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Prefacio

A obra “Transtornos do Espectro do Autismo: estudos interdisciplinares do labora-
torio TEA-Mack” é uma iniciativa de um grupo de pesquisadores e clinicos com uma
longa carreira voltada para o estudo e intervencdao em TEA e outros transtornos do
desenvolvimento. O diferencial desta obra é a compilacao do conhecimento nessa area
com base na experiéncia em varios contextos académicos (ensino, pesquisa e extensao)
e na pratica clinica. Nesse sentido, o material resultante do esforgo conjunto dos orga-
nizadores e colaboradores pode servir tanto como referéncia para pesquisas neste

campo quanto como modelo para locais de atendimento, nas diferentes regides do paifs.

0 conteudo é fortemente embasado por recentes publicacdes cientificas sobre o
tema e em modelos de intervencdo baseados em evidéncia, cobrindo uma variedade de
temas. Sdo abordadas questdes relativas a investigacdo clinica, neuropsicolégica e fi-
siopatoldgica do TEA, fatores de risco associados, tais como prematuridade, além de
comorbidades, arquitetura genémica e gemelaridade, rastreio visual, cognicdo social e
interpretacao de emogdes, e impacto nas maes por meio do exame dos niveis de cor-
tisol. Ha ainda uma sec¢ao especificamente sobre aspectos educacionais e politicas pu-
blicas. A énfase é no atendimento educacional especializado a partir de experiéncias na
area, avaliacdo no contexto escolar e o impacto da pandemia na saude e educagdo. Sao
também apresentadas outras condigdes, tais como a Sindrome de Pitt-Hopkins (PTHS)

e a Sindrome de RETT, além de casos clinicos com altera¢cdes genéticas.

Trata-se de uma obra que pode ser de grande utilidade para estudantes de gradu-
acao e pos-graduacao, bem como para profissionais da saude e educagao. Os textos sao
escritos de forma simples e didatica, sem perder a profundidade dos temas apresenta-
dos. Por todos esses motivos, recomendo fortemente a leitura desta obra por preen-
cher mais uma lacuna nas publica¢des sobre os transtornos do desenvolvimento e em
especial o TEA. Os autores estao de parabéns pela contribuicdo que este material re-

presenta para a area, refletindo a ampla e sélida experiéncia de todos os envolvidos.

Cleonice Alves Bosa
Professora Titular do Programa de Pés-Graduacao em Psicologia
Universidade Federal do Rio Grande do Sul

Porto Alegre, dezembro de 2021



Apresentacao

O Programa de Pés-graduacdo em Distirbios do Desenvolvimento (PPGDD) da
Universidade Presbiteriana Mackenzie (UPM) tem se destacado nos cendarios intelec-
tual da pesquisa e social da extensao, conseguindo a importante missao de produzir
dados cientificos e transforma-los em conhecimento que pode ser aplicado nas areas

da Satde e da Educacao.

No ano de 2002, por diferentes vias, foram incorporados novos docentes ao qua-
dro do PPGDD. Dessa maneira, no mesmo espago de trabalho, afloraram afinidades in-
telectuais e de amizade entre trés docentes médicos e uma educadora. Os médicos
eram psiquiatra infantil, neuropediatra e geneticista, e a educadora tinha foco principal

na docéncia e pesquisa envolvendo politicas publicas na area das deficiéncias.

Foi uma questdo de tempo para que os profissionais citados escolhessem o tema
do Autismo como linha plena de atua¢do na universidade, ou seja, no tripé ensino, pes-

quisa e extensao.

Dessa maneira foram criadas as condigdes institucionais, e a Clinica TID-MACK
(Clinica dos Transtornos Invasivos do Desenvolvimento da Universidade Presbiteriana
Mackenzie) comegou a atender em 2005, de maneira gratuita, individuos e familias en-

caminhados com a suspeita ou o diagnostico de autismo.

Presentemente este servigo se chama LAB TEA-MACK (Laboratério do Transtorno
do Espectro do Autismo). Nesses 20 anos de atividade realizou de forma completa e
interdisciplinar em torno de 400 atendimentos. Maiores detalhes dessa atividade se

encontram no Capitulo 1 desta obra.

Além dessa pratica extensionista com profunda repercussao no ensino e pesquisa,
o método de investigacdo do LAB TEA-MACK tem servido de modelo para inumeras
pesquisas de campo praticadas em diversos sistemas educacionais de municipios bra-

sileiros. Tal experiéncia esta relatada na Sec¢do 2 deste livro.

Inimeros colegas, alunos e ex-alunos nos apoiaram nessa empreitada, e deixamos
aqui registrado nosso agradecimento. Para representa-los queremos expressar nossa
homenagem pdstuma ao amigo Marcos (Marquinhos), o Prof. Dr. Marcos Tomanik Mer-
cadante, companheiro de primeira hora no LAB TEA-MACK, com ampla visdo do TEA

desde a clinica, passando pelos mecanismos fisiopatolégicos até a organizacao de ser-
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vicos. Agradecemos também as pessoas e familias que tém confiado em nossas condu-
tas e recomendacoes. Aos colegas que compuseram o Conselho Editorial e a colega que
escreveu o Prefacio nosso agradecimento especial.

Este livro procura retratar a experiéncia e o espirito do LAB TEA-MACK relatando
um conjunto de pesquisas representativas. Esperamos que sejam Uteis aos nossos lei-
tores.

Os Organizadores
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SECAO 1

Avaliacao e Intervencao
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Capitulo 1

O Laboratorio TEA-MACK: investigacao
clinica, neuropsicologica e
fisiopatoldgica

Jucineide Silva Xavier
Maria Eloisa Fama D Antino
Decio Brunoni

José Salomao Schwartzman

LABORATORIO TEA-MACK

O presente capitulo tem como intuito apresentar o Laboratério “Transtorno do Es-
pectro do Autismo” (Laboratério TEA-MACK), que integra o Programa de Pés-gradua-
¢do em Disturbios do Desenvolvimento da Universidade Presbiteriana Mackenzie do
Estado de Sao Paulo, bem como o atendimento realizado pelo Laboratério, os instru-
mentos adotados na avaliacao e o publico atendido.

O Laboratério TEA-MACK foi criado em 2005 por trés médicos e uma pedagoga,
docentes do Programa de Pés-graduacdo em Disturbios do Desenvolvimento, com o
objetivo de realizar gratuitamente avaliacao de pessoas com suspeita de Transtorno do
Espectro do Autismo (TEA) que buscam o servico de maneira espontanea ou por indi-
cacdo de profissionais das dreas de saude e educagdo. A indicagdo principal é para obter
diagnostico de TEA. Na avaliagdo, procura-se confirmar ou descartar o diagnoéstico,
além de promover diagnostico diferencial entre autismo e outras condigdes que se ma-
nifestam na primeira infancia, cujos sintomas, muitas vezes, sdo confundidos ou se so-
brepdem aos comumente observados em pessoas com TEA. Além disso, o TEA-MACK
estabelece parcerias com Secretarias de sadde, educacao e associagdes que atendem
pessoas com transtornos do desenvolvimento, com objetivo tanto de assisténcia e ca-

pacitacao quanto de pesquisa.
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O protocolo de atendimento do TEA-MACK tem parecer ético aprovado no CEP-
UPM numero 910/03/06. Nele constam: o Termo de Consentimento Livre e Esclare-
cido para a pessoa atendida ou para o representante legal; autorizacao para fotos clini-
cas e/ou filmagem e utilizacao do material coletado para fins de ensino e/ou de pes-
quisa. Recentemente, uma nova versao do protocolo, com instrumentos mais atualiza-
dos, foi submetida ao Comité de Etica em Pesquisa da UPM, por meio da Plataforma
Brasil. O protocolo foi aprovado (CAAE 10387119.2.0000.0084 - Titulo: Transtorno do
Espectro do Autismo: caracteristicas clinicas, neuropsicolégicas, genéticas e fisiopato-
logicas).

Além de promover assisténcia a populacdo, o Laboratoério realiza mensalmente f6-
runs com diversos especialistas envolvidos no atendimento e pesquisa dos transtornos
do desenvolvimento; as palestras sdo gratuitas e tem como intuito divulgar o conheci-
mento cientifico para profissionais de satde, educacdo, familiares e alunos de gradua-
¢do e pos-graduacao. No ambito da producdo cientifica, o Laboratério TEA-MACK tem
contribuido com pesquisas que buscam compreender o autismo e outras condi¢cdes

como, por exemplo, a Sindrome de Rett e de Pitt Hopkins, embora em menor escala.

O TEA é caracterizado por déficits na interagdo social e na comunicagao e padrdes
repetitivos e restritos de comportamentos, interesses ou atividades, sendo quatro ve-
zes mais frequente em meninos do que em meninas, e sua etiologia é multifatorial, isto
é, estdo presentes fatores genéticos e ambientais. Os sintomas devem estar presentes
desde a primeira infancia e devem limitar ou prejudicar o funcionamento do individuo

ao longo de sua vida [2].

Trata-se de um transtorno heterogéneo em suas manifestagoes, caracterizado pela
presenca de prejuizos significativos na comunica¢do, no comportamento e na interagao
social, bem como de hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais; interesse inco-
mum para aspectos sensoriais, tais como indiferenca a dor / temperatura e fascinio por
luzes ou movimento; interesses fixos e altamente restritos; movimentos motores; in-
sisténcias nas mesmas atividades, pouca tolerancia a mudanc¢a, comportamentos
agressivos e autoagressivos; déficit em desenvolver, manter ou compreender relacio-
namentos; prejuizo na comunicagao e dificuldade em estabelecer uma conversa ou res-

ponder as interagdes sociais [2].

Ja a Sindrome de Rett é causada, em 95% dos casos, por mutag¢des no gene MECP2
[6], isto é, sua origem é genética, caracteriza-se por graves prejuizos motores, intelec-
tuais e de linguagem e, embora tenha sido considerada como um tipo severo de au-

tismo, sdo condi¢des totalmente diferentes [12]. Todavia, devido ao fato de ser uma
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sindrome muito confundida com o TEA, sobretudo por compartilhar, nos estagios ini-
ciais de manifestacdo, sintomas comumente apresentados por pessoas com o TEA, é
uma condicdo estudada pelo Laboratério TEA-MACK.

Outra sindrome que recentemente passou a ser investigada pela equipe do TEA-
MACK é a Sindrome de Pitt Hopkins. Trata-se de uma doenca rara, causada por muta-
coes no gene TCF4, caracterizada pela presenca de deficiéncia intelectual grave e alte-
racdes faciais tipicas [17]. Mais informagdes sobre os casos brasileiros estudados pela
equipe do Laboratério TEA-MACK estao disponiveis nos capitulos 5 e 6 desta obra, que

tratam especificamente dessa sindrome.

Diversas pesquisas vém sendo desenvolvidas no Laboratério TEA-MACK com o in-
tuito de aprofundar os conhecimentos sobre as condi¢des mencionadas. Mas, cabe res-
saltar que tais pesquisas, na maioria das vezes, fazem parte de projetos especificos de
pesquisadores que compdem a equipe multidisciplinar do Laboratério. Visto que o foco
do TEA-MACK é o autismo, apresentar suspeita de diagnoéstico para tal condicao é fator
obrigatdrio para ser avaliado pelo servigo.

No ambito da pesquisa, o Laboratdrio tem contribuido com estudos inéditos no
cenario tanto nacional quanto internacional. Por exemplo, o estudo realizado por Bap-
tista et al. em 2006 [4], que é o primeiro estudo de que se tem conhecimento até mo-
mento, e que comprovou que meninas com Sindrome de Rett usavam o olhar como uma
forma de comunicacdo, e que o rastreamento ocular era uma tecnologia segura e eficaz

para avaliar essas garotas.

Recentemente, em abril de 2021, Negrao et al. [10] desenvolveram um banco de
dados de fotos e videos de criangas com 4 a 6 anos de idade expressando as sete emo-
¢oes universais induzidas e posadas e uma expressao neutra. Tal instrumento facilitara
a avaliacdo de aspectos envolvidos no reconhecimento de emog¢des por meio de expres-
soes faciais, o que podera contribuir para a compreensado dos déficits de expressdes

emocionais nos diversos transtornos do desenvolvimento.

PROTOCOLO DO LABORATORIO TEA MACK

O protocolo do Laboratorio TEA-MACK é composto por etapas, que sao percorri-
das pelas familias que procuram o servico com o objetivo final de confirmag¢do ou nao
do diagnéstico de TEA. O protocolo é constituido por uma equipe interdisciplinar, que
conta com profissionais de diversas areas, como médicos (geneticista, neuropediatra e

psiquiatra), fonoaudidlogos, psicologos, psicopedagogos e bidloga, trabalhando de
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forma coordenada, levando a uma visao completa do caso [15]. O protocolo é composto
por cinco fases, apresentadas na Figura 1.

Triagem telefonica — Triagem presencial

!

Avaliagdo pela equipe

ST — Discusao de casos
multidisciplinar

!

Devolutiva

Figura 1. Etapas da avaliagdo realizada pelo Laboratorio TEA-MACK.
Fonte: os autores (2021).

Triagem telefonica

Todas as familias que buscam o Laboratério respondem, via telefone, a questiona-
rio (elaborado pela equipe do TEA-MACK), que visa a obter dados cadastrais (nome,
data de nascimento, endereco e telefones para contato). Além disso, o questionario é
composto por questdes especificas que buscam rastrear o motivo do contato com o la-
boratério: queixa principal; duracdo em que os sintomas sao observados; se a pessoa
ja possui avalia¢des e/ou diagnosticos anteriores; e dados gerais, como comunica¢ao
(se a crianca se comunica ou nao por meio da fala); se apresenta comportamentos re-

petitivos; interesses restritos e prejuizos na interacao social.

Apos preencherem o cadastro inicial, as familias sdo adicionadas a lista de espera
para o atendimento. Quando chega sua vez, sdo convidadas a comparecer presencial-
mente com a crianc¢a e/ou adolescente ao Laboratdrio para realizar uma triagem pre-
sencial.



Triagem presencial

Nessa etapa, a equipe do Laboratério TEA-MACK se reiine em uma sala ampla que
possui brinquedos que viabilizam uma observacao ladica, de linguagem e de compor-
tamento da crianga, além de realizar entrevista mais detalhada com os responsaveis

para melhor compreensao do quadro clinico.

Durante o encontro, os profissionais, cada um com sua expertise, investigam pos-
siveis sinais compativeis com autismo. Nesse mesmo encontro é realizada uma obser-
vacdo comportamental da crianga em situagdo ludica livre, isto é, sem interferéncia dos
profissionais. Posteriormente a equipe inicia interagdo com a crian¢a para avaliacdo

clinica de possiveis déficits comportamentais, de linguagem e de interacdo social.

Ao final dessa etapa, a equipe se retine para trocar informagdes sobre o atendi-
mento e discutir suas percepg¢oes sobre o caso. Diante da queixa apresentada, do com-
portamento observado e do padrao de interagdo do avaliado, os profissionais decidem
se o paciente fara a avaliacao completa: caso seja observado sinais sugestivos de au-
tismo, sera dada continuidade a avaliagdo com a equipe, do contrario, o paciente é des-
ligado e encaminhado para outro atendimento que melhor atenda as demandas apre-
sentadas. O desligamento também ocorre quando a crianc¢a e/ou adolescente ja possui
diagnostico prévio de TEA e a equipe do Laboratério concorda que de fato se trata de
autismo. A decisdo de nao submeter o paciente a uma avaliacdo completa se justifica
pelo fato de ndo ser necessario um novo diagnoéstico, além do fato de o TEA-MACK ter
grande demanda e, ao adicionar uma pessoa ja diagnosticada ao protocolo, retardaria

ainda mais o atendimento de outras pessoas que estdo na lista de espera.

Avaliacao pela equipe multidisciplinar

Essa é a parte mais extensa do Protocolo TEA-MACK, visto que nessa fase é reali-
zada a avaliacdo médica, fonoaudioldgica, neuropsicolégica, ou seja, a pessoa com sus-
peita de autismo é avaliada pelos diferentes profissionais da equipe, de acordo com

suas areas de formacdo e atuagao.

Nessa terceira etapa, uma anamnese detalhada é preenchida com os responsaveis
pelos avaliados. Além disso, sdo aplicados questiondrios de rastreio para TEA, testes
para avaliar linguagem, nivel intelectual, funcionamento adaptativo e cogni¢do social.

Para isso, os seguintes instrumentos sao utilizados:
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Protocolo de avaliacgao clinica

A anamnese elaborada pela equipe do Laboratério tem como objetivo investigar e
identificar aspectos da historia do participante que auxiliem no processo diagnoéstico,
além do fornecimento de dados para pesquisas futuras. Os principais aspectos investi-
gados na anamnese sdo: dados de identificacao, demograficos e socioeconémicos; his-
toria perinatal; desenvolvimento neuropsicomotor; histéria médica geral da crianca;

historico escolar; histérico familiar (com heredograma); exame fisico e neuroldgico.

No protocolo de anamnese também ha questdes referentes ao Questionario Socio-
demografico - Critério de Classificagdo Econdémica do Brasil (ABEP), padrao estabele-
cido para classificar estratos sociais, permitindo identificar o real potencial de con-
sumo das familias brasileiras. Entretanto, a condi¢do socioeconémica ndo é critério
para ser avaliado no Laboratdrio, pois toda a populacdo, independentemente de sua
situacdo financeira, pode se cadastrar para realizar a avaliagdo, desde que possua sus-
peita de autismo.

Avaliacao do nivel intelectual

E fundamental em casos de suspeita de TEA, tanto para o diagnéstico diferencial
entre autismo e deficiéncia intelectual, por exemplo, quanto para complementar o di-
agnostico de TEA, visto que ndo é raro pessoas com autismo apresentarem deficiéncia
intelectual comorbida[2]. No Laboratério TEA-MACK, o nivel intelectual é avaliado me-
diante uso da Escala Wechsler Abreviada de Inteligéncia (WASI) [18] ou do Teste nao
verbal de inteligéncia Snijders-Oomen (SON-R 2 2 - 7) [7].

A escolha do instrumento é definida com base em dois critérios - idade do avaliado
e se ele se comunica de forma verbal. Caso tenha mais de 6 anos e fala funcional, é ad-
ministrado a WASI [18], que é um teste de rapida aplicagdo, composto por quatro ati-
vidades que fornecem o Quociente Intelectual (QI) geral, verbal e de execu¢do. Quando
o examinado tem menos de 6 anos ou até 7 anos e 11 meses, mas apresenta prejuizos
de linguagem, é aplicado o SON-R 2 %2 - 7 [7], que avalia a inteligéncia fluida e, assim
como o WASI, possui quatro subtestes, sendo dois Verbais e dois de Execucdo, que for-

necem o potencial intelectual em inteligéncia fluida.
Comportamento adaptativo

Tao importante quanto aferir o nivel intelectual de uma pessoa com TEA é aferir
sua funcionalidade, pois essa é medida que fornece dados do quanto de suporte o ava-
liado precisa no cotidiano. Para tal, é aplicado o questionario Vineland Adaptive Beha-

vior Scales [13], destinado a criangas desde o nascimento até a vida adulta. O questio-
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nario é respondido pelos cuidadores e fornece informacgdes sobre comunicacao, auto-
nomia, socializacao e fungdo motora. Embora o questionario nao esteja normatizado
para a amostra brasileira, tem sido utilizado devido a auséncia de outros instrumentos

validados que mensurem o comportamento adaptativo.
Rastreio de sinais de TEA e aspectos emocionais e comportamentais

Sdo questionarios preenchidos mediante informacgdes fornecidas pelos cuidado-
res, e a idade do avaliado é o critério adotado para a escolha do instrumento adminis-
trado. O Autism Screening Questionnaire (ASQ) é um questionario de rapida aplicacao,
com questdes dicotdmicas (sim / nao) que visam a avaliar possiveis prejuizos compa-
tiveis com TEA nos dominios de interacao social, comunicacao e comportamentos es-
tereotipados [5, 11 ]. O questionario é aplicado a pais e/ou responsaveis por criangas
a partir de 4 anos de idade. Ja o Autism Behaviour Checklist (ABC) [8] possui uma lista
com descricao de 57 comportamentos que rastreiam sinais e sintomas de TEA em cinco
areas: imagem corporal, sensorial, linguagem, relacional, autocuidado e interac¢do so-

cial. 0 ABC é respondido por pais e/ou responsaveis por criangas com 3 anos.

Outros instrumentos foram incorporados no protocolo de avaliagdo do Laboratoé-
rio, que rastreiam tanto sinais de autismo quanto de diversos quadros psiquiatricos,
sdo os instrumentos do Sistema de Avaliagdo Empiricamente Baseada de Achenbach
(ASEBA) [1], dentre eles, o Child Behavior Checklist destinado a rastreio de problemas
emocionais e comportamentais em crian¢as de um ano e meio a 5 anos (CBCL 1% - 5).
O questionario possui 100 itens referentes a problemas de comportamentos, sendo 99
itens fechados e um item aberto, que fornecem dados sobre aspectos comportamentais,

emocionais e de socializagao.

Ja o Child Behavior Checklist (CBCL 6 - 18) é destinado a faixa etaria entre 6 e 18
anos, com questdes referentes a problemas emocionais e comportamentais, e permite
que os pais comparem o rendimento de seus filhos com os pares. As questdes devem
ser pontuadas com 0, 1 ou 2, sendo que quanto maior a pontuagdo, maior a frequéncia
de ocorréncia do comportamento avaliado. Por fim, o Adult Behavior Checklist (ABCL),
que é um questionario destinado a avaliar a frequéncia de comportamentos desejaveis
e disruptivos em adultos, também preenchido pelos responsaveis ou cuidadores de

pessoas ndo aptas a responder as competéncias avaliadas [1].
Avaliacao de linguagem e cognic¢ao social

Além da observacado clinica da comunicagao nao verbal realizada pela fonoaudié-
loga, sdo utilizados varios instrumentos, dentre eles, a Avaliagdo do Desenvolvimento

da Linguagem 2 (ADL2) [9], que é uma escala construida para identificar alteragdes,
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por causas diversas, na aquisi¢do e no desenvolvimento da linguagem. Avalia criangas

na faixa etaria de 1 ano a 6 anos e 11 meses.

Ja o Teste de Linguagem Infantil - Pragmatica (ABFW) - Parte D [3] tem como ob-
jetivo avaliar aspectos funcionais da comunicacao e envolve grava¢do em video, com
duracdo de 30 minutos, de um segmento de interacdo da crianga com o adulto. Poste-
riormente, sdo necessarias a transcricao e a analise para ficha sintese. O teste pode ser
aplicado a criangas dos 5 aos 7 anos. Por fim, também é aplicado o Strange Stories [14],
que se destina a avaliar a Teoria da Mente. Durante a avaliacao sdo apresentadas 12
vinhetas ou historias sobre situacdes cotidianas nas quais as pessoas dizem coisas que
elas ndo querem dizer literalmente, ou seja, as histérias possuem linguagem figurada,
e o intuito é verificar se o avaliado consegue inferir sobre os estados mentais dos per-

sonagens e compreender por que falaram daquela forma e naquela situacao.
Avaliacdo médica

A equipe é formada por geneticista, neurologista e psiquiatra que realizam exame
fisico geral, ou mais especifico, como, por exemplo, avaliacao psiquiatrica, quando ne-
cessaria. O intuito é detectar possiveis causas médicas que melhor caracterizem o qua-
dro apresentado. Caso necessario, os médicos sugerem aos responsaveis exames com-
plementares; todavia, a realizagao fica a critério dos responsaveis, visto que tais exa-
mes ndo sdo realizados no Laboratoério e ndo sao obrigatérios para dar continuidade a
avaliagcdo com a equipe do TEA-MACK.

Além do atendimento a populagdo, o Laboratoério desenvolve projetos de pesquisa
especificos que ocorrem paralelamente as avaliagdes das pessoas que buscam o ser-
vico. Muitos desses estudos envolvem tecnologia de rastreio ocular, que permite ava-
liar e registrar a varredura visual de um individuo frente a um estimulo visual proje-
tado na tela do computador. No Laboratério, a tecnologia tem sido utilizada para inves-
tigar preferéncia visual, cogni¢do social e comunicacao, em pessoas tanto com autismo
quanto com Sindrome de Rett. Mais informagdes sobre pesquisas com o uso de instru-
mentos de rastreio ocular serdo descritas no capitulo 12 desta obra - “Sindrome de
Rett: aspectos cognitivos e de linguagem”.

Discussao dos casos e devolutiva

Apés concluir todas as avaliacdes, a equipe realiza uma reunido para discutir os
resultados e concluir o diagnostico. Apds essa etapa, um relatério é elaborado pela
equipe multidisciplinar, e a familia é convidada a retornar presencialmente ao Labora-
torio TEA-MACK para a devolutiva da avaliacdo e recebimento do relatério, no qual

constam os resultados quantitativos dos testes aplicados, bem como a interpretagdo de
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tais resultados e orientacdes aos responsaveis sobre os déficits apresentados pela cri-
anca e as intervencdes mais indicadas para o perfil apresentado, segundo evidéncias
cientificas.

POPULACAO ATENDIDA

Devido ao Coronavirus Disease 2019 (COVID-19), os atendimentos pelo Laboratorio
foram interrompidos temporariamente. Até marco de 2019, 371 familias passaram pelo
protocolo completo do Laboratério TEA-MACK e, desse total, 62,6% receberam o diagnos-
tico, contra 37,4% que tiveram a suspeita de autismo descartada (conforme Tabela 1). A
maioria das pessoas avaliadas sdo criancas e em menor escala adolescentes e adultos.

Tabela 1. Distribuicao percentual dos casos atendidos
pelo Laboratério TEA-MACK, 2005-20109.

Perfil dos atendimentos

Situacdo dos encaminhamentos Amostra (%)
Diagnésticos de TEA 231 (62,6)
Sem diagndstico 140 (37,4)
Total de encaminhamento 371 (100%)

Fonte: os autores (2021).

Em 2019, Xavier, Marchiori e Schwartzman [16] realizaram pesquisa baseada no
banco de dados do Laboratério TEA-MACK com o objetivo de tracar o percurso de pais
que procuraram o servico em busca de diagndstico de autismo para os filhos. Segundo
os pesquisadores, entre 2005 e 2016, 311 familias passaram pelo Protocolo completo

do Laboratério TEA-MACK e, desse total, 65,5% receberam o diagndstico de autismo.

Ainda segundo levantamento realizado por Velloso, Duarte e Schwartzman [14],
os encaminhamentos ao Laboratério TEA-MACK ocorreram por iniciativas de neuro-
pediatras e dos proprios pais, sendo que os pais optaram por buscar o servico apés
observarem prejuizos no desenvolvimento dos filhos. A maioria das criancas tinha en-
tre 18 e 24 meses quando as familias observaram os primeiros sinais de TEA, e o atraso

na aquisicao ou desenvolvimento da fala foi o principal prejuizo observado.
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Constata-se que a populacdo que busca o servico do Laboratério é altamente indi-
cativa de autismo; além disso, muitas vezes, as préprias familias sdo as primeiras a sus-
peitar de desenvolvimento atipico e a tomar a iniciativa de buscar servigo especializado

para obter diagndstico para seus filhos [14].

CONCLUSAO

Ao longo de seus 16 anos, o Laboratdrio TEA-MACK tem exercido papel fundamen-
tal tanto na assisténcia a popula¢do quanto na realizacdo de pesquisas que visam a me-
lhor compreensdo do Transtorno do Espectro do Autismo. Além de possuir uma equipe
multidisciplinar altamente especializada no assunto, o Laboratdério esta em constante
aprimoramento dos atendimentos, sempre adotando protocolos e testes recentes para
que a avaliacdo seja robusta e atualizada. Além das avaliag¢des, o Laboratorio também
contribui com a formac¢ado de novos profissionais por meio de palestras sobre autismo

com diversos especialistas no assunto.
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Capitulo 2

Praticas baseadas em evidéncias no
Transtorno do Espectro do Autismo

Luciana Oliveira de Angelis
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Andressa Gouveia de Faria Saad

José Salomao Schwartzman

INTRODUCAO

As pesquisas sobre interven¢des em Transtorno do Espectro do Autismo (TEA)
tém concentrado esforgos para identificar abordagens terapéuticas que disponham de
evidéncias cientificas de eficacia para serem consideradas praticas baseadas em evi-
déncias (PBE). O National Standards Project (NSP) e o Centro Nacional de Desenvolvi-
mento Profissional em TEA (NPDC), do Instituto de Desenvolvimento Infantil Frank
Porter Graham da Universidade da Carolina do Norte, instituigdes voltadas a pesquisa
e a promogado de praticas baseadas em evidéncias para intervencdes nos TEA, realiza-
ram revisoes abrangentes da literatura para identificar estratégias eficazes focadas em
habilidades ou objetivo especificos, com métodos e amostras que tivessem apoio ade-
quado para serem consideradas PBE, visando ao melhorar o funcionamento adaptativo
dessa populacgdo. O objetivo desses documentos é compartilhar informac¢des com a po-
pulacdo, profissionais e terapeutas sobre tratamentos, com o intuito de utiliza-las nos
tratamentos de TEA.

No inicio da década de 1990, David Sackett et al. [19] cunharam o termo “medicina
baseada em evidéncias”, que consiste em integrar a experiéncia clinica individual com
a melhor evidéncia clinica externa disponivel por meio da pesquisa sistematica do mé-

todo, visando a alcangar a melhor estratégia para atender as necessidades do paciente.
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Para ser considerada uma PBE, uma intervengao deve ser apoiada por pelo menos
dois estudos de desenho de grupo experimentais ou quase-experimentais de alta qua-
lidade, ou pelo menos cinco estudos de sujeito inico com método de alta qualidade, ou
ainda uma combinag¢do de pelo menos um estudo de desenho de grupo experimental
ou quase-experimental de alta qualidade e pelo menos trés estudos de sujeito unico [9,
25]. Essas exigéncias conferem resultados seguros para investimento e aplicacao dos

procedimentos.

Wong et al. [25] classificam as PBE em dois grupos. Os Comprehensive Treatment
Models (CTMs) que consistem em “pacotes” de intervencdes desenvolvidos com o in-
tuito de promover o aprendizado sobre os déficits centrais do TEA. Esses programas
sdo sistematizados, abrangentes e intensivos, aplicados em sessdes diarias com ampla

carga horaria semanal e se estendem por anos.

0 segundo grupo seriam as Praticas de Intervencdes Focadas, que tém sido recor-
rentes na literatura e sdo projetadas para estimular uma unica habilidade ou objetivo
[9, 16]. O comportamento-alvo é definido por meio de instrumentos diagndsticos que
identifiquem os déficits a serem trabalhados, e a estratégia da intervencao é direcio-
nada a um objetivo especifico que tende a ser atingido em um periodo mais curto, com

estimulacao direta e focal.

Nesses casos, os estimulos sdo operacionalizados para ensinar e treinar compor-
tamentos especificos, com objetivos individuais que sdo alcangados com treino inten-
sivo em curto prazo. O profissional estabelece qual a melhor estratégia para atingir a
habilidade-alvo e, a medida que o comportamento é ensinado, novas estratégias sao
estabelecidas, de acordo com as especificidades comportamentais do paciente. Essa ca-
tegoria inclui o Treino de Tentativa Discreta, Comunicacdo Aumentativa e Alternativa,
Uso de Dicas, Video Modelagao, Ensino por Script [9].

COMPREHENSIVE TREATMENT MODELS (CTMS)

Dentre os pacotes de intervengdo descritos no primeiro grupo, os CTMs, o modelo
de Lovaas é o exemplo com maior evidéncia de eficacia [18]. Trata-se de modelo que
usa como base a ciéncia ABA (do inglés Applied Behavior Analysis) e consiste na aplica-
cdo de estratégias da psicologia comportamental em que, por meio de teorias de apren-
dizado e condicionamento operante [9,13, 25], o paciente é estimulado. ABA é uma ci-
éncia que, com base na andlise individual, avalia o comportamento do paciente por

meio de critérios cientificos, define os objetivos de aprendizagem e metas especificadas
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em um plano de intervencao individual. As estratégias sao estabelecidas por meio da
observacao do ambiente, antecedentes comportamentais, respostas do sujeito e conse-

quéncias a esses comportamentos.

As equipes que trabalham com analise do comportamento devem possuir um su-
pervisor profissional com titulo de especialista, mestre ou doutor em ABA validado
pela Associacdo Brasileira de Psicologia e Medicina Comportamental (ABPMC). Cabe a
esse profissional supervisionar a equipe que aplicara o plano de intervencao; os apli-
cadores ABA, de acordo com a ABPMC, nao possuem obrigatoriedade de ter as certifi-

ca¢des mencionadas, porém devem ser supervisionados.

No plano de intervencdo, que é sempre individualizado e leva em conta as neces-
sidades de cada paciente, é selecionado o estimulo a ser apresentado repetidamente
com o intuito de ensinar o comportamento-alvo. O controle rigido sobre os estimulos
antecedentes, a hierarquia imediata dos reforcos e as consequéncias sobre os compor-
tamentos sdo fornecidas de acordo com as respostas corretas [13]. O modelo tem sido
estudado e identificado mundialmente como uma das formas mais eficazes na inter-
vencdo com individuos com TEA. Intensivo, sua prescricdo varia entre 20 e 40 horas
semanais de intervencdo [13], com melhores taxas de sucesso quando ha envolvimento
da familia e da escola no programa de intervencao. No entanto, a literatura [14, 25]
discute alguns pontos negativos nesse modelo de terapia: os ganhos sao lentos e geral-
mente ndo se generalizam, apontando que as criangas, em grande parte das vezes, nao
sao motivadas a se envolver nas sessdes de ensino, exibindo frequentemente compor-

tamentos disruptivos motivados por fuga [10].

Além de modelos baseados na ciéncia ABA, ha outras estratégias de intervencao, e
um dos mais discutidos na literatura é o TEACCH (Treatment and Education of Autistic
and Related Communication Handicapped Children), desenvolvido por Schopler et al. na
década de 1970, e consiste em uma metodologia de ensino que propde a adaptac¢do do
ambiente as necessidades da crianca, elaboracdo de um plano de intervencao, adapta-
¢do de curriculo e métodos de avaliacdo e capacitacdo dos profissionais para imple-
menta-lo [22].

0 método foi concebido a partir da compreensao das caracteristicas principais do
TEA, isto é, da concepcdo de que essas pessoas apresentam uma mente diferenciada e
uma forma distinta de compreender e de aprender, independentemente da gravidade
do transtorno e da capacidade intelectual do individuo. Ao entender que o funciona-
mento cognitivo é diferente, é preciso que o método de aprendizagem valorize e en-

tenda essas diferencas. Considerando-se, entao, tais diferencas no funcionamento cog-
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nitivo de pessoas com TEA, destacam-se quatro aspectos: 1) dificuldade na aprendiza-
gem implicita; 2) atenc¢do seletiva: pessoas com TEA se fixam em um determinado es-
timulo e tém dificuldades em inibi-lo de acordo com seu grau de relevancia; com isso
perdem oportunidades de aprendizagem constantemente; 3) teoria da mente: aspecto
pesquisado ha mais de 20 anos, na tentativa de explicar por que essas pessoas sdo tao
literais e por que apresentam tamanha dificuldade em se colocar no lugar do outro; 4)
funcdes executivas: normalmente representadas por dificuldades em atividades que

envolvam sequéncias e tomada de decisdo [12].

As principais caracteristicas do método, segundo Leon [12], sdo: 1) organizacdo do
ambiente: de modo que a pessoa entenda o que sera realizado por meio da organizacao
concreta do ambiente (mesas, cadeiras, estantes); 2) rotina didria: mostra em lingua-
gem visual o que vai ser feito, com uma apresentacdo que permite o manuseio concreto
da sequéncia de tarefas que comporao a rotina, dando uma no¢ao do tempo necessario
para realiza-las; 3) sistemas de trabalho, que sinalizam o que deve ser feito com énfase
na sequéncia (inicio, meio e fim) da tarefa, podendo ser apresentado da esquerda para
a direita, por emparelhamento de cartdes ou por escrito [12]. A autora reforca que as
atividades precisam ser explicitas, ndo dependendo da capacidade de inferéncia da
pessoa. Um outro ponto forte destacado é a preocupacdo com a avaliagdo detalhada
para que o trabalho seja altamente individualizado. Assim, ndo ha um curriculo pré-

programado com tarefas a serem realizadas numa ordem pré-determinada.

Apesar de o programa TEACCH ser aplicado em muitos paises, as meta-analises
existentes de intervengdes para TEA forneciam um suporte limitado para a eficacia do
programa [22], e a pesquisa sobre sua eficacia ou evidéncia era considerada limitada
em quantidade e fraca em qualidade até alguns anos atras. Entretanto, nos ultimos
anos, mais pesquisas tém sido realizadas demonstrando bons resultados em variadas

faixas de idade.

O Early Start Denver Model (ESDM), popularmente conhecido como DENVER, é um
método de intervengdo precoce que integra a ABA e o Treino de Resposta Pivotal [25],
desenvolvida a partir do esfor¢o colaborativo de Sally Rogers e Geraldine Dawson. O
ESDM considera a natureza exploratoria de bebés e criancas pequenas e a ABA para
ensinar habilidades e atender criangas entre 12 e 48 meses de idade com atrasos no
desenvolvimento. O ESDM procura melhorar as interagdes das criangas com outras
pessoas. Os autores afirmam que o autismo nao afeta apenas a crianga, mas todas as
pessoas que interagem com ela. O programa tem suas bases tanto no modelo constru-

tivista, tendo a crianga como um ser ativo que constroi seu aprendizado por meio de
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experiéncias motoras, sensoriais e interpessoais, quanto no modelo de desenvolvi-
mento infantil transacional, que considera os comportamentos e emog¢des do cuidador

no ensino de comportamentos e competéncias das criangas.

Aplicado em ambiente naturalista, grande parte das atividades do programa sado
sensorio-sociais, com o objetivo de ensinar comportamentos por meio das rotinas,
brincadeiras e atividades conjuntas adequadas a faixa etaria; a crianca tem suas habi-
lidades de linguagem, cognitivas e sociais estimuladas com a premissa de que as brin-
cadeiras em si sdo refor¢adoras na aprendizagem dos comportamentos. Aplicado em
contexto clinico, escolar (creches) e domiciliar, um de seus principais diferenciais é sua
estrutura conceitual e a confianc¢a nos esforgos da equipe transdisciplinar para promo-
ver melhores resultados, pois propde que as interacdes sociais nas fases iniciais de de-
senvolvimento oportunizam a aprendizagem com a ajuda das respostas dos cuidado-
res, considerando as intera¢des como forma de preparar, apoiar e recompensar as ini-
ciativas das criancas ajudadas por pais e outros parceiros que participam ativamente

da intervenc¢do, é apontada como muito eficaz na literatura [5].

0 modelo é abrangente, fornece uma forma sistematica de intervengdo de estimu-
lacdo e ndo exige contexto especifico para ser aplicado. O ESDM, assim como a ABA,
segue os principios de condicionamento operante, porém se difere por apresentar foco
no desenvolvimento da crianga por meio da qualidade das relagdes, do afeto, da sensi-
bilidade e receptividade do adulto, caracteristicas que, segundo os autores, faltam em
muitos programas da ABA, além de possuir estratégias de linguagem que nao se ba-
seiam no modelo de Skinner. E uma intervencio bastante especifica, porém flexivel em

termos de contextos de aprendizagem, objetivos e materiais.

Assim como o Denver, o LEAP® (Learning Experiences and Alternate Program for
Preschoolers and their Parents) também é um programa educacional desenvolvido para
promover as habilidades funcionais em criangas com TEA junto a seus pares de desen-
volvimento tipico [20]. O programa consiste em um treino comportamental desenvol-
vido com atividades de aprendizagem selecionadas de acordo com as necessidades, in-
teresses e niveis de desenvolvimento de cada crianca na sala de aula. Os pilares da
abordagem sdo instrucdo, individualizacao, intencionalidade e intensidade. Os méto-
dos que utilizam incluem a) interven¢des mediadas por pares, b) aprendizagem sem
erros, c) atraso de tempo, d) ensino incidental, e) treinamento de resposta central e f)

o Picture Exchange Communication System (PECS).

Os pares da criancga sdo ensinados a facilitar os comportamentos sociais e comuni-

cativos de criangas com TEA por meio de curriculo integrado para ensinar comporta-
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mentos em varios dominios, com atividades selecionadas para incentivar a aprendiza-
gem das criangas por meio da exploragdo ativa com materiais concretos e interagdes
com outras criancgas e adultos. O desenvolvimento de cada crianc¢a, em relacao aos ob-
jetivos, é acompanhado de forma sistematica e continua, com avaliagdo da aquisi¢ao,
manuten¢do e generalizacdo de habilidades, com medidas constantes. O programa
agrega as familias ao processo de intervencgdo, e elas sdo ensinadas a aplicar estratégias
comportamentais na interagdo com seus filhos visando a auxiliar no manejo das crian-

cas em situagdes do dia a dia (autocuidado, socializag¢do).

Para publicos com faixa etaria superior, o PEERS® (The Program for the Education
and Enrichment of Relational Skills), com estudos conduzidos por Laugeson et al. [11],
na Clinica PEERS® da Universidade da Califérnia em Los Angeles (UCLA), ainda é pouco
difundido no Brasil e se concentra em desenvolver habilidades sociais em jovens adul-
tos com TEA. O programa consiste em aulas didaticas, seguidas de dramatizacao e trei-
nos dos comportamentos ensinados. Aborda habilidades de conversacao, cooperacao,
uso de comunicacdo eletronica, encontrar fontes de amigos e estabelecer vinculos de
amizade; autorregulacdo para ajuste de humor, comportamento adequado nas relagdes
de amizades, postura frente ao bullying em diferentes contextos; gerir a pressao dos
pares e resolver conflitos; ensino de estratégias relacionadas a abordagem social em
diversas contingéncias, de acordo com o grau de envolvimento e intimidade em cada
situagao (namoro, amizade, relagdes formais). Inicialmente utilizado para adolescentes
e adultos jovens com TEA [11], hoje tem sido adaptado para diversas faixas etarias,
atingindo resultados com alto nivel de evidéncia. Segundo os autores, a maioria dos
ganhos do tratamento foi mantida ap6s 16 semanas com ganhos em assertividade, res-

ponsabilidade e empatia.

Koegel e Koegel [10] afirmam que principios naturalistas, como os principios do
PRT® e do Treinamento de Resposta Pivotal, podem ser um complemento e expandir
os principios de algumas intervencdes em pacote. Os autores propdem uma abordagem
considerada uma ramificacdo do modelo de Lovaas, porém sugerem que as estratégias
de ensino de comportamentos se baseiem em interesses da crianga, considerando que,
por meio da motivagdo intrinseca, seja possivel ensinar e treinar novas habilidades em
situacdes naturais e em ambientes variados, com ganhos em menos tempo. De acordo
com essa proposicdo, quando expostas a situa¢des naturais, informais e respeitando as
preferéncias do paciente, a aprendizagem acontece com maior frequéncia e de modo
mais natural [13]. Devido as suas caracteristicas naturalistas, o PRT® se encaixa no

grupo de intervenc¢des focadas, também conhecidas como ensino em ambiente natural.
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PRATICAS DE INTERVENCAO FOCADAS

Em 2021, Hume et al. [9] publicaram a terceira edi¢gdo de um relatoério no qual fo-
ram incluidos artigos publicados em revistas de lingua inglesa desde os anos 1990, os
quais testaram a eficacia das praticas de intervengdo baseadas em evidéncia. A cada
nova edicdo sao atualizadas as praticas e incluidas aquelas com eficacia comprovada e
analisados os métodos de pesquisa mais utilizados. O estudo de sujeito unico foi o de-
senho metodoldgico predominante nas pesquisas sobre o tema. A maioria dos estudos
converge para criangas na faixa etaria dos 3 aos 11 anos, e os principais ganhos identi-
ficados nessas pesquisas foram em comunicacdo, interacao social, reducdo de compor-
tamentos desafiadores e melhora na funcionalidade do ato de brincar, principais habi-
lidades comprometidas nos TEA.

A nova classificacao reorganiza as praticas com procedimentos semelhantes e in-

corpora as categorias ja existentes quatro das estratégias focais de PBE.

0 Uso de Dicas (prompts) e Reforcamento sdo apresentados como as estratégias
com maiores bases de evidéncias nos TEA. Na maioria das vezes sdo utilizadas de ma-
neira combinada e representam as estratégias de intervencao mais estudadas e utiliza-
das nos TEA [9, 25]. Dicas envolvem alguma forma de suporte ou ajuda (ajuda fisica,
dica escrita, palavra modelada) apresentada pelo terapeuta apds uma instrucao e antes
que a crianca se engaje em uma dada resposta. Quando a crianc¢a responda correta-
mente, com a ajuda da dica, o terapeuta pode entregar um item preferido pela crianca
para aumentar a probabilidade de o comportamento ocorrer novamente. A dica pode
ser gradualmente esvanecida ao longo de tentativas sucessivas, até que o aprendiz exe-

cute a resposta de forma independente.

O reforcamento consiste em utilizar um estimulo frente a resposta comportamen-
tal adequada a fim de consolida-la. O reforcamento tende a intensificar a resposta pre-
tendida, favorecendo a aprendizagem do comportamento ensinado. A entrega do re-
forco pode, entdo, ser diluida para um nivel manejavel. A quantidade de dicas e de re-
forcamento varia de crianc¢a para crianga e de situacdo para situagdo. Muitas pesquisas
descrevem varios métodos de uso de dicas e de reforcamento com individuos com TEA
de todas as idades [9].

Outra pratica focal muito utilizada sdo as instrugdes naturalistas. A abordagem
compoe diversos CTMs (pacotes de intervenc¢do) e pode ser utilizada individualmente
ou integrada a outras praticas focais, de acordo com o comportamento-alvo a ser trei-

nado. Essa estratégia é incorporada as rotinas do dia a dia e as atividades sao definidas

30



de acordo com a motivacao e interesses da crianga, aplicadas em situagdes de seu con-
texto, em que as contingéncias sao adaptadas para que ela seja estimulada a desenvol-
ver habilidades e se sinta motivada, compreendendo que a interacao é prazerosa e que,

por meio dela, aprenda outras formas de brincar e agir de forma consistente.

Outra pratica focal utilizada com bons indices de evidéncia é o treinamento de ha-
bilidades sociais (THS), definido como quaisquer esforgos voltados ao ensino de com-
portamentos que favorecam a socializacdo [21]. Caballo [3] define THS como um treino
para melhorar as interagdes, com foco na aprendizagem de um novo repertorio de res-
postas, mais adequado as relacdes interpessoais tangidas pelo respeito ao outro, que
distinga comportamentos assertivos, nao assertivos e agressivos, que proponha rees-
truturacao por meio de situagdes concretas e que possibilite ensaio comportamental.
Esse treino deve ser implantado quando os processos de aprendizagem ndo ocorrem
“naturalmente”, ou na presenca de prejuizos adicionais decorrentes de condi¢des clini-
cas como ocorre em criangas com TEA, por exemplo. O atendimento usualmente é ad-
ministrado por meio de condi¢des estruturadas de aprendizagem denominadas “pro-
gramas”. Os programas de THS em formato grupal podem ser considerados um micro-
cosmo do ambiente social, porque trazem, para o contexto da sessdo, as regras e nor-
mas de seus ambientes, o que é essencial na avaliagdo, na aquisi¢do e na generalizagcdo
de suas habilidades sociais [21].

De acordo com os objetivos gerais, essas interven¢des podem ser agrupadas em
prevencdo primdria, prevencao secundaria e prevencgado terciaria. Intervencdes em pre-
vencdo primaria sdo dirigidas a grupos ou pessoas expostas a fatores de risco, mas
ainda ndo acometidos por problemas interpessoais, e visam ao incremento de suas ha-
bilidades sociais como um fator de protecao, de modo a minimizar a chance de ocor-
réncia de problemas futuros que possam prejudica-las ou prejudicar sua rede de rela-
¢oes sociais. As intervencdes em prevencdo secundaria sdo indicadas quando o indivi-
duo ou grupo ja esta sob o efeito de fatores de risco para problemas interpessoais, tais
como crianc¢as agressivas criadas por pais com dificuldade em praticas educativas pa-
rentais. Ja os treinos de prevengdo terciaria pretendem minimizar consequéncias de
déficits em habilidades sociais ja instalados e acentuados, de forma complementar a
outras intervenc¢des, sem pretensdo de cura, porém visando a melhorar o funciona-
mento adaptativo e a qualidade das relagdes dos participantes, com o é o caso de pes-

soas com TEA ou esquizofrenia, por exemplo [15].

As técnicas comumente utilizadas envolvem o fornecimento de instru¢ées, ensaio

comportamental, modelagdo, modelagem, feedback verbal e em video, tarefas de casa,
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reestruturacao cognitiva, solucao de problemas e relaxamento [6, 15]. Os autores afir-
mam que qualquer programa de intervencdo terapéutica ou educativa pode ser defi-
nido como o arranjo de condi¢Ges estruturadas para a efetivacdo de objetivos pré-es-
tabelecidos, relacionando dois componentes, segundo eles, “indispensaveis” para um
programa: condicdes e objetivos. As “condi¢des” se referem ao conjunto de técnicas,
procedimentos e recursos utilizados; os “objetivos” sao os resultados esperados e de-
sejaveis até o final do programa.

A Modelagdo também tem se mostrado promissora no ensino de comportamentos.
Essa estimulagdo se baseia no ensino de diferentes habilidades para individuos com
TEA que ja sdo capazes de imitar [1]. A abordagem mais simples envolve o forneci-
mento de instrugdes para que o paciente / aluno direcione sua aten¢do a um outro in-
dividuo (o modelo) e, em seguida, execute comportamentos semelhantes aos do mo-
delo. Isso pode ser feito por um modelo ao vivo ou por meio de um video previamente
desenvolvido com a¢des especificas. Dentre os beneficios da modelagdo, estdo a possi-
bilidade de ser utilizada em quase qualquer ambiente, e é uma excelente abordagem
para o ensino de individuos com ou sem deficiéncia [4]. Além disso, o individuo
aprende a observar um modelo e a se comportar de forma semelhante, e oferece aos
individuos com TEA repertoério para desenvolver novas habilidades e resolver proble-

mas em novos ambientes.

Em 2017, conforme Wong et al. [25], foram incluidos o Ensino por Tentativas Dis-
cretas (DTT), o uso de Dicas (prompts), a video modelacdo e a mediagao por pares nas
PBE. Atualmente, o Ensino por Scripts foi agregado ao Suporte Visual. Os “Grupos de
Brincadeiras Estruturados” foi incluido em Instrucdo e Intervencao Baseada em Pares
(incluindo aquelas mediadas por adultos com colegas). O Picture Exchange Communi-
cation System (PECS) [2] foi incluido na nova categoria Comunicagdo Aumentativa e
Alternativa, e a Integragdo Sensorial entrou para o grupo devido ao aumento das evi-

déncias de eficacia em relagdo ao estudo anterior.

A Tabela 1 apresenta 28 praticas baseadas em evidéncias, suas defini¢des, e a evo-
lucdo dos seus suportes empiricos, definidas como eficazes para o TEA, de acordo com
o Centro Nacional de Desenvolvimento Profissional sobre Disturbios do Espectro Au-
tista (NPDC).
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Tabela 1. Praticas baseadas em evidéncia, defini¢des e niimeros de artigos por periodo (1990-2017).

PRATICA BASEADA EM
EVIDENCIA

DEFINICAO

Intervencoes baseadas
no antecedente (ABI)

Comunicac¢ao alternativa
e aumentativa (AAC)

Momentum Comporta-
mental (BMI)

Comportamento cogni-
tivo/Estratégias instruci-
onais (CBIS)

Reforc¢o diferencial de
comportamento alterna-
tivo, incompativel ou ou-
tro (DR)

Instrucao Direta (DI)

Treino em Tentativa Dis-
creta (DTT)

Organizacdo de eventos ou circunstancias
que precedem atividade ou demanda, a fim
de aumentar a ocorréncia de comporta-
mentos ou levar a reducdo de dos compor-
tamentos desafiadores/ inadequados.

Intervengdes usando e/ ou ensinando o uso
de um sistema de comunicagdo nao verbal/
vocal que pode ter ajuda (ex: dispositivo,
caderno de comunicagdo) ou sem ajuda (ex:
linguagem gestual).

A organizacdo das Expectativas de compor-
tamento em uma sequéncia em que baixas
respostas probabilisticas, ou mais dificeis,
estdo embutidas em uma série de respostas
de alta probabilidade ou menos esforgo
para aumentar a persisténcia e a ocorréncia
de respostas de baixa probabilidade.

Instrucdo sobre gerenciamento ou controle
de processos cognitivos que reduzem a mu-
danga no comportamento social e acadé-
mico.

Um processo sistematico que aumenta o
comportamento desejavel ou a auséncia de
um comportamento indesejavel, forne-
cendo consequéncias positivas. Essas con-
sequéncias podem ser fornecidas quando o
aluno esta: a) emitindo um comportamento
desejado especifico que seja o comporta-
mento indesejavel (DRA), b) emitindo um
comportamento fisicamente impossivel de
executar enquanto exibe o comportamento
indesejavel (DRI), ou c¢) ndo esta emitindo o
comportamento indesejavel (DRO).

Uma abordagem sistematica do ensino
usando um pacote de instrugdes sequencia-
das, com script ou li¢des. Enfatiza o didlogo
do professor e aluno através de respostas
em coro e independentes que possibilitam
a correcdo sistematica e explicita de erros
para promover aprendizagem e generaliza-
¢ao.

Abordagem instrucional com tentativas re-
petidas de treino, no qual cada tentativa
consiste na apresenta¢do de uma instru¢do
pelo professor, resposta do aluno e conse-
quéncias cuidadosamente programadas, e
pausa antes da préxima instrugao.

EVOLUCAO DO SUPORTE
EMPIRICO
1990- 2012- 1990-
2011 (n) 2017 (n) 2017 (n)
29 20 49
9 35 44
8 4 12
7 43 50
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27 31 58
2 6 8
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Tabela 1. Praticas baseadas em evidéncia, definicdes e nimeros de artigos por periodo (1990-2017).

EVOLUCAO DO SUPORTE
A _ EMPIRICO
P
1990- 2012- 1990-
2011 (n) 2017 (n) 2017 (n)
Exercicio e Movimento Intervencdes que usam esforco fisico, habi-
(EXM) lidades motoras especificas/ técnicas de 6 11 17
movimento consciente para direcionar uma
variedade de habilidades comportamentais.
Extincao (EXT) Remocdo de consequéncias refor¢adoras
para comportamentos desafiadores para 13 12 25
reducdo futura desses comportamentos.
Avaliacao Funcional de Uma maneira sistematica de determinar a
Comportamento (FBA) funcdo ou a finalidade de um comporta- 11 10 21
mento para que o plano de intervengao
possa ser desenvolvido de forma efetiva.
Treino de Comunicagao Um conjunto de préticas que substituem um
Funcional (FCT) comportamento desafiador que tem fungéo de
comunicagdo por meios mais adequados e efi- 12 19 3
cazes de comunicagdo e habilidades compor-
tamentais.
Modelagéo (MD) Demonstracdo de comportamentos alvos dese-
jados que resultam na aquisicéo desse reperto- 10 18 28
rio pelo aluno.
Intervengdo mediada por Intervengdes que incorpora cangdes, entona-
musica cdo melddica efou ritmo para apoiar a apren-
dizagem ou o desempenho de habilidades/ 3 4 7

comportamentos. Isso incluia a musicoterapia
e outras intervencdes que incorporam musica
para trabalhar comportamento alvo.

Intervencgdes naturalisticas  Uma coleg8o de técnicas e estratégias incor-

(NI) poradas as atividades e rotinas do dia a dia, no 26 49 75
qual o aluno naturalmente é estimulado a de-
senvolver habilidades e comportamentos alvo.

Intervencdo Implementada  Pais implementam intervencéo com seus fi-

pelos pais (PI1) Ihos e promovem sua comunicagdo social en- 13 42 55
tre outras habilidades, e diminuem comporta-
mentos desafiadores.

Instrucdo e intervencdo ba-  Intervencdo na qual os pares promovem dire-
seada em pares (PBII) tamente as relagdes sociais das criangas com
autismo entre outras habilidades e objetivos
individuais de aprendizagem. O adulto orga-
niza o contexto social (ex: grupos de brinca- 19 25 44
deiras, e contatos sociais) e quando necessario
fornece suporte (ex: fornece sugestdes e re-
forgo) as criangas com autismo para que elas
possam interagir com seus pares.

Dicas (PP) Ajuda verbal, gestual, ou fisica possibilita ao
aluno o suporte necessario para ele adquiri ou 55 85 140
se engajar no comportamento alvo.

Reforcamento (R) A aplicacédo de consequéncias ap0s resposta e
habilidade do aluno, que aumenta a probabili- 53 53 106

dade dessa resposta voltar a ocorrer.
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Tabela 1. Praticas baseadas em evidéncia, definicdes e nimeros de artigos por periodo (1990-2017).

PRATICA BASEADA EM
EVIDENCIA

DEFINICAO

Interrupcédo da res-
posta/redirecionamento
(RIR)

Automonitoramento (SM)

Integracéo sensorial® (SI)

Narrativas Sociais (SN)

Treino de Habilidades So-
ciais (SST)

Andlise de Tarefas (TA)

Instrugdes e intervengdes
assistidas por tecnologia
(TAII)

Atraso de Tempo (TD)

Video Modelagdo (VM)

Suportes Visuais (VS)

A introducédo de uma dica, comentario ou ou-
tro distrator quando esta ocorrendo um com-
portamento indesejavel, o que faz com que o
aluno mude o foco da sua atengdo, o que re-
sulta na reducdo desse comportamento indese-
javel.

Instrugdo focada nos alunos que discriminam
entre comportamentos inapropriados, monito-
rando e registrando com precisao seus pro-
prios comportamentos e se recompensando
por se comportar adequadamente.

Intervengdes que tem como objetivo aumentar
a capacidade de a pessoa integrar informacdes
sensoriais (visual, auditiva, tatil, propriocep-
tiva e vestibular) corpo e ambiente, a fim de
responder usando organizagdes e comporta-
mento adaptativo.

Intervengdes que descrevem situagdes sociais
para destacar caracteristicas relevantes de um
comportamento alvo e oferece exemplos de
resposta adequada.

Instrucdo individual ou em grupo projetada
para ensinar aos alunos maneiras de participar
adequadamente e com éxito de suas interagdes
sociais.

Processo no qual uma atividade ou comporta-
mento ¢ dividido em pequenos passos gerenci-
aveis para avaliar e ensinar a habilidade. Prati-
cas como reforco, modelagdo com video ou
atraso de tempo sdo frequentemente usadas
para facilitar a aquisicéo de etapas ainda me-
nores.

Instrucdo ou intervengdo em que € a caracte-
ristica central o uso da tecnologia e ela é pro-
jetada e empregada para apoiar e aprendiza-
gem ou desempenho de um comportamento
do aluno.

Uma pratica usada para diminuir sistematica-
mente 0 uso de avisos durante atividade,
usando um breve atraso entre a instrugdo e
qualquer instrugdo ou aviso adicional.

Uma demonstragdo gravada em video do com-
portamento ou habilidade alvo mostrada ao
aluno para ajuda-lo a aprender tal habilidade.

Um aparato visual que da suporte ao aluno
para que ele possa se engajar em um compor-
tamento desejado ou sem ajudas adicionais.

EVOLUCAO DO SUPORTE
EMPIRICO
1990- 2012- 1990-
2011 (n) 2017 (n) 2017 (n)
13 16 29
14 12 26
1 2 3
15 6 21
35
18 56 74
9 4 13
10 30 40
16 15 31
35 62 97
34 31 65




As intervencdes baseadas nos principios da ABA tém a maior base de evidéncias
nas PBEs e mostram resultados positivos em todas as faixas etarias [9, 25]. Em criancgas
nas fases iniciais do desenvolvimento, os autores identificaram intervencdes naturalis-
tas baseadas em antecedentes, modelagem, estimulo e reforco comportamental, mode-
lagem por video, suporte visual, interven¢des implementadas pelos pais e treinamento
de resposta pivotal como as estratégias que resultaram em melhorias mais efetivas nas
habilidades de comunicacao social das criancas [23]. Para essas intervengdes, os prin-
cipais ganhos se concentram em comunicacdo ndo verbal, como atencdo comparti-
lhada, jogo simbdlico e melhora na funcionalidade durante o ato de brincar. As PBEs
incluiram interven¢des comportamentais em contextos naturalistas e mediadas por
pares (treinados para fornecer dicas), muitas vezes usadas em combinacao, visando a
estimular o interesse da crianga em atividades sociais, bem como a facilitar sua intera-

¢do social e comunicacao com os colegas.

Para criancas em idade escolar, além das estratégias acima citadas, a video mode-
lacdo, narrativas sociais e suportes visuais tém sido recursos recorrentes, tendo como

comportamentos-alvo a reciprocidade socioemocional e o comportamento pro-social.

Essas habilidades sdo as mais deficitarias na populacao com TEA e fundamentais,
segundo os autores, para o sucesso escolar: por exemplo, seguir regras e atender as
solicitagdes dos professores, demonstrar conduta apropriada em sala de aula e envol-

ver-se em comportamentos pro-sociais.

Com adolescentes e jovens adultos os estudos apontam a mediagao por pares, o
ensino de técnicas de autogerenciamento e o uso de dicas visuais como as melhores
estratégias na promoc¢ao de ganhos de interacao social [8]. As intervenc¢des de treina-
mento em comunicagdo funcional e interrup¢do de resposta / redirecionamento tém
sido especialmente eficazes como estratégias para reduzir comportamentos disrupti-
vos e para o ensino de habilidades de comunicac¢do apropriadas [23]. Tais intervengdes
visam a proporcionar amplia¢do do repertdrio, melhorando a comunicagao social, com
foco principalmente na reciprocidade socioemocional e nas habilidades de relaciona-
mento social com os pares. Independentemente do tipo de intervencao, os estudos
mostram que quase todas as estratégias identificadas como baseadas em evidéncias
foram usadas em combinacgdo. A literatura [9, 25] refor¢a que nenhuma estratégia in-
dependente foi bem-sucedida em todas as medidas, destacando a importancia de com-
binar estratégias apropriadas e adequar as combinac¢des de acordo com as caracteris-
ticas individuais e atentar as exigéncias de estimulos especificos para cada fase do de-
senvolvimento (por exemplo, brincadeiras na primeira infancia, relacionamentos entre

pares no ensino fundamental e médio etc.), principalmente no que se refere aos fatores
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motivacionais individuais que promovem o interesse e o engajamento do paciente [14].
Como os déficits de comunicacao e interacdo social representam uma caracteristica
central nos TEA, é importante utilizar os principios baseados em evidéncia e desenvol-

ver intervengoes visando a melhoria de tais habilidades.

CONCLUSAO

Atualmente ha evidéncias claras de que esses programas e estratégias podem promo-
ver avangos importantes nas areas da linguagem, cognicdo e atividades de vida diaria, con-

tribuindo para melhor qualidade de vida desses individuos e de suas familias [9, 25].

E importante ressaltar que na literatura ha diversos programas e estratégias con-
siderados adequados nas interven¢des com TEA. Os programas desenvolvimentistas,
por exemplo, utilizam diferentes abordagens para a estimulacdo de habilidades, tais
como o Floor Time [7], o SCERT (Social Communication, Emotional Regulation, Transac-
tional Support [17] e o Son-Rise [24], principalmente no ambito da comunicacao e lin-
guagem, com foco em ambientes naturais, fundamentando seus estudos na retomada
da sequéncia do desenvolvimento tipico visando a superar déficits; no entanto, esses
programas nao apresentam base de evidéncia que possam sustenta-los. Sao necessa-

rios estudos mais consistentes para que possam ser considerados, de fato, PBE.
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INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) [1] € um dos mais frequentes transtornos
do desenvolvimento, com prevaléncia estimada em pelo menos 1% da populacdo geral

[8] e amplo espectro de manifestacoes clinicas [1].

Apresenta fatores etioldgicos tanto genéticos como ambientais e, na maioria dos
casos, o modelo etiologico é o da heranga complexa, ou multifatorial com interagado
epistatica [23].

O panorama acima justifica a identificacao, em servicos de referéncia que atendem
pacientes nao selecionados, de casos variados que refletem tal heterogeneidade. O pre-
sente capitulo objetiva relatar a ocorréncia de individuos com altera¢des genéticas,
atendidos no Laboratorio TEA-MACK da Universidade Presbiteriana Mackenzie no tri-
énio 2016-2108. As caracteristicas gerais e a estrutura do servico podem ser encontra-

das no capitulo 1 deste livro.
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TEA SINDROMICO E ESSENCIAL

Casos de TEA esporadicos, nos quais nao ha histérico familiar, apresentam risco
de ocorréncia estimado em 1,68% (1:59), baseando-se no risco populacional [4]. No
entanto, para casos de TEA familiares, nos quais o casal ja apresenta uma crian¢ca com
TEA, o risco de recorréncia para outra crianga ter autismo é estimado em 18,6% [17].

Devido a tal classificacao, o TEA pode ser dividido em dois subgrupos: o autismo
essencial e o autismo complexo, com diferentes resultados e riscos de recorréncia. O
autismo essencial corresponde a 80% dos casos, com maior recorréncia em irmaos e
historico familiar positivo. Ja o autismo complexo possui uma recorréncia familiar de
4%-6% e historico familiar menos frequente, representando cerca de 9% dos casos
TEA [13]. Essa divisdo em subgrupos é resultado da complexa arquitetura genética
desse transtorno. O autismo complexo é caracterizado pela presenca de alguma anor-
malidade morfolégica precedente (dismorfia ou microcefalia, por exemplo), enquanto
o autismo essencial / idiopatico ndao manifesta anormalidade morfolégica [13].

O autismo essencial é conhecido por sua heterogeneidade tanto clinica quanto ge-
nética, ndo estd associado a sindromes e ndo tem relagdo com causa genética ou ambi-
ental conhecida [24]. Nesse caso, o modelo de heranca predominante é o poligénico e
multifatorial, e 0 quadro clinico resulta da interagdo de variantes raras e comuns, em
genes ja associados ou ndo ao TEA, com fatores ambientais de risco [5]. O autismo com-
plexo decorre da juncdo de caracteristicas dismoérficas e fenotipos adicionais; as bases
para esse tipo de TEA podem ser anomalias cromossOmicas, mutagdes em um gene
Unico e variacdes nos nameros de copias. O autismo complexo, ou sindréomico, constitui
cerca de 5% dos casos de TEA, cujos fen6tipos associados sdo, em sua maioria, mono-

génicos e raros [22].

Trés sindromes associadas ao autismo sao: (a) a sindrome do X-Fragil (SXF), cor-
respondendo a cerca de 2% dos casos de TEA [22]; (b) o Complexo de Esclerose Tube-
rosa (CET), que é uma doenga monogénica [3] de carater dominante, afetando um em
cada 6.000 bebés nascidos vivos [22], e que prejudica a sintese de proteinas sinapticas
e a plasticidade, ocorrendo mutagdes por heterozigose em genes que codificardo duas
proteinas: TSC1 e TSC2 [3]; (c) a sindrome de Rett (RTT), que ocorre pela mutagdo na
proteina MeCP2 [14], sendo considerada uma forma rara do autismo complexo, e é
muito mais frequente no sexo feminino [11]. E caracterizada pela regressio no desen-

volvimento neurolégico entre 6 e 18 meses de vida [11, 14].

41



Associadas ao TEA, coexistem outras condi¢des médicas gerais ou alteracao com-
portamental / neuropsiquiatrica, estimando-se que tais comorbidades estejam presen-
tes em 80% dos casos de TEA. As condi¢cdes médicas mais frequentemente associadas
ao TEA sdo: anormalidades motoras (79%), problemas gastrointestinais (70%) e epi-
lepsia (30%) [12]. Dentre as comorbidades psiquiatricas, destacam-se: Transtorno de
Hiperatividade e Déficit de Atencao (mais de 47%), Deficiéncia Intelectual (45%),
Transtorno de Ansiedade (mais de 54%) [10, 12].

RELATO DE EXPERIENCIA

No Laboratoério TEA-Mack foram realizados 80 atendimentos no periodo de 2016
a 2018. Entre eles, com avaliagdo completa, foram detectados 20 casos com alteracdes
genéticas confirmadas ou suspeitas (Tabela 1).

Dentre os casos estudados, 0 331/17 é de um menino com 4 anos de idade diag-
nosticado com TEA. Apesar de nenhum dos pais ter diagndstico de TEA, ao estudar a
familia, verificou-se a presenca de dois primos também diagnosticados com TEA, indi-

cando recorréncia familiar.

Nos casos 365/18, 362/19 e 367/19, houve suspeita da SFX; caso 295/16 com
confirmacdo dessa sindrome e, dentre esses casos, apenas o 362/19 tem diagndstico
de TEA. A SFX é resultado do aumento anormal do nimero de cdpias nas ilhas CpG,
>200 copias na regiao 5 nao traduzida do gene FMR1, o qual esta localizado no cromos-
somo Xq27.3. A expansao anormal nas ilhas CpG do gene FMR1 reduz ou aumenta a
expressdo da proteina FMRP, responsavel pela maturagao sinaptica e plasticidade neu-
ronal, fatores essenciais para a cognicdo, aprendizado e desenvolvimento intelectual
do individuo. A estimativa da SFX é de 1:4000 homens e 1:8000 mulheres, devido a
presenca de apenas um cromossomo X nos homens. Os fendtipos encontrados sao ore-
lhas grandes, macro-orquidismo, articulagdes hiperflexiveis, incluindo deficiéncia inte-
lectual moderada a severa, déficit de atencdo e hiperatividade, agressao e autoferi-

mento, ansiedade e TEA como comorbidade [15].

Pacientes que apresentam comorbidade de SFX com TEA desenvolvem comporta-
mento social, interacdo e comunicagao restritos, comportamentos repetitivos como ba-
ter as maos, contato visual e fala comprometidos. Essas caracteristicas sdo bem mais
severas e intensas quando comparadas com as de pacientes com apenas SFX ou TEA
ndo sindrémico, agravando ainda mais o quadro clinico. A proteina FMR1 regula diver-

sas outras proteinas e, quando reduzida, corrobora as alteragdes em diversas fungdes
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neurais, dentre elas a formacdo de sinapses. TEA e SFX tém alteracao no glutamato e
sinaliza¢do com acido gama-aminobutirico (GABA), desencadeando um desequilibrio
para o desenvolvimento sinaptico e plasticidade neuronal [15].

Tabela 1. Casos da clinica TEA-Mack com alterag¢des genéticas, 2016-2018.

aRgﬁistro / exo (I;;g:) Diagnodstico  Descricdo

295/16 M 6 NT" X-Fragil.

300/16 M 7 NT Sindrome cromossomica (del 22q 11.2., 4q 21.3).
311/17 M 6 NT Hipomelanose de Ito.

Suspeita de sindrome dismorfica: pregas epicanticas,
topete frontal, verticilo no couro cabeludo, mancha

SRl M 3 TEA café com leite no esterno, orelha pequena, prega tran-
sicional nas maos.

323/17 M 8 TEA Duchenne.

324/17 M 8 TEA Duchenne.

325/17 M 8 TEA Duchenne.

326/17 M 5 TEA \./ert1c1lo occ1pltal no couro ca~belud0 e hiperextensibi-
lidade das articulagdes das maos.

331/17 M 4 TEA Recorréncia familiar de TEA (2 primos).

335/17 M 3 NT Alterg(;oes mo.rf.ologlcas: retrognatia, fenda palpebral
estreita e verticilo alterado no couro cabeludo.

343/18 F 9 NT Suspeita de sindrome cromossémica.

344/18 M 7 TEA Macrostomia.

347/18 F 27 TEA Suspeita de sindrome cromossdémica.

348/18 M 5 TEA Macrocefalia.

352/18 M 8 NT Sindrome de Pitt-Hopkins.

354/18 F 2 TEA Altgragoe.s morfologlcas: ma.crocefalla, hemangioma
parietal direito, fronte estreita.

356/18 M 13 TEA Dismorfias: retrognatia, por¢do da hélice dobrada.
Suspeita de X Fragil: macrocefalia, palato elevado, ca-

365/18 M 6 NT ries dentdrias, orelhas grandes, pregas transversais
completas nas maos e hiperextensibilidade articular.

362/18 M 6 TEA Suspeita de X Fragil

367/18 M 6 NT Suspeita de X Fragil

(*) NT: casos de diagndstico de TEA ndo confirmado. (Atenc¢ado: dois casos de 2019/7??)
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0 caso 352/18 reporta um menino de 8 anos diagnosticado com sindrome de Pitt-
Hopkins e sem diagnostico de TEA. A sindrome de Pitt-Hopkins (PTHS) é um disturbio
raro do desenvolvimento neurolégico devido a uma mutac¢do ou delecdao do gene do
fator de transcricao 4 (TCF4), localizado no 18q21.21. Sugere-se que o produto desse
gene esteja envolvido no desenvolvimento inicial do cérebro e na diferenciacdo neuro-
nal. O distirbio segue um padrdo de heranca autossémica dominante, mas nao ha co-
nhecimento sobre seu indice de prevaléncia, e acredita-se que haja menos de 500 casos
no mundo. Sabe-se que os individuos com essa sindrome possuem deficiéncia intelec-
tual grave, atraso no desenvolvimento motor e comprometimento da fala, como tam-
bém apresentam caracteristicas faciais dismorficas e um padrao respiratorio anormal
[2, 21, 25].

Os casos 323/17,324/17 e 325/17 se referem a trigémeos do sexo masculino, com
8 anos de idade e com diagnostico de Distrofia de Duchenne (DMD), confirmada por
sequenciamento do exoma. A DMD é uma sindrome genética degenerativa de carater
recessivo, ligada ao cromossomo X; como tal, atinge usualmente o sexo masculino. A
principal caracteristica é a degeneracao progressiva da musculatura esquelética, em
decorréncia da auséncia de uma proteina chamada distrofina. Os casos de DMD repre-
sentam mutacdes de novo em 1/3 dos casos, ou o gene € transmitido pelas genitoras

heterozigoéticas [7].

0 diagnéstico da DMD pode ser estabelecido por exame clinico, a partir de historia
familiar, achados clinicos, dosagem da CK no soro, analise de DNA e biépsia muscular
[18]. Dentre os sintomas, o mais frequente é a perda da locomogdo até os 10 anos de
idade, sintoma que aparece de maneira progressiva, iniciando-se com atraso para co-
mecar a andar e, posteriormente, o individuo ndo é capaz nem de subir escadas. A prin-

cipio, nota-se um aumento do volume dos musculos na regido da panturrilha [19].

Durante a progressao da doenca, surge insuficiéncia respiratéria com dificuldade
na ventilacao, falta de forga para tossir, ocasionando infec¢des respiratdrias de repeti-
¢do e levando o paciente a 6bito na maioria dos casos. O 6bito ocorre por volta dos 18
aos 25 anos, por comprometimento cardiaco ou insuficiéncia respiratéria. O musculo
cardiaco também é afetado em praticamente todos os pacientes que sobrevivem por

maior tempo [18].

Onze dos casos analisados (295/16, 300/16, 317/17, 326/17, 335/17, 343/18,
348/18, 354/18, 356/18, 365/18, 367/19) possuem alteracdes morfoldgicas. Dentre
elas, temos: macrocefalia, retrognatia, fenda palpebral estreita, pregas epicanticas, por-
¢do da hélice dobrada, verticilo alterado no couro cabeludo, entre outras. Em especi-

fico, o caso 300/16 apresenta duas delegdes, resultando em sindrome cromossomica.
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A delecao 22q11.2 corrobora a Sindrome da delecdo do 22q11.2, também conhecida
como Sindrome DiGeorge. De modo geral, é caracterizada por apresentar anormalida-
des craniofaciais, distirbios cardiacos congénitos, disfuncdo enddcrina, déficits cogni-
tivos e disturbios psiquiatricos [6]. A outra delecdo 4q21.3, presente no mesmo indivi-
duo, promove desequilibrio cromossdmico, o qual é o maior responsavel por quadros
de deficiéncia intelectual (DI) e multiplas anomalias congénitas. Na literatura, ha relato
de dois individuos com a mesma delecao, que se mostrou sobreposta com DI, baixa es-
tatura, hipotonia e dimorfismo facial [9].

Os casos que possuem TEA juntamente com alguma alteracao morfologica se resu-
mem a sete (317/17,326/17, 344/18, 348/18, 354/18, 356/18, 362/18). Alteracgdes
como macrostomia foram encontradas em maior quantidade em pacientes TEA [16].
Algumas altera¢des morfologicas, como a macrocefalia, sdo frequentes em casos de
TEA, mas também sdo encontradas em pessoas sem esse diagnostico [13]. Individuos
com TEA e macrocefalia devem ser investigados para mutagdes do gene PTEN. De fato,
individuos com macrocefalia e TEA apresentam mutacdes desse gene em até 20% dos
casos [20].

CONCLUSAO

Entre 80 atendimentos sequenciais no Laboratério TEA-MACK, foram identifica-
dos 20 individuos (25%) com altera¢Ges genéticas ou com suspeitas. Na Tabela 1 veri-
ficam-se diagnosticos frequentemente associados ao TEA, como a Sindrome do X Fragil,
a Distrofia de Duchenne e outros muito raros, como a Sindrome de Pitt-Hopkins. E pre-
ciso considerar que a amostra nao é aleatéria, pois muitos casos sao encaminhados por
profissionais da area e, assim, ha concentracao de casos mais graves. Outras observa-
coes relevantes sao os nimeros expressivos de casos que nao tiveram o diagndstico de
TEA confirmado (8/20: 40%) e o nimero de casos sem investigacdo genética adequada

por falta de acesso a testes genéticos pelas familias.
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Nos dltimos anos, entre os fatores ambientais que aumentam ou influenciam o
risco para o desenvolvimento do Transtorno do Espectro do Autismo (TEA), a prema-
turidade do bebé é aceita como de grande relevancia. Neste capitulo, busca-se apresen-
tar as principais defini¢des, caracteristicas e estudos envolvendo prematuros e TEA,
bem como os estudos conduzidos pelo Laboratério TEA-Mack sobre o tema.

DEFINICAO E CLASSIFICACOES DE PREMATUROS

Define-se como prematuro todo recém-nascido vivo com menos de 37 semanas
completas de gestacdo (<259 dias), contadas a partir do primeiro dia do ultimo periodo
menstrual. Esse grupo é, ainda, subdividido de acordo com o nimero de semanas ges-
tacionais completadas, sendo conhecidos como prematuros extremos aqueles nascidos
com menos de 28 semanas de gestacdo, muito prematuros os nascidos entre 28 e

abaixo de 32 semanas de gestacao, prematuros moderados nascidos entre 32 e abaixo
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de 34 semanas de gestacdo, e prematuros tardios nascidos entre 34 e abaixo de 37 se-
manas completas de gestacdo. O peso ao nascer do prematuro é, portanto, a primeira
medida, e pode ser subdivido de maneira a melhor caracterizar o prematuro. Chama-
se de prematuro de baixo peso ao nascer aqueles cujo peso é inferior a 2.500g, de muito
baixo peso ao nascer os nascidos com menos de 1.500g, e de peso extremamente baixo
aqueles com menos de 1.000g ao nascimento. Pode-se, ainda, caracterizar o prematuro
de acordo com seu tamanho, ou seja, 0 peso em relacdo as semanas de gestacao, a saber:
PIG - pequeno para a idade gestacional, AIG - adequado para a idade gestacional e GIG
- grande para a idade gestacional [17].

Todas essas classificacdes visam a melhor caracterizar o prematuro, e, atual-
mente, considera-se que também contribuem para determinar o progndstico, a possi-
bilidade de presenca de intercorréncias peri e neonatais, bem como os riscos inerentes
a prematuridade [6]. Ressaltamos, ainda, que, ao longo das avaliacdes do desenvolvi-
mento de um prematuro, € importante considerar sua idade corrigida, que corres-
ponde ao ajuste da idade cronolégica (momento do nascimento) em funcdo da prema-
turidade, ou seja, o ideal de nascimento com 40 semanas de idade gestacional [17].

PREVALENCIA E PRINCIPAIS INTERCORRENCIAS NEONATAIS EM PREMATUROS

A cada ano, 15 milhdes de prematuros nascem em todo o mundo, com sobrevida
estimada em 13 milhdes, sendo a incidéncia variavel e relacionada com as caracteristi-
cas populacionais [2]. No Brasil, estima-se que 11,5% dos recém-nascidos sejam pre-
maturos (cerca de 300 mil/ano), taxa que esta bem acima dos paises europeus [8].
Tanto a prematuridade como o baixo peso ao nascer sao importantes causas de morta-
lidade infantil, bem como de morbidades, atrasos e prejuizos no desenvolvimento, cuja
variabilidade de comprometimentos e graus de prejuizos podem impactar a funciona-
lidade da crianca ao longo do seu desenvolvimento e estagios de vida, com um risco
maior de atrasos no desenvolvimento e dificuldades de aprendizagem, entre outras
complicagdes [2]. As complicagdes no periodo perinatal (entre as 22 semanas comple-
tas de gestacdo até os 7 dias completos ap6s o nascimento) e no periodo neonatal (que
corresponde ao intervalo do nascimento aos 28 dias de vida) podem influenciar nega-
tivamente no desenvolvimento desses neonatos. Entre as intercorréncias mais comuns
do prematuro podemos destacar a sindrome do desconforto respiratério, apneia, dis-
plasia broncopulmonar, hipotensao arterial, hipo ou hiperglicemia, infec¢des e risco

aumentado para complica¢des neurolégicas [6].
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Entretanto, nas ultimas décadas, a melhoria das condi¢des pré, peri e neonatais
elevou a taxa de sobrevida de prematuros menores e mais imaturos e levou a diminui-
¢do de prejuizos motores e cognitivos graves, permitindo observar prejuizos em areas
antes menos evidentes, como a linguagem e o comportamento, sendo comum o com-
prometimento em multiplos dominios. Prejuizos na percepcao, aspectos cognitivos e
de coordenacao, além da comunicacgao social, emocional e atencdo compartilhada, sdao
encontrados em cerca de 15% a 45% dos prematuros [9, 21]. Tanto a prematuridade
como o baixo peso ao nascer sdo, atualmente, associados a maior incidéncia de distuar-
bios neuropsiquiatricos, como baixos escores de QI, dificuldade de aprendizagem,
transtorno de déficit de atencdo e hiperatividade (TDAH), aumento do nimero de sin-
tomas sugestivos de TEA, problemas emocionais, comportamentais e transtornos de

ansiedade, especialmente nos primeiros anos de infancia do prematuro [5, 9, 11].

NEUROBIOLOGIA DO PREMATURO

As alteragdes anatomicas e funcionais do SNC no prematuro decorrem nao so-
mente dos problemas da prematuridade em si como também, como ja citado, das com-
plicagdes que podem ocorrer no periodo perinatal as quais essas criangas estdo mais

sujeitas.

Alteragdes anatomicas em varias estruturas do SNC ja foram identificadas: subs-
tancia cinzenta, substancia branca, corpo caloso, nucleo caudado, hipocampo e cere-
belo [25]. As referéncias ao cerebelo sdo particularmente interessantes se levarmos em
consideracdo que é uma estrutura envolvida na neurobiologia do TEA [4]. Possui o seu
maior crescimento nos ultimos meses de gestacdo e é, com frequéncia, sede de lesdes
observadas na populacdo dos prematuros [15]. A relacdo entre as alteragdes cerebela-
res encontradas tanto em prematuros quanto em pessoas com TEA pode justificar, ao

menos em parte, a frequente associacdo da prematuridade com o TEA.

RASTREAMENTO DE SINAIS DE TEA E DIAGNOSTICO

Como acima exposto, prematuros sao grupo de risco para TEA, entre outros trans-
tornos do desenvolvimento, por aliarem uma possivel condi¢do genética a fatores am-
bientais, como infec¢des pré-natais e outras morbidades maternas que levariam ao

parto prematuro, infec¢gdes pds-natais e outros insultos que podem ocorrer durante o
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parto e mesmo durante o periodo peri e neonatal. Considera-se, atualmente, que o risco
de TEA para prematuro esta entre 3%-7%, taxa bastante superior a da popula¢do em
geral, que permanece ao redor de 1% [1, 13, 23].

Como os atrasos no desenvolvimento motor, cognitivo e mesmo emocional dos
prematuros sao frequentes, sinais sugestivos de TEA podem passar desapercebidos
nessa populacao, mascarados ou confundidos com outros atrasos e transtornos. Por-
tanto, é de extrema importancia o rastreio dessa populacao, seguindo protocolo espe-
cifico de multiplo rastreio em diferentes faixas etarias, bem como o acompanhamento

do desenvolvimento dos prematuros ao longo da infancia.

Para poder estabelecer um protocolo de avaliagdo com foco na populacdo de pre-
maturos brasileiros, pesquisas de avaliagdo com bebés e criancas prematuras foram
realizadas no Laboratério TEA-Mack em parceria com o Ambulatério dos Prematuros
da UNIFESP/EPM, levando em conta os instrumentos disponiveis no pais.

AVALIACAO DE SINAIS SUGESTIVOS DE TEA EM PREMATUROS BRASILEIROS
UTILIZANDO OS INSTRUMENTOS M-CHAT E ABC

0 questionario M-CHAT [20], traduzido e validado no Brasil, é recomendado para
rastreamento de sinais de TEA na popula¢do em geral, com idades entre 18 e 24 meses.
De facil aplicacdo, é constituido de 23 questdes a serem respondidas pelos pais ou cui-
dadores da crianca, e aquelas que pontuarem positivamente para trés questdes em ge-
ral, ou duas criticas, sdo consideradas com rastreio positivo para sinais compativeis de
TEA. Essas criancas deverao ser acompanhadas para posterior diagnéstico e podem ser
encaminhadas para intervengdes de imediato, de acordo com o observado no rastreio.
Comprometimentos graves motores e sensoriais podem levar a falso-positivos, uma
vez que podem alterar a pontuagdo do M-CHAT, sem de fato terem apontado para sinais
de TEA. Como prematuros estao propensos a atrasos motores e prejuizos sensoriais,
estudou-se como manter o rastreio com M-CHAT, porém adequando o rastreio para si-
nais de TEA nessa populacao.

Pesquisa realizada pelo programa de Pés-graduacao em Distdrbios do Desenvol-
vimento da Universidade Presbiteriana Mackenzie em parceria com o Ambulatério de
Prematuros da UNIFESP/EPM avaliou uma amostra de 60 prematuros com idade cor-
rigida de 18 meses e com peso ao nascer inferior a 2.000g, utilizando o questionario M-

CHAT [20]. Dos 60 prematuros, dois meninos e duas meninas foram rastreados positi-
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vamente para sinais compativeis com TEA aos 18 meses de idade corrigida, represen-
tando 6,7% da amostra. Um ano ap0s esta avaliacdo, 58 desses mesmos prematuros
foram novamente avaliados para sinais compativeis de TEA com um outro instrumento
adequado para a faixa etaria em que se encontravam, o ABC (Autism Behaviour Chec-
klist) [12], também traduzido e disponivel no Brasil. Na segunda avaliacao, 5,2% da
amostra pontuaram positivamente para sinais de TEA, porém ndo foram, necessaria-
mente. 0s mesmos prematuros que haviam sido positivos no primeiro rastreio: ne-
nhuma das meninas apresentou sinais compativeis de TEA nesse segundo rastreio,
apenas um dos meninos rastreados com o M-CHAT permaneceu com sinais compativeis
de TEA, e dois meninos, nao rastreados aos 18 meses, apresentaram sinais compativeis
com TEA. Dos trés rastreados positivamente aos 30 meses de idade corrigida, somente
dois meninos foram de fato diagnosticados com TEA, ou seja, 3,3% da amostra [13].

0 estudo concluiu que, para a populacdo de prematuros, o rastreio em apenas uma
fase do desenvolvimento infantil pode nao ser suficiente. O rastreio inicial aos 18 me-
ses de idade corrigida permite identificar atrasos no desenvolvimento, iniciar as inter-
vencoes e alerta para a necessidade de acompanhar de perto essas criancas. Porém, um
segundo rastreio dessa populacao é de extrema relevancia, mesmo para as criangas que
ndo pontuaram positivamente aos 18 meses de idade. Provavelmente, com a superagdo
de atrasos do desenvolvimento relacionados a prematuridade, ou a melhoria dos qua-
dros motores e sensoriais, os sinais compativeis com TEA se tornam mais evidentes e
podem ser mais bem identificados, além de permitir identificar os casos de autismo

regressivo, que se manifestam apenas apds os 24 meses de idade.

AVALIACAO DO PADRAO VISUAL DE PREMATUROS BRASILEIROS
UTILIZANDO VARREDURA VISUAL (EYE-TRACKING)

Considerando que a avalicao de atrasos em prematuros apresenta grandes desa-
fios, especialmente quando se quer identificar sinais sugestivos de TEA, a varredura

visual pode ser um instrumento de contribuicdo para a sua identificagdo.

A varredura visual ou rastreamento visual busca avaliar onde a crian¢a foca o
olhar, qual a trajetéria do olhar e quanto tempo permanece focando uma imagem ou
parte dela, entre outros parametros. E realizada com equipamento acoplado ao com-
putador, fornecendo informagdes relevantes sobre o padrao e preferéncias visuais do
avaliado. Sabe-se que criangas tipicas, desde pequenas, tém preferéncia visual por fi-

guras sociais em detrimento das ndo sociais, sejam objetos ou figuras geométricas. Ja
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as criangas posteriormente diagnosticadas com TEA apresentam padrao distinto, com
preferéncia visual por objetos, mesmo desde os primeiros meses de vida [10]. A varre-
dura visual pode, portanto, fornecer informagoes relevantes e precisas acerca de um
dos sinais compativeis com TEA, como a preferéncia por figuras ndo sociais, mesmo em
criangas muito pequenas, ndo verbais e com atrasos no desenvolvimento. Nossas pes-
quisas buscaram avaliar como seria o rastreamento visual em prematuros e desde qual
idade seria possivel utilizar a ferramenta com essa populacdo e se seu padrao de var-
redura seria diferente de outros grupos. Essas informag¢des podem ampliar os recursos
e instrumentos de avaliacdo na populacdo prematura, cujos atrasos no desenvolvi-

mento podem confundir-se com sinais de TEA.

Um primeiro estudo de varredura visual foi realizado pelo Programa de P6s-gra-
duacgdo em Distdrbios do Desenvolvimento da Universidade Presbiteriana Mackenzie
em parceria com o Ambulatoério de Prematuros da UNIFESP/EPM, onde 31 prematuros
com peso ao nascer inferior a 2.000g foram avaliados com varredura visual aos 6 meses
de idade corrigida e, posteriormente, com o M-CHAT aos 18 meses de idade corrigida.
A avaliacdo com varredura visual consistiu na proje¢do de pranchas contendo figuras
sociais e ndo sociais, além de pranchas apresentando figuras sociais com olhar direto e
indireto. Os prematuros apresentaram resultado semelhante ao de criancas tipicas
nascidas a termo, isto é, preferéncia por figuras sociais em relacdo a figuras nado sociais.
Nao houve preferéncia entre figura social com olhar direto ou indireto, e tampouco
para a regido do rosto (olhos ou bocas). E importante ressaltar que nenhum dos pre-
maturos avaliados pontuou positivamente para o M-CHAT aos 18 meses de idade, nao
tendo sido rastreados para sinais compativeis de TEA. Concluiu-se que, aos 6 meses de
idade corrigida, os prematuros, mesmo com certos atrasos no desenvolvimento, ja
apresentavam capacidade de participar de avaliacdo de rastreio visual, apresentando
resultados semelhantes aos das criancas nascidas a termo, sugerindo, portanto, que o

instrumento pode colaborar no rastreamento de sinais de TEA nessa populagado [14].

Um segundo estudo transversal de rastreamento visual foi conduzido pelo Pro-
grama de Po6s-graduacao em Disturbios do Desenvolvimento da Universidade Presbi-
teriana Mackenzie em parceria com o Ambulatério de Prematuros da UNIFESP/EPM,
buscando comparar o padrao de rastreamento visual entre trés grupos distintos de
meninos entre 6 e 9 anos de idade. Participaram do estudo piloto oito prematuros com
peso ao nascer <2.000g, nove criangas nascidas a termo com diagnéstico de TEA, e
cinco criangas tipicas nascidas a termo, como controles, todas com QI >70. Foram ex-
cluidas criancas com sindromes genéticas, presenca de prejuizos motores, auditivos ou
visuais graves. Como estimulos, foi utilizada uma prancha em que um casal num 6nibus

aparece a frente de outras pessoas e paisagem; também foi utilizado um filme em que
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trés criancas brincam com blocos de montar e uma quarta crianga brinca sozinha ao
lado. Em relagdo a prancha do casal apresentada, os trés grupos ndo apresentaram di-
ferencas significativas quanto a varredura visual do estimulo social primario (mulher)
(p=0,918), porém apresentaram diferencas significativas em relagdo ao segundo esti-
mulo social (homem) (p=0,021), sendo que os olhos do homem foram menos rastrea-
dos pelas criangas com TEA do que por prematuros (p= 0,024), com tendéncia a menor
rastreamento por criangas com TEA do que pelo grupo-controle (p=0,089). Criangas
prematuras e do grupo-controle ndo apresentaram diferenca significativa entre si
(p=0,991). O tempo de fixacao no fundo da interacdo social (6nibus) apresentou dife-
renca significativa entre os trés grupos (p=0,021), com menos tempo de fixacdo dos
prematuros do que as criancas do grupo de controle e as com TEA. O grupo de prema-
turos pareceu fixar sua aten¢do na interac¢do social, sem varrer a cena como um todo,
enquanto as criangas com TEA pareceram rastrear apenas uma figura social central e
mais os aspectos nao sociais. No video apresentado, as criangas 1, 2 e 3 (principal) brin-
cavam com blocos e a crian¢a 4 ndo participava da interacdo social. Houve diferenga
significativa entre os trés grupos quanto ao tempo de fixacdo nos blocos (p=0,02),
sendo o tempo de fixacao das criangas com TEA superior ao dos prematuros (p=0,056)
e ao do grupo-controle (p=0,02). Em relagdo ao estimulo social (rostos), ndo houve di-
ferenca significativa entre os trés grupos, considerando a fixagdo na crianga 3, a figura
social principal (p=0,241). Por outro lado, o grupo com TEA ndo apresentou tempo de
fixacdo na crianga 1, e as criangas do grupo-controle fixaram mais o olhar do que os
prematuros (p=0,084). Essa mesma tendéncia pode ser observada em relacao a crianca
2 (p=0,089). Apesar de a figura social principal ser rastreada de maneira similar pelos
trés grupos, a figura social secundaria tendeu a ser menos escaneada pelos prematuros
e os com TEA. A varredura visual da crianga 4, que ndo interagia com as demais, mos-
trou diferenca significativas entre os trés grupos (p=0,042): criangas com TEA e os pre-
maturos se fixaram menos do que as criangas do grupo de controle. Nosso estudo-pi-
loto indicou que, embora prematuros sem diagnostico de TEA facam rastreamento de
figuras sociais de maneira mais adequada e diferente dos com TEA, podem nao estar
rastreando as cenas de forma global e, com isso, perdendo informag¢des importantes

para o adequado comportamento e resposta social.

Concluimos, a partir desses estudos preliminares, que a varredura visual pode ser
um instrumento relevante na avaliagdo de prematuros, em especial para auxiliar na
identificacao de sinais sugestivos de TEA, uma vez que, de modo geral, parecem apre-
sentar padrdo de rastreamento social melhor que as crian¢as com TEA, embora nao

igual as criancas tipicas. Prematuros cujo rastreamento visual indique preferéncia por
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figuras ndo sociais poderiam apresentar sinais compativeis de TEA, assim como o ob-

servado em criancas nascidas a termo.

INTERVENCOES

Prematuros requerem atengdo e cuidados diferenciados desde o nascimento, uma
vez que parte de seu desenvolvimento que deveria ser intrauterino ocorrera em ambi-
ente externo. Tanto o periodo neonatal como o perinatal sdo extremamente delicados
para o prematuro e sua familia, e nem sempre é possivel prever o curso de seu desen-
volvimento, a presenga ou ndo de atrasos. Portanto, desde o inicio, o bebé prematuro e
sua familia costumam requerer intervengdes que podem ser de apenas facilitadores e
apoio para estreitamento de vinculos, até interven¢des mais especificas e frequentes.
A medida que o prematuro se desenvolve, novas interven¢des podem ser indicadas, de
acordo com avaliagdes multidisciplinares, inclusive especificas para sinais de TEA e ou-
tros transtornos. Mas seu acompanhamento inicial é fundamental para avaliar quais

sao as intervencdes indicadas em cada etapa.

As intervengdes precoces iniciais para o tratamento de bebés prematuros tém
como objetivo obter melhores resultados no desenvolvimento de habilidades cogniti-
vas e motoras, assim como o fortalecimento da relacao cuidador e bebé. Normalmente,
as intervencdes sao organizadas em sessdes que ocorrem em frequéncia semanal, por
um ou alguns meses, principalmente apés a alta do hospital, e sdo conduzidas por pro-

fissionais de saude, como médicos, enfermeiros e psicélogos [22].

Véarios programas de intervencao precoce foram desenvolvidos e administrados
para pais de bebés prematuros, devido aos altos niveis de estresse e dificuldades rela-
tadas por esses pais, e algumas revisdes sistematicas sintetizaram as evidéncias sobre
a eficacia desses programas [19]. Os pais sdo fundamentais para a satde e para o de-
senvolvimento dos filhos, principalmente em contextos de bebés prematuros, com ris-
cos maiores de atrasos no desenvolvimento. Existem evidéncias de boa qualidade que
demonstram a eficacia de intervengdes precoces para facilitar a parentalidade eficaz e,

assim, promover a saude das criancas e seu desenvolvimento psicossocial.

A intervencdo precoce visa a promog¢do da interacdo pais-bebé, redugdo do es-
tresse e fornecimento de um ambiente de apoio. O cuidado do desenvolvimento pode
ser fornecido logo ap6s o nascimento, por meio de uma selecdo de componentes, como
treinamento de interagdo pais-bebé e estimulacdo do cuidado canguru, amamentacao,
aninhamento, enfaixamento e orientacdo aos pais para ensina-los sobre os marcos do

desenvolvimento infantil [7, 18, 22].
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Uma das intervenc¢des mais citadas na literatura para bebés prematuros é o Kan-
garoo Care (ou Método Canguru), que promove a participacao dos pais e da familia nos
cuidados neonatais. O método consiste no contato pele a pele, com o bebé prematuro
colocado em contato pele a pele com sua mde ou com seu pai, e que comeca de forma
precoce e crescente desde o toque, evoluindo até a posicao canguru. Tal método ja foi
testado no contexto brasileiro e apresenta bons resultados [21], tendo sido implemen-
tado pelo Ministério da Saude, pela Norma de Orientacao para a Implantacdo do Mé-
todo Canguru, publicada no Diario Oficial como Portaria GM 693, em 5 de julho de 2000
[23]. Alguns dos beneficios do método Canguru sdo: redu¢do da morbidade neonatal,
maior qualidade do vinculo mae-bebé, menor permanéncia hospitalar e custos mais
baixos em comparacdo com o cuidado convencional padrdo para bebés prematuros.
Alguns pesquisadores afirmam, ainda, que o método é a melhor opgao se as unidades
de cuidados neonatais nao estiverem disponiveis ou sobrecarregadas pela demanda, o
que permitiria a racionalizagdo de recursos [3, 18], fator importante a ser considerado
no contexto nacional. A proximidade entre mae e bebé pode ainda auxiliar a mitigar
problemas emocionais ou de cunho socioafetivo (vinculos afetivos). A diminui¢do do
tempo de internacdo também proporciona ao bebé e a familia oportunidades de inte-

racao mais naturais e adequadas.

Atrasos no desenvolvimento de prematuros, persistentes ao longo dos meses, po-
dem requerer, entretanto, intervencdes especificas e complementares aquelas iniciais.
Mesmo antes do diagnoéstico de TEA ou outro transtorno, a intervencdo adequada aos
sinais de atrasos ou dificuldades apresentadas pode auxiliar no desenvolvimento do
prematuro. O Modelo Denver de Intervencdo Precoce, ou Early Start Denver Model
(ESDM), também amplamente citado na literatura, é uma intervenc¢do empiricamente
baseada, ludica e com manuais, que utiliza técnicas da Analise do Comportamento Apli-
cada (Applied Behavior Analysis - ABA) com abordagens baseadas no desenvolvimento
e no relacionamento. O ESDM ¢é realizado por adultos no contexto de brincadeiras e
rotinas didrias em que o ensino comportamental naturalistico altamente preciso esta
inserido. O Modelo Denver foi projetado para atender as necessidades de criancas a
partir dos 12 meses, no qual sdo definidos objetivos de interven¢do nas diferentes
areas de desenvolvimento, sendo elas: competéncias sociais, comunicagdo receptiva e
expressiva, desenvolvimento cognitivo e habilidades motoras. Crian¢cas com 18 a 30
meses com diagndstico de TEA que receberam ESDM demonstraram maiores ganhos
em QI, linguagem receptiva e expressiva, habilidades sociais e comportamento adapta-
tivo, e redugdo nos sintomas de TEA relatados pelos pais, sendo a intervencao indicada

para criangas, prematuras ou ndo, que apresentem sinais compativeis com TEA, mesmo
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antes de seu diagndstico [5]. O Modelo Denver pode ser implementado por uma varie-
dade de profissionais, como psicélogos, terapeutas ocupacionais, educadores da pri-
meira infancia e fonoaudio6logos, além da possibilidade de sua implementa¢do em di-
versos contextos, como na casa, escola, clinica, sendo que varios estudos demonstra-
ram sua eficacia quando administrado no formato em grupos, o que auxilia maior
abrangéncia. Sendo assim, a flexibilidade do Modelo Denver pode ajudar a responder
aos desafios de levar uma intervencdo baseada em evidéncias a contextos mais desfa-
vorecidos.

Evidéncias mostram que os efeitos de intervengdes precoces sobre os resultados
cognitivos para criancas prematuras ndo parecem ser especificos para o tipo de terapia
recebida, mas sim que o recebimento de qualquer intervenc¢ao precoce para bebés pre-
maturos esta associado a melhora da fungdo cognitiva entre um e dois anos [22], sendo
que as primeiras interagdes pais-bebé de qualidade influenciam positivamente o de-
senvolvimento cognitivo e social das criancas. Dada a dificuldade do diagnoéstico dife-
rencial em prematuros, a intervencdo precoce possibilita que elas recuperem atrasos
presentes, melhorem quadros mais complexos e, assim, o diagnéstico de TEA ou de ou-

tros transtornos possa ser identificado com maior clareza, precisao e rapidez.

CONCLUSAO

Por tudo o que foi descrito acima, fica evidente que criangas nascidas muito pre-
maturamente constituem um grupo de risco para a ocorréncia de um transtorno do
desenvolvimento e, de forma particular, para o TEA. Assim sendo, deverdo ser obser-
vadas com todo cuidado no sentido de que evidéncias de alguma anormalidade no de-
senvolvimento possam ser identificadas o mais precocemente possivel e adequada-
mente orientadas. Os dados de anamnese, a avaliacao clinica e os instrumentos de ras-
treamento, se devidamente interpretados, podem levar a suspeita da presenca de um
transtorno do desenvolvimento, devendo resultar, nesse caso, no encaminhamento da

crianga para um programa de intervengdo precoce.

Consideramos que instituir um programa de interven¢ao, mesmo sem uma certeza

diagndstica, é a melhor conduta a ser seguida.
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ETIOLOGIA

A Sindrome de Pitt-Hopkins (PTHS) recebe este nome devido a dois médicos, Da-
vid Pitt e lan Hopkins, que descreveram em 1978 dois individuos com caracteristicas
faciais similares [12]. Atualmente, a prevaléncia da sindrome é estimada em 1 para
cada 225.000 a 300.000 nascimentos [11, 19]. E considerada como uma sindrome do
neurodesenvolvimento, com atraso global (fala e deficiéncia intelectual).

Em 2007, publicagdes independentes relataram perda de cerca de 0,5 MB em
18q21.2 [2, 22]. Nessa coordenada gendmica ha apenas um gene, o fator de transcrigdo
TCF4 (Fator de transcrigao 4, ou também conhecido como fator de transcri¢ao de imu-
noglobulina 2), considerado a partir do gene relacionado a PTHS. O TCF4 desempenha

papel importante na cognicdo e no comportamento (7, 15).

Ao longo dos anos, novos relatos passaram a definir melhor o fenétipo: os indivi-
duos possuem Gestalt facial tipico (enoftalmia, macrostomia, labios grossos) [21]. Fre-
quentemente apresentam alteracdes musculoesqueléticas, com maos pequenas e del-
gadas, com dedos estreitos e afilados. Em média, 50% dos individuos possuem mobili-
dade reduzida nos polegares, com prega distal diminuida ou ausente [2, 13]. Os indivi-

duos com SPTHS também apresentam ataxia e incoordenacao motora [21].
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Criancas com PTHS geralmente possuem hipotonia e atrasos no desenvolvimento
no primeiro ano de vida. A hipotonia pode ser significativa e as habilidades motoras
normalmente se desenvolvem com atraso, com uma média de idade de aquisicao de
marcha de 4 a 6 anos de idade [21]. Problemas ortopédicos também sdo frequentes
devido aos pés que, na maioria dos individuos, sao delgados. Ha relatos na literatura de
individuos com pé plano, geralmente flexivel, e pés cavos [13, 17]. Alguns individuos
afetados podem andar apenas com assisténcia, outros podem nao adquirir a habilidade
de caminhar com independéncia, e muitos necessitam usar préteses para estabilizar o
tornozelo [20].

Quadros de epilepsia sdo frequentemente relatados, aproximadamente 38% dos

individuos tém convulsdes, e a semiologia das crises é bastante variavel [6, 21].

Anormalidades respiratoérias sdo critérios cardinais na PTHS, pois os individuos
comumente apresentam surtos de hiperventilagdo com aerofagia e crises de apneia,
sendo que uma pode ocorrer de maneira independente da outra [10, 18]. Esse padrao
respiratorio paroxistico de hiperventilacao, com ou sem apneia subsequente, é seme-
lhante ao padrao visto na sindrome de Rett (descrita no capitulo 12 deste livro) e de
Joubert [6]. Alteracdes oftalmolodgicas, como estrabismo, miopia e astigmatismo, tam-
bém sao comuns [21].

Os individuos com PTHS apresentam anormalidades cerebrais em imagens de res-
sonancia magnética de encéfalo (hipoplasia de corpo caloso, aumento de ventriculos e
rombencéfalo afilado). Porém, ndo ha um padrao de eletroencefalograma caracteristico
(EEG) associado a sindrome [6].

Disturbios gastrointestinais sdo frequentes na SPTHS, e a constipacdo é a queixa
mais comum entre os casos (chegando a 70%). Além disso, os individuos apresentam
doenca do refluxo gastroesofagico (38%) e eructagdes (29%) [21].

Com relagao aos aspectos comportamentais, a maioria das criangas com SPTHS é
descrita como amavel, mas elas podem apresentar comportamentos disruptivos, como
puxar cabelos, alteracdes na relagdo com objetos (jogar, bater ou chutar), acessos de
raiva e autolesdo [21]. Sintomas de ansiedade também sdo relatados pelos cuidadores,
principalmente diante de situagdes frustrantes e alteragdes na rotina. Esses eventos,
somados a dificuldade em se comunicar, podem aumentar os problemas no comporta-
mento [21]. Além disso, é comum observar déficits na interacao e comunicagao social,
acompanhados de padroes restritos e repetitivos de atividades e interesse, sintomas

caracteristicos do Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) [21].
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Comrelacao a linguagem, o desenvolvimento da fala € significativamente atrasado,
e apenas uma minoria consegue elaborar frases inteiras. De maneira geral, muitos in-

dividuos com PTHS permanecem nao verbais [21].

Segundo Zollino et al. [21], ha individuos com variante no TCF4, mas com um fe-
notipo que difere do fendtipo do individuo com PTHS, e isso pode causar consequéncias
importantes no aconselhamento de pacientes e de seus familiares, levando a necessi-
dade de critérios clinicos confiaveis. A descri¢do do fen6tipo comportamental continua
sendo estudada, mesmo considerando que as bases genéticas da sindrome ja sao co-
nhecidas [19].

AMOSTRA BRASILEIRA

Considerando que o fendtipo comportamental ainda se encontra em definigdo, ha
a necessidade da sua investigacdo na populacao brasileira. O Laboratério TEA-Mack,
em parceria com a Associacdo PTHS-Brasil, realizou um estudo com o objetivo de des-
crever as alteracdes fenotipicas e cognitivo-comportamentais de uma série de casos de
pacientes brasileiros com o diagnéstico de PTHS e avaliar, interdisciplinarmente, o per-
fil clinico, neuropsicoldgico, comportamental e comunicativo de individuos com con-
firmacao molecular de PTHS. Para tal, organizou-se a investigacao interdisciplinar de
10 pacientes, casos esporadicos de casais nao consanguineos. A avaliacao contou com
geneticista, neuropediatra, neuropsicélogo, fonoaudidlogas, psicdlogas, psicopedago-
gas, entre outros profissionais do Laboratoério.

Utilizou-se o trabalho de Zollino et al. [21] - First International Consensus State-
ment - para os escores de caracteristicas da PTHS para diagnoéstico clinico, tomando
como base a tabela de critérios clinicos para a PTHS. Por essa tabela, escore 29 dispensa
confirmac¢do molecular. A presenca de caracteristicas faciais, somada a critérios adici-
onais, principais ou de suporte, com escore entre 6 e 8, justifica a analise molecular.

Pontuacado <6 indica que nao ha caracteristicas suficientes para a presenca da SPTHS.

Foram realizadas avaliacdes clinicas (exame neurolégico e morfologico), fonoau-
diolégicas, assim como avaliagdes neuropsicolégicas e comportamentais. Todos os pro-
fissionais foram treinados e orientados quanto a PTHS e utilizaram instrumentos de
avaliacdo e observacdo qualitativa. Para avaliacdo da inteligéncia, foi usado a WASI -
Escala Wechsler Abreviada de Inteligéncia, o SON-R 2 1/2 - 7 e o Teste Ndo Verbal para
Avaliacdo da Inteligéncia Geral, porém apenas um individuo demonstrou ter repertoério

minimo exigido para execucdo dos testes.

62



Quadro 1. Critérios clinicos para a PTHS.!

Principal ‘ De Suporte
1. Face (pelo menos trés de sete) 1. Miopia
a. Testa estreita 2. Constipacao
b. Sobrancelhas laterais finas 3. Mao (dedos delgados e/ou vincos
c. Ponte nasal larga / crista / ponta palmares anormais)
d. Asa nasal alargada 4. Andar instavel

e. Bochechas cheias / face média proeminente 1 ponto cada um

f. Boca larga / labios carnudos / 1abio supe-
rior em arco de cupido

g. Hélices espessadas / dobradas

4 Pontos

2. Grave deficiéncia intelectual com fala
ausente ou limitada (<5 palavras)

2 Pontos

3. Anomalias de regulacio da respiracao
(hiperventilagdo intermitente e / ou apneia)

2 Pontos

1Critérios traduzidos de Zollino et al. [21].

Os profissionais também fizeram uso de instrumentos e questionarios adaptados
para a populagdo brasileira, como o ASQ (Autism Scale Questionnaire) [14], o M-Chat
(Modified Checklist for Autism in Toddlers) [6], 0o ABC (Aberrant Behavior Checklist) [21],
IPC (Inventario de Problemas de Comportamento) [3], além do WASI (Escala Wechsler
Abreviada de Inteligéncia) para andlise do perfil dos individuos.

Todos os individuos avaliados nasceram de pais ndo consanguineos, sem outros
membros da familia afetados pela condigao. Na Tabela 1, sdo apresentadas as caracte-

risticas perinatais, do fenotipo e teste genético dos individuos com PTHS.

Com relacao ao perfil clinico, seis pacientes apresentaram gestalt facial tipico, com
enoftalmia, macrostomia e labios grossos; cinco pacientes apresentavam crises de ap-
neia, trés dos quais com aerofagia e um com hiperventilagao. Dois individuos apresenta-
ram relato de crises convulsivas (epilepsia); cinco possuem problemas oftalmolégicos,
dois com miopia, dois com estrabismo e um com hipoplasia de nervo 6ptico, estrabismo
e hipermetropia. Seis individuos avaliados apresentaram hipotonia de tronco e quatro
possuem marcha com base alargada. Com relagdo aos exames de neuroimagem, quatro
apresentaram resultados alterados como esperado para a PTHS, acrescentando um indi-

viduo com ventriculo lateral (VL) aumentado e outro com atraso na mielinizac¢ao.
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Tabela 1. Caracteristicas perinatais do fendtipo e teste genético que propiciaram o diag-
nostico.

o s i Idade Idade Int. Idade / Gestalt Teste
mae* pai* D facial Genético

1 M 3 39 40 Sim 38 5 50 5 15 meses Sim NGS
2 M 7 36 38 Nao 37 10 50 50 1 ano Sim KT
3 F 7 32 38 Nao 38 50 50 50 1 ano Sim NGS
4 M 6 39 42 Sim 36 97 99 5 RN Sim AG
5 M 20 37 33 Nao 40 90 50 18 anos Sim AG
6 M 14 33 31 Nio 39 25 25 50 5 anos Nio NGS
7 M 13 31 33 Sim 39 75 75 85 11 anos Nao NGS
8 F 8 35 34 Nio 37 95 90 50 2 anos Sim NGS
9 M 4 37 36 Nao 38 75 75 95 4 anos Nao NGS
10 M 1 35 39 Nao 38 85 85 50 11 meses Nao AG

Legenda: * Ao nascimento do propdsito; ** Dados em percentis no momento da avaliagdo; *** KT = Cari6tipo; NGS = Sequencia-
mento de nova geracdo (Exoma); AG = Array Gendmico; Int. G = Intercorréncia gestacional; IG = Idade Gestacional; P = Peso; E =
Estatura; PC = Perimetro cefalico; Idade/D = Idade ao diagnéstico.

Todos os dez individuos apresentaram déficit cognitivo / deficiéncia intelectual.
Todos demonstraram identificar a permanéncia de objetos, sete conseguiam escolher
entre duas ou trés opgoes, e cinco imitavam sinais e gestos manuais. As pontuacoes no
ABC foram heterogéneas, com relatos frequentes de comportamentos disfuncionais,
como puxar o cabelo, alteracdes na relagdo com objetos (jogar, bater ou chutar), aces-
sos de raiva, risadas inapropriadas e comportamentos de autolesao.

O fenotipo comportamental também foi caracterizado por ansiedade e agitacao
frequente, observados em oito individuos, e o relato mais comum foi a dificuldade na
mudanca de rotina, com relatos de agitacao, gritos e agressao.

TRANSTORNO DO ESPECTRO DO AUTISMO

Estudos descrevem o TEA como comorbidade comum na PTHS [6, 16, 21]. O TEA
comumente ocorre em comorbidade com outros diagnosticos, como transtornos do de-
senvolvimento, transtornos psiquiatricos, neurologicos, cromossomicos e genéticos. E
caracterizado por déficits em dois dominios centrais: comunicagdo / interacao social e
padrdes repetitivos e restritos de comportamento, interesses e atividades. Tais sintomas
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devem estar presentes desde o inicio da infancia, e devem limitar ou prejudicar o funci-
onamento do individuo ao longo de sua vida [1]. Segundo Zollino et al. [21], os déficits
observados na PTHS sdo heterogéneos, com grande variabilidade, e ndo podem ser ex-

plicados pelo grau associado de deficiéncia intelectual ou de atraso no desenvolvimento.

Na amostra observada, cinco individuos apresentaram quadro de TEA, com défi-
cits nas habilidades de interagao social e de comunica¢ao, combinados com padroes de
comportamento repetitivos. Os sintomas caracteristicos do TEA mais comuns nesse
grupo foram: falhas no contato social; falhas na aten¢ao compartilhada; dificuldade em
iniciar, engajar ou manter o contato. Também se observou dificuldade na regulagao e
na expressado de afeto, atraso ou auséncia de comportamentos sociais, como resposta
ao sorriso, uso de outras pessoas como ferramenta e auséncia ou falha na resposta ao
chamado pelo nome.

Em nove pacientes com PTHS, os resultados do IPC indicaram comportamentos
estereotipados e repetitivos como bater palmas e flapping; movimentos repetidos com
a mao na boca; sacudir a cabega; bater a cabeca; balangar do corpo; esfregar as maos

(washing); cruzar os dedos e esfregar os dedos dos pés.

De forma geral, os sintomas observados foram muito variaveis e, conforme obser-
varam Zollino et al. [21], ndo puderam ser correlacionados com o grau de deficiéncia
intelectual. Ressalta-se que, a partir desses resultados, o diagnéstico de TEA comérbido
pode ser importante para orientar os cuidadores e profissionais quanto a intervengdes
mais especificas.

COMUNICACAO E LINGUAGEM

A maioria dos estudos revisados aponta que grande parte dos pacientes com PTHS
tém alteracdes tanto na aquisicdo quanto no desenvolvimento da linguagem. Obser-
vou-se que a maioria dos individuos ndo possuem repertério verbal, com linguagem
receptiva frequentemente mais desenvolvida que a linguagem expressiva [5, 21]. Mu-
tacdes de perda de funcao no TCF4 levam a quase completa falta de aquisicao da lin-
guagem expressiva. Até 55% dos individuos expressam apenas palavras Unicas antes
dos 10 anos de idade e, de fato, muitos tém pouca ou nenhuma linguagem expressiva
em toda a vida. Estudos indicam que poucos individuos (9% a 10%) produzem senten-
cas inteiras [21]. Logo, a inten¢do comunicativa ndo é clara, e podem existir compro-
metimentos qualitativos, como ecolalia imediata ou tardia, declaragdes estereotipadas
e risos imotivados. Algumas criancas podem apresentar histdrico de regressdo nas ha-
bilidades verbais [16], dificuldades que também sdo comuns aos quadros de TEA [21].
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Muitos individuos sdo capazes de entender e seguir comandos simples, assim o uso
de dispositivos de Comunicacdo Aumentativa e Alternativa (CAA) tem sido ampla-
mente recomendado e tem se revelado util para muitos individuos; entretanto, alguns

ndo possuem habilidades motoras finas para fazer uso desses dispositivos [16].

Para além das questdes relacionadas a comunicagao e linguagem, outros aspectos
que precisam da atenc¢do do fonoaudidlogo dizem respeito a audigao, respiracao, mas-
tigacdo e degluticdo, pois podem interferir nos aspectos comunicativos, bem como na
saude e na qualidade de vida dessas pessoas. Como ja mencionado, a hipotonia é co-
mum nos quadros de PTHS [20] e interfere diretamente na qualidade da fala, respira-
¢do, mastigacao e degluticao, sendo um aspecto importante a ser avaliado e acompa-
nhado. Muitas criancas podem apresentar hipotonia dos érgdos fonoarticulatérios, al-
terando a motricidade oral e propiciando o aparecimento de sialorreia constante e de
dificil tratamento.

Em relacdo aos aspectos comunicativos e de linguagem, de acordo com relatos dos
responsaveis, nossa amostra mostrou que todos os dez participantes apresentaram
histérico de atraso no desenvolvimento da linguagem. Observou-se que os dez partici-
pantes realizaram contato visual, nove demonstraram sorriso social e seis buscaram
chamar a atenc¢do do adulto para si. Somente trés individuos se comunicavam com pa-
lavras e frases simples, e um deles foi capaz de dialogar sobre assuntos simples do seu
cotidiano. Esses achados estdo em concordancia com a literatura pesquisada e eviden-
ciam a grande variabilidade dos quadros. Em nossa amostra, tivemos desde criangas
que nao emitiram nenhuma palavra com significado aparente até criancas que foram
capazes de emitir frases e dialogar sobre assuntos de seu cotidiano, como o caso de um
menino com 5 anos de idade.

Da amostra pesquisada, somente trés pacientes faziam uso de CCA, apesar de ser
uma das interveng¢des recomendadas. Em relacdo a audicao, conforme relato dos res-
ponsaveis, nenhuma das criangas apresentou perda auditiva e uma crianga tinha hiper-
sensibilidade auditiva.

CONCLUSAO

O objetivo deste capitulo foi realizar a descrigdo clinica de dez pessoas com PTHS,
observadas em um mutirdo de avaliagdo multidisciplinar. Nas avalia¢des, foi possivel
observar grande variabilidade nos quadros em concordancia com a literatura interna-
cional [21]. Esse tipo de estudo é muito importante, pois a PTHS é uma sindrome rara
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e, segundo a literatura, é subdiagnosticada devido a falta de familiaridade com ela e a
subutilizacdo de testes genéticos [6, 21].

Uma questao importante a ser ressaltada é que todos os participantes da pesquisa
estavam com acompanhamento profissional multidisciplinar, composto, em sua maio-
ria, por fonoaudio6logas, psicdlogas, fisioterapeutas e médicos de diversas areas, como
neurologistas, psiquiatras, gastroenterologistas, ortopedistas, entre outros. Essa ob-
servacdo evidencia a importancia da atualizacdo sobre a PTHS por todos os profissio-
nais que atendem a esses individuos. Essa atuagdo multidisciplinar deve estar em cons-
tante parceria com a familia e, também, com os profissionais da educa¢ao que acompa-
nham o caso, no sentido de unir esforgos para a busca das melhores praticas e promo-
¢do de uma assisténcia individualizada e eficaz. Além disso, refor¢a a importancia de
esforcos colaborativos no Brasil para a avaliacdo e a caracterizacdo do perfil clinico e

genético dessa populacgao.

De forma geral, os fen6tipos encontrados na amostra estao dentro da variagao re-
latada na literatura para a PTHS. Na proéxima etapa do projeto, serdo apresentadas a
correlacdo gendtipo / fenotipo e a possivel heterogeneidade nao alélica. Porém, o es-
tudo se encontra suspenso atualmente, devido aos problemas causados pelo virus
SARS-CoV-2, causador da pandemia por COVID-19. O Laboratoério TEA-Mack, em cola-
borag¢ao com a Associacdo PTHS-Brasil, todavia, pretende em breve continuar o projeto

e divulgar dados atualizados.
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SINDROME DE PITT HOPKINS: ETIOLOGIA E HISTORICO

A Sindrome de Pitt-Hopkins (PTHS) é um disturbio de base genética, caracterizado
por deficiéncia intelectual severa e fenoétipo facial caracteristico. A primeira descri¢cao
foi realizada em 1978 pelos australianos David Pitt e [an Hopkins, que relataram dois
casos (um menino e uma menina) com caracteristicas faciais dismoérficas (boca larga,
com labios carnudos e grossos, palato amplo, nariz arredondado, com arco rebaixado
e narinas dilatadas), padrdo respiratério atipico (ritmo irregular tanto durante vigilia

quanto no sono) e deficiéncia intelectual severa [8].

A etiologia da sindrome foi descrita em 2007. Até entdo, poucos casos haviam sido
descritos e, nesse ano, foram detectadas alteracdes no gene TCF4 localizado no cro-
mossomo 18 (18q21.2). As mutag¢des variam desde delecdo a translocagdo, o que leva
a variagOes nos sintomas e nas caracteristicas faciais de pessoas acometidas pela sin-
drome. Acredita-se que a proteina codificada a partir do gene TCF4 esteja envolvida na
formacao, no desenvolvimento do cérebro e na diferenciacdo neuronal, o que justifica-

ria os déficits observados em pessoas com PTHS [4,7].
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A estimativa de ocorréncia da sindrome nao esta totalmente clara, mas, segundo
calculos realizados por Rosenfeld et al. [9], acredita-se que a frequéncia esteja entre 1
em 34.000 e 1 em 41.000, podendo afetar o sexo tanto masculino quanto feminino.

A maioria dos estudos sobre a sindrome se refere a relatos de séries de casos. Essas
pesquisas descrevem que as principais caracteristicas presentes em pessoas com PTHS
sao deficiéncia intelectual severa, disfun¢des gastrointestinais (por exemplo, refluxo e
constipacdo), padrao respiratorio paroxistico de hiperventilagio com ou sem apneia
subsequente, atraso global no desenvolvimento (auséncia de fala funcional, hipotonia,
ataxia da marcha, atraso no desenvolvimento motor), além de caracteristicas fenotipicas
(Figura 1), tais como: orelhas com hélices alargadas, narinas alargadas, dentes espaca-
dos, l1abios grossos (em formato de arco de cupido) e testa estreita [4, 7, 14].

Figura 1. Fendtipo facial comumente observado em pessoas com PTHS.
Fonte: Goodspeed et al. [4].

Devido a heterogeneidade nos critérios de diagnostico clinico e molecular, um
grupo de especialistas internacionais se reuniu para estabelecer diretrizes, visto que
ha individuos com fenétipo semelhante ao descrito em pessoas com PTHS, mas os exa-
mes genéticos ndo detectam mutag¢do no gene TCF4. Por outro lado, existem individuos
com uma variante em TCF4, todavia, com fenotipo que difere do fendtipo tipico de

PTHS [14]. No Quadro 1 constam os critérios propostos pelos pesquisadores.
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Quadro 1. Critérios diagndéstico para a PTHS.1

Principal ‘ De Suporte
4. Face (pelo menos trés de sete) 5. Miopia
a. Testa estreita 6. Constipacao
c. Sobrancelhas laterais finas 7. Mao (dedos delgados e/ou vincos
c. Ponte nasal larga / crista / ponta palmares anormais)
h. Asa nasal alargada 8. Andar instavel

i. Bochechas cheias / face média proeminente

1 ponto cada um

j- Boca larga / labios carnudos / labio supe-
rior em arco de cupido

k. Hélices espessadas / dobradas

4 Pontos

5. Grave deficiéncia intelectual com fala
ausente ou limitada (<5 palavras)

2 Pontos

6. Anomalias de regulacao da respiraciao
(hiperventilagdo intermitente e / ou apneia)

2 Pontos

1Critérios traduzidos de Zollino et al. [21].

Tais critérios poderao auxiliar, segundo os autores [14], tanto no diagndstico
quanto nos cuidados, ja que fornecem dados sobre os prejuizos comuns em pessoas
com PTHS.

MECANISMOS GENETICOS NA SINDROME DE PITT-HOPKINS

A PTHS é causada por uma mutagao no gene TCF4, localizado no brago mais longo do
cromossomo 18 (18q21.2). Trata-se de uma heranga autossémica dominante, ou seja,
basta apenas uma das copias do gene estar alterada em um dos cromossomos 18 na célula
para a sindrome estar presente. O gene TCF4 codifica a produgao da proteina TCF4 que se
liga a outras proteinas em regides especificas do DNA, ajudando o controle e a regulagdo
de varios outros genes. A proteina TCF4 é conhecida como fator de transcricdo 4 (TCF4,
MIM #602272) e tem papel relevante tanto na maturagdo de células com fun¢ées especi-
ficas, na diferenciagdo celular (células B e T e outras envolvidas no neurodesenvolvimento,

por exemplo), como para sua autodestrui¢ao - a apoptose. E provavel que outras proteinas
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transcritas adequadamente e ligadas a TCF4 ndo funcional tenham sua funcionalidade afe-
tada ou perdida, contribuindo para as caracteristicas da PTHS. E o caso da proteina ASCL1,
associada aos problemas respiratdrios encontrados nos individuos com essa sindrome.
Assim, a alteragao do gene TCF4 leva a alteragdes mais amplas e intrincadas do que apenas
a falta da tradugdo da proteina TCF4, incluindo diversos processos metabdlicos conse-
quentes, mecanismos esses ainda ndo totalmente estabelecidos [1].

Até o momento, encontram-se descritos mais de 140 diferentes tipos de aberra-
coes no gene TCF4 relacionados como causais da PTHS. Incluem-se translocagdes cro-

mossdmicas, grandes delecoes, delegdes intragénicas e variantes.

E provavel que variantes génicas truncadas representem a maioria das variantes
de TCF4. As variantes podem ser do tipo missense (com alteracdo de uma unica base),
nonsense (sem sentido, ou seja, que leva a ndo codificagdo de uma aminoacido e, por-
tanto, provocando uma proteina truncada), variantes frameshift (por mudanga de ma-
triz de leitura, quando ha delecao ou insercdo na sequéncia de DNA, alterando sua lei-
tura) e mutacdes splice site (mutagdes de site de emenda, quando ha insercao, delecao
ou alteracao de um numero de nucleotideos num local especifico onde o corte e a
emenda ocorrem durante o processo de traducdo do percussor de RNA mensageiro
maduro em RNA). A maior parte das mutacdes pode ser encontrada entre os éxons 7 e
19 do TCF4 e, em geral, sdo Unicas. Encontram-se descritas duas variantes frameshift
no éxon 19 que geram um alongamento da proteina, possivelmente levando a perda de
funcao, revelando que nao apenas a perda ou troca de material genético causaria a sin-
drome. Ja variantes missenses patogénicas no éxon 18 sao identificadas em cerca de
19% dos pacientes. Delecbes intragénicas, por sua vez, envolvendo um ou varios éxons
do TCF4 e que levam a uma mudan¢a no quadro de leitura, foram identificadas em
cerca de 12% dos casos publicados. Todos esses eventos, que podem ocorrer nos di-
versos éxons e com diferentes mecanismos, foram relacionados como causais da PTHS,
salientando como as pequenas mutacdes ja seriam suficientes para deflagrar essa sin-
drome [14, 15]. De acordo com Whalen et al. [13], podemos resumir a frequéncia das

variantes patolégicas do TCF4 da seguinte forma:

1) 30% sdo deleg¢des incluindo um ou mais éxons, variando no tamanho de um
Unico éxon a diversas megabases. Essas dele¢des levam tanto a frameshift como a re-

moc¢do do dominio bHLH;
2) 30% sao pequenas inserc¢des ou delecdes intraéxon;

3) 40% sdo variantes de um unico nucleotideo: cerca de 20% sao variantes non-
sense de um Unico nucleotideo, entre os éxon 7 e 18; 14% sao variantes splice; 19% sao

variantes missense patogénicas de um Unico nucleotideo;
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4) 25% sdo variantes patogénicas relacionadas com hot spot no nucleotideo codi-
ficador do dominio basico do TCF4.

Em analises de todo o cromossomo 18, e ndo apenas do gene TCF4, ja foram des-
critas delecdes intersticiais, ou seja, de segmentos do cromossomo 18q, variando de
1,2 a mais de 12 Mb em pessoas com diagndstico de PTHS, com fenotipo que nao se
distingue daqueles que apresentam alteracdes intragénicas, de tamanho muito menor.
Aparentemente, o tamanho da delecao, o nimero de genes deletados adicionalmente
ao TCF4 parecem nao afetar o fenotipo da PTHS ou seus aspectos clinicos. Por outro
lado, delecdes maiores e terminais, com tamanho superior a 25Mb, tém sido descritas
em individuos com fenétipos menos tipicos, com apenas parte das caracteristicas da
sindrome. Acredita-se que essas grandes dele¢des seriam do tipo de sindromes de ge-
nes contiguos, ja que outros genes, além do TCF4, estariam ausentes e contribuindo
para o fendtipo, sendo preferivel nomea-las de “Sindrome da Dele¢do do 18q”. Isso tam-
bém se aplica as dele¢des maiores que se encontram presentes tanto nos mosaicos
como nos cromossomos em anel (quando ha quebra nas extremidades dos cromosso-
mos e subsequente fusdo). Outras aberragdes estruturais cromossdémicas afetando o
gene TCF4 também foram descritas, como transloca¢des balanceadas (sem perda ou
acréscimo de material genético), sendo o fendtipo encontrado variavel, o que permite
concluir que o diagnodstico de PTHS deve levar em conta os aspectos clinicos e ndo ape-
nas os genéticos [14].

Em resumo, a PTHS é causada por uma deficiéncia do gene TCF4, seja devido a uma
variante patogénica ou a uma delecdo na regidao cromossomica onde o gene TCF4 se
localiza (189q21.2). Na maior parte dos casos, encontra-se apenas um afetado na familia,
resultante de uma mutacgao nova. O risco para irmaos, portanto, é considerado baixo,
porém maior do que o da populagdo em geral, pois existe a possibilidade de mosaicismo

na linha germinativa parental [10].

Outras sindromes que também afetam o neurodesenvolvimento, com deficiéncia
intelectual grave, auséncia de linguagem oral, epilepsia e microcefalia, além da PTHS,
sao: Sindrome de Angelman (SA), sindromes de Mowat-Wilson (SMW), Kleefstra (SK)
e Phelan-McDermid (SPHMD) [11].

Watkins et al. [12] compararam caracteristicas comportamentais de pacientes di-
agnosticados com PTHS com a Sindrome de Angelman (AS) e a Sindrome Cornelia de
Lange (CdLS), e encontraram que individuos com PTHS apresentam niveis significati-
vamente mais altos de dificuldades na comunicagao social e interacdo social reciproca

do que individuos com AS. Individuos com PTHS foram relatados como menos socia-
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veis com pessoas familiares e desconhecidas que individuos com AS, mas mais socia-
veis com pessoas desconhecidas do que individuos com CdLS. Comportamentos desa-
fiadores, como autolesao, foram relatados frequentemente em PTHS, ocorrendo em ta-
xas significativamente maiores do que em AS, além de agressdo, ocorrendo também em
taxas maiores do que em CdLS [12].

Outra caracteristica comportamental presente na PTHS seriam disturbios ou alte-
ragdes no padrao de sono, porém menos severos do que em outras sindromes, como
Smith-Magenis, MBD5-associated neurodevelopmental disorder (MAND), ou até
mesmo Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) [2]. O transtorno do neurodesenvol-
vimento associado a MBD5 (MAND) é um termo genérico que descreve um grupo de
transtornos, sindrome de dele¢do 2q23.1, sindrome de duplicagdo 2q23.1 e variantes
de MBD5, que afetam a fun¢do do dominio de ligacdo ao metil 5 (MBD5) e comparti-
lham um conjunto comum de deficiéncias de neurodesenvolvimento, cognitivas e com-
portamentais.

ESTUDO DO TEA-MACK COM PACIENTES DIAGNOSTICADOS COM PTHS
E RELACAO COM ACHADOS DA LITERATURA

Com o objetivo de aprofundar o conhecimento vigente sobre os sintomas cogniti-
vos e comportamentais de pacientes com a PTHS, o Laboratério TEA-Mack conduziu
um estudo observacional transversal com uma amostra de 10 pacientes com o diag-
nostico molecular da sindrome confirmado. Embora as anomalias genéticas tenham
sido heterogéneas, todas afetaram a area do gene TCF4. As informacdes sobre as dele-
coes e seu efeito na transcricao de proteinas estdo descritos no Quadro 2.

A causa de PTHS mais predominante na amostra foi a presenga de variantes genémi-
cas que acarretam proteinas truncadas ou interrupg¢do repentina da sintese de proteinas.
Variantes genémicas consistem na adicdo e/ou subtragdo de bases da dupla fita e nor-
malmente ndo sdo patogénicas, contudo em casos em que a sintese e transcri¢ao de pro-
teinas sdo afetadas pela mutacgao, é possivel esperar quadro de ma formacdo ou patogeé-
nicos por si s6 [3]. Na amostra de pacientes estudados pelo grupo TEA-Mack, quatro pa-
cientes apresentaram variantes de nucleotideo Uinico, ou seja, mutagdes que alteram ape-
nas um nucleotideo de toda a fita do cromossomo. Nos casos avaliados, tais altera¢des
resultaram na sintese de proteinas sem fungao e na sinalizagao prematura de c6dons de
parada. Embora variantes que afetem o gene TCF4 possam ser consideradas como cau-

sadoras da sindrome, sua presenca é relativamente comum na populagdo, estimando-
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se que cerca de 13% do genoma de qualquer individuo é composto por variantes de

nucleotideo tinico, mas que sdo apresentacdes usualmente nao patogénicas [5]. Desse

modo, ndo foram encontrados relatos sobre mutagdes especificas com essas variantes;

contudo, e como proposto no trabalho de Grayton et al. [5], faz-se importante identifi-

car variantes patogénicas para aumentar a taxa de testagem desde a infancia.

Quadro 2. AlteracBes gendmicas encontradas.

IDT

12

15

18

19

21

11

Tipo de Alteracao

Variante de Nucleotideo
Unico

Delecdo de 1pb (par de ba-
ses)

Insercdo de 2pb

Variante de Nucleotideo
Unico

Variante de Nucleotideo

Unico

Variante de Nucleotideo
Unico

Variagdo de nimero de
Coépias (delegdo de 16,3 Mb)

Variacdo de nimero de

Copias (delegdo 15 Mb)

Variacdo de niumero de

Copias (delegio 397 Kb)

Anomalia Cromossdmica

Area cromossomica afetada

chr18:52,937,196 T>G ¢.1096-2
A>C

chr18:52.901.909 delC c.
1662delG p.(Thr555Profs*9

chr 18 52.942,878 insGA
¢.1067_1068insTC
p.(Cys357Profs*10)

chr18: 52.928.697 C>T c.990G>A
p-(Ser330=)

chr18:52.901.827G>A c.1744C>T
p. (G1n582%)

chr18: 52.896.197 G>A
.2066C>T
p. (A12689Va1)

2rr[GRCh37]18q21.2q22.2
(51.623.140_67.935.194)x1

2rr[GRC37]18q21.2q22.2
(52.955.116_68.032.479)x1

2rr[GRCh37] 18q21.2¢22.2
(52.894.860_53.292.430)x1

Cromossomo derivado 18q

Alteraciao Metabdlica

Troca de A por C no sitio aceptor de
splicing com possivel perda de funcdo
da proteina

Troca de uma treonina por uma pro-
lina no cédon 555, com alteragdo da
matriz de leitura e parada prematura
na sintese da proteina 9 cédons apos
atroca

Troca de uma cisteina por uma pro-
lina no c6don 357 com alteracdo da
matriz de leitura e parada prematura
na sintese da proteinas 10 c6dons
apos a troca

Apesar de predita como sin6nima a
variante causa Unica alteragio no
splicing do RNA, gerando perda de
fungdo

Troca de uma glutamina por um c6-
don de parada prematura, na posi¢cao
582

Troca de uma alanina por uma valina
na posi¢do 689

Perda de fungdo no TCF4 e outros ge-
nes

Perda de funcido no TCF4 e outros ge-
nes

Perda de funcédo no TCF4 e outros ge-
nes

Monossomia parcial do brago longo
do chr 18, levando a haploinsuficien-
cia do gene TCF4
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Outros achados frequentes de PTHS foram as dele¢des cromossdmicas que abran-
gem a banda 18q21, embora o tamanho de bases deletadas tenha sido altamente vari-
avel (de 300kb - 16Mb); mais estudos precisam ser conduzidos para estabelecer uma
relacdo com o tamanho da area deletada. Giurgea et al. [3] conduziram estudo para ob-
servar o impacto de dele¢oes do gene TCF4 na PTHS, e a amostra do estudo apresentou
padrdes semelhantes ao de nossos participantes, sendo que um grupo apresentou dele-
¢Oes com variancias grandes entre as areas deletadas, enquanto outra parte da amostra

apresentou variantes gendmicas ndo detectaveis em um exame cromossomico.

No estudo conduzido pelo Laboratoério foi possivel observar a heterogeneidade de
fenotipos comportamentais presentes nos pacientes com a PTHS; durante o estudo,
também foram aplicadas escalas comportamentais aos pais de forma a garantir a pre-
cisao dos relatos. Devido ao tamanho amostral reduzido, ndo é possivel, ainda, afirmar
que o gendtipo causador da condicdao tenha uma relagdo com o rapido tempo de dete-

rioragdo que a condi¢ao apresenta durante os primeiros anos de vida.

Por fim, nosso estudo conclui que a PTHS é uma doenca genética de alta gravidade,
que demanda estudos mais precisos e um modelo longitudinal para que o desenvolvi-
mento desses pacientes possa ser corretamente estimulado. Embora os tipos de alte-
racdes genéticas ndo tenham demonstrado efeito na sintomatologia, é importante res-
saltar que quaisquer alteragdes gendmicas que afetem o gene TCF4 sdo potencialmente

patogénicas e podem ocasionar a PTHS ou outra doenca genética.
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INTRODUCAO

0 numero de matriculas de alunos com transtornos do neurodesenvolvimento em
escolas das redes publica de ensino tem aumentado em todo o pais. Segundo o Censo
Escolar de 2020, o nimero de matriculas naquele ano foi de 1,3 milhdes, representando
um aumento de 34,7% em comparacgao ao ano 2016 [11]. Assim sendo, é basilar conhe-
cer o perfil cognitivo, comportamental e as comorbidades desses escolares para apli-

cacao e qualificacao de politicas e praticas de inclusao escolar.

Sao poucas as investigacoes que envolvem a escolarizagao inclusiva de alunos com
necessidades educacionais especiais (NEE), especificamente de alunos com Transtorno
do Espectro do Autismo (TEA). Numero importante desses estudos, como assinalado
na literatura, apresenta limitagdes em seus encaminhamentos metodoldgicos - estudo
de casos, com poucos participantes, quer tenham como objeto de estudo o atendimento
educacional especializado (AEE), as salas de recursos multifuncionais (SRM), ou
mesmo a pratica docente do professor do ensino regular ou do professor especialista.
Assim como sdo escassas pesquisas que se voltam a investigac¢do de politicas, propostas

educacionais, estrutura e funcionamento das redes municipais de ensino do pais, e so-
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bre a qualidade da Educacao Especial inclusiva oferecida. Pesquisas nessa direc¢ao po-
dem ter importante impacto em mudangas pontuais nas politicas municipais de educa-
cdo que visem a melhor atender o publico-alvo da Educagdo Especial, em conformidade
com a legislacdo educacional brasileira [4].

Nesse sentido, sabe-se que parcerias entre equipes interdisciplinares universita-
rias e sistemas educacionais podem contribuir para o desenvolvimento de métodos
apropriados de avaliacao de escolares com suspeita diagnostica de TEA [12], bem como
para a obtenc¢do de dados empiricos que possam contribuir para a proposi¢ao de poli-
ticas publicas destinadas a educagdo inclusiva desses individuos.

O TEA é um disturbio do neurodesenvolvimento com causas genéticas e ambien-
tais identificadas em 20% dos casos. Na maioria das vezes, o modelo de heranca é o
multifatorial, com interacio epistatica [1]. E caracterizado por déficits sociais, comuni-
cativos, cognitivos e comportamentais, definido, sobretudo, por critérios clinicos, afe-
tando principalmente individuos do sexo masculino, com prevaléncia em torno de 1%
da populacao mundial. A manifestagdo do quadro pode ocorrer precocemente, antes
dos trés anos de vida; seus sinais e sintomas perduram por toda a vida e em curso cré-
nico, afetando distintos campos do desenvolvimento e da vida cotidiana do individuo,

variando em graus de severidade [2].

Os especificadores de gravidade dos quadros de TEA, presentes na quinta edicdo
do Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5) [2], mostram a
variacdo entre leve, moderado e grave, a depender do nivel de funcionalidade e da ne-
cessidade de apoio demandada pelo individuo. Esses especificadores auxiliam na des-
cricdo do quadro e da sintomatologia. Assim, é preciso especificar se ha ou nao defici-
éncia intelectual, prejuizos no desenvolvimento da linguagem, se ha alguma condicdo
médica ou genética associada, ou associada a fator ambiental [2]. Apesar de as evidén-
cias indicarem a etiologia neurobiolégica, ndo é possivel indicar um Unico marcador
biolégico para o TEA, pois apenas de 15% a 20% dos casos podem apresentar altera-
coes genéticas conhecidas. Os testes genéticos requeridos podem ser muito sofistica-
dos e custosos e, assim, o acesso a eles é limitado [15]. Desse modo, a identificacdo e o
diagndstico ainda sdo essencialmente clinicos, com avaliacdo clinica por equipe multi-
disciplinar composta por médicos (neurologista, psiquiatra, pediatra e geneticista),
psicologo, fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional, pedagogo e outros profissionais que

se fizerem necessarios [20, 24].

Os especificadores de gravidade podem indicar condi¢des sindrémicas e/ou gené-

ticas que coexistem no mesmo individuo, representando as comorbidades com o TEA,
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e, entre as comorbidades genéticas, estao, por exemplo, a sindrome do X-Fragil, Escle-
rose Tuberosa, sindrome de Down, sindrome de Prader-Willi [25].

Assim como o TEA esta associado a deficiéncia intelectual (DI), outras condigdes
mentais, do neurodesenvolvimento, médicas e fisicas [2] também se associam a ele com
maior prevaléncia que na populacao geral. Os transtornos mentais e do neurodesen-
volvimento comérbidos mais comuns sao: Transtorno de Déficit de Atencao / Hipera-
tividade, com prevaléncia de 5% em criancas em idade escolar [2]; Transtorno Depres-
sivo e Bipolar; Transtorno de Ansiedade; Transtorno do Movimento Estereotipado;
Transtorno do Controle de Impulso; e Transtorno Neurocognitivo Maior [2]. Condi¢des
neuropsiquiatricas estdo associadas ao TEA, como a epilepsia [22].

Neste capitulo, apresentamos um estudo fruto de parceria entre a Universidade
Presbiteriana Mackenzie e a Secretaria Municipal de Educacao de Embu das Artes, SP,
que teve como objetivo validar o diagnéstico de TEA de alunos dessa rede de ensino,
conforme documentado nos registros escolares, e identificar comorbidades associada
ao TEA.

COMORBIDADES ASSOCIADAS AO TEA

No tocante as comorbidades, frequentemente o TEA esta associado a deficiéncia
intelectual e a transtornos da linguagem. Cerca de 70% dos individuos com TEA apre-
sentam algum transtorno mental comoérbido, e 40% apresentam dois ou mais transtor-
nos mentais comdérbidos; em ambos os casos, os sintomas psiquiatricos apresentados
ndo fazem parte dos critérios diagnosticos para o transtorno. Portanto, aqueles que
preenchem os critérios, tanto para o TEA quanto para outro transtorno conhecido,
atendem a dois diagndsticos distintos, devendo esse principio ser seguido para a ocor-
réncia concomitante de TEA e Transtorno do Déficit de Atencdo e Hiperatividade
(TDAH); transtorno de ansiedade; transtornos do desenvolvimento da coordenacgéo;
dificuldades especificas de aprendizagem — leitura, escrita e aritmética; transtornos
depressivos, entre outros. Do mesmo modo, as condigdes médicas (genéticas) ou fato-
res ambientais devem ser considerados e registrados. Nomeadamente, compreendem

epilepsia, disturbios do sono, constipacdo, transtorno alimentar e outros [2].

Ressalta-se que o risco de desenvolvimento de epilepsia é maior no TEA quando
comparado a populacgao tipica, com maior frequéncia no inicio da infancia e da adoles-

céncia [22, 25]. Dos individuos autistas, 15% terdo um transtorno convulsivo durante
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a infancia, excluindo as manifestagdes convulsivas febris. Existindo a suspeita da pre-
senca de um quadro convulsivo, o diagndstico sera realizado por intermédio de eletro-
encefalografia (EEG) e consulta médico-neuroldgica. Na anamnese, o individuo e/ou o
seu responsavel ou acompanhante devera ser arguido sobre o episddio, inclusive o re-
gistro do evento em video pode ser util para a correlagao clinica [25].

As condig¢des genéticas relacionadas ou potencialmente relacionadas ao TEA in-
cluem a sindrome do X Fragil, Esclerose Tuberosa, sindrome da Duplicacdo do 15q, en-
tre outras. A sindrome do X Fragil - transtorno ligado ao cromossomo X - ocorre devido
a uma expressdo inexistente ou reduzida da proteina FMRP devido a mutag¢do no gene
FMR1 no cromossomo X. Cerca de 1% a 2% dos casos de TEA apresentam a sindrome,
proporc¢do que varia conforme o sexo (por volta de 25% em meninos e 5% em meni-
nas). Por ser uma condic¢do ligada ao X, a frequéncia e a gravidade sdo mais frequentes
em homens [1].

A Esclerose Tuberosa (ET) é encontrada em aproximadamente 1% dos casos de
TEA [1]. Acredita-se que a presenc¢a de tumores no lobo temporal eleva o risco para
TEA [25]. Trata-se de uma condigdo autossémica dominante que decorre de mutacdes
nos genes TSC1 ou TSC2 dos cromossomos 9 e 16, respectivamente [25]. Embora seja
um transtorno neurocutaneo, pode acometer distintos 6rgdos e sistemas, como rins,
coracdo, pele, cérebro e olhos. Portanto, a expressao dessa sindrome é ampla [1]. Em
individuos com ET, 90% apresentam epilepsia, bem como deficiéncia intelectual (entre
40% e 60%), caracteristicas que, somadas a exames fisicos ou de imagem (como RNM,
tomografia computadorizada, ecocardiograma, ultrassonografia dos rins) contribuem

para o diagnéstico preciso [25].

Quanto a sindrome da Duplicacao do 15q (cromossomo 15q11.2-13.1), sua ocor-
réncia se da de diferentes maneiras. A condigdo varia em graus de gravidade, com pre-
senca de hipotonia, provocando retardo motor, dificuldades alimentares, ponte nasal
achatada, pregas epicanticas, palato alto e, com menor ocorréncia, baixa estatura. Con-

vulsoes e retardo cognitivo também integram as complicagdes diagnosticas [25].

Em estudo conduzido por Garcia et al. [15], 21% dos participantes apresentavam
comorbidades de causa genética. A literatura afirma que, em cerca de 20% dos indivi-
duos com TEA, ha causas genéticas envolvidas [12], incluindo a sindrome do X-Fragil e
a Esclerose Tuberosa entre outras mutagdes de genes raros. Outras condi¢oes genéti-
cas adicionais, observadas com consideravel frequéncia no TEA, incluem as sindromes
de Down, de Angelman, de Joubert, de Smith-Lemli-Opitz, Dele¢dao do 22q e Fenilceto-

nuria. Importante parcela dos genes associados é bem conhecida atualmente, mas per-
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dura a incerteza quanto a importancia de tais associag¢des, visto que os estudos dispo-

niveis muitas vezes sdo relatos de caso [25].

A perda de competéncias e habilidades no TEA é denominada regressao, condi¢dao
que € caracterizada pela ocorréncia de regressdes concomitantes em distintas areas do
desenvolvimento, ocasionando perda de competéncias, de habilidades, de linguagem e
de interacdo social [7]. O desenvolvimento e o curso dessa condicao, a regressao, ocor-
rem de maneira diferente do que é esperado para o TEA; tem inicio precoce com o sur-
gimento dos primeiros sintomas com a chegada do primeiro ano de vida. Nos casos
regressivos, o desenvolvimento é aparentemente tipico e, posteriormente, ocorre de-
clinio substancial ou perda das competéncias e habilidades até entdo adquiridas. Com-
preende-se a regressao como sendo uma condi¢do de causa provavelmente genética
[25], com inicio das perdas entre 21 e 36 meses de idade [8]. A perda de palavras cons-
titui o primeiro ou principal motivo de preocupacado dos pais e deve ser considerada e
investigada para fins de diagndstico e intervencao precoce, contribuindo para um me-

lhor progndstico [25].

No TEA, estima-se que a insOnia e os disturbios do sono acometem em torno de
40% a 80% dessa populacdo [16], e os sintomas incluem atraso no inicio do sono e
prejuizo na sua manutencgado, acrescidos de despertares precoces e subsequente fadiga
diurna [25]. A comorbidade em questdo exacerba os problemas comportamentais - ir-
ritabilidade e déficits no desempenho cognitivo, ocasionando sofrimento familiar, pre-
juizos no aprendizado e na inclusao social do individuo, bem como na sua qualidade de
vida [16, 25].

O TDAH ocorre em cerca de 5% da populac¢do infantil [2]. 0 TDAH é a comorbidade
mais comum em criangas com TEA, com taxas de comorbidade na faixa de 40 a 70%. O
TEA e o TDAH podem ocorrer concomitantemente — ambos possuem herdabilidade
genética e compartilham certas caracteristicas diagnosticas, sobretudo quanto aos pre-
juizos no funcionamento social e executivo. Entretanto, ambos tém diferengas quanti-
tativas e qualitativas nas apresentacdes fenotipicas que os caracterizam, justificando
diagnéstico separado [3]. O TDAH é um transtorno do neurodesenvolvimento caracte-
rizado pela existéncia de um padrdo persistente de desatencao e/ou hiperatividade-

impulsividade que se inicia na infancia e pode perdurar até a fase adulta [2].

ApOs receber o diagndstico de TEA, com ou sem alguma comorbidade médica as-
sociada, diferentes tratamentos podem ser indicados, incluindo as intervengdes educa-
cionais, comportamentais [26] e farmacolédgicas [9]. As intervenc¢des educacionais e
comportamentais sdao indicadas para reduzir os problemas comportamentais relacio-

nados e promover a sociabilidade, incluindo abordagem fonoaudiolégica, psicologica -
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baseada na Applied Behavior Analysis (ABA), e terapéutica ocupacional [26]. No tocante
a intervencdo farmacoldgica, é indicada e amplamente utilizada, inclusive de modo off-
label, ou seja, diferente do indicado em bula, conforme registro e aprovacao por 6rgao
sanitario competente [9].

ESCOLARES COM TRANSTORNO DO ESPECTRO DO AUTISMO:
IMPORTANCIA DA COOPERACAO ACADEMICO-CIENTIFICA

Devido a heterogeneidade de manifestagdo e do nivel de gravidade dos sintomas
do TEA, é importante que as escolas conhegam o perfil cognitivo e comportamental e
as comorbidades associadas a cada aluno com diagnéstico de TEA, pois, ao adequar as
praticas pedagogicas e em saude, considerando as caracteristicas de cada escolar, o im-
pacto no progndstico se torna positivo no tocante ao desempenho cognitivo, a adapta-
¢do psicossocial e familiar, as habilidades de comunicacao e interagdo social e ao com-
portamento adaptativo.

A Constituicdo Federal do Brasil e a Lei de Diretrizes e Bases da Educagdo Nacional
garantem a inclusdo das pessoas com deficiéncia (PCD) e/ou com necessidades educa-
cionais especiais (NEE). O reconhecimento do direito a educagdo esta fundamentado
no principio da igualdade de condi¢des de acesso, permanéncia e aprendizagem. Ade-
mais, a oferta da educagdo escolar deve ocorrer de modo preferencial na rede regular
de ensino, devendo ser garantidos curriculo, métodos e recursos apropriados as espe-
cificidades dos escolares com NEE [23]. Nessa perspectiva, decorrente do ativismo po-
litico de familiares com TEA, foi criada a Politica Nacional de Prote¢do dos Direitos da
Pessoa com TEA, Lei 12.764 /2012, estruturada a fim de mitigar as necessidades dessa
populacdo, garantindo, dentre outros, o direito a escolarizagdo apropriada e de quali-

dade, em quaisquer niveis e modalidades de ensino [23].

As demandas e particularidades dessa populacao tém sido evidenciadas em resul-
tados de pesquisas epidemioldgicas, oferecendo subsidios, sobretudo quantitativos,
oportunos aos governos e demais agéncias para orientar e qualificar suas decisées po-

liticas bem como o planejamento de servicos [14].

Tem-se discutido muito a prevaléncia do TEA, entretanto, a interpretacao dos re-
sultados dos estudos existentes ndo é tarefa facil, dadas as diferengas nos resultados,
nos critérios diagnosticos adotados, entre outros fatores [25]. Estudos estimam que,

atualmente, a prevaléncia na populag¢do infantil norte-americana se situa em torno de
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1,41% [13]. Conforme dados internacionais, podemos inferir que a condicao esta pre-
sente em cerca de 1,5 milhdes de brasileiros [19], sendo quatro vezes mais comum no

sexo masculino do que no feminino [2, 13].

Estudos epidemioldgicos voltados aos TEA se expandiram em todo o mundo nos
ultimos 20 anos [14]. Sabe-se que a prevaléncia na popula¢do vem aumentando desde
o quarto vinténio do século XX, conjuntura que ocasiona maiores dispéndios economi-
cos e sociais [13].

Em muitos paises, tem-se discutido a implementacao de registros nacionais ou
programas de vigilancia que possam contribuir para a obtencao de informacgdes sobre
a incidéncia de TEA em suas populagdes [14]. No caso brasileiro, até o momento, nao
ha dados oficiais sobre os individuos com TEA. Contudo, devemos considerar como
avanco significativo a institui¢cdo da Lei 12.764/ 2012, que estabeleceu a Politica Naci-
onal de Protecdo aos Direitos da Pessoa com TEA [23], bem como a Lei 13.861/2019
que, em consonancia com o §22do art. 12 da Lei 12.764/2012, alterou a Lei 7.853/1989
para incluir as especificidades inerentes ao TEA nos censos demograficos realizados a
partir do ano de 2019, pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE). Ambas

as leis representam uma vitéria do ativismo politico de familiares de autistas no Brasil.

RELATO DE EXPERIENCIA

Trata-se do estudo de uma amostra averiguada na rede publica de ensino do mu-
nicipio de Embu das Artes, SP, realizado com a cooperacdo académico-cientifica entre
a Universidade Presbiteriana Mackenzie - Programa de Pds-Graduacdo Stricto Sensu
em Distirbios do Desenvolvimento - e a Secretaria de Educagdo do Municipio. Res-
salta-se que varios projetos nas areas da educagdo e da saude estdo sendo desenvolvi-
dos com escolares com necessidades especiais, regularmente matriculados na rede de

ensino desse municipio [4].

No ano de 2019, 24.655 alunos estavam matriculados nas escolas publicas muni-
cipais de Embu das Artes - Pré-escola, Ensino Fundamental (anos iniciais e anos finais)
e Educacdo Especial -, dos quais 140 estudantes apresentavam, no registro escolar,
laudo médico de diagnéstico de TEA, conforme listagem dos escolares cadastrados na
Gestdo Dinamica de Administracdo Escolar (GDAE), fornecida pela Secretaria Munici-
pal de Educagdo (SME).
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O protocolo utilizado, nesta investigacao, foi o do laboratério TEA-MACK [6], e con-
siste no levantamento do histérico do desenvolvimento do individuo desde o nasci-
mento até a idade atual, exposi¢do a fatores perinatais, ocorréncia de comorbidades e
exame fisico, com observacao comportamental. O diagnéstico de TEA seguiu os crité-
rios do DSM-5, conferindo nivel de gravidade a cada escolar, podendo ser, segundo as
diretrizes do DSM-5: 1 - Leve (requer suporte), 2 - Moderado (requer apoio substan-
cial) e 3 - Grave (requer suporte muito substancial). A amostra dos participantes da
investigacdo constituiu um banco de dados com informacdes gerais sobre a familia e os
escolares, obtidas com a aplicacao dos seguintes instrumentos: (1) Questionario inicial
para anamnese perinatal, etapas do desenvolvimento e histérico de sadde, acrescido
do registro de exames laboratoriais, quando cabiveis; (2) Eventos pré-natais, para ob-
tencao do historico gestacional e agravos a saude; (3) Inventario de Comportamentos
Autisticos - ICA (Autism Behavior Checklist - ABC) - escala com 57 comportamentos
organizados em cinco areas: sensoriais, relacionais, imagem corporal, linguagem, inte-
racdo social e autocuidado; a aplicacao dessa escala auxilia na confirmacgao ou refuta-
cdo do diagnostico por especialistas; (4) Questionario para caracterizagdo social e eco-
nomica da familia para operacionalizar a classificacdo econémica (A/B, C, D/E), se-
gundo o Critério de Classificacdo Economica Brasil (CCEB), da Associacao Brasileira
das Empresas de Pesquisa - ABEP (2018).

Todas as familias dos alunos com TEA foram convidadas para participar da inves-
tigacdo. As entrevistas ocorreram presencialmente entre os meses de maio e setembro
de 2019 e, ao final, 129 familias aceitaram o convite e consentiram em participar do
estudo, assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Todos os pro-
cedimentos que compdem este estudo foram apreciados pelo Comité de Etica em Pes-
quisa com seres humanos da Universidade Presbiteriana Mackenzie (CEP/UPM), Pare-
cer 3.317.217.

Os dados obtidos foram analisados de modo qualitativo para a defini¢do das co-
morbidades e diagnostico de TEA. Para a analise dos dados levantados, esses foram
tabulados e, a partir das frequéncias absolutas e relativas, média aritmética e desvio

padrao (DP), foi realizada a analise.

Em 2019, dentre os alunos matriculados nas escolas da rede publica municipal de
ensino de Embu das Artes, SP, 140 tinham diagnéstico de TEA e 129 familias (92,1%)
aceitaram participar do estudo. Entre os meses de maio e setembro de 2019, foram
realizadas visitas nas 35 escolas que integram a rede de ensino, em razao da significa-
tiva dificuldade ou indisponibilidade dos responsaveis pelos alunos para conversar

com os pesquisadores.
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Na Tabela 1, sdo apresentadas as principais caracteristicas dos alunos participan-
tes da investigacdo, quanto a sexo, idade média, idade média quando do primeiro diag-
nostico, niveis de gravidade do quadro TEA, especificador DSM-5 e etapa / modalidade
de ensino frequentada.

Tabela 1. Caracteristicas dos participantes do estudo (n = 129).

Caracteristicas da amostra n (%)

Sexo
Masculino (%) 103 (79,84)
Feminino (%) 26 (20,16)
Idade (média) 7,7+3
Idade minima e maxima 3-17
Idade ao diagnoéstico (média em anos) 3,8
Gravidade
Nivel 1 46 (35,66)
Nivel 2 32 (24,81)
Nivel 3 51 (39,53)
Especificador DSM-5 (um ou mais para cada individuo)
Deficiéncia intelectual 71 (55,04)
Comprometimento na linguagem 98 (75,97)
silrll'?:;l:(())ndigéo médica ou transtorno do desenvol- 29 (22,48)
Epilepsia (%) 17 (13,18)
Ensino
Educacao infantil 32 (24,80)
Fundamental 1 69 (53,49)
Fundamental 2 7 (5,43)
Escola especial 21 (16,28)

Dos 129 escolares incluidos na investigacdo, 79,84% eram do sexo masculino. A
média de idade dos participantes foi de 7,7 anos, com idades variando entre 3 e 17
anos. Da idade média ao primeiro diagndstico, a variagdo foi de 2 a 13 anos. Em ordem

decrescente do nivel de gravidade, os resultados foram: nivel 3 - 39,53%, seguido pelo

L%
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nivel 1 - 35,66% e o nivel 2 - 24,81%. Os resultados encontrados no tocante as comor-
bidades sao semelhantes ao de outros estudos [15]: a deficiéncia intelectual (55%) e o
comprometimento da linguagem (75,9%) estao presentes em mais da metade da amos-
tra; outras comorbidades na forma de sindromes genéticas (9,3%) e outras condicdes
meédicas, como a epilepsia (13,2%), foram registradas em 22,5% dos escolares.

Considerando o niimero de alunos com TEA (140), entre os 24.655 alunos da rede
publica de ensino, infere-se que ha uma prevaléncia de 1:176 alunos.

Estudos estimam que a prevaléncia na populag¢do infantil norte-americana se situa
em 1:68 criancas); entre aqueles do sexo masculino, a prevaléncia é 4,5 vezes maior
[13]. No caso brasileiro, ainda ndo ha até o momento estudo de prevaléncia de abran-
géncia nacional. Em estudo realizado no municipio de Atibaia, SP [19], foi estimada
prevaléncia de 1:300 na populagao infantil.

Cabe destacar que a Secretaria de Educagdo Municipal nao tem informagdo deta-
lhada para além do primeiro diagnoéstico dos escolares com TEA; referimos aos niveis
de gravidade, segundo o DSM-5, o que justifica, portanto, a realizacdo deste estudo. E
possivel que essa seja uma realidade em muitos municipios brasileiros, em virtude da

inexisténcia de interlocucao e de cooperacgao entre os sistemas de saide e de educacao.

Bonaldi et al. [10] afirmam que a integracao de saberes, forcas e praticas de areas
distintas cooperam para a harmonizagao de atuagdes e para o reconhecimento do saber
do outro, mitigando as zonas de incultura, o que favorece a orquestragdo do trabalho
em saude e educa¢do sob uma abordagem integral e multidisciplinar. Silva e Molero
[21] corroboram a importancia de efetiva colaboracdo entre as areas da saude e edu-
cacdo, que é precaria, como apontaram resultados de investigacao da percepcdo de
professores sobre a interface entre ambas as areas. Nesse sentido, o trabalho colabo-
rativo, por meio de projetos de pesquisa entre o Programa de P6s-Graduacdo Stricto
Sensu em Disturbios do Desenvolvimento da Universidade Presbiteriana Mackenzie e
a Secretaria de Educagdao do municipio de Embu das Artes, contribui para o preenchi-
mento da lacuna institucional existente na estrutura do ensino publico municipal, por
meio da transferéncia e da incorpora¢do de conhecimentos, elevando a qualidade do
ensino e qualificando as intervengdes educacionais e em satide nos distirbios do de-

senvolvimento.

A média de idade ao diagnostico foi de 3,8 anos, em contraste com a maioria dos
casos registrados na literatura brasileira. Por exemplo, Aratjo [5], com o intuito de ma-
pear a trajetoria de busca de diagndstico e tratamento do TEA no municipio de Barueri,
observou que a média da idade das crian¢as quando da obtencao do diagnéstico de TEA

foi de 5,4 anos. Ressaltamos que a obten¢do do diagnéstico em idade mais precoce
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ocorreu, em boa parte, em funcao do Projeto Desenvolver criado em 1995 [18], que fez
parte do Programa Saude da Crianga do municipio de Embu das Artes, desenvolvido
em parceria com a Secretaria Municipal de Satide e a Universidade Federal de Sao
Paulo. Esse projeto foi descontinuado, mas real¢a a importancia dos convénios entre a

academia e as secretarias de saude e educacdo para a elaboracao de politicas publicas.

No presente, € consenso na literatura que o diagndstico é essencialmente clinico,
e que convém que seja realizado o mais breve possivel [2], visto que se acredita que o
progndstico se modifica com a intervengdo precoce [17]. Cabe destacar que a confir-
macao diagnostica realizada pela clinica TEA-MACK, habituada no atendimento de in-
dividuos com TEA, coincidiu com quase a totalidade dos casos diagnosticados pelo sis-
tema de satide publico municipal.

CONCLUSAO

As manifestacdes comportamentais e as comorbidades presentes em individuos
com TEA devem ser conhecidas para que a inclusao escolar ocorra de forma efetiva,
visto que contribui, por exemplo, para a adequag¢do do ambiente em que esses escolares

serdo recebidos.

Os resultados demonstram que as comorbidades estavam presentes em nimero
expressivo dos escolares avaliados e que equipes académicas interdisciplinares, ao es-
tabelecer parcerias com sistemas educacionais, contribuem para o mapeamento do

alunado - perfil clinico e cognitivo-comportamental.

Nesse cenario, parcerias entre instituicdes de pesquisa e escolas da rede publica
contribuem para a melhoria da qualidade do ensino, pois produzem conhecimentos
que alicer¢cam o tragado de politicas publicas de Educacao Especial de ampla aplicabi-
lidade. Portanto, com vistas a qualificar o processo de escolarizagdo de escolares com
TEA, projetos elaborados em cooperacdo entre pesquisadores e profissionais da edu-
cacdo devem ser estimulados e desenvolvidos, com o intuito de minimizar os prejuizos
associados aos transtornos do neurodesenvolvimento. Estudos dessa natureza - de in-
sercdo social, ao concentrar esforgos para a busca de solu¢des e respostas a problemas
praticos vivenciados pela sociedade, respondem a questdes nao sé do interesse da aca-
demia, mas de toda a sociedade, contribuindo para o desenvolvimento local e melho-

rias das condi¢des de vida.
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Capitulo 8

Arquitetura gendmica e gemelaridade
no Transtorno do Espectro do Autismo:
uma revisao narrativa

Isabella de Sousa Nobrega
Rafael Malvar Ribas
Luiza Serri Zaffarani

Decio Brunoni

INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) é classificado como disturbio do neu-
rodesenvolvimento de inicio precoce. Os quadros clinicos sdao bastante heterogéneos.
As caracteristicas mais comuns sdo comunicagdo e interagdo social prejudicadas e in-
teresses restritos e repetitivos. Individuos com TEA podem apresentar outros trans-
tornos do desenvolvimento, como Deficiéncia Intelectual (DI) e Transtorno do Déficit
de Atencao e Hiperatividade (TDAH). Esses transtornos, como outras comorbidades,
ocorrem em cerca de 50% dos casos e devem ser caracterizados em cada individuo com
o diagndstico de TEA [1, 26].

A prevaléncia do TEA € de cerca de 1% na populacao infantil até 8 anos de idade [6],
e arazdo de sexo é de 4:1 em homens [3, 15]. A herdabilidade, porcentagem da variacao
total de uma caracteristica resultada de genes, é especifica para cada populacdo em es-
tudo. Para o TEA, a estimativa de herdabilidade é alta (64%-92%), garantindo forte in-
fluéncia de componentes genéticos [20]. Tal conhecimento deriva de estudos com gran-
des amostras de gémeos e familias, fornecendo informacdes relevantes para a etiologia
do transtorno [15]. Ainda, tais estudos permitem analisar a contribui¢do ambiental para
tal transtorno. A taxa de fatores ambientais compartilhados entre os membros oscila en-

tre 7% e 35%. Outros estudos pressupuseram a contribui¢ao desse fator sendo zero [20].
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Na maioria dos individuos com TEA se verifica heran¢a complexa com provavel
interacao epistatica [26]. Nesse grupo majoritario ndo ha evidéncias clinicas de qua-
dros sindrémicos. E o chamado TEA essencial [17]. Nesse modelo, a expressio de vari-
antes genomicas de genes associados ao desenvolvimento do Sistema Nervoso Central
(SNC), moduladas ou ndo por fatores ambientais, explicariam o transtorno [23]. Iden-
tificar tais variantes, de maneira a caracterizar essa arquitetura genomica, é o esforgo

atual para entender os mecanismos moleculares subjacentes ao transtorno.

O background genético varia de individuo para individuo. Assim sendo, a chance
de desenvolver o TEA depende do patrimdénio genético, além da influéncia ambiental.
Pesquisas sobre etiologia genética do TEA mostraram presenca de variantes comuns e
raras associadas a variacao das caracteristicas dos quadros clinicos. Ha casos com ape-
nas uma tnica variante de novo (rara) responsavel pelo quadro do paciente. E o cha-
mado TEA sindrémico, correspondendo a 5% dos casos TEA, caracteristico de heranca
mendeliana [3, 17, 20].

Fatores ambientais de risco para o TEA ja foram descritos na literatura, como a
idade parental, prematuridade, baixo peso ao nascer, fertilizacao in vitro (FIV) e outros.
Variantes patogénicas de novo podem estar associadas particularmente com a idade
paterna avancada, mas nio explicam por si s6 esses achados. E necessario avaliar in-

formacgdes pertinentes de ambos os progenitores [19].

Gémeos sao um grupo interessante de ser estudado, uma vez que a comparac¢ao
entre gémeos monozigéticos (MZ) e dizigéticos (DZ) pode trazer novos conhecimentos
sobre a relevancia de fatores genéticos e ambientais na determinacao de uma dada ca-
racteristica, possibilitando melhores formas de tratamento e aconselhamento genético
para as familias. O objetivo deste trabalho foi revisar os artigos publicados sobre fato-
res genéticos e a gemelaridade no TEA.

ARQUITETURA GENETICA DO TEA

Em regra, todo paciente com TEA que apresenta alteracdes do fenétipo morfol6-
gico, com ou sem deficiéncia intelectual, deve ser investigado. Nesses pacientes, encon-
tra-se cerca de 20% de causas genéticas, sendo foco nas pesquisas. Entre elas estao
sindromes muito bem conhecidas, como a Sindrome do X-Fragil, a Esclerose Tuberosa
e mutacdes atipicas de genes. Nao considerando as sindromes morfolégicas classicas
como sindrome de Down, sindrome de Prader-Willi ou sindrome de Angelman, nas

quais o TEA pode se apresentar como comorbidade, dificilmente existe um marcador
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unico que levante uma suspeita diagndstica para uma mutacao especifica. Um possivel
exemplo é a macrocefalia associada as mutagdes do gene PTEN [2].

Os eventos pré e perinatais ja foram relatados como apresentando alta incidéncia
na historia das criangas com autismo quando comparados com seus irmaos e com con-
troles normais. Desde quadros de asfixia, de infec¢des, de agentes teratogénicos (bebi-
das alcoolicas ou abortivos como o misoprostol) até estresse materno na gestacao tém
sido relatados. Esses diversos agravos ao embrido e/ou feto que apresenta vulnerabi-
lidade genética ao transtorno explicariam o mecanismo causal. Das inumeras causas

ambientais relatadas parece ser mais consistente a prematuridade e o baixo peso ao
nascer [23].

Uma vez esgotadas as possiveis causas genéticas identificaveis, os TEA sdo inter-
pretados como decorrentes de heranga multifatorial. Nesse modelo, variantes genomi-
cas de vulnerabilidade ao transtorno, associadas a causas ambientais perinatais, se-
riam a causa do TEA. No momento, este modelo explica a grande maioria dos casos

(cerca de 80%) [3, 8, 9]. A Figura 1 resume as causas e possiveis interacdes no TEA.

Arquitetura genética do TEA

Principais Sindromes

cromossoémicas
Raras(.ex.. duplicaciio
de 15q11-q13 mat,
tissomia 21, 45X-
sindrome de Turner, 47
XYY, 47 XXY)

» Contribuicées multigénicas incluindo variacdes raras ou comuns.
« Deficiéncia intelectual e genes de transtornos neuropsiquiatricos.
* Genes em vias comuns (ex. Genes de sinapses) para aenes de risco
+Qs. efeitos ambientais sobre a expressdo génica e / ou a
funcéo da proteina.
* Taxa de mutacdo do DNA (ex.: idade paterna).

Figura 1. Causas conhecidas e possiveis interacdes no
Transtorno do Espectro do Autismo. Adaptada de Devlin & Scherer [8].

CNVs raras

relacionadas ao
TEA(ex.: X- Fragil,
esclerose tuberosa,
sindrome de Reft e a
neurefibromatose)

Genes Penetrantes raros
(ex.: PTCH1/PTCHD1AS,
NRXN1, SHANK1, SHANK2,
SHANK3, NLGN3, NLGN4x,
NRXN3, CNTNAP2, DPP6)

(ex.16p11.2, dup

7q11.23,22q11.2,

1921.1,15q13.3,
dup17p12, 3q37-q38)

TEA NAO SINDROMICO (ESSENCIAL)

Miles et al. [17] propuseram a divisdo dos individuos com TEA em dois subgrupos,
classificados como autismo complexo e autismo essencial, baseados na presen¢a ou na
auséncia de dismorfias fisicas (presenca de anomalias menores). As diferengas entre

os grupos de individuos com autismo complexo e essencial podem ser baseadas no
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principio do desenvolvimento embrioldgico. Individuos que apresentam um insulto ge-
nético ou ambiental, ocorrido durante a morfogénese, serao etiologicamente distintos

daqueles em que o desenvolvimento ocorreu normalmente.

No subgrupo autismo complexo / sindrémico, pesquisadores [17] observaram que
individuos com dismorfias generalizadas ou microcefalia tém essa condicao menos
herdavel, com base na baixa frequéncia de recorréncia na irmandade (0% versus 4%)
e menor historico de TEA nas familias (9% versus 20%); previram pior resultado ba-
seado em baixo QIs, mais convulsdes, e EEG e RMN de encéfalo mais alterados. Indivi-
duos com dismorfias fisicas e/ou microcefalia sdo considerados com autismo com-
plexo. O subgrupo autismo essencial / idiopatico difere nos resultados, no risco de re-
corréncia e historia familiar. Individuos com autismo essencial tém duas vezes mais
chances de ser do sexo masculino (6,5:1 versus 3,2: 1), com probabilidade duas vezes
maior de ter histdria familiar de autismo (20% versus 9%) e o risco de recorréncia de
irmaos é de 4%-6%, em comparagdo com nenhuma recidiva nas 46 familias de criancas

com autismo complexo [17].

O autismo sindréomico pode vir acompanhado de comorbidades médicas, assim
como o autismo idiopatico. No entanto, estudo de Flor et al. [10] evidenciou que indivi-
duos com autismo complexo apresentaram escores significativamente mais baixos em
nivel cognitivo, comportamento adaptativo e qualidade de vida, comparadora aqueles
com autismo essencial. Nesse contexto, os relatos médicos e de desenvolvimento de au-
tismo complexo e de autismo essencial podem ser distintos. Assim, no exame fisico é im-
portante a pesquisa de anomalias menores. Esses pacientes tém probabilidade maior de

exibir anomalias do Sistema Nervoso Central e menores Quocientes Intelectuais [10, 25].

Tal observagdo encontra respaldo nos testes moleculares. De fato, os casos de TEA
ndo sindrémico sdo resultado da interacao de mais de uma variante patogénica ou des-
sas variantes com fatores ndo genéticos [3, 20]. Nesse contexto, o modelo proposto foi
o de heranga poligénica e/ou multifatorial, que abrange variantes comuns (frequéncia
>5% na populacdo) de efeito baixo quando sozinhas, mas em grande quantidade au-
mentam a suscetibilidade para o TEA ou quando entram em contato com algum fator
ambiental de risco [15, 20, 26]. Essas variantes sao conhecidas como polimorfismo de
um unico nucleotideo (SNPs), compondo o background genético dos individuos e cor-
respondendo a 17%-60% dos casos de TEA [3].

Assim sendo, os diversos padrdes de heran¢a encontrados no TEA sao resultado
da interacdo de variantes raras de alto ou médio risco com o background genético do
individuo, o qual pode ter alta, média ou baixa suscetibilidade para o desenvolvimento

do transtorno (Figura 2) [3].
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Figura 2. Interacdo entre variantes genéticas raras e background genético: a) Variantes raras
de risco moderado ou alto corroboram para o TEA dependendo do background genético do
individuo; b) Herangas no TEA: (1) TEA por heranga monogénica (background genético de
baixo risco com uma tnica variante rara de novo, com alta penetrancia); (2) o TEA é resultado
de heranga oligogénica (variantes raras de risco moderado interagem entre si em background
genético de baixo risco); (3) TEA deriva da heranca poligénica (background genético de risco
moderado com uma variante rara de risco médio herdade); (4) TEA heranga multifatorial
(background genético com variantes comuns de risco para TEA em interacdo com fatores am-
bientais de risco). Fonte: Bourgeron, 2015 [3].

O TEA EM GEMEOS MZ E DZ

Estudos com gémeos e familias colaboraram para o conhecimento da forte contri-
buicdo genética para a etiologia do TEA [3]. A herdabilidade de doencgas genéticas é
calculada pela taxa de concordancia em amostras de gémeos. A concordancia em MZ
tende a ser maior que em DZ, demonstrando a importancia do genétipo no desenvolvi-
mento da doenca. Porém, a partir do momento em que a concordancia em MZ é menor
do que 100%, remete a uma forte evidéncia de que os fatores ambientais de risco con-
tribuem significativamente para a doenca [18].

Na literatura ha diversos exemplos de estudos com gémeos concordantes / discor-
dantes para mediar a herdabilidade do TEA. Os 13 estudos de gémeos entre 1977 e
2015 foram de extrema relevancia para melhor compreensao da contribuicao genética
e ambiental na etiologia do TEA [15, 22]. A Tabela 1 resume cronologicamente alguns
estudos de gémeos com TEA.

Folstein e Rutter realizaram o primeiro estudo de gémeos com TEA e, apesar da
baixa populagdo amostral, a concordancia para autismo em DZ foi 0% e 36% em MZ
[22]. Nos estudos de 2011 a 2019, a concordancia de DZ para TEA oscilou entre 4,3%
e 40%. Tal fato pode ser resultado do aumento da contribuicdo de fatores ambientais
na etiologia do TEA, assim como os diferentes critérios e ferramentas de avaliacdo. A
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concordancia em MZ prevaleceu alta nos estudos abordados, sustentando a alta contri-

buicdo genética para o transtorno (Tabela 1).

Tabela 1. Estudos de gémeos com Transtorno do Espectro do Autismo. 1977-2019

AUTORES
ANOE
ARTIGO

Folstein S, Rutter M
1977

Infantile autism: a ge-
netic study of 21 twin
pairs [22]

Hallmayer ] et al.

2011

Genetic heritability and
shared environmental
factors among twin pairs
with autism [12]

Nordenbaek C et al.
2014

Complex Inheritance of
Common Multifactorial
Disorders: Distinguishing
between Genetic and En-
vironmental Influences
Using Twin Studies [18]

Frazier TW et al.

2014

A twin study of heritable
and shared environmen-
tal contributions to au-
tism [11]

ColvertE et al.

2015

Heritability of Autism
Spectrum Disorder in a
UK Population-Based
Twin Sample [7]

Isaksson ] et al.

2018

EU-AIMS Longitudinal
European Autism Project
(LEAP): the autism twin
cohort [16]

Hu VW et al.

2019

ASD phenotype-genotype
associations in concord-
ant and discordant
monozygotic and dizy-
gotic twins stratified by
severity of autistic traits
[14]

Reino
Unido

Estados
Unidos

Dina-
marca

Estados
Unidos

Reino
Unido

Suécia

Estados
Unidos

CASUISTICA

21 pares de gémeos;
25 casos de Autismo
Infantil.

143 pares de gémeos
com Autismo estrito;
192 pares de gémeos
com Transtorno do
Espectro do Autismo
(TEA)

568 pares de gé-
meos;

471 gémeos com
TEA;

97 gémeos sem TEA
(controle)

6.423 pares de gé-
meos;

Controles, TEA e
BAP

106 gémeos de di-
versas faixa etaria.
Observou-se TEA,
Déficit de Atengdo e
Hiperatividade
(DAH) e Deficiéncia
Intelectual (DI); 38
gémeos com TEA

284 pares de gémeos
com TEA

CRITERIO
DIAGNOSTICO

Avaliacdo psiquiatrica e infor-
magdes do desenvolvimento;
Entrevista com os pais; Diag-
néstico de comprometimento
cognitivo / linguistico.

Para autismo e TEA:
AutismDiagnostic Interview-Re-
vised (ADI-R), entrevista estru-
turada com os pais e AutismDi-
agnosticObservation Schedule
(ADOS).

Para anormalidade cognitiva
verbal e nao verbal:
Stanford-Binet Intelligence
Scales, 5th edition ou Mullen
Scale of Early Learning Skills

CID-10 e DSM-IV-TR

DSM-IV-TR, Social Communica-
tion, Questionnaire (SCQ) e So-
cial Responsiveness Scale (SRS)

CID-10 e DSM-1V; Autism Diag-
nostic Interview-Revised (ADI-
R), Autism Diagnostic Observa-
tion Schedule (ADOS), Develop-
ment and Well-being Assessment
(DAWBA) e observagaes cli-
nicas

CID-10, DSM-IV-TR e DSM-5
sustentados pelas ferramentas
diagndsticas: AutismDiagnostic
Observation Schedule - Second
Edition (ADOS-2) e AutismDiag-
nostic Interview - Revised (ADI-

R)

Autism Diagnostic Interview -
Revised (ADI-R)

CONCORDANCIA GEMELAR

Para autismo:

10 pares DZ > 0% (0/10)

11 pares MZ - 36% (4/11)
Para transtornos cognitivos
(incluindo autismo) - BAP:
10 pares DZ > 10% (1/10)
11 pares MZ > 82% (9/11)

Autismo estrito:

40 pares MZ do sexo masc. > 58%
7 pares MZ do sexo fem. > 60%);
31 pares DZ do sexo masc. 2> 21%
10 pares DZ do sexo fem. = 27%;
TEA:

45 pares MZ do sexo masc. > 77%
9 pares MZ do sex fem. 2> 50%

45 pares DZ do sexo masc. 2> 31%
13 pares DZ do sexo fem. 2 36%

TEA:
13 pares MZ - 95,2% conc.
23 pares DZ - 4,3% conc.

TEA:

128 pares MZ > 84/128 (76%)

254 pares DZ mesmo sexo > 71/254
(34%)

186 pares DZ sexos diferentes > 27/186
(18%)

TEA:

MZ: DAWBA (71%); ADI-R (62%); ADOS
(75%); diagnéstico mais bem estimado
(BeD): 87%

DZ: DAWBA (5%); ADI-R (17%); ADOS
(40%); BeD: 22%

BAP:

MZ: DAWBA (75 %); ADI-R (92%); ADOS
(82%); BeD: 94%

DZ: DAWBA (8%); ADI-R (61%); ADOS
(39%); BeD:46%

TEA:

MZ -> 7 pares conc.; 10 pares disc.;

DZ - 3 pares conc.; 18 pares disc.
ADHD: 22,9% em casos TEA; 11,3% em
co-twin ndo TEA; 4,2% nos controles.
DI: 18,8% nos casos TEA; 3-6% nos co-
twins ndo TEA; 0% nos controles.

TEA:

113 pares de MZ >

78% conc. (88/113); 22% disc. (25/113)
171 pares de DZ >

32% conc. (56/171); 67% disc.
(115/171)

Fonte: adaptado de Tick et al. [22].
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CARACTERISTICAS CLINICAS DOS GEMEOS COM TEA

Alguns estudos levam em consideracao quantificar os dominios prejudicados em
gémeos com TEA. Castelbaum et al. [4] estudaram 366 pares de gémeos MZ com e sem
TEA, abrangendo quadros clinicos uniformes. O intuito foi observar a gravidade das
caracteristicas em MZ discordantes para TEA a partir do DSM-5, da Social Responsive-
ness Scale (SRS), que analisa caracteristicas do comportamento autista baseado no re-
lato dos pais conforme informagdes da infancia dos pacientes, e da Autism Diagnostic
Observation Scale (ADOS). O contraste maior entre os pares discordantes ocorria
quando um dos gémeos do par apresentava prejuizos na interagdo e na comunicagao
social, interesses restritos e variacdo no fenétipo morfolégico. Os resultados foram pro-
duzidos a partir de testes bioinformaticos.

Hegarty et al. [13] estudaram a influéncia ambiental em alguns aspectos morfolo-
gicos cerebrais em gémeos com TEA, comparando-os com gémeos tipicos. Um dos as-
pectos mais importantes foi a observagdo da substancia cinzenta do cérebro, especial-
mente no lobo frontal. Notaram que medidas de estruturas cerebrais, como o volume
da substancia cinzenta e da substancia branca, sdo primariamente influenciadas por
fatores genéticos. Ja a espessura cortical e o volume da massa branca cerebelar sdao
principalmente influenciados por fatores ambientais. Esses achados corroboram as
evidéncias ja existentes da sinergia entre fatores genéticos e ambientais na etiopatoge-
nia do autismo.

Mudancas epigenéticas, desenvolvimento aleatério e muta¢des somaticas mostra-
ram maior vulnerabilidade nas alteracdes cerebrais em gémeos com TEA do que em
gémeos tipicos, possibilitando a capacidade de explicar as discordancias entre as ca-
racteristicas dos casos clinicos. A identificagdo do limiar da gravidade clinica pela vul-
nerabilidade das influéncias ambientais ndo compartilhadas, a fim de ajudar na desig-
nacgdo categorica do comprometimento clinico das caracteristicas dos distdrbios neu-
roldgicos, é de extrema importancia para melhor entendimento da heterogeneidade do
TEA [13].

Cauvet et al. [5] também observaram alteragdes cerebrais entre os sexos em amos-
tra de gémeos. Houve aumento de comportamentos autistas conforme a diminuicao do
volume do cortex, superficie da area temporal e regides do lobo frontal, especialmente
em sitios que envolvem a interagdo e comunicagao social. Esse achado prevaleceu prin-
cipalmente nos pares de gémeos do sexo feminino, enquanto nos gémeos do sexo mas-
culino os comportamentos autistas afetaram a area superficial da regido occipital e

para-hipocampal. De fato, as meninas sugerem apresentar fatores protetores para o

97



TEA, e o acumulo de carga genética tende a ser significativamente maior do que em
meninos para o desenvolvimento do transtorno, resultando em quadros mais graves
[24].

Para aumento dos comportamentos autistas e gravidade clinica, as meninas apre-
sentaram maiores alteragcdes na neuroanatomia comparadas aos meninos, devido a
contribuicao da predisposicao genética para o TEA. Ainda, fatores ambientais ndo com-
partilhados mostraram ter maior impacto na arquitetura cerebral para o TEA em pares
de gémeos femininos. Portanto, diferencas no comportamento autista entre os sexos
sugerem estar relacionadas com altera¢des cerebrais sexo-especificas, as quais vém
acompanhadas de dominios clinicos caracteristicos [5].

CONCLUSAO

0 desafio mais evidente nos estudos da genética do TEA é estabelecer quais das
variantes genéticas, derivadas de estudos de analise gendmica em larga escala, estao
realmente contribuindo para a etiologia do TEA. Atualmente, sabe-se que 1.047 genes
podem estar envolvidos no transtorno, sendo 89 deles classificados como sindromicos,
25 claramente implicados no TEA, e 66 se comportam como altos candidatos (SFARI,
2019 - gene.sfari.org/database/gene-scoring/).

Apesar da heran¢a multifatorial corresponder a 80% dos casos TEA, os estudos
estdo mais voltados para os TEA com resultado de causas genéticas conhecidas (20%),
pois permitem melhor analise e compreensao da etiologia do transtorno por serem va-

riantes em um tnico gene [3].

Variantes comuns distribuidas na populac¢do geral contribuem para caracteristicas
autistas, como alta capacidade cognitiva, e o seu compartilhamento é de extrema im-
portancia para estudar o risco relativo para o TEA [3, 26]. O presente capitulo teve foco
em gémeos, pois o estudo com familias e gémeos é alvo para melhor compreensao da

etiologia de doengas genéticas complexas.

Devido ao progresso nos estudos de gémeos e TEA, sabe-se que a concordancia em
MZ varia de 30% a 99%, e de 0% a 65% em DZ [7, 12, 20, 22]. Com os diferentes crité-
rios diagnosticos, nimero de amostra e diferentes métodos de avaliacdo, a concordan-
cia entre os gémeos oscilou nos diferentes estudos. A questdo genética e ambiental no
TEA é bastante discutida, visando a entender, a partir da concordancia entre os gémeos,
o papel desses fatores no transtorno. Se mudanc¢as ambientais vierem a acontecer, mo-

dificando a prevaléncia de uma caracteristica, supde-se que a expectativa das variacdes
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no ambiente é mudar ao passar do tempo. Entretanto, se variagdes genéticas evidenci-
arem serem baixas ou sem mudancas, espera-se que a herdabilidade de uma determi-

nada caracteristica venha a diminuir [21].

Nordenbaek et al. [18] afirmam a grande influéncia genética e citam a possivel agao
epistatica entre os genes, com base na alta concordancia em MZ. Porém, nao deixam de
levar em consideragdo a interagdo ambiente-gene na contribui¢do para o TEA. Ainda,
ao analisar a frequéncia do autismo em MZ e DZ junto a populacgao, é notavel a altissima
herdabilidade ou coeficiente de determinagao genética [18, 22]. Diferengas mais signi-
ficativas na concordancia entre gémeos se mostraram presentes quando aplicado o
BAP (broader autism phenotype), incluindo comunicagao, linguagem cognitiva e intera-
¢do social prejudicadas, aumentando a concordancia em DZ (0-10%) [17, 18].

A alta herdabilidade do TEA destacou os fatores genéticos nas pesquisas para me-
lhor compreensdo do desenvolvimento desse transtorno. Todavia, o aumento da pre-
valéncia populacional de TEA suporta a hipétese de fatores ambientais contribuirem
para o seu desenvolvimento. Contudo, ndo se descarta a explicacdo para tal fato ser
resultado da amplia¢do e do aperfeicoamento nos critérios diagnosticos [18, 21].

Com o intuito de esclarecer os fatores ambientais, ha estudos que observaram a
gravidade dos sintomas autistas entre os gémeos. No estudo de Hallmayer et al. [12],
fatores ambientais comuns compartilhados (58%) entre os gémeos mostraram ser for-
tes colaboradores para esclarecer a variagdo na predisposicao genética dos individuos
para TEA. No entanto, o estudo nao descartou a participacdo de fatores genéticos con-
tribuindo na etiologia do transtorno, mesmo a herdabilidade sendo moderada (38%).

Os efeitos ambientais compartilhados (64%-78%) foram ponderados a partir da
gravidade dos sintomas nos pacientes, em um dos estudos citados na Tabela 1. As ca-
racteristicas autistas graves evidenciaram ter grande influéncia genética, sem efeitos
ambientais compartilhados significativos, enquanto os sintomas mais leves apresenta-
ram baixa contribuicao genética [22]. Ao analisar os fenétipos de gémeos discordantes,
tanto MZ quanto DZ, conclui-se que as caracteristicas de TEA sdo significativamente
mais graves em MZ sem TEA, com seus cogémeos afetados, do que em DZ sem TEA e

seus cogémeos afetados, indicando forte influéncia genotipica nas caracteristicas [14].

Diferentemente de Hallmayer et al. [12], no estudo de Colvert et al. [7] a predispo-
sicao de TEA nos gémeos foi atribuida de maneira significativa a influéncias genéticas
(95%), enquanto os fatores ambientais nao compartilhados contribuiram em pequena
propor¢ao (5%). Essas conclusdoes foram baseadas nas diversas ferramentas para
quantificar as caracteristicas autistas dos casos, principalmente pelo BeP, que mostrou

ser a melhor ferramenta para estimar os diagnoésticos de TEA no estudo.
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A evidéncia de fatores ambientais compartilhados foi de extrema sutileza e ndo
significativa, aparecendo apenas no ADI-R, no qual os pais relatam a histéria do desen-
volvimento dos pacientes. Ainda, este mesmo estudo sustenta a ideia de que a herda-
bilidade da predisposicao genética para TEA aumenta quando incorporado casos sub-
clinicos, atribuindo alto risco para fenétipos autistas amplos (BAP) [7].

Notou-se que similaridade das caracteristicas clinicas em gémeos DZ concordan-
tes para TEA sugere grande influéncia ambiental, demonstrando baixa estimativa de
herdabilidade [7, 14, 22]. Em MZ discordantes se supde diferenca genética, sendo que
a divergéncia nos fenotipos clinicos pode ser resultado de mutac¢des de novo ou de fa-
tores ambientais ndo compartilhados. Nesse caso, as caracteristicas podem ser forte-
mente determinadas por fatores genéticos, mas ndo remete a herdabilidade [18, 22].

Apesar da relevancia dos estudos com gémeos para melhor compreensao de do-
encas genéticas complexas, os dados achados nao devem ser generalizados para a po-
pulagdo geral de ndo gémeos. Para mais, as taxas de concordancia nao sdo ideais para
estimar parametros genéticos e ambientais, pois ndo levam em conta as taxas de pre-
valéncia da populagao [7, 22]. Porém, levando em consideragao todos os estudos de
gémeos e uma populagdo de gémeos, a concordancia de MZ para TEA é de aproximada-
mente 45% e de 16% em DZ. O TEA é caracterizado por ser o distirbio do neurodesen-
volvimento com maior herdabilidade (64%-92%), conferindo forte importancia gené-
tica na sua etiologia [15, 20].

Para avalia¢do da discordancia nos gémeos, principalmente MZ, o critério de ana-
lise é observar a gravidade do sintoma entre eles ou alteracdes morfoldgicas cerebrais,
com a finalidade de determinar os fatores ambientais. Em DZ, sendo um masculino e o
outro feminino, deve-se investigar detalhadamente as meninas, ja que nelas a preva-
léncia de autismo é menos, podendo, assim, passar despercebido. A contribuicdo para
essa camuflagem pode estar relacionada ao baixo desequilibrio entre sinalizacdo exci-
tatoria e inibitéria no cértex medial pré-frontal, quando comparadas aos pacientes com
TEA do sexo masculino [5, 25].

Estudos epidemioldgicos atuais apontam prevaléncia do autismo na populagao ge-
ral ultrapassando 2%, e tal aumento pode ser decorrente de fatores ambientais esta-
rem se tornando mais comuns ao longo do tempo [21]. De fato, aincidéncia do TEA tem
aumentado na populagdo mundial, podendo ser consequéncia do melhoramento dos
critérios diagnosticos e/ou devido ao aprimoramento dos conhecimentos sobre fatores

ambientais na sua etiologia.

Resumindo, nossos resultados sustentam, ainda mais, a complexidade do TEA por

conta da contribuicdo genética e ambiental na etiologia. E de extrema necessidade a
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pesquisa molecular em herancas oligogénicas e poligénicas, as quais correspondem a
maior parte dos casos, para a finalidade de compreender melhor a arquitetura genética
e os fatores ambientais de risco associados. Nossa revisdo evidencia o aprimoramento
das técnicas para avaliacdo clinica e a importancia de estudos epidemiolégicos com fa-
milias, principalmente com gémeos, proporcionando melhor compreensao dos fatores
contribuintes na etiologia do TEA, ja que este transtorno tem aumentado na populagdo
mundial nos ultimos anos.
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INTRODUCAO

Segundo a quinta edicdo do Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Men-
tais - DSM-5, o Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) é caracterizado por déficits
sociais e de comunicac¢do, além de interesses restritos e repetitivos [1]. As pesquisas
sobre a etiologia do transtorno representam um dos maiores esforcos das duas ultimas
décadas. Fatores genéticos e ambientais tém sido implicados na etiopatogenia do TEA.
O panorama atual é o de que teriamos cerca de 20% de fatores claramente envolvidos
como fator etioldgico unico ou principal, sendo a maioria dos casos referente ao mo-
delo da heranca complexa ou multifatorial, que pressupoe a interacdo de fatores gené-
ticos poligénicos e ambientais. As pesquisas também sugerem interacdo epistatica en-

tre os fatores [5].

Entre as influéncias ambientais, sdo apontadas a exposicao embriofetal a agentes
teratogénicos e complica¢des obstétricas [23]. Uma interessante linha de investigacdo
busca a participacdo de estressores psicolégicos maternos na gestacdo, e 0 mecanismo
patogénico dele derivado seria pela desregulacao na secrecao do cortisol [18]. O obje-
tivo deste capitulo é revisar a implicagdo da exposicao embriofetal ao cortisol e sua
possivel associacao com o desenvolvimento do TEA, e relatar uma experiéncia sobre o

tema levada a efeito por nosso grupo de pesquisa.
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0 ESTRESSE E 0 EIX0 HIPOFESE-HIPOTALAMO-ADRENAL

O estresse tem efeitos significativos sobre o eixo Hipoéfise-Hipotalamo-Adrenal
(HHA) e a sintese de cortisol. Ele afeta principalmente a regido do hipocampo que par-
ticipa na modulac¢do do eixo HHA, em resposta ao estresse, por possuir grande densi-
dade de receptores para glicocorticoides, sendo o cortisol um glicocorticoide reconhe-
cido como hormonio do estresse [5]. Esse mecanismo mediaria as alteragdes cerebrais
possivelmente implicadas na patogénese do TEA, segundo evidéncias em humanos e
animais [8]. Portanto, o estresse pré-natal é considerado fator de risco gestacional cau-
sal ou adjuvante no diagnéstico futuro do TEA.

Newschaffer et al. [16] propdem que os hormonios do estresse podem ser um dos
importantes marcadores biol6gicos para o autismo e ponderam que novas pesquisas
epidemioldgicas devem se concentrar na expansao de dados descritivos de base popu-
lacional. Explorar os fatores de risco em que ambos os dados de exposi¢do, genéticos e
ambientais, estao envolvidos é importante para abordar uma possivel heterogenei-
dade etioldgica no TEA, por meio de estudos que estratifiquem grupos e considerem os
endofendtipos no quadro do espectro. Assim, as alteracdes no padrao de excrecdo do
cortisol, com elevados niveis de corticoides, podem ser consequéncia da alteragdo no
eixo HHA, o que pode contribuir para a patogénese e afetar a gravidade do TEA [14].

As maes e/ou cuidadores de criancas com TEA apresentam altos niveis de estresse e
sofrimento psicolégico, aparentemente maiores do que maes de criangas com outros tipos
de problemas do neurodesenvolvimento. Os fatores mais consistentemente relacionados

ao estresse materno sao os transtornos comportamentais que ocorrem no autismo.

EPIGENETICA

Kubota et al. [13] apontam que a desregulacdo de processos epigenéticos, que se
referem a mudangas na expressdo génica sem alteragdes na sequéncia de DNA e que
sdo induzidos ou alterados por fatores ambientais, podem causar diversos distirbios
que promovem um funcionamento cerebral anormal, dentre eles, o autismo. Um estudo
comparou as diferencas de metilacdo em gémeos monozigdticos (MZ) discordantes
quanto ao TEA, e revelou que existiam regioes diferencialmente metiladas para os geé-
meos discordantes, dando apoio ao papel da metilagdo do DNA nesses individuos [24].
Alguns genes candidatos também foram epigeneticamente associados ao TEA, tanto na

sua expressao quanto nas diferencas de metilagdo em tecidos cerebrais. Assim, a acao
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de fatores epigenéticos, genéticos e ambientais interagem e podem comprometer o de-
senvolvimento neurolégico, levando a defeitos da funcdo sinaptica, de conectividade e

morfogénese, ocasionando a matura¢do anormal do cérebro em TEA.

Diversos fatores ambientais podem intervir e afetar os mecanismos epigenéticos
com modificagdo na expressao génica tanto em individuos como em intergeracdes. O
estresse materno parece ser um desses fatores e influencia cada um dos mecanismos
epigenéticos, pois as células, em resposta ao estresse, possuem varios mecanismos de
regulacdo da expressdo génica. Dessa forma, interagdes entre os genes e o ambiente sdo
consideradas por desempenhar um importante papel sobre os mecanismos epigenéti-
cos que tém sido relatados no TEA [22].

Nesse aspecto, o estresse materno parece ser de singular importancia no desenvol-
vimento do TEA, pois varias linhas de pesquisa mostram efeitos significativos do es-
tresse pré-natal na ativacao do eixo HHA em humanos [8]. Estudos tém, ainda, associ-
ado o TEA a baixo QI (quociente de inteligéncia), a toxicidade no pré-natal e a compli-
cagdes no parto, dando suporte a teoria de ligacdo entre insultos na gestacdo e estresse
oxidativo [18].

ESTRESSE

As defini¢cdes de estresse foram se consolidando ao longo dos anos. O primeiro
modelo de definicdo veio da influéncia de fatores fisicos, como frio e anéxia, dentre
outros fatores sobre o organismo. Nos anos 1950, o estresse foi definido como uma reacgao
fisioldgica do organismo que tende a sua protecao em situagdes de risco, a partir de
uma variedade de estressores, podendo ser de origem fisica, emocional ou ocasionados
por outros fatores que afetam o metabolismo do organismo, como a pressdo arterial,
glicemia, processos de coagulagdo etc., e produzem no corpo as fases de alerta, resis-
téncia e exaustao. Outros pesquisadores focaram seus estudos sobre o estresse a partir
das situa¢oes reconhecidas como estressantes, caracterizando quatro tipos de estres-
sores: agudos, cronicos intermitentes, cronicos prolongados e sequéncias de situagdes
estressantes, e a maneira como o organismo interpreta essas situagdes como ameaca-
doras. Ha outros focos narelacao de defini¢do do estresse, mas, independentemente de-
les, e apesar de ainda ndo ser totalmente claro o seu mecanismo, o estresse psicolégico

agudo ou cronico eleva os niveis de cortisol salivar.

Contudo, ha consenso quase universal de que fatores que geram estresse durante

a gravidez podem afetar o feto. Pesquisas indicam que o estresse materno pré-natal
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em roedores e primatas ndo humanos tem influéncia negativa, a longo prazo, no
processo de aprendizagem, no desenvolvimento motor e no comportamento da prole.
Em consonancia aisso, 0 TEA tem sido descrito como um distirbio acompanhado pelo
aumento da excita¢do, do estresse e da sensibilidade sensorial. O eixo HHA ja foi de-
monstrado por refletir o aumento dos niveis de excitagdo e estresse. Assim, o eixo HHA
tem sido estudado no TEA [4].

Biologicamente, o estresse na gestacdo altera o funcionamento do eixo HHA. So-
mado a isso, as alteracdes do eixo HHA em criangas com autismo, em resposta ao es-
tresse, tém se mostrado complexas, idiossincraticas, com desregula¢do do ritmo circa-
diano e aumento do cortisol salivar [4]. O sistema HHA também responde consistente-
mente a percepc¢ao de situacdes novas ou desconhecidas e pode servir como um impor-
tante biomarcador de resposta a uma variedade de estimulos diferentes, inclusive ao

estresse.

0 periodo intrauterino é um momento critico, e altera¢des epigenéticas de genes
na placenta envolvidos no eixo HHA sao associados com o estresse no utero e podem
contribuir para diferenc¢as no desenvolvimento a longo prazo, com efeito sobre a satide
da prole. Dessa forma, alteracoes induzidas pelo estresse na gestacdo, em genes que
regulam o eixo HHA, podem aumentar a resposta do feto ao estresse [19].

Sugere-se, entdo, que o estresse materno pode ser considerado um candidato ambi-
ental com probabilidades de possuir efeitos epigenéticos em individuos geneticamente
vulneraveis, levando a metilagdo prejudicada e a déficits neuroldgicos, efeitos que devem

ser investigados como uma das possiveis causas envolvidas no transtorno [11].

O ESTRESSE E O CORTISOL

Um marcador biolégico que vem sendo utilizado na literatura para determinar a
presenca de estresse € o cortisol, que é liberado pelo eixo hipotalamo-pituitaria-adre-
nal (HPA). A influéncia do cortisol no periodo embriolégico estd associada a diversos
transtornos. O cortisol é um hormonio corticosteroide da familia dos esteroides, e sua
producdo é controlada pelo eixo HHA [21]. Apenas 5% a 10% do cortisol circulante é
livre e biologicamente ativo, e essa fracdo livre do cortisol se difunde para a saliva. As
concentragdes circulantes de cortisol, ap6s um estimulo externo ou interno, aumentam

apoés poucos minutos da ativacao do eixo HHA, e sua meia vida varia de 60 a 90 minutos.

O cortisol é um hormonio que obedece a um ritmo circadiano, com elevadas con-

centragdes na parte da manha e decréscimo ao longo do dia, com niveis mais baixos a
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noite. O cortisol modula diversas fun¢des organicas, como as a¢des metabdlicas, esti-
mulando a quebra de gorduras e proteinas e a metabolizacao da glicose no figado, es-
tando diretamente envolvido na resposta ao estresse, pois ativa respostas do corpo di-
ante de situagdes estressantes como, por exemplo, medo e perigo, propiciando uma
resposta fisica ao aumentar a pressao arterial e o agdicar no sangue, produzindo maior
energia muscular para a luta ou fuga. Se o estresse for passageiro, superada a situacao,
os niveis hormonais e o processo fisioldgico voltam a normalidade, mas, quando se pro-
longa, os niveis de cortisol no organismo permanecem aumentados, sendo que o con-
trole inadequado de respostas ao estresse representa uma grave ameaca para a saude
e bem-estar do corpo [15]. Além do estresse, outros fatores tendem a modificar os ni-
veis de cortisol, como a depressao, a ansiedade, os traumas, a atividade fisica e o uso

de alguns medicamentos, que sao alguns dos fatores que estdo nessa lista.

A medicao do cortisol salivar fornece uma medida simples, rapida e ndo invasiva.
Ela avalia a fragdo livre do hormoénio e é util para o estudo do ritmo circadiano do cor-
tisol para avaliar o eixo HHA, bem como as condi¢des de estresse, ansiedade, depres-
sdo, sindrome do panico e no diagnostico da sindrome de Cushing, dentre outros. Na
analise dos niveis de cortisol salivar, a coleta e 0 armazenamento da amostra sao fato-
res importantes para a confiabilidade dos resultados. Por conseguinte, houve a padro-
nizacao da coleta, que é realizada sempre no periodo da tarde, quando os niveis de cor-
tisol tém menor variacdo e sdo mais estaveis devido ao ritmo circadiano, do armazena-
mento da amostra, bem como sao verificados dados gerais dos participantes, como a

qualidade do sono, sua alimentacao, jejum, estresse e ansiedade.

A exposicdo fetal a trajetérias desreguladas do cortisol materno, por exemplo,
pode conferir risco para TEA, uma vez que o funcionamento aberrante do eixo HPA é
observado em maes de individuos com TEA [20]. Ram et al. [20] encontraram uma
ligacdo entre exposicdo a niveis mais baixos de cortisol materno pré-natal e o aumento
da manifestacdo de sintomas de TEA na primeira infancia entre os meninos, sem en-

contrar os mesmos efeitos entre as meninas.

Um estudo que utilizou medidas de cortisol salivar diurnas e noturnas de pais de
criangas com TEA encontrou que a percep¢do dos pais sobre o comportamento de au-
toagressao de seus filhos era o Unico preditor significativo de seu estresse cronico [3].
Outra revisao sistematica encontrou relacdo direta entre problemas emocionais e com-
portamentais de criancas com TEA e o sofrimento psicolégico de seus pais, ainda que
existam algumas evidéncias de que essa relacao pode ser influenciada pela gravidade
do TEA e a fatores psicolégicos autoavaliados pelos pais, como mecanismos de enfren-

tamento e percep¢do da prépria capacidade parental [25].
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RELATO DE EXPERIENCIA

Atese de doutorado de Garcia [7], intitulada “Estresse e Niveis de Cortisol em Maes
de Individuos com Transtorno do Espectro Autista”, realizada na Universidade Presbi-
teriana Mackenzie em parceria com a Secretaria de Educacao do Municipio de Embu
das Artes, SP, teve como objetivo geral investigar o perfil de estresse e ansiedade e ni-
veis do cortisol salivar em maes de individuos com TEA. Participaram do estudo 22
maes de individuos com diagndstico confirmado de TEA (casos), com idades cronolo-
gicas entre 28 e 48 anos e idade média de 37,4 anos (DP=6,0), e 20 maes de individuos
sem diagnostico de TEA (controle), com idades cronolégicas entre 21 e 47 anos e idade
média de 35,05 anos (DP=7,6). Nao houve diferenca estatistica entre as idades das
maes casos e controles (t=1,394; p=0,26). As maes foram pareadas por faixa etaria,
sendo as maes controles selecionadas na faixa etaria das maes casos, todas com filhos
matriculados na rede municipal de ensino de Embu das Artes, SP.

No trabalho de Garcia [7], foram adaptados os protocolos de indugao de estresse
do Trier Social Stress Test — TSST, possivelmente o mais conhecido e utilizado método
para indugdo do estresse agudo em condig¢des de laboratério [12]. Tarefas de indugao
de estresse como falar em publico e aritmética mental na frente de dois avaliadores,
com filmagem concomitante, combinam elementos de ameacga socioavaliativa e ndo

controlavel e provocam respostas de estresse confidveis.

Os niveis de cortisol foram medidos em trés momentos: na chegada das maes ao
local de coleta (P1), logo apds a tarefa de estresse (P2) e cerca de 15 a 20 minutos ap0s
a tarefa de estresse (P3). A média basal (P1) do nivel de cortisol salivar em nanogra-
mas/ml nas maes dos individuos com TEA (casos) foi de 18,72, e de 25,10 nas maes
dos individuos tipicos (controles). No P2, os niveis passaram para 13,18 nos casos e
19,95 nos controles, e, no P3, os niveis foram para 19,00 nos casos e 26,75 nos contro-
les. Nas trés dosagens, os niveis de cortisol salivar foram estatisticamente diferentes
entre casos e controles (P1: p=0,02; P2: p=0.00; P3: p=0,03), sendo significativamente
mais altos nas maes dos individuos com desenvolvimento tipico (controles). Apds ta-
refas de estresse induzido a que foram submetidas, as dosagens do cortisol salivar das
maes de filhos com TEA se mantiveram dentro da variagdo normal, enquanto as maes
dos individuos com desenvolvimento tipico apresentaram niveis basais de cortisol sa-

livar acima do limite superior da variacao normal.

A hipotese levantada, a partir dos resultados observados, foi que as maes de filhos
com TEA tendem a lidar com maiores dificuldades decorrentes da criagdo de um indi-

viduo com TEA, o que gera impacto no funcionamento do eixo HHA, levando a uma
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reducdo, ao contrario de um aumento, nos niveis de cortisol nos organismos das maes.
Tal efeito também pode ser explicado por uma maior capacidade de resiliéncia das
maes de pessoas com TEA.

Algumas pesquisas tém corroborado essa hipdtese. Em estudo com maes de crian-
cas com paralisia cerebral, também foi encontrada reducdo nos niveis de cortisol sali-
var, em compara¢do com as maes controles [2]. Um estudo com pais de criangas com
TEA encontrou niveis de cortisol matinal abaixo da média, sugerindo efeitos de es-
tresse no eixo HPA [6]. Outro estudo com pais de criangas com TEA também encontrou
o mesmos resultado de niveis mais baixos de cortisol salivar [17]. Algumas variaveis
das mies casos e controles nido foram controladas, como a fase do ciclo menstrual em
que se encontravam, comparacao entre os niveis de cortisol e a idade das maes, sendo
necessario um controle maior dessas variaveis, bem como de outras, com um nimero
amostral maior para valida¢do desses dados.

Tais resultados evidentemente levantam a hipétese de que as maes das criangas
com TEA desenvolveram mecanismo de enfrentamento ao estresse, conseguindo man-
ter mais estavel o eixo HHA. Ha consenso na literatura de que as experiéncias dos pais
de criancas com TEA em comparagdo com pais de criangas com desenvolvimento tipico
sdo bem diferentes, sendo que os primeiros experimentam maiores niveis relatados de
estresse parental [9].

Os niveis de cortisol de pais de criancas com TEA podem ser influenciados pela
gravidade do TEA e por fatores psicoldgicos autoavaliados pelos pais como mecanis-
mos de enfrentamento e percepc¢do da propria capacidade [25].

Esses achados também sdo consistentes com uma série de estudos anteriores que
documentaram a fungdo hiporresponsiva do eixo HPA em maes de individuos com TEA.
Como as exposicdes ao estresse cronico contribuem para a fungao alterada do eixo
HPA, ndo é surpreendente que a interpretacao prevalecente do perfil hiporresponsivo
exibido por maes de criancas com TEA seja devido ao estresse significativo e documen-

tado, associado a cuidar de uma crianga com um transtorno do desenvolvimento.
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INTRODUCAO

A prematuridade e o baixo peso ao nascer sdo importantes causas de morbidade e morta-
lidade infantil, temas amplamente estudados ndo apenas pelos indices de mortalidade, mas
também pelos efeitos no desenvolvimento e na qualidade de vida dos individuos afetados por
essas condicdes. Avancos na neonatologia aumentam as taxas de sobrevida de recém-nascidos
prematuros de baixo peso ao nascer, que poderdo apresentar uma variabilidade de compro-
metimentos com diferentes graus de prejuizos que impactam sua funcionalidade em diferentes
estagios da vida. Os riscos e complicacdes oriundos da prematuridade ndo aludem como con-
sequéncia apenas a questdo da mortalidade, mas englobam impactos no desenvolvimento e na
qualidade de vida [18, 23].

Os dados atuais ja sdo consistentes para afirmar que os riscos da prematuridade vao além
dos prejuizos motores e cognitivos, como paralisia cerebral e deficiéncia intelectual (DI) grave,
pois outros dominios importantes do desenvolvimento infantil também sdo prejudicados,

como a linguagem e o comportamento, sendo comum o comprometimento comérbido em mul-
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tiplos dominios; esses dominios juntamente com o funcionamento cognitivo e motor serao pos-

teriormente responsaveis pelo sucesso social, académico e comportamental [16, 18, 23].

A prematuridade interrompe um periodo importante e intenso de desenvolvimento do
sistema nervoso central. Vale a regra de que quanto menor a idade gestacional ao nascimento
e quanto mais baixo o peso ao nascer, maior o risco. Dados sobre a associa¢do entre idade ges-
tacional (IG) e paralisia cerebral revelam taxas de 14,6% para IG de 22 a 27 semanas, 6,2%

para IG de 28 a 31 semanas,e queda para 0,1% para bebés a termo [10].

0 recém-nascido prematuro pode apresentar uma série de complica¢des apds o nasci-
mento, sendo a prematuridade responsavel por inimeras alteragdes presentes no periodo ne-
onatal, que tem como etiologia fatores maternos, fetais e ambientais. As principais intercorrén-
cias no periodo neonatal incluem hipotermia, sindrome do desconforto respiratorio, displasia
broncopulmonar, apneia, persisténcia do canal arterial, anemia, sepse, meningite, enterocolite
necrosante, hemorragia peri-intraventricular, leucomaldcia periventricular e retinopatia da

prematuridade [7, 18].

Atualmente, sequelas neurolégicas motoras e déficits sensoriais tém diminuido em fre-
quéncia nessa populagdo, enquanto problemas psicolégicos e comportamentais, caracteriza-
dos por desatengdo e hiperatividade, dificuldades emocionais e problemas relacionados aos

pares, sdo diagnosticados com maior frequéncia [18].

0 presente capitulo traz uma revisdo dos importantes aspectos neurobiolégicos e das al-
teragdes nas diferentes areas do desenvolvimento infantil esperadas em bebés nascidos pre-
maturos, além de abordar alguns dos principais instrumentos de avaliagdo sensiveis para ob-

servar e analisar o desenvolvimento desse grupo de criangas.

ASPECTOS E ALTERACOES NEUROBIOLOGICOS

Uma das consequéncias mais importantes do nascimento prematuro é a alteragao do de-
senvolvimento cerebral nos campos estrutural, funcional e metabélico. O nascimento prema-
turo tem um impacto negativo na integridade estrutural e funcional do cérebro. Estudos seria-
dos de ressonancia magnética demonstraram claramente redu¢do nos volumes de substancia
cinzenta e branca, ventriculomegalia e diminuicao dos volumes corticais e dos ganglios basais
[17]. Considera-se que as lesdes difusas da substancia branca estao relacionadas a hipoconec-
tividade frontotemporal, que se correlaciona com disfun¢des executivas, déficits de atencao,
alteracdes de linguagem, déficits intelectual e comportamental. Essas lesdes difusas estdo pre-

sentes em 80% dos individuos muito prematuros [9].
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Lesdes cerebelares, como hemorragia, isquemia ou subdesenvolvimento, apés o nasci-
mento prematuro, ocorrem com mais frequéncia do que se conhecia anteriormente, e o envol-
vimento cerebelar pode desempenhar um papel central nos déficits cognitivos, de saide men-
tal e de socializacao, encontrados mais tarde nessa populagdo. Em um estudo de caso-controle
retrospectivo, criangas prematuras que tiveram hemorragia cerebelar perinatal apresentaram
maior prevaléncia de déficits na cognicdo, na comunicac¢do e nas fun¢des sociais e comporta-

mentais, entre os 2 e 3 anos, que seus pares prematuros sem patologia cerebelar [3].

Em suma, os riscos e complicacdes oriundos da prematuridade ndo aludem como conse-
quéncia apenas a questdo da mortalidade, mas englobam impactos no desenvolvimento e na qua-
lidade de vida, como veremos a seguir. Um recém-nascido pré-termo, que teve o seu desenvolvi-
mento intrauterino repentinamente interrompido antes de alcangar, morfologicamente e funci-

onalmente, a condigdo ideal, apresenta um risco real em relagdo ao seu desenvolvimento global.

PROBLEMAS EMOCIONAIS, COMPORTAMENTAIS E DE SAUDE MENTAL

ASSOCIADOS A PREMATURIDADE

A prematuridade apresenta alta comorbidade com transtornos que afetam o desenvolvi-
mento infantil, como o Transtorno do Déficit de Atencdo e Hiperatividade (TDAH) e os Trans-
tornos do Espectro do Autismo (TEA), além de estar associada a transtornos emocionais e

transtornos de ansiedade.

Estudos sugerem aumento de riscos para transtorno depressivo, transtorno bipolar, ansi-
edade e psicoses entre adultos que nasceram prematuros [1, 4]. O baixo peso ao nascer e a
prematuridade parecem estar associados a padrdes distintos de desajuste na infancia de sujei-
tos com esquizofrenia. A prematuridade estaria relacionada ao retraimento social pré-mdérbido
e ao inicio precoce da doenca, enquanto o baixo crescimento fetal estaria mais relacionado ao

baixo desempenho educacional [21].

Quando se consideram adultos que nasceram prematuros, a presenca de transtornos
mentais esta associada ao risco de usar medicacao psicotrdpica na vida adulta. Segundo dados
de pesquisa realizada com adultos com 18 a 35 anos, ha um risco aumentado para consumo de
qualquer psicotrépico entre aqueles nascidos muito prematuros ou com baixo peso ao nasci-

mento [13].

Afora a prematuridade, fatores pré-natais associados podem contribuir para desfechos
desfavoraveis quanto a saide mental futura. Em extensivo trabalho de revisao [18] comple-

mentado por avaliacdo de grupo de prematuros e controles, conduzida no Laboratério de
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Transtorno do Espectro do Autismo, da Universidade Presbiteriana Mackenzie de Sao Paulo
(TEA-MACK), constatou-se que a prematuridade estd associada a maior risco para problemas
de hiperatividade, agravados pelo grau de escolaridade materna. Bebés prematuros do sexo

masculino integravam o grupo de maior risco.

Criancas prematuras representam um dos principais grupos de risco para transtornos que
afetam a saide mental na vida adulta, bem como para os transtornos que acometem o desen-
volvimento infantil, dentre eles TEA, TDAH, Transtornos de Linguagem, Deficiéncia Intelectual,
e até mesmo a Dislexia. Segundo dados da literatura, prematuros apresentam desempenho in-
ferior aos seus pares com idade corrigida em testes que avaliam habilidades linguistico-cogni-
tivas, sendo que tais defasagens englobam déficits sensoriais, motores, de crescimento, linguis-

ticos e de aprendizagem [8, 16], como veremos a seguir.

POSSIVEIS ATRASOS NA AQUISICAO DE HABILIDADES COGNITIVAS E

COMPORTAMENTOS ADAPTATIVOS

Os riscos de atrasos e déficits no desenvolvimento de criangas nascidas pré-termo, além
da prematuridade em si, também estdo atrelados a condi¢des adversas referentes a esse tipo
de nascimento, que podem evoluir com agravos ao sistema nervoso central. Sdo inimeras as
condicdes, dentre elas: intercorréncias pré, peri e poés-natal, idade gestacional, peso ao nasci-
mento, manejos nos cuidados intensivos, e até mesmo fatores socioeconémicos e ambientais,

dentre tantas outras.

Pesquisadores tém se debrugado essencialmente sobre duas variaveis, a idade gestacional
e 0 peso no nascimento, por influenciarem negativamente o desenvolvimento de habilidades
da pré-linguagem, reconhecidas como propulsoras do desenvolvimento linguistico, simbélico

e cognitivo [8, 16].

Além disso, peso e idade gestacional também aparecem como variaveis importantes para
o0 atraso no desenvolvimento motor, o que torna os bebés prematuros de baixo peso e com
pouca idade gestacional grupo de alto risco para diferentes atrasos no desenvolvimento neu-
ropsicomotor. Entre os bebés nascidos pré-termo, que exigem cuidados intensivos na fase pe-
rinatal, cerca de 75% integram grupo de risco para transtornos que afetam o desenvolvimento,
e os riscos aumentam a medida que essas duas variaveis, peso ao nascer e idade gestacional,

diminuem [23].

Um dos principais marcadores observaveis de atrasos é o desenvolvimento motor, de

modo que entre 40% e 70% dos prematuros apresentam alguma forma de déficit motor, desde
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deficiéncias menores, como problemas motores leves, e comportamentos adaptativos empo-
brecidos nas fases pré-escolar e escolar, a alteracdes motoras mais severas, como comprome-
timentos na marcha e nas praxias motoras amplas e finas, mesmo em criangas sem lesdes neu-

rolégicas.

Pesquisadores observaram que criangas pré-termo apresentaram escores mais baixos em
testes motores no segundo ano de vida, quando comparadas com seus pares da mesma idade,
levando a atrasos na aquisi¢do da marcha e no desenvolvimento de habilidades de autocuidado
[23]. Felizmente, gracas aos avancos na medicina neonatal e no desenvolvimento de pesquisas
na area, as deficiéncias motoras em prematuros decresceram nos ultimos anos, ainda que dé-
ficits sutis possam permanecer ao longo do desenvolvimento, tornando-se mais evidentes no

periodo escolar.

Nao é raro observar dificuldades de aprendizagem das habilidades escolares, bem como
prejuizos no desempenho em competéncias sensoriomotoras e no desenvolvimento de habili-
dades de praxias motoras finas. Prejuizos em outras areas também podem afetar o desempe-
nho do escolar nascido pré-termo, como déficits visuoespaciais, de atencdo e demais fungdes

executivas [1, 8, 16].

Outra variavel importante se refere a questdes ambientais, como o nivel de escolaridade
dos pais e de cuidadores. Signorelli [18] observou que, em avaliagdo do comportamento adap-
tativo, os dominios de comunicagdo, habilidades de vida diaria, motricidade e socializacao

apresentavam maior defasagem em prematuros com maes com baixa escolaridade.

Criancas nascidas pré-termo tendem a apresentar dificuldade na aquisi¢cao de habilidades
referentes ao comportamento adaptativo quando comparadas com seus pares nascidos a
termo. Em pesquisa realizada utilizando as escalas de avaliacdo do comportamento adaptativo
Vineland II (Vineland Adaptative Behavior Scales - 1), observou-se que o grupo de prematuros
apresentou resultados inferiores nos quatro dominios avaliados: comunicacao, habilidades de
vida didria, socializacdo e motricidade. Tais resultados corroboram os dados da literatura na-
cional e internacional que sugerem que a prematuridade acarreta prejuizos em um ou multi-
plos dominios do desenvolvimento, tais como cognicdo, motricidade, comportamento, atencao,

memoria e linguagem [18].

0 desenvolvimento da linguagem em bebés prematuros ocorre de forma mais lenta, levando
a atrasos na aquisicdo em diferentes niveis linguisticos, desde o inventario fonolégico e o desem-
penho lexical, aos aspectos sintaticos e pragmaticos. O atraso na aquisi¢do de habilidades linguis-
ticas decorre de inimeros fatores; o insulto da prematuridade pode interferir na plasticidade

neural, limitando o seu desenvolvimento e influenciando no ritmo das aquisicoes [16].
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A aquisicao e o desenvolvimento da linguagem estao diretamente relacionados com a ma-
turacdo da via auditiva central. O grupo de pesquisadores liderados por Gouveia [8] analisou a
relacdo entre o desenvolvimento das habilidades auditivas no primeiro ano de vida e o desen-
volvimento da linguagem em bebés prematuros, com idades cronolégicas entre 18 e 36 meses.
Segundo os autores, as criangas com desenvolvimento auditivo esperado para sua faixa etaria
apresentaram melhores resultados na avaliacdo da linguagem a que foram submetidas, princi-
palmente no dominio da linguagem receptiva, em comparacdo aquelas que apresentavam
anormalidade no desenvolvimento da via auditiva central, independentemente da classificacdo
em rela¢do a idade gestacional ou peso ao nascimento. Os resultados desse e de outros estudos
indicam haver relacdo entre o desenvolvimento linguistico do prematuro e a maturacao das

vias auditivas.

As alteracdes na linguagem expressiva, aparentemente, sdo mais frequentes que no domi-
nio receptivo; ainda assim, as alteracdes na fala podem ser variaveis entre as criangas nascidas
pré-termo, de forma que uma crianga pode apresentar alteracdes na aquisicdo do inventario

fonolégico, mas ter amplo desenvolvimento lexical [22].

0 periodo de transicao entre a pré-linguagem e o advento da fala representa 0 momento
em que os atrasos e as dificuldades linguisticas sdo mais evidentes no bebé prematuro, ou seja,
a partir dos 6 meses até os 18 meses, mesmo pessoas leigas com pouca experiéncia ou conhe-
cimento sobre o desenvolvimento da linguagem sdo capazes de reconhecer possiveis desvios
no desenvolvimento linguistico do bebé pré-termo [22]. Esse periodo coincide com a fase cri-
tica do desenvolvimento cerebral, em que processos como neurogénese, gliogénese, migragdo

neuronal e mielinizagdo ocorrem em maior frequéncia e velocidade.

Alguns sinais de risco para possiveis atrasos no desenvolvimento linguistico de criancas
prematuras podem ser observados precocemente, em exames clinicos que avaliam o desenvol-
vimento neurolégico do bebé, seja por meio de ressondncia magnética de encéfalo, em que se
observa diferencas nos padroes de atividade cerebral em comparagao aos bebés nascidos a
termo, ou de avaliacdes de potenciais eletrofisiologicos auditivos, que podem indicar atraso na
maturacgao das vias auditivas que, como vimos, podem levar a atrasos no desenvolvimento lin-

guistico [8, 22].

Clinicamente, também é possivel avaliar e monitorar o desenvolvimento neuropsicomo-
tor e linguistico dessas criangas utilizando testes e escalas padronizados que permitem a de-
teccdo precoce dos atrasos e das alteragdes. Na secdo que segue, apresentamos alguns dos prin-
cipais protocolos e escalas empregados no acompanhamento de bebés prematuros, importante

grupo de risco para diferentes transtornos do desenvolvimento.
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AVALIACAO E ACOMPANHAMENTO DO DESENVOLVIMENTO GLOBAL

Como vimos, idade gestacional e peso ao nascer tém alto impacto sobre o desenvolvi-
mento infantil, exercendo relevante papel como indicador de risco biolégico para futuras de-
sordens do desenvolvimento. O reconhecimento precoce da influéncia da prematuridade é de
grande importancia, pois favorece o acompanhamento mais criterioso das criangas nascidas
sob tais condicoes, possibilitando o inicio da intervencao precoce, importante para a minimi-
zacdo de prejuizos severos e, até mesmo, para a remissdo total de comprometimentos mais
ténues [16, 20].

Dessa forma, a relevancia da avaliagdo e do acompanhamento do desenvolvimento global
em prematuros é evidente, considerando que o impacto da prematuridade ndo acontece de
maneira uniforme, levando a comprometimentos em diversos dominios do desenvolvimento

em diferentes fases da vida.

Para uma avaliacdo criteriosa, que possibilite a deteccdo precisa de atrasos e dificuldades
do desenvolvimento de criangas prematuras, é indispensavel que exista uma observacao cli-
nica cautelosa e fundamentada, sendo recomendado o uso de testes padronizados, com proce-

dimentos definidos de coleta de dados e interpretacdo de resultados [2].

De acordo com as diretrizes da American Academy of Pediatrics [24], os testes de triagem
do desenvolvimento devem ser realizados periodicamente em todas as consultas de puericul-
tura aos 9, 18 e 30 meses de idade. Alguns pesquisadores [5], entretanto, sugerem a realizacao
de avaliacdes ainda no periodo de internagao hospitalar, logo nos primeiros dias ou semanas
que seguem o nascimento. Dessa forma, os dados obtidos na avaliacdo, juntamente com o curso
clinico neonatal, forneceriam dados mais sensiveis para o prognoéstico e, se necessario, para o

planejamento terapéutico.

Para a avaliacdo e o acompanhamento do desenvolvimento global desses bebés sao utili-
zados recursos como: a observacdo dos movimentos espontianeos nas primeiras semanas de
vida, avaliacdo do desenvolvimento global por meio de questionarios com pais ou cuidadores

ou de escalas de desenvolvimento.

Os instrumentos padronizados, de modo geral, podem ser aplicados por diferentes profis-
sionais da area da saude, especialistas em desenvolvimento infantil. Por abordarem diferentes
aspectos e dominios do desenvolvimento, tais instrumentos permitem a avaliacdo de habilida-
des e competéncias adquiridas pela crianga, de acordo com as normas estabelecidas a partir de
estudos na area, além de possibilitarem o rastreamento de sinais ou sintomas caracteristicos

de diferentes patologias ou transtornos.
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Com reconhecimento internacional, considerada padrdo-ouro na avaliagcdo do desenvol-
vimento infantil, a escala Bayley de desenvolvimento (Bayley Scale of Infant Development - 3rd
edition - Bayley III) (11) avalia cinco areas principais: cogni¢ao, linguagem, desenvolvimento
motor, comportamento adaptativo e aspectos socioemocionais. Outro instrumento bastante uti-
lizado no Brasil para avaliacdo do desenvolvimento global é o teste de triagem do desenvolvi-
mento Denver II (Denver Developmental Screening Test-1I) [6]. Recentemente lan¢ado, em 2020,
o Inventario Dimensional do Desenvolvimento Infantil (IDADI) permite o monitoramento longi-

tudinal, além da avaliagcdo do desenvolvimento global por meio do relato parental [19].

Ainda em processo de normatizacdo para o Portugués brasileiro [11], outro questionario
que faz uso do relato dos pais como forma de rastrear atrasos e mensurar o desenvolvimento
de criancas de risco, como as nascidas pré-termo, é o questionario Parent Report of Children’s
Abilities- Revised (PARCA-R), que pode ser obtido gratuitamente no site da Universidade de

Leicester?, na Inglaterra, em diferentes idiomas, incluindo o Portugués europeu.

Em relacdo a avaliacdo da motricidade, destacam-se alguns instrumentos como: ESCALA
PDMS II (Peabody Developmental Motor Scale), GMFM (Medida de Fun¢do Motora Grossa),
TIMP (Test of Infant Motor Performance), AIMS (Escala Motora Infantil de Alberta), além de
questionarios e escalas mais abrangentes, que também utilizam a motricidade como um indi-

cador avaliado [14].

0 desenvolvimento comunicativo pode ser avaliado por meio do Protocolo de Observagao
Comportamental (PROC) ou, de forma mais abrangente, atingindo areas da linguagem expres-
siva, como vocabuldrio e fonologia, por meio das provas do Teste de Linguagem Infantil ABFW.
A aquisicdo e o desenvolvimento da linguagem de crianc¢as pré-escolares também podem ser
avaliados com testes como o Teste Illinois de Habilidades Psicolinguisticas (ITPA), Teste de
Vocabulario por Figuras (TVfusp) ou pelo Protocolo para Observac¢do do Desenvolvimento Cog-
nitivo e de Linguagem Expressiva - versdo revisada (PODCLE-r), dentre outras possibilidades
[12]. Em 2019, a partir do PODCLE-r, foi criado o aplicativo Comunica Baby, compativel para o
sistema Android, destinado a fonoaudidlogos, que pode ser utilizado para avalia¢do e observa-

¢do do desenvolvimento linguistico-cognitivo na primeira infancia.

Para a avaliacdo de inteligéncia, destacam-se os instrumentos aprovados pelo Sistema de
Avaliacdo dos Testes Psicoldgicos (SATESPI) para avaliacdo cognitiva em pré-escolares: SON-
R 21/2-7, LEITER- R (Leiter International Performance Scale-Revised), EMMC (Escala de Matu-
ridade Mental Colimbia), DFH (Desenho de Figura Humana), MPCR (Matriz Progressiva Colo-
ridas de Raven), R-2, Teste do Desenho de Silver, TNVRI (Teste ndo verbal de raciocinio infan-
til), TONI-3 FORMA A.

1 Para ter acesso ao questionario da PARCA-R acesse https://www?2.le.ac.uk/part. A versdo traduzida para o Portugués brasileiro
pode ser vista na dissertagdo de mestrado de Lima, 2020 [11].
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A avaliacdo do comportamento adaptativo é realizada com instrumentos que apreciam a
funcionalidade nos diferentes dominios: VABS (Vineland Adaptive Behavior Scale) em sua ter-
ceira edi¢do, ABAS (Adaptive Behavior Assessment System), ABS (Adaptive Bahavior Scale), PEDI

(Inventario de Avaliacao Pediatrica de Incapacidade [15].

Na avaliacdo da saude mental infantil, utilizam-se instrumentos capazes de identificar
problemas comportamentais, presenca de sintomas internalizantes (depressao e ansiedade)
e/ou externalizantes (agressividade, impulsividade e problemas de conduta), temperamento,
habilidades sociais e presenca / auséncia de transtornos psiquiatricos, tais como: CBCL (Child
Behavior Checklist), SDQ (Strengths and Difficulties Questionnaire), K-SADS (Schedule for Affec-
tive Disorders and Schizophrenia for School-Age Children) e DAWBA (Development and Well-
Being Assessment) [15].

0 uso de instrumentos padronizados funciona como um guia para a clinica médica, ofere-
cendo subsidios para a compreensdo e o reconhecimento do nivel de desenvolvimento apre-

sentado pela crianga, além dos possiveis desvios.

CONCLUSAO

Tendo em vista a trajetdria do desenvolvimento de criangas prematuras que se mostram
altamente vulneraveis a essa variabilidade de transtornos do desenvolvimento neuroldgico e
psiquiatrico, fica clara a necessidade de um monitoramento préximo e continuo ao longo dos
anos, abrangendo o nascimento e a vida adulta, no intuito de identificar atrasos em diferentes

dominios do desenvolvimento e comportamentos disfuncionais no decorrer da vida.

A identificagdo dos atrasos e possiveis sinais de risco sdo de suma importancia na elabo-
racdo de diagndsticos precoces que permitirdo a elaboracido de estratégias de intervencdo em
diferentes estagios da vida do individuo, bem como a avalia¢do de potenciais desafios e barrei-

ras para o desenvolvimento em diferentes niveis.

A avaliacio e o planejamento de planos de acdo e de estratégias de intervencdes, voltadas
para as dificuldades especificas e habilidades que a crianc¢a apresenta, impulsionam aquisi¢coes e
melhorias, favorecendo o bom prognéstico e a qualidade de vida dos prematuros em cada etapa
davida. Instrumentos de avaliagdo padronizados funcionam como auxiliares importantes no pro-
cesso de compreensdo de diversos aspectos da saide mental e do desenvolvimento, pois ddo su-

porte para a elaboracio do diagnoéstico e a definigdo dos alvos do trabalho terapéutico.

E importante ter em mente que muitos atrasos nas aquisi¢des e altera¢des de comporta-
mento ja estdo presentes desde o primeiro ano de vida. Ampliar conhecimentos acerca do de-

senvolvimento tipico propicia o reconhecimento cada vez mais cedo das possiveis alteracdes e
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dos problemas comportamentais, motores e linguistico-cognitivos na primeira infancia, sendo

uma demanda prioritaria para profissionais que atuam com o desenvolvimento infantil.
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INTRODUCAO

Desde a primeira infancia, os recém nascidos sdo capazes de selecionar e dirigir
seu olhar a situacdes ou objetos ao seu redor, demonstrando uma sensibilidade imita-
tiva a gestos faciais e manuais [16]. Enquanto suas habilidades motoras e linguisticas
ainda ndo se desenvolvem, o bebé utiliza a visdo para apreender o mundo ao seu redor
e a se comunicar. Esse comportamento se desenvolve rapidamente, ajudando os bebés
a detectarem pessoas e objetos se movendo, identificando situacdes sociais e se orien-
tando com o que acontece ao seu redor. Logo, a visdo é fundamental para o desenvol-
vimento de habilidades sociais e comunicativas, como a percepg¢ao e interpretacdo dos
signos sociais para se gerar respostas mais adequadas as inteng¢des e comportamento
dos outros [16].

Entendendo a importancia da visao no estudo do desenvolvimento da cognicao,
pesquisadores passaram a desenvolver formas de observar e rastrear o olhar dos be-
bés para, com isso, obter dados sobre sua atengdo visual, areas de interesse, como di-

recionam o olhar, analisam imagens ou situagdes sociais, entre outras medidas [16]. A
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principio, o rastreamento visual era realizado por meio da observagdo direta de pes-
quisadores treinados para identificar variaveis como o tempo de fixacao do olhar da
crianga a determinados estimulos, preferéncias visuais, habituacado e respostas a novos
estimulos. Porém, mesmo com apoio de outras ferramentas, como filmagens, gravado-
res e crondmetros, as informacdes obtidas eram sujeitas aos vieses dos observadores.
Logo, os dados nao se apresentavam seguros, podendo nao representar de forma obje-
tiva o fendbmeno avaliado [16].

Devido a essas limita¢des, houve uma preocupacdo dos pesquisadores em desen-
volver ferramentas cada vez mais acuradas, levando a ado¢do de ferramenta tecnol6-
gica automatizada e de facil aplicacao [16]. Atualmente, é possivel encontrar diversos
equipamentos, com diferentes aplicabilidades, e softwares para o rastreamento e ana-
lise dos dados. Ha dispositivos, que funcionam como 6culos e sdo usados diretamente
pelo avaliado, e outros, que sdo acoplados ao monitor ou televisao onde sao exibidos
os estimulos a serem observados. A vantagem do primeiro é que o dispositivo é mon-
tado diretamente na cabega do usuario, permitindo que ele explore o ambiente e mo-
vimente a cabega livremente, sem necessidade de dirigir sua aten¢do a um ponto espe-
cifico. Ja o segundo, o dispositivo permanece fixo e o registro do rastreamento visual é
feito a distancia [16].

Independente do dispositivo, a ferramenta de rastreamento visual fornece medi-
das referentes ao tempo de fixacdo dos olhos no alvo, das sacadas ou movimentos ocu-
lares que ocorrem em curto tempo entre as fixagcdes (de 30 a 120 milissegundos), do
rastreio visual lento, que sdo movimentos suaves utilizados para seguir pequenos ob-
jetos que se movimentam pela tela, e medidas da dilatacdo pupilar. O didmetro pupilar
aumenta ou diminui de acordo com a exigéncia da tarefa e fornece dados sobre recur-

sos cognitivos ou emocionais recrutados em uma determinada atividade [16].

Além da precisao e velocidade na obtencdo dos dados, esses equipamentos nao sdao
invasivos e possuem aplicabilidade em larga e variada escala, podendo ser utilizados
inclusive com recém-nascidos. Para utiliza-los, basta ajustar o aparelho de maneira que
possa registrar as medidas especificas do olhar de cada participante e realizar o proce-
dimento de calibracdo. Os equipamentos permitem, de forma geral, que o pesquisador
determine o numero de pontos de calibragdo, determinando o nivel de precisao exigido
pelo estudo (quanto maior o nimero de pontos, maior a precisdo). Muitos dos equipa-
mentos atuais possuem ferramentas que ajudam nesses ajustes, além de estudos indi-
carem diretrizes testadas, como orienta¢do de reduzir o nimero de pontos para crian-

cas pequenas [16].
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Ressalta-se que, caso o sujeito ndo consiga calibrar, a amostra sera perdida. Isso
pode ocorrer por diversos motivos, principalmente em pesquisas com crianc¢as peque-
nas, pois ha diversas exigéncias da maquina para que a calibracao seja realizada corre-
tamente, como permanecer em frente ao computador a uma distancia correta (geral-
mente entre 60 a 65 cm), com altura da cadeira ajustada, sem movimentar muito a ca-
beca, de forma a manter o olhar dentro do campo de captura [25]. Apesar dessas exi-
géncias, dispositivos mais modernos sdo capazes de detectar variacdes no movimento

e compensar possiveis alteracoes.

O Laboratério TEA-MACK vem realizando diversos estudos ao longo dos anos com
o uso da ferramenta de rastreamento visual, com contribui¢des significativas na com-
preensao de aspectos cognitivos na Sindrome de Rett (SR), por exemplo. Baptista et al.
[3], avaliaram sete meninas com SR com estimulos visuais. Em um primeiro momento,
solicitaram as meninas que olhassem para determinadas figuras indicadas. Depois,
para identificarem imagens semelhantes em uma base previamente apresentada. Os
autores concluiram que as meninas conseguiam responder as solicitacdes verbais sim-

ples, e que possuiam um olhar mensuravel e intencional.

Velloso et al. [25] investigaram o reconhecimento de cor, forma, tamanho e posi-
¢do espacial em um grupo de dez meninas com SR. Os resultados demonstraram que as
meninas nao reconheceram os conceitos avaliados. Outro estudo de Berardineli [3]
avaliou o padrao de preferéncia visual em meninas com SR e percebeu que elas possu-
fam a tendéncia de olhar mais para o lado esquerdo da tela do computador do que para

as demais areas.

Em outra linha de pesquisa envolvendo prematuros, Signorelli [21] investigou o
tempo de fixacdo a estimulos sociais versus ndo sociais em 23 criangas prematuras de
muito baixo peso. O desempenho das criangas prematuras foi comparado com o de um
grupo controle, e o resultado demonstrou que nao houve diferencas no tempo de fixacao
entre os dois grupos. Recentemente, o laboratério TEA-MACK realizou uma nova pes-
quisa ainda com prematuros para investigar mais profundamente os achados, e os resul-
tados poderao ser encontrados no Capitulo 4: A prematuridade como fator de risco para

o Transtorno do Espectro do Autismo: importancia de rastreio e intervengao precoce.

Além desses estudos inovadores com a SR e com criangas prematuras, ha muitos
outros estudos realizados no laboratério, porém serdo apresentados abaixo nesse ca-
pitulo, de acordo com a tematica proposta. Todos esses estudos foram apenas possiveis
com instrumentos de rastreamento visual, que possibilitaram a investigacdo de feno-
menos antes muito dificeis de serem observados, proporcionando valiosos achados

para comunidade cientifica e para a atuacgao clinica.
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0 avango tecnolégico dos dispositivos de rastreamento visual representa um
grande avanco nas pesquisas, pois fornecem dados acurados sobre o olhar dos partici-
pantes, sem o viés dos observadores, de facil aplicabilidade e nao invasivo. Os equipa-
mentos ainda sao de alto custo, pois normalmente sdo importados em moeda estran-
geira, dificultando bastante o acesso a essa tecnologia em varios centros de estudos.
Apesar do custo elevado dos aparelhos, os diversos beneficios atribuidos ao seu uso,
tornaram esses dispositivos nao s utilizados em estudos com bebés e recém-nascidos,
mas também em pesquisas com Transtorno do Espectro Autista (TEA), tanto em rela-
¢do a avaliacdo quanto a intervengdo e ainda em estudos de outras patologias.

O RASTREAMENTO NO TEA

Conforme apresentado anteriormente, desde a infancia recém-nascidos tipicos emi-
tem o comportamento de olhar e buscar por estimulos sociais, como pessoas, rostos e
movimentos corporais. Estudos com rastreamento visual em bebés mostraram preferén-
cia a estimulos similares a rostos humanos quando comparados a rostos embaralhados
ou invertidos. Essa preferéncia é mantida durante o desenvolvimento até a vida adulta,
de modo que a atencdo é rapidamente orientada a capturar rostos e corpos humanos.

Os rostos e, especificamente, os olhos, sao estimulos biol6gicos muito importantes,
levando a uma maior preferéncia atencional quando comparado a estimulos nao faci-
ais. Em suma, o ser humano esta biologicamente predisposto a priorizar a atengdo na
busca de estimulos sociais, particularmente os olhos, desde recém-nascido. Essa aten-
cdo social é fundamental para o desenvolvimento de habilidades sociais e comunicati-

vas, como aquisicao de linguagem, reconhecimento das faces e emocdes [20].

A atencdo enddgena aos estimulos sociais tem despertado muito interesse em pes-
quisas sobre TEA, e a tecnologia de rastreamento visual possibilitou o desenvolvi-
mento de estudos experimentais para se avaliar a ateng¢do social, correlacionando a
gravidade dos sintomas do autismo com medidas relacionadas a déficits sociais. O TEA
é um transtorno do desenvolvimento caracterizado por déficits em dois dominios cen-
trais: comunicagao/interacao social e padroes repetitivos e restritos de comporta-
mento, interesses e atividades. Esses sintomas devem estar presentes desde o inicio da
infancia, e prejudicam o funcionamento do individuo ao longo de sua vida [1].

Pessoas com TEA possuem atengdo social reduzida em compara¢do com indivi-
duos em desenvolvimento tipico, e que a atengao social no TEA é influenciada pelo con-
teudo social observado, podendo ocorrer por dificuldade de monitorar maior nimero
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de pessoas ou de monitorar as interagdes sociais. Além disso, observou-se que indivi-
duos com TEA processam estimulos de maneira atipica, com maior ateng¢do para a boca
do que para os olhos [6, 10].

Estudos também demonstraram que a habilidade de reconhecimento facial e aten-
¢ao para a boca e os olhos do falante - diretamente relacionados a linguagem - estdo
correlacionadas com as medidas de atengao social. Além disso, foi encontrada uma as-
socia¢do entre uma atengdo atipica maior a boca em detrimento dos olhos com prejui-
zos sociais e dificuldades de linguagem [18, 24]. Porém, alguns autores sugeriram que
a atencao maior a boca do falante pode estar associada a maior adaptabilidade social e

competéncia comunicativa [15].

O Laboratério TEA-MACK sempre teve grande interesse nesse debate, realizando
diversos estudos dentro dessa tematica. Schwartzman et al. [19] compararam a prefe-
réncia visual a estimulos sociais versus ndo sociais entre 11 criangas com TEA com 14
meninas com SR e 17 meninas neurotipicas. Os resultados indicaram que criancas com
TEA tendem a fixar o olhar por mais tempo em estimulos nao sociais quando compara-
dos aos demais grupos. Oliveira [17] avaliou a preferéncia visual a figuras sociais ver-
sus nao sociais em 104 criangas neurotipicas entre 2 a 6 anos. Os resultados indicaram
que, independentemente da idade ou sexo, criancas neurotipicas buscam mais por fa-
ces do que objetos. Além disso, constatou-se que criancas mais velhas fixaram o olhar
por mais tempo na regiao da face e dos olhos.

Tais resultados, levaram pesquisadores a discutir se o déficit do individuo com
TEA em se envolver com estimulos sociais no inicio da infancia poderia causar um
efeito cascata, impactando especializagdes neurais que influenciam habilidades como
atencao compartilhada ou compreensado de emocoes. Além disso, levaram a criagdo de
abordagens de interveng¢do para criangas com TEA com foco no aumento da atengao
aos estimulos sociais e no estabelecimento de atencao conjunta, contribuindo para me-
lhorias sociais e funcionais gerais [11]. Por ultimo, a hipdtese do déficit na atengao so-
cial e seu comprometimento ao longo do desenvolvimento, levaram ao debate sobre a
possibilidade do uso de instrumentos de rastreamento visual para identificacdo de um
possivel biomarcador do TEA [4].
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ALTERACOES EM RASTREAMENTO VISUAL COMO
POSSIVEL BIOMARCADOR PARA O TEA

0 diagnostico precoce do TEA possibilita que se iniciem interveng¢des com os indi-
viduos e orientacdes aos responsaveis. Paralelamente, é de suma importancia medir os
resultados da intervengao para avaliar sua eficacia e propor novos tratamentos. Por
conta disso, atualmente discute-se sobre a necessidade emergente de formas mais ra-
pidas, objetivas e quantificaveis de avaliacao e intervengdo para criangas com TEA. Po-
rém, trata-se de um grande desafio devido a heterogeneidade da sintomatologia e das
habilidades do desenvolvimento dos individuos com TEA [4].

Atualmente, a forma mais confiavel de diagndstico consiste em avaliacdo observa-
cional (muitas vezes com brincadeiras, em ambiente lidico) e entrevista com os pais.
Os critérios diagnosticos sdo definidos por meio da checagem de comportamentos que
representem sintomas de cada dominio do TEA. Ha outros instrumentos que avaliam
um conjunto especifico de habilidades e sintomas, como linguagem, funcionamento
cognitivo, comportamento adaptativo e cognicdo social. Enquanto isso, a pratica clinica
permanece baseada no julgamento clinico, sendo que os médicos, por exemplo, dao
progndsticos e selecionam as intervenc¢des se baseando na proépria avaliacao subjetiva

e nos resultados das avaliagdes comportamentais [4].

O fato de a equipe multidisciplinar conseguir quantificar seguramente fen6menos
abstratos, como comportamento sociocomunicativo, € uma conquista que fez avangar
significativamente as pesquisas sobre TEA, apesar desse método permanecer o mesmo
ha tempos. Ha também dificuldades do estabelecimento de um tnico instrumento “pa-
drao ouro” que compreenda a necessidade de diagnosticos ageis, objetivos e precisos
que englobe todos os sinais e sintomas caracteristicos do transtorno. Outro fator que
impacta esse processo é a coleta dos dados, a proficiéncia do avaliador, os métodos
utilizados e o viés do informante, que pode tendenciar as respostas. Além disso, tais
instrumentos ndo foram planejados para detectar mudancas apds intervenc¢do ou se-

rem aplicados em curto periodo de tempo [4].

Enquanto as medidas comportamentais sdo dependentes de habilidades que
abrangem multiplos dominios do desenvolvimento, como atencao, inibi¢do e lingua-
gem, ha uma caréncia de uma ferramenta referéncia que meca o resultado das inter-
vencdes em ensaios clinicos no TEA. Para suprir tal necessidade, os biomarcadores po-

dem fornecer medidas especificas comportamentais que ajudam a individualizar a in-
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tervencao, identificar respondentes precoces e tardios, além de reconhecer mecanis-

mos especificos do transtorno [4].

Biomarcadores, ou marcadores bioldgicos, sao caracteristicas que podem ser ava-
liadas e medidas de forma objetiva, diretamente em um paciente ou seus biomateriais,
de forma quantitativa, com procedimentos sensiveis e confiaveis. O termo é abrangente
e contempla muitas modalidades, como biomarcador genético, estruturas cerebrais,
padrdo de atividade cerebral, metabdlico e comportamental. Como citado anterior-
mente, ha uma discussao emergente sobre o desenvolvimento de biomarcadores que
ajudem a determinar o status do diagndstico ou de risco antes do surgimento de sinto-
mas comportamentais, dada a importancia da detec¢do precoce do Transtorno e o ini-
cio da intervenc¢do no TEA. Além disso, os biomarcadores podem fornecer dados im-
portantes sobre a qualidade e impacto das intervengdes para criangas pequenas com
TEA [4].

Para se obter medidas comportamentais, a ferramenta de rastreamento visual é
considerado um biomarcador vidvel, pois é acessivel, nao invasivo, de facil utilizagdo
com criancas e bebés com suspeita de TEA, além de fornecer medidas objetivas, avali-
adas diretamente sobre o comportamento do individuo [5]. Uma técnica promissora é
a utilizacao do rastreamento visual para se obter medidas de atencdo social, partindo-
se do pressuposto discutido anteriormente de que déficit nessa habilidade impacta di-

versas areas do desenvolvimento [4].

Atualmente, pesquisadores tém se dedicado a utilizar ferramentas de rastrea-
mento visual em metodologias distintas, como forma de se encontrar um biomarcador
comportamental no TEA, utilizando paradigmas de preferéncia social, com estimulos
sociais versus estimulos geométricos, dentro do pressuposto da preferéncia por obje-
tos e situagdes nao sociais no TEA, ou de rastreamento de expressdes faciais [5, 14].

Estudos recentes aplicaram algoritmos de rastreamento visual combinados com o
desempenho em tarefas de reconhecimento de expressdes faciais como forma de clas-
sificar individuos com TEA. O resultado demonstrou tempo maior de resposta dos in-
dividuos com TEA nas tarefas de reconhecimento de expressdes faciais, com padrdes
de rastreamento visual diferentes entre os grupos, discriminando individuos com TEA
de tipicos [ 12]. Outro estudo piloto examinou a preferéncia visual e o rastreamento
facial, com resultados indicando que esse paradigma de preferéncia social serviu para

diferenciar criancgas tipicas de criangas com TEA [8].

Apesar desse esforgo, os resultados, ainda que prematuros, destacam a relevancia
de se utilizar a ferramenta de rastreamento visual para se examinar biomarcadores

capazes de medir aspectos do funcionamento da crian¢a, como a preferéncia visual ou
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o reconhecimento de expressdes faciais, podendo servir como indicadores precoces de
sintomas caracteristicos do transtorno ou possivel prognostico negativo, além de pos-

sibilitar o desenvolvimento de interven¢des mais ideais e individualizadas [4, 14].

Ressalta-se que, embora os déficits na atencao social sejam caracteristicos nos in-
dividuos com TEA, ndo ha consenso se a preferéncia a estimulos sociais versus nao so-
ciais é parte desse déficit. Além disso, o fato da atengdo social ser reduzida ou ausente
no TEA é também motivo de debate [6].

Rastreamento Visual em avaliacdo da Teoria da Mente implicita

Além das aplicagdes mencionadas, a ferramenta de rastreamento visual também
passou a despertar interesse de pesquisadores como forma alternativa de se avaliar a
Teoria da Mente implicita [12]. A Teoria da Mente (ou Theory of Mind - ToM) é um
constructo que define a habilidade de atribuicdo de estados mentais para si e para os
outros, com intuito de explicar e predizer comportamentos. Ou seja, eles inferem esta-
dos como intengdes, desejos e crencas, conseguindo prever e controlar as acdes de ou-

tras pessoas a partir de estados mentais atribuidos [8].

Pesquisas sobre ToM tém se dedicado a entender os marcos e o curso de seu de-
senvolvimento, uma vez que é fundamental para uma interagdo social adequada. Além
disso, consideram-se que ha dois subsistemas da ToM: um explicito, que permite ao
individuo pensar sobre os estados mentais quando solicitado, ou seja, trata-se de um
"raciocinio do estado mental"; e outro implicito, que se trata da capacidade de atribuir
estado mental a outra pessoa de forma espontanea, ou seja, fazendo "inferéncias do
estado mental" [8].

Uma das formas encontradas de se estudar e explorar o desenvolvimento da ToM
se deu por meio do TEA, pois trata-se de um transtorno com um acimulo de evidéncias
ao longo dos anos em relagdo a déficits conhecidos em diversas areas da cognic¢do so-
cial, particularmente na Teoria da Mente. A compreensao e previsdo da acdo dos outros
é fundamental para a interagdo social e comunica¢do adequadas, e os mecanismos cog-
nitivos subjacentes a tais habilidades tém gerado interesses em investigacdes no
campo da ciéncia cognitiva, incluindo psicologia do desenvolvimento e neurociéncia do

desenvolvimento [22].

Em uma tarefa de Crenga Falsa (ou False Belief - FB), espera-se que uma pessoa
seja capaz de distinguir entre os préprios pensamentos e os de outros. Um teste desen-

volvido e muito utilizado por Uta Frith, Alan Leslie e Simon-Cohen para avaliar o ToM
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no autismo foi o “Sally-Anne”. Outro teste conhecido sdo as animac¢des dos tridngulos
de Frith-Happé, que solicitam ao participante interpretar as acdes de formas abstratas
em movimento [8]. Atualmente, tarefas de FB continuam sendo o padrdo-ouro para
avaliar tal constructo [8].

No entanto, debates tedricos apontaram alguns problemas nas tarefas de FB que
podem prejudicar a interpretagdo dos resultados nos casos de TEA, como o fato de que
muitos individuos com TEA que foram estimulados em processos interventivos, adqui-
riram repertdrio comportamental e conseguiram, por meio de pistas sociais treinadas,
passar em testes de FB. O mesmo pode ocorrer com criancas mais velhas e/ou adultos
Asperger, ou autismo de alto funcionamento, que normalmente conseguem recrutar as

experiéncias e os repertorios adquiridos e solucionar a tarefa [8].

Outra questdo é que, além da habilidade da ToM, grande parte das tarefas de FB
necessitam do recrutamento de outras habilidades cognitivas para um bom desempe-
nho. Ou seja, para executa-las corretamente, os individuos precisam se lembrar das his-
torias, inibir qualquer conhecimento prévio acerca da localizagdo real do objeto e inter-
pretar corretamente o questionamento verbal do experimentador. Essas demandas po-
dem impedir que criancas com TEA respondam as solicitagdes adequadamente devido a

suas conhecidas dificuldades atencionais e executivas, ou atrasos na linguagem.

Devido a essas questdes, tarefas de ToM implicita, que utilizam ferramentas de
rastreamento visual e ndo necessitam de repertério ndo verbal, tornaram-se interes-
santes em pesquisa em individuos com TEA, pois reduzem o impacto das dificuldades
mencionadas [12]. Nessas tarefas de ToM implicita, as pessoas assistem a uma sequén-
cia de eventos em um cenario baseado na tarefa Sally-Anne enquanto seus movimentos

oculares sido rastreados.

Nos ultimos anos, diversas tarefas nao-verbais de ToM implicita foram desenvol-
vidas com uso do equipamento de rastreamento visual, com destaques para as elabo-
radas por Southgate etal. [22] e por Surian e Geraci [23]. Ambas foram desenvolvidas
com o uso da ferramenta de rastreamento visual para avaliacdo de crenga falsa em um
cenario baseado no teste Sally-Anne em criangas mais novas, com inten¢do de contri-
buir ao debate acerca dos marcos do desenvolvimento da teoria da mente. Logo, seu
destaque se deu pela possibilidade de avaliar ToM implicita em cendrio de crenca falsa

sem necessidade de repertorio verbal do participante.

Ambas as tarefas apresentaram resultados promissores, demonstrando que a fer-
ramenta de rastreamento visual com tarefas de FB avaliavam ToM implicita. Porém,
com o tempo, tais avaliagdes passaram por tentativas de replicagdes e estudos. Ao tes-

tarem formas alternativas de se utilizar os mesmos estimulos, obtiveram resultados
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divergentes, possivelmente por terem sido utilizados em poucos laboratoérios, frequen-
temente com amostra bastante heterogénea e, a maior parte das vezes, sem grupo con-
trole [12].

Recentemente, o Laboratério TEA-MACK realizou um estudo a fim de contribuir
para esse debate. Guedes [9], comparou a habilidade de ToM implicita em crian¢as com
TEA e com desenvolvimento tipico por meio de tarefas de crenca falsa, utilizando-se
dos estimulos de Southgate et al. [22] e Surian e Geraci [23], avaliando e comparando
os resultados de ambos os grupos entre essas tarefas nas condig¢des. O trabalho se mos-
trou relevante pois, até o momento, ndo havia estudos com a populac¢do brasileira com-
parando ambas as tarefas com a populacao TEA. Os resultados indicaram que nenhum
dos grupos conseguiu antecipar a acao dos agentes em ambas as tarefas de crenga falsa.
Esses achados corroboram com pesquisas mais recentes que mostram resultados di-
vergentes aos estudos originais, questionando se os principais paradigmas da ToM im-
plicita podem ser replicados em laboratoérios de pesquisa independentes.

Os achados, porém, ndo excluem as possibilidades de se avaliar ToM implicita por
meio da ferramenta de rastreamento visual, mas indicam que as tarefas de FB ainda
necessitam de mais investigacao, como realizar testes visando ampliar as possibilida-
des de aplicacdo das tarefas ou torna-las mais simples de se compreender. Uma pes-
quisa recente introduziu uma narrac¢do verbal nas tarefas e, a partir disso, o desempe-
nho dos participantes melhorou modestamente em comparacgao as tentativas de repli-
cacdo dos mesmos pesquisadores [12, 13]. Ou seja, ha espaco para se pensar alternati-
vas de aplicacdo com as tarefas, ou de se pensar em tarefas com cendarios estruturados

de forma mais ecoldgica, como sugerido por Kulke [12].

OUTRAS APLICACOES E O FUTURO DAS PESQUISAS COM RASTREAMENTO VISUAL

As possibilidades, tanto com relacdo a avaliacdo e no entendimento sobre o funci-
onamento do TEA, quanto com relagdo as praticas de intervencao, ainda estdo em cons-
tante crescimento. Atualmente, estudos se dedicam a medir o tamanho e reatividade
da pupila, por exemplo, pois os resultados demonstram se tratar de uma boa medida
do funcionamento do sistema nervoso autébnomo, que pode estar alterado em indivi-
duos com TEA [7]. Outros estudos estdo utilizando as ferramentas de rastreamento vi-
sual em conjunto a programas computadorizados com mecanicas gamificadas, para
treinar criancas com TEA na atengdo as informacgdes sociais e pistas do olhar. Ha outras

aplicagdes sendo testadas, porém o objetivo do presente capitulo foi de apresentar, em
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linhas gerais, algumas possiveis aplica¢des (destacando as mais utilizadas, atualmente)

da ferramenta de rastreamento visual no TEA.

Apesar do alto custo dos dispositivos quando comparados a outros instrumentos
utilizados para investigar processos cognitivos, perceptivos e sociais, as possibilidades
de aplicabilidade da ferramenta de rastreamento visual vém despertando cada vez
mais o interesse de pesquisadores, possibilitando novas descobertas. Além disso, a ava-
liacdo com instrumentos de rastreio visual tem potencial de fornecer medidas quanti-
tativas, préximas a um biomarcador, reduzindo vieses. Por fim, ainda ha muito a ser
explorado, porém espera-se que em alguns anos o uso dessa ferramenta contribua para

uma compreensdo mais ampla e individualizada do TEA.
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INTRODUCAO

A Sindrome de Rett (SR) é uma condicao que acomete quase que exclusivamente o
sexo feminino, com prevaléncia estimada em 1:10.000 meninas nascidas vivas [12]. Em
1999, Amir et al. [2] identificaram mutacdo no gene MECP2 (methyl-CpG-binding pro-
tein 2), localizado no cromossomo Xq28; nessa época, acreditava-se que, em homens, a
mutacao era letal. Desde entdo, mutacées no MECP2 sdo estudadas e comumente asso-
ciadas a SR, representando aproximadamente 95% dos casos descritos [8]. Em 1988,
Schwartzman et al. [17] descreveram a SR em menino, ao estudar um garoto de carié-
tipo XXY que manifestava a SR em sua forma classica. Apds os estudos de Amir et al.
[2], a mutagao no gene MECP2 foi identificada no garoto [17]. Desde entao, sabe-se que

é possivel ocorrer SR em meninos, embora seja muito mais rara do que em meninas.

Ha relatos de mutacdo no gene MECP2 em casos isolados de Transtorno do Espec-
tro do Autismo (TEA) e na Deficiéncia Intelectual sindréomica. Estudos também apon-
tam que um pequeno numero de pacientes, entre os 5% ndo associados a mutagao do
MECP2 e que clinicamente sao diagnosticados com SR, ndo possuem mutacao em qual-
quer outro gene conhecido. Outras patologias, como a Sindrome de Angelman, a Sin-

drome de Pitt-Hopkins, e encefalopatias epilépticas podem ser confundidas com a SR,
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pelo fato de possuirem sintomatologia que, muitas vezes, coincidem com as comu-
mente observadas na SR, mas, com avaliacdo clinica, é possivel constatar se a pessoa
possui todos os sintomas necessarios para o diagnostico de SR. A maioria dos diagnds-
ticos é feita por especialistas, como pediatras, neurologistas e geneticistas [16], e é ne-
cessario que o diagnostico seja baseado em dados tanto clinicos quanto genéticos [10].

A SR, em sua manifestagdo classica, apresenta quatro estagios de evolucao. Nos
primeiros seis meses de vida, as criangas apresentam desenvolvimento aparentemente
tipico, e manifestam os primeiros sintomas entre 6-18 meses de idade (10). Os estagios
da SR sdo descritos conforme o Quadro 1 [11].

Quadro 1. Estagios clinicos na Sindrome de Rett.

ESTAGIO I ESTAGIO II ESTAGIO III  ESTAGIO IV
= q q B Deterioragao motora tar-
Estagnacao precoce Rapidamente destrutivo Pseudoestacionario dia
Inicio: de 6 a 18 meses Inicio: de 1 a 3 anos Inicio: de 2 a 10 anos Inicio: apds os 10 anos
Duragdo: meses Duragdo: semanas a meses | Duracdo: meses a anos | Duragdo: anos
Caracteristicas: Caracteristicas: Caracteristicas: Caracteristicas:
- Parada do desenvolvi- | - Regressdo do desenvol- - Deficiéncia intelec- - Para ou tetraparesia
mento psicomotor vimento psicomotor tual - Escoliose - alteragdo tré-
- Desinteresse pelo meio | - Perda da habilidade das - Ataxia de tronco fica dos pés
- Desaceleragdo do cres- | maos - Convulsdes - Melhora do contato social
cimento do cranio - Estereotipias das maos - Estereotipias tipicas - Reducdo da frequéncia das
- Hipotonia - Manifestagoes autisticas | das maos convulsoes
-Apraxia - Hiperventilagdo
- Convulsoes
- Respiragdo irregular

Fonte: Hagberg e Witt-Engerstrom [11]

Outro aspecto relevante é que a SR apresenta variagdes diagnoésticas, podendo se
manifestar tanto de forma tipica / classica como de maneira atipica. Na manifestacdo
classica, o paciente deve preencher a maioria dos critérios clinicos para diagndstico da
SR descritos por Hagberg e Witt-Engerstrom [11]. Ja a forma atipica é caracterizada
quando o paciente possui algumas caracteristicas da sindrome, mas os critérios clini-
cos da forma classica ndo sao totalmente preenchidos. Até o momento, sdo conhecidas
quatro formas de manifestagdo atipica da SR: regressao tardia, linguagem preservada,

epilepsia precoce e variante congénita [14].

Vimos, nessa breve introducgao, as origens da SR e os principais aspectos que a ca-
racterizam, assim como os principais aspectos do diagnéstico. A seguir, sera discutido
como a SR vem sendo estudada pelo Laboratério de Transtornos do Espectro do Au-

tismo (Laboratério TEA-MACK), as principais descobertas e os resultados obtidos, bem

135



como um panorama dos principais estudos realizados mundialmente em SR abran-

gendo tanto os aspectos cognitivos como os de comunicacdo e linguagem.

CONTRIBUICAO DO LABORATORIO TEA-MACK PARA
0 ENTENDIMENTO DA SINDROME DE RETT

O Laboratério TEA-MACK, do Programa de Pés-graduacdo em Distirbios do De-
senvolvimento da Universidade Presbiteriana Mackenzie, faz parte da histéria da Sin-
drome de Rett, primeiro pelo fato de que um dos poucos primeiros casos de SR em um
menino ter sido descrito por um dos coordenadores do Laboratério TEA-MACK*. O se-
gundo motivo diz respeito a classificacao da prépria sindrome, que foi considerada du-
rante décadas como um dos Transtornos Globais do Desenvolvimento, incluida no cé-
digo F84, de acordo com critérios da décima Classificacdo Estatistica Internacional de
Doencas e Problemas Relacionados a Saude - CID-10 [13]. Foi considerada um tipo se-
vero de TEA, estando assim dentro do escopo do laboratério para avaliar essa populagao.

A quinta edi¢cdo do Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais -
DSM-5 [4] adotou a nomenclatura Transtorno do Espectro do Autismo, que passou a

» o«

englobar os antigos termos como “Transtorno Global do Desenvolvimento”, “Autismo

Infantil”, “Sindrome de Asperger”, “Transtorno Global do Desenvolvimento sem outra
especificacdo”, e retirou a Sindrome de Rett do grupo por considerar que, embora
apresente algumas caracteristicas clinicas semelhantes aos transtornos incluidos, é
uma condi¢do diferente, com um marcador biol6gico especifico e, portanto, ndo deve
ser considerada como pertencente a ele. A 112 Classificacdo Estatistica Internacional
de Doengas e Problemas Relacionados a Sadde - CID-11 [23], lancada em 18 de junho
de 2018 e que entrard em vigor em 1¢ de janeiro de 2022, também acompanhou as

modificagdes contidas no DSM-5.

Diante desse panorama, o préprio Laboratério realizou um estudo com tecnologia
de rastreio ocular que demonstrou diferengas entre a SR e o TEA. Os pesquisadores com-
pararam a fixacdo visual em estimulos sociais e ndo sociais em 11 pacientes com TEA, 14
meninas com SR e 17 meninas com desenvolvimento tipico (grupo-controle) e constata-
ram que meninas com SR observaram os estimulos sociais por mais tempo do que as
criancas com TEA e as criancas com desenvolvimento tipico, dado que evidencia uma
preferéncia por estimulos sociais em meninas com SR, em comparagdo a criangas com
TEA e do grupo-controle [18], corroborando, dessa forma, que se trata de duas condi¢des

distintas, tanto em termos de etiologia quanto em termos do curso do préprio quadro.
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Considerando os motivos citados anteriormente, o primeiro estudo sistematizado
utilizando rastreamento ocular para avaliar a intencionalidade do olhar das meninas
com SR foi realizado na P6s-graduacao em Disturbios do Desenvolvimento da Univer-
sidade Presbiteriana Mackenzie. Em 2004, Baptista et al. [5] avaliaram sete garotas
com SR, com idade entre 4 e 9 anos. As meninas foram expostas a estimulos visuais e,
por meio de instrugdes verbais, solicitadas a olharem para determinadas figuras ou
para imagens que fossem semanticamente semelhantes a alguma das ja apresentadas.
Observou-se que as meninas respondiam, de maneira consistente, a comandos simples,
e que a idade, o grau de comprometimento motor, o status socioeconémico e o nivel de
escolaridade dos pais nao interferiram no desempenho da tarefa. Os autores conclui-
ram, portanto, que as meninas com SR possuem olhar intencional e mensuravel, que

poderia ser utilizado como um meio para investigar suas habilidades cognitivas.

0 segundo estudo realizado ocorreu em 2006 [3] e teve o intuito de avaliar, por
meio de rastreio ocular, o olhar com inten¢do comunicativa e vocabulario receptivo
(que diz respeito a compreensao da fala) de 14 meninas com SR na sua manifestagdo
classica com idades entre 3 e 10 anos. Imagens de um teste de vocabulario receptivo e
sua variacdo (o Teste de Vocabulario Receptivo com fotos coloridas [TVRF colorido])
foram apresentadas em quatro quadrantes na tela de um monitor. Um equipamento de
rastreamento ocular registrou dados sobre o olhar das meninas diante das solicitagdes
da pesquisadora. O desempenho das meninas com SR nos testes foi comparado com o

rendimento de 22 meninas com desenvolvimento tipico, com idade entre 2 e 6 anos.

Os resultados mostraram que as meninas com SR possuiam olhar com intengao
comunicativa e, embora possuissem idade significativamente maior que as meninas do
grupo-controle, tiveram um desempenho semelhante ao de meninas com idades entre
2 e 3 anos (grupo-controle) nos dois testes. A analise qualitativa mostrou maior nu-
mero de acertos no TVRF em relacdo ao teste de vocabulario receptivo, o que sugere,
segundo a autora, que fotos coloridas sdo mais eficazes para avaliar vocabulario recep-
tivo nessa populacdo. A autora nao encontrou diferencas estatisticamente significati-
vas para o numero de itens corretos em fun¢do da idade. No entanto, foi observado
qualitativamente um maior nimero de acertos a medida que a idade das meninas au-

mentou, ou seja, as garotas mais novas apresentaram pior desempenho [3].

Em 2009, Velloso et al. [22] avaliaram os conhecimentos dos conceitos de cores
(vermelho, amarelo e azul), formas (circulo, quadrado e triangulo), tamanho (grande e
pequeno) e posicdo espacial (em cima e embaixo) em 10 meninas com SR com idade

entre 4 e 12 anos. Para garantir que as garotas ja tivessem sido expostas aos estimulos
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avaliados, uma profissional pertencente a instituicdo em que as criangas faziam acom-
panhamento apresentou os conceitos durante um més duas vezes por semana. Ao com-
parar o tempo de fixagcao do olhar no estimulo solicitado e nos demais estimulos, os
autores constataram que as meninas ndo demonstraram reconhecimento dos concei-
tos; entretanto duas delas olharam corretamente para a cor azul, levantando a hipotese
de reconhecimento da coloragao.

Apdés esses estudos, uma série de pesquisas passou a investigar diversos aspectos
cognitivos nessa populacao em todo o mundo. Em 2015, Berardineli [7], que também
compunha o corpo de pesquisadores do Laboratorio TEA-MACK, utilizou o rastrea-
mento ocular para investigar a existéncia de um padrdo de preferéncia visual em um
grupo com 18 pacientes com idade entre 2 e 30 anos, e observou que, apesar da difi-
culdade em se manterem focadas, as meninas olharam para a tela: metade das garotas
tendia a olhar para o lado esquerdo da tela do computador, enquanto duas apresenta-
ram uma preferéncia pelo lado direito; as sete pacientes restantes ndo demonstraram
preferéncia por nenhum lado da tela.

Em 2020, Xavier [24], pesquisadora colaboradora do Laboratério TEA-MACK, rea-
lizou o primeiro estudo de que se tem conhecimento comparando a percepg¢ao de pais
de garotas com SR sobre o vocabulario receptivo de suas filhas, e comparou tais resul-
tados com o desempenho das meninas, que tiveram o vocabulario receptivo avaliado
por meio de rastreio ocular. Os resultados foram promissores e somam-se aos esfor¢os
do Laboratdrio TEA-MACK em contribuir para a divulgacdo da sindrome, bem como

entender o funcionamento cognitivo e linguistico dessa populacgao.

PANORAMA DE ESTUDOS INTERNACIONAIS

A primeira descri¢do sobre a Sindrome de Rett ocorreu em 1966 pelo austriaco
Andreas Rett. A partir de entdo, muitas investiga¢cdes foram feitas. Algumas pesquisas
foram realizadas sob a perspectiva dos pais, que relataram varios comportamentos co-
municativos como gestos, sons, uso de palavras isoladas, sendo o olhar a forma mais
frequente de comunicacao, como no estudo de Bartolotta et al. [6], no qual 78,9% usa-
vam o olhar para se comunicar. No entanto, como o estudo foi realizado por meio de
questionario, preenchido e enviado via internet, as informagdes, como o diagndstico,

ndo puderam ser confirmadas, o que mostra uma limitagdo na pesquisa.

A capacidade de compreensao, ou seja, a linguagem receptiva das meninas com SR

foi investigada sob a perspectiva dos pais em outros estudos, que refor¢caram, conforme
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os achados do estudo de Bartolotta et al. [6], que pessoas com SR se comunicam de

forma ndo verbal, sobretudo com o olhar [21].

Devido as limitacGes severas das meninas com SR, incluindo a fala e a capacidade
de gesticular com as maos, a maioria das baterias de testes neuropsicoldgicos se torna
inviavel, pois exigem respostas verbais ou gestuais, o que impossibilita a avaliacao das
habilidades cognitivas dessas meninas. Por isso o rastreio ocular tem se mostrado uma

ferramenta viavel para essa populacgdo [24].

Rose et al. [15] examinaram a atenc¢ao e a memoria de 27 participantes com SR
com 2 a 22 anos e de 30 participantes com desenvolvimento tipico da mesma faixa eta-
ria e sexo. Foi utilizado rastreador ocular e testes compostos por cinco fotos acromati-
cas de faces e quatro padrdes abstratos multicoloridos. Enquanto as garotas olhavam
para as imagens expostas na tela do monitor, o equipamento de rastreamento ocular
registrava o movimento ocular das meninas. Para cada etapa, foram apresentados dois
estimulos idénticos lado a lado para familiarizacao (10s para faces e 5s para padroes);
em seguida, apresentaram um estimulo familiar com um novo estimulo (10s para am-
bos, com as posi¢des esquerda-direita invertidas apds os primeiros 5s para controle de
preferéncias laterais).

Os pesquisadores analisaram trés areas de interesse nas faces: olhos, nariz e boca;
os resultados da pesquisa mostraram que, embora as participantes com SR reconhe-
cessem as faces e os padroes, seus desempenhos foram significativamente inferiores
aos do grupo-controle. A porcentagem de olhares durante a familiarizacao variou entre

as trés caracteristicas faciais, com maior atengao aos olhos do que nariz e boca [15].

Ainda de acordo com os autores [15], 44% das participantes com SR ignoraram
regides faciais como nariz ou boca. A atrac¢do pelo estimulo social com atencdo especial
aos olhos contrasta com as observagdes em individuos com TEA, os quais demonstram

interesse reduzido em faces e, muitas vezes, evitam contato visual [18].

Em 2014, Urbanowicz et al. [21] realizaram um estudo sobre o modo como meni-
nas e mulheres com SR, com idades entre 2 e 38 anos, se comunicavam no dia a dia sob
a oOtica dos pais. Além disso, os pesquisadores buscaram avaliar quais as barreiras e os
facilitadores para uma comunicacdo bem-sucedida nessa populacdo. A pesquisa foi
feita por meio de entrevistas gravadas com pais de 16 mulheres com SR com mutagao
no MECP2. Todas as entrevistas foram transcritas na integra e posteriormente analisa-
das. De acordo com os pesquisadores, todos os pais relataram que suas filhas eram ca-
pazes de expressar prazer e desconforto, fazer solicitagdes e escolhas por varios meios,
incluindo vocaliza¢des, movimentos corporais e contato visual, além de compreender

o que era dito a elas.
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Para investigar as rela¢des entre a capacidade de fixar o olhar e gestos para a co-
municacdo de mulheres com SR, Urbanowicz et al. [21] avaliaram 151 mulheres com
mutacao no MECP2. Os resultados evidenciaram a capacidade das garotas com SR de
fixarem o olhar em algo; além disso, os pesquisadores constataram que, embora muitas
mulheres possuissem mutagdes diferentes no MECP2, a capacidade de fixar o olhar es-
tava preservada. Por outro lado, as garotas com delecdo C-terminal tiveram as pontua-
cdes mais altas para o uso dos gestos. Os pesquisadores também apontaram que as
mulheres com 19 anos ou mais tiveram pontuac¢des menores e que a habilidade de fixar

o olhar era usada com mais frequéncia do que os gestos.

Em 2018, Ahonniska-Assa et al. [1] investigaram se criancas com deficiéncias gra-
ves motoras e de fala poderiam responder de forma consistente, permitindo avaliagdo
mais confidvel da compreensao da linguagem. Nesse estudo, eles utilizaram um equi-
pamento de touch para o rastreamento ocular de 17 participantes com SR com 3 a 12
anos de idade. O vocabulario receptivo foi avaliado pelo Peabody Picture Vocabulary
Test-4 (PPVT-4). As palavras foram apresentadas oralmente, e as participantes focaram
seus olhos na imagem de sua escolha. De acordo com os autores, seis participantes
apresentavam comprometimento de compreensao leve e outras 11 garotas tiveram
prejuizo moderado ou grave; além disso, as garotas mais novas tinham maior vocabu-

lario receptivo do que as mais velhas.

No estudo de Didden et al. [9], foram avaliadas as formas e as fun¢des dos compor-
tamentos comunicativos pré-linguisticos de 120 mulheres com SR com idades entre 5
e 55 anos, que estavam institucionalizadas ou residiam com os familiares. Pais e pro-
fissionais das instituicdes que conhecessem as participantes no minimo por seis meses
foram convidados a preencher um questiondario destinado a rastrear comportamentos
comunicativos. Uma grande variedade de exemplos de comportamentos ou formas co-
municativas foi apresentada para que os informantes pudessem escolher. Também fo-
ram incentivados a mencionar outras formas de comunica¢do que nao estavam na lista
de exemplos. Os resultados mostraram que os entrevistados relataram uma vasta vari-
edade de formas e fungdes comunicativas. A maioria das meninas usava comportamen-
tos comunicativos pré-linguisticos, sendo o contato visual a forma mais comum. Qutras
fungdes comunicativas relatadas foram comentar, responder, solicitar e fazer escolhas.
Situacdes problemadticas, como autolesdo e gritos, aconteciam com fins comunicativos
em 10% a 41% das participantes. Além disso, andlises exploratérias revelaram que va-
rias formas e fun¢des comunicativas estavam relacionadas ao ambiente de vida (pre-
senca ou auséncia de epilepsia e idade), ou seja, mulheres nao institucionalizadas, que
nao apresentavam epilepsia e eram relativamente jovens, mostraram maiores percen-

tuais de formas / fun¢gdes comunicativas.
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ASPECTOS DA LINGUAGEM E DA COMUNICACAO

Alinguagem verbal é uma das formas de comunicagdo mais comumente usada pe-
los seres humanos, além de ser considerada um ponto focal dos marcos de desenvolvi-
mento infantil. No entanto, nao é a inica forma de comunicagdo humana possivel. Em
pessoas com SR, a habilidade da linguagem falada quase sempre esta severamente pre-
judicada, o que torna muito dificil o estabelecimento de uma comunicag¢ao verbal [12].

A regressao ou a perda da linguagem falada é descrita como um dos critérios diag-
nosticos essenciais da SR, aliada a regressdo da capacidade de uso funcional das maos
[12]. Além dos prejuizos mencionados, a comunicagdo de pessoas com SR também é
comumente afetada por complica¢des coexistentes, como convulsdes, irregularidades
respiratorias, apneias, fadiga, distirbios do sono, escoliose, problemas gastrointesti-
nais, dentre outras [12].

Algumas pessoas com SR podem ser capazes de falar um pequeno niimero de pa-
lavras ou pequenas frases antes da regressao e reté-las apds o periodo de regressao,
enquanto outras podem nunca desenvolver a linguagem falada [20]. Se, por um lado,
as habilidades de linguagem podem ser restritas, por outro, as habilidades de comunica-
¢ao podem continuar a se desenvolver ao longo da vida de individuos com SR [6, 19, 20].

Apesar disso, as dificuldades de comunicacdo causam grande impacto na quali-
dade de vida das pessoas com SR, assim como na de seus familiares. Pesquisas tém sido
feitas em muitos paises tanto no sentido de buscar formas mais efetivas para avaliar a

linguagem e a cognicdo quanto no ambito das intervencdes [19].

No intuito de atender as demandas anteriormente destacadas, estudo recente?24
teve como primeira preocupacao a dificuldade de acesso a informagdes e servicos ade-
quados, relatada por muitas familias. Um segundo motivador do estudo foi a grande
variacdo em relagcdo ao conhecimento e a experiéncia de profissionais que atuam com
pessoas com SR e seus reflexos nos variados servigos e suportes de comunicacgao ofe-
recidos.

0 objetivo do estudo foi criar diretrizes consensuais para o gerenciamento da co-
municac¢do de individuos com SR, combinando as evidéncias disponiveis a experiéncia
e as opinides de especialistas. O estudo foi composto por trés grandes etapas: (a) revi-
sdo da literatura, (b) desenvolvimento e uso de duas pesquisas para obter contribui-
coes de cuidadores e profissionais de comunicacgao, e (c) criagdo de um consenso entre

as informacdes dos especialistas.
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A pesquisa foi construida com base em declaragdes de profissionais (650 partici-
pantes de 43 paises) e recomendacgdes extraidas de 300 documentos encontrados na
literatura. Todas as declaragdes que alcangaram um limite pré-determinado 270% de
concordancia foram incorporadas as diretrizes, que consistem em 268 declaracdes e
recomendacdes relacionadas a (a) direitos do individuo; (b) crengas e atitudes dos par-
ceiros de comunicagdo; (c) conhecimento profissional e trabalho em equipe; (d) estra-
tégias para otimizar o engajamento; (e) avaliacdo; e (f) intervencao (metas e objetivos,
técnicas), incluindo o uso de Comunicacao Aumentativa Alternativa.

Como resultado do amplo estudo realizado, destacamos, a seguir, um breve re-
sumo das principais implica¢des clinicas apontadas. As diretrizes na integra podem ser
encontradas no material suplementar do estudo, disponibilizado gratuitamente?24.

As diretrizes endossam métodos informais de avaliacdo em vez de ferramentas
formais de avaliagdo e recomendam que as avaliagdes sejam continuas e dinamicas,
realizadas em ambientes naturais. Apesar desse resultado, os autores apontam que eles
podem ter sido influenciados pelo escasso nimero de pesquisas sobre avaliacdes for-
mais para a SR, destacando a importancia de mais estudos nessa area.

Uma ampla variedade de objetivos de intervengao é descrita nas diretrizes, come-
cando com formas de comunicacdo ndo verbais e chegando até a leitura e a escrita. A
Comunicacdo Aumentativa Alternativa, em todas as suas formas, é reconhecida nas di-
retrizes como crucial para o desenvolvimento de habilidades de comunicagao e alfabe-
tizacdo. Ainda de acordo com as melhores praticas, recomendam que seja disponibili-

zada o mais cedo possivel e continuada ao longo da vida.

0 documento reafirma que multiplas estratégias e formas de comunica¢do devem
ser encorajadas, embora se reconhega que o olhar fixo é provavelmente a forma mais
confiavel de acesso para a Comunicacdo Aumentativa Alternativa de baixa e alta tecno-
logia [6].

As diretrizes incluem, também, informagdes sobre sintomas e recursos que podem
impactar a comunicacao, como o impacto que os distirbios do movimento, como dis-
praxia / apraxia e tonus muscular alterado, podem exercer sobre a capacidade de res-
posta de uma pessoa com SR. Em particular, os autores chamam a atenc¢do para o fato
de que "[...] as habilidades de comunicag¢do dos individuos com SR variam com base nas
relacdes de fatores internos e externos”!8 e que os parceiros de comunicagdo devem
esperar inconsisténcias. Os autores reforcam, ainda, que as estratégias para otimizar a
comunicacao, incluidas nas diretrizes, devem ser usadas por todos os parceiros de co-
municacdo em todos os ambientes ao longo da vida, e ndo confinadas apenas a situa-

coes de terapia formal ou estruturada.
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Os autores concluem que as diretrizes tém potencial de melhorar a avaliacao, a
intervencdo e a gestao de longo prazo da comunicagao para pessoas com SR, estimu-
lando o treinamento e a implementacao das melhores praticas em todo o mundo, além
de incentivar a pesquisa para preencher as lacunas na base de evidéncias atualmente
limitada [6].

A atuagdo transdisciplinar é importante para estabelecer prioridades e objetivos
comunicativos em consonancia com as necessidades do individuo e de seus cuidadores,
levando em consideracdo os ambientes em que a pessoa esta inserida. Tal atuacgao se
torna inviavel sem a participagdo ativa e a integracdo dos demais profissionais de sa-
ude, professores e profissionais de educacao, bem como de parceiros sociais como fa-
miliares e amigos que fazem parte do cotidiano da pessoa com SR.

CONCLUSAO

Mais de 50 anos se passaram desde que Andreas Rett descreveu os primeiros casos
de SR e, apesar do aumento das pesquisas, pouco se sabe sobre o potencial cognitivo e
linguistico de pessoas acometidas pela sindrome. E notério que a tecnologia de rastre-
amento ocular e estudos com familiares e cuidadores podem fornecer dados essenciais
para criacdo de diretrizes, baseadas em evidéncias cientificas, que ndo objetivem ape-
nas difundir o conhecimento sobre a condi¢do, mas também as potencialidades cogni-
tivas e linguisticas dessas pessoas, para que tais informag¢des possam ser revertidas em
acoes que melhorem a qualidade de vida das pessoas com SR e, consequentemente, de

seus familiares.
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Estudo da cognicao social
e seus dominios
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José Salomao Schwartzman

INTRODUCAO

A importancia funcional da interagdo social ou o valor do estudo cientifico acerca
dos processos que a sustentam é quase inegavel. Nas dltimas décadas aumentou o in-
teresse nas bases cognitivas e neurais do processamento de informagdo social, com a
motivacdo e o desejo de compreender e melhorar as condig¢des clinicas caracterizadas
por prejuizos na interacao social [8], tais como a Esquizofrenia [7] e o Transtorno do
Espectro do Autismo [2]. Um conceito fortemente associado a esse movimento é o de

Cognicao Social (CS).

De modo geral, CS se refere ao processamento de estimulos relevantes para a com-
preensao de agentes e suas interagdes, ou seja, como as informacgdes sociais sdo iden-
tificadas, codificadas, armazenadas e utilizadas durante situagdes de interagdo social
[8]. Esse processamento inclui um conjunto de habilidades distintas, porém relaciona-
das. Embora nao exista consenso sobre quais sdo as habilidades que compdem esse
guarda-chuva denominado CS, algumas caracteristicas tém sido apontadas mais fre-
quentemente e foram sintetizadas por Happé et al. [8]. No Quadro 1 sdo apresentados

os dominios da CS e suas caracteristicas.
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Quadro 1. Dominios da Cogni¢ao Social.

Dominio

Afiliacao e motivacio social

Reconhecimento de agente

Percepc¢ao de movimento bio-

légico, reconhecimento de acio e

imitacao

Reconhecimento de emoc¢oes

Empatia

Atencio social

Aprendizagem social

Teoria da Mente

Descricao ‘

Fatores que influenciam a tendéncia de abordagem e, portanto, a
quantidade da interagdo social.

Permite que membros da mesma espécie sejam individualizados.

Processos subjacentes a capacidade de determinar qual a¢do esta
sendo realizada por um agente e a reproducdo de essa agdo por si mesmo.

Determina o estado afetivo de outra pessoa.

Quando o reconhecimento do estado afetivo de outra pessoa faz
com que o reconhecedor adote o mesmo estado (com o requisito adicio-
nal de que um reconheca que o outro é a fonte de seu estado).

0 grau de atengio dada aos estimulos sociais, seja devido a uma
escolha consciente (atengdo end6gena) ou como resultado de atengdo au-
tomatica (atengdo exdgena).

Aprender com outros individuos.

Capacidade de representar os proprios estados mentais (atitudes
proposicionais, por exemplo, crengas) e de outros.

Boa parte do conhecimento sobre esses dominios foi obtido a partir de estudos

com criangas de risco ou com diagndstico de Transtorno do Espectro do Autismo (TEA).

Em termos de desenvolvimento, parece que os trés primeiros meses sao menos sensi-

veis para a identificacdo de sinais claros e consistentes de atrasos na cognicdo social e

que indicariam risco para TEA. Alguns marcadores eletrofisiolégicos (por exemplo,

ERP, EEG) mostram algumas anormalidades no segundo semestre de vida, mas as es-

pecificidades para o diagndstico posterior de TEA ainda sao pouco claras [9].
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No entanto, alguns comportamentos ja evidentes no desenvolvimento tipico du-
rante os primeiros meses se encontram alterados em criangas com TEA, mesmo em
periodos mais posteriores. A percep¢cdo de movimento biolégico parece estar prejudi-
cada em criancas com TEA com idades entre 3 e 7 anos. Ha também sensibilidade re-
duzida ao movimento biolégico, mesmo independentemente da capacidade de percep-
cdo de forma global [9]. O processamento facial também foi amplamente investigado
em crian¢as com TEA com idades mais avanc¢adas. Estudos-com de ERP mostram alte-
racdes na laténcia durante o processamento de faces, o que parece ser um biomarcador
especifico de disfun¢do sociocomunicativa no TEA [10].

As alteragdes de cognicdo social parecem mais marcantes e sensiveis ao risco para
TEA a partir do segundo semestre de vida até os 18 meses. Estudos de irmaos e bebés
de risco para TEA sugerem que, por volta dos 12 meses, muitas criancas posterior-
mente diagnosticadas com o transtorno come¢am a mostrar sinais de comprometi-
mento social. Esses incluem imitacao reduzida, resposta reduzida ao nome, menor in-
teresse social e sorriso social, bem como contato visual atipico [22].

A partir dos 18 meses até os 3 anos de idade, surgem sinais mais notaveis em re-
lacdo a prejuizos em jogos de faz de conta (reduzidos ou ausentes), uso de manipulacao
de objetos de forma repetitiva, muitas vezes com foco parcial, ou seja, em partes dos
estimulos, reducdo na aten¢ao compartilhada e na comunicagdao (mesmo nao verbal).
O denominador comum nessas habilidades cognitivas é provavelmente a mentalizacao
implicita. O rastreamento automatico dos estados mentais dos outros parece prejudi-
cado em pessoas com TEA, por exemplo, ao ndo mostrar coordenacgdo facil e natural de
intencdes em jogo cooperativo [12].

Com a perspectiva da cognicao social € possivel compreender os processos envol-
vidos na aprendizagem e nas interagcdes sociais e, por sua vez, compreender o que torna
esse processo de assimilagcdo de conhecimento mais rapido, automatico ou lento e cus-
toso. Portanto, dentre os motivos de interesse pelo tema, tem-se o fato que, ao compre-
ender os mecanismos de cognicdo, sera possivel melhorar o suporte clinico aos pacien-
tes com problemas de interacdo social. Esse conhecimento permite melhoras na capa-
citagdo de profissionais.

O presente capitulo tem por objetivo descrever e sintetizar alguns dos estudos re-
alizados no Laboratorio TEA-MACK, ou em colaboracdo com o esse grupo de pesquisa,
que investigaram aspectos da cognicao social, considerando seus diferentes dominios.
Para tal, serdo apresentados: estudos de percepcao de faces e de emogdes; de rastrea-
mento de figuras sociais e nao sociais utilizando o registro dos movimentos oculares; e
estudos de avaliacdo da cognic¢do social de pessoas com TEA e com desenvolvimento
tipico em tarefas tradicionais (ndo computadorizadas).
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ESTUDOS DE COGNICAO SOCIAL UTILIZANDO O REGISTRO DOS MOVIMENTOS
OCULARES

Comparacao entre individuos saudaveis, com esquizofrenia e

com transtornos do espectro do autismo em tarefas de cognicao social [15]

Estudo foi conduzido com o objetivo de investigar padrdes de percepgao de infor-
macao social de individuos com TEA (N=15), esquizofrenia (N=16) e controles clinica-
mente saudaveis (N=20) [15]. Foram comparados os perfis de adultos (18 a 35 anos),
do sexo masculino, em uma medida de percep¢do emocional em faces estaticas, o Facial
Emotion Identification Test - FEIT; uma medida de percepc¢do corporal dinamica, o
Emotion in Biological Motion - EMOBIO; e uma tarefa de tomada de perspectiva emoci-
onal, o Emotional Perspective Taking - EPT, a partir da atribuicdo de estados mentais
com base em informacgdo contextual estatica. Foram obtidas medidas de QI pelo instru-
mento Wais-III estimado, de funcionalidade (Escala de Avaliagdo Global do Funciona-
mento - GAF), bem como de rastreio para autismo (Autism Behavior Checklist - ABC) e
para transtornos psiquiatricos (Structured Clinical Interview for DSM-1V - SCID).

Foi observada diferenca de QI entre os grupos clinicos, com melhores escores no
grupo TEA. Eles também diferiram em relagdo a caracteristicas socioeconémicas, dife-
rencas que foram controladas ao comparar os padrdes de desempenho nas tarefas de
cognicdo social. Os perfis dos individuos com TEA e esquizofrenia ndo apresentaram
diferencas significativas quanto as tarefas de cogni¢do social com rastreio ocular. No
entanto, ambos se diferenciaram do grupo-controle apresentando, na maior parte das

vezes, desempenho inferior.

No teste EPT, observou-se que os grupos clinicos apresentaram um padrao similar
de inversdo da emocao (nojo foi confundido com raiva), o que ja havia sido reportado
na literatura em relacgdo a individuos tipicos [5]. Os participantes com TEA apresentaram
um desempenho inferior quando comparados com o grupo de individuos com esquizo-
frenia na deteccdo das emogdes de nojo e neutralidade. Eles confundiam, mais frequen-

temente, 0 nojo com a raiva. Nas demais tarefas, os grupos nao se diferenciaram.

Quanto ao rastreio ocular realizado durante o EPT, observou-se que os grupos cli-
nicos apresentaram um perfil diferente daquele do controle. Naqueles, houve menos
tempo de fixacdo ou auséncia de rastreio na regido da boca, aspecto relevante para o
processamento emocional em faces. Nao houve diferencas significativas de perfil de

rastreamento nos grupos TEA e Esquizofrenia. As diferencas observadas em relacdo ao
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grupo tipico indicam alteracdes no processamento de informacgdo facial ao avaliar o
conteudo emocional em cenas sociais. Divergem também na capacidade de procurar

pistas socialmente relevantes a partir de estimulos complexos.

Percepcao de expressoes faciais em pessoas com esquizofrenia:

movimentos oculares, sintomatologia e nivel intelectual [13]

Estudo que teve por objetivo investigar a percepcdo de faces em 10 pacientes
com esquizofrenia comparados a 10 individuos tipicos (grupo-controle), pareados por
sexo, idade, escolaridade e nivel intelectual geral [13]. Para tal, um conjunto de faces
foi apresentado aos participantes enquanto o padrao de movimentos oculares foi re-
gistrado. A analise dos movimentos oculares registrados automaticamente durante a
inspecdo das faces considerou os seguintes parametros: numero de fixa¢des, duracao

das fixacdes e tempo dos movimentos sacadicos.

Os autores utilizaram uma versdo adaptada do Penn Emotion Acuity Test (PEAT),
composto por fotos de faces humanas em preto e branco, com contetido emocional feliz,
triste e neutro. Foram selecionadas 18 fotos de seis individuos de ambos os sexos que
foram pareados em dois tipos de estimulos: estimulo composto por faces felizes-neu-
tras e estimulo composto por faces tristes-neutras. Além da comparagao entre os gru-
pos, as propriedades dos movimentos oculares foram relacionadas com o estado cli-
nico e o nivel intelectual. Foram utilizados a Escala das Sindromes Positiva e Negativa
(PANSS) e o Teste de Matrizes Progressivas Raven.

Os resultados desse estudo mostram que ambos os grupos fixaram mais as faces
com contetdo emocional quando comparadas as faces neutras. Porém, o nimero total
de fixacoes foi menor entre os pacientes com esquizofrenia. Embora nao tenha sido
observada diferenca significativa entre os grupos, a duracao das fixa¢des nas faces ten-
deu a ser maior para o grupo com esquizofrenia. Houve correlacdo negativa moderada
entre o nimero e a duragdo das fixacdes, ou seja, quanto mais fixacdes nas faces, menor

o tempo de duracdo ou, quanto menos fixagdes nas faces, maior o tempo de duragao.

Especificamente no grupo com esquizofrenia, observou-se correlacdo negativa e
moderada entre o nivel intelectual e a gravidade da sintomatologia pelos escores no
PANSS. Por outro lado, foram observadas correlacdes positivas entre o nivel intelectual
e a duracgao das fixacdes nas faces, ou seja, conforme o nivel intelectual variava para
cima, as fixagdes nas faces duravam mais tempo. Em suma, o tempo de rastreio em ros-

tos se mostrou relacionado a condig¢do clinica e ao nivel intelectual dos pacientes com
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esquizofrenia, indicando que a inteligéncia pode ser um dos fatores responsaveis pela
variacdo no processamento de informacdes faciais nesses pacientes. Além disso, preju-
izos no processamento de faces podem estar associados ao nivel de gravidade dos sin-

tomas.

Percepcao de faces em criancas e adolescentes com

Transtorno Invasivo do Desenvolvimento [17]

Estudo comparou criangas com TEA (no titulo o termo TID foi utilizado em funcado
da nomenclatura vigente na época do estudo) e criangas com desenvolvimento tipico
em relacdo a percepcdo de faces humanas [17]. Para tal, foi utilizada a analise do ras-
treamento visual de faces, considerando o nimero e o tempo (em segundos) de fixa-

¢oes na regido dos olhos e da face como um todo.

Foram avaliados 10 participantes com TEA, com idade média de 11,9 anos
(DP=3,22), pareados por idade e sexo com 10 crian¢as com desenvolvimento tipico.
Apesar de o QI de Execucao dos pacientes com TEA, avaliado pelo WISC-1II, estar na
média esperada para a idade, houve diferencas significativas de desempenho em rela-
¢do ao grupo-controle. Isso foi observado para o QI verbal e o QI Total. Desse modo, os
grupos nao foram pareados por nivel intelectual. Dez figuras retiradas do PEAT com
faces neutras em branco e preto foram observadas por 10 segundos, controlando os
estimulos: sexo (masculino ou feminino); posi¢do (normal ou invertida); e olhos (pre-

sente ou ausente).

Observaram-se diferencas significativas: o grupo TEA olhou menos tempo para a
regido dos olhos nas figuras masculinas, assim como gastou menos tempo na face e nos
olhos em figuras invertidas. Também gastou menos tempo na fixacdo da face com olhos
presentes e ocultados. Ja o grupo tipico apresentou mais fixacées na regido dos olhos,
mesmo quando estavam ocultados. Um dos pontos discutidos pelos autores é que indi-
viduos com TEA apresentam dificuldade em manter a atencdo e olham menos para fa-
ces como um todo, sendo que a observacao de faces possibilita obter informagdes que
facilitam a interagdo social. Isso indica que essas criangas e jovens despendem menos
tempo do que seus pares na exploracdo de rostos humanos e, consequentemente, po-
dem ndo obter informagdes necessarias para boa compreensao da informacgao social e,

por isso, apresentam mais dificuldades na interagao social.
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Padroes perceptuais nos transtornos globais do desenvolvimento:

rastreamento ocular em figuras sociais e nao-sociais [18]

Neste estudo, os autores partiram da literatura prévia sobre um dos prejuizos mais
significativos nos TEA ser o processamento de informacgao social e sobre o uso de re-
gistro dos movimentos oculares demonstrar que é possivel investigar e descrever o
fenotipo social no transtorno. Desse modo, o objetivo foi verificar se pessoas com TEA
diferem de pessoas com desenvolvimento tipico (grupo-controle) no padrdo de per-
cepcdo de figuras sociais (rostos de pessoas) e ndo sociais.

Participaram do estudo 11 individuos do sexo masculino com TEA, com idades en-
tre 8 e 14 anos, pareados por idade, sexo e nivel intelectual com o grupo-controle. Ex-
cluiram-se sujeitos com TEA que apresentavam comorbidades psiquiatricas ou neuro-
logicas. O diagnostico foi dado por um profissional experiente; utilizou-se o Autism
Screening Questionnaire (ASQ).

A tarefa consistia em olhar, por 10 segundos, para quatro figuras apresentadas si-
multaneamente em uma tela. As figuras foram classificadas como sociais (pessoas) e
ndo sociais (natureza, objeto e alimentos). A analise dos padrodes de rastreamento ocu-
lar foi feita com base no julgamento de dois observadores que deveriam classificar os
tracados da seguinte forma: rastreamento organizado (tracados que representavam
um padrdo organizado de exploragdo das quatro figuras); rastreamento disperso (tra-
cados que representavam padrao desorganizado de exploracao das quatro figuras); e
rastreamento com omissdes (uma, duas ou trés figuras nao foram exploradas visual-

mente).

O grupo TEA apresentou mais padrdes de omissdo que os controles e usaram me-
nos estratégias de rastreamento organizado. Embora observaram mais figuras de ob-
jetos do que as de pessoa, natureza ou alimento, essa diferenga nao foi significativa. Os
autores discutem que o fato de pessoas com TEA apresentarem mais padrdes de omis-
sdo pode explicar o prejuizo na aten¢do dada ao estimulo, o que poderia carretar difi-
culdades de compreensao do ambiente e, por consequéncia, nas respostas emitidas. As
omissdes também podem estar associadas a dificuldades executivas (controle atencio-
nal), tais como em planejamento e inibigdo do olhar em direcdo a algumas figuras e
direciona-lo para outras. Essa hipétese é pautada na literatura prévia sobre o papel das

funcdes executivas no desenvolvimento da cognigao social.
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Padrao de rastreamento visual de figuras sociais e ndo sociais em

crianc¢as com 2 a 6 anos com desenvolvimento tipico [16]

Considerando que criancas em fases bem precoces do desenvolvimento apresen-
tam preferéncia para estimulos sociais em comparagdo com estimulos nao sociais, esse
estudo investigou o padrao de rastreio ocular para figuras sociais e nao sociais de 101

criangas, com idades entre 2 e 6 anos, dos sexos masculino e feminino.

Foram aplicados os instrumentos SON-R2%2-7 para avaliacao da inteligéncia, com
a exclusdo de criangas com possivel indicador de deficiéncia intelectual. O Autism Beha-
vior Checklist foi utilizado para excluir criangas com sintomas de TEA. Por fim, as cri-
ancas realizaram uma tarefa na qual eram apresentados em cada tela um estimulo so-

cial e um estimulo ndo social, e era registrado o padrao de fixagdo ocular.

Observou-se diferenca no tempo de fixacdo para objetos e faces em funcao da
idade, ou seja, aumento no tempo de fixagdes conforme o aumento da idade. No en-
tanto, criancas tenderam a fixar mais tempo em estimulos sociais em comparag¢ao com
os estimulos ndo sociais. Além de permanecerem mais tempo fixadas em figuras soci-
ais, notou-se que o tempo despendido era maior para a regiao dos olhos quando com-
parada a regiao da boca. Nao foram observadas diferengas no padrao de fixacdo entre
meninos e meninas, nem correlacdo entre fixacdes em figuras sociais com o nivel cog-

nitivo geral ou com os escores no Autism Behavior Checklist.

Esse estudo é um dos primeiros no Brasil a apontar alguns possiveis indicadores
de observacao de estimulos sociais e ndo sociais em criangas tipicas com 2 aos 6 anos
de idade, indicando que a preferéncia por estimulos sociais estd presente nessa faixa
etaria, assim como o tempo de fixacdo em figuras sociais é maior conforme o aumento
da idade. Uma das possiveis explicacdes para esse aumento poderia ser a crescente ca-

pacidade de atengdo voluntaria observada ao longo da primeira infancia.

The eye-tracking of social stimuli in patients with Rett syndrome and

Autism Spectrum Disorders: a pilot study [19]

Este estudo comparou o padrao de fixacdo ocular em 14 mulheres com sindrome
de Rett (SR) com idades entre 4 e 30 anos, 11 homens com TEA com idades entre 4 e
20 anos, e 17 meninas com idades entre 4 e 7 anos com desenvolvimento tipico, para

estimulos sociais. Os participantes do estudo foram expostos a trés figuras diferentes
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durante 8 segundos cada: duas figuras de faces humanas e uma figura contendo esti-

mulo social e nao social.

A porcentagem do ntimero de fixagdes em estimulos sociais foi significativamente
maior no grupo com Sindrome de Rett quando comparado ao grupo com TEA e com
desenvolvimento tipico. Os autores concluem que a fixacdo visual em estimulos sociais,
mais proeminente em meninas com Sindrome de Rett, parece ser mais um dos endofe-

notipos que esclarecem as diferencas entre esse grupo clinico e individuos com TEA.

Avaliacao do padrao visual de prematuros brasileiros

utilizando varredura visual (eye-tracking) [11]

Sabe-se que criancas tipicas, desde pequenas, tém preferéncia visual por figuras
sociais em detrimento das ndo sociais, sejam objetos ou figuras geométricas. Ja criangas
posteriormente diagnosticadas com TEA apresentam padrao distinto, com preferéncia
visual em objetos desde os primeiros meses de vida. A varredura visual pode fornecer
informacgdes relevantes e precisas acerca de um dos sinais compativeis com TEA, como
a preferéncia por figuras ndo sociais, mesmo em criangas muito pequenas, ndo verbais
e com atrasos no desenvolvimento. Nossas pesquisas buscaram avaliar como seria o
rastreamento visual em prematuros, desde que idade seria possivel utilizar a ferra-
menta com essa populacao, e se seu padrdo de varredura seria diferente do de outros
grupos. Essas informagdes podem ampliar os recursos e instrumentos de avaliacdo na
populacdo prematura, cujos atrasos no desenvolvimento podem confundir-se com si-
nais de TEA.

O primeiro estudo de varredura visual foi realizado no programa de P4s-gradua-
¢do em Disturbios do Desenvolvimento da Universidade Presbiteriana Mackenzie em
parceria com o Ambulatério de Prematuros da UNIFESP/EPM, no qual 31 prematuros
com peso ao nascer inferior a 2.000g foram avaliados com varredura visual aos 6 meses
de idade corrigida e, posteriormente, com o M-CHAT aos 18 meses de idade corrigida.
A avaliacdo com varredura visual consistiu na proje¢do de pranchas contendo figuras
sociais e ndo sociais, além de pranchas apresentando figuras sociais com olhar direto e
indireto. Os prematuros apresentaram resultado semelhante ao de criancas tipicas
nascidas a termo, isto é, preferéncia por figuras sociais em relagdo a figuras nao-sociais.
Nao houve preferéncia entre figura social com ou olhar direto ou indireto, tampouco
para a regido do rosto (olhos ou bocas). E importante ressaltar que nenhum dos pre-

maturos avaliados pontuou positivamente para o M-CHAT aos 18 meses de idade, ndao
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sendo rastreadas para sinais compativeis de TEA. Concluiu-se que aos 6 meses de idade
corrigida, os prematuros, mesmo que possuam certos atrasos no desenvolvimento, ja
apresentam capacidade de participar de avaliacao de rastreio visual, com resultados
semelhantes aos das criancas nascidas a termo, sugerindo, portanto, que esse instru-

mento pode colaborar no rastreamento de sinais de TEA nessa populagao.

ESTUDOS DE AVALIACAO DA COGNICAO SOCIAL DE PESSOAS COM TEA E
COM DESENVOLVIMENTO TIiPICO EM TAREFAS TRADICIONAIS
(NAO COMPUTADORIZADAS)

Estudo de uma proposta de avaliacdo diagndstica da cognicao social no

Transtornos do Espectro do Autismo [1]

Este estudo teve por objetivo desenvolver um protocolo com tarefas para avalia-
¢do de cognicdo social e comparar o desempenho entre criangas com TEA e com desen-
volvimento tipico nas diferentes provas que compdem o protocolo. Esse protocolo foi
desenvolvido a partir da adaptacao de tarefas prévias descritas em um guia pratico com
material de treino para estimular a compreensao de estados mentais [6]. O guia que
pautou a construcao do protocolo foi resultado de um estudo com criancas com TEA
com idades entre 4 e 13 anos, para o qual foram estabelecidos cinco niveis de treina-
mento para atribuicdo de emocgao e cinco niveis para atribuicao de crenca (Quadro 2).

Quadro 2. Niveis de atribuicdes de emoc¢des de acordo com a idade.

NIVEL | EMOCAO CRENGA

Reconhecimento de expressoes fa- | Perspectiva Simples - Aten¢do

1(2-3 anos) ciais - fotos Compartilhada

2 (3-4 anos) Reconhecimento de expressodes fa- | Perspectiva Complexa -
ciais - desenhos Atencdo Compartilhada

3 (4-5 anos) Identificacdo de emog¢des baseadas | Principio de ver para conhecer -
nas situagdes - Empatia Inferéncia baseada nos dados

4 (5-6 anos) Identificacdo de emogdes baseadas | Crenga Verdadeira / predi¢cdo da
nos desejos - Empatia acao - antecipagao

5 (6-7 anos) Identificacdo de emog¢des baseadas Falsa Crenca — Inferéncia

na crenca - Inferéncia

Fonte: Vinic e Schwartzman [21]
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O protocolo foi estruturado com 10 tarefas, cada uma composta por itens que ava-
liam cada um dos niveis de atribuicdo de emocgdes e de crenca (exemplos de cada tarefa
podem ser encontrados na tese de Alessandra Vinic, disponivel para download no site
da biblioteca da Universidade Presbiteriana Mackenzie). Além do protocolo de Cogni-
¢ao Social, foi utilizado o Questionario de Empatia e Sistematizagao para Criangas - es-
cala de relato dos pais, composta por 55 itens, a ser preenchida com “concordo total-

” «

mente”, “concordo em parte”, “discordo em parte” e “discordo totalmente” -, os subtes-
tes Cubos e Vocabulario das Escalas Wechsler como medida de QI estimado e o Autism

Screening Questionnaire (ASQ).

Participaram do estudo 22 criancas com TEA, do sexo masculino, com idades entre
6 e 11 anos, sem deficiéncia intelectual, comparadas com um grupo-controle pareado
de acordo com idade, sexo e nivel intelectual. Ao comprar os grupos, observou-se que
as criancas com TEA apresentaram desempenho significativamente inferior ao do
grupo-controle nos 10 tipos e niveis diferentes de atribui¢des. Houve um ntimero sig-
nificativo de erros por parte do grupo TEA, mesmo para habilidades de atribui¢do de
estados mentais que deveriam estar mais bem desenvolvidas em funcao do que se es-

perava para a idade e nivel intelectual.

Apesar dos prejuizos observados em relagdo ao grupo com desenvolvimento ti-
pico, nas criangas com TEA houve correlacdo positiva e significativa entre a idade e o
desempenho nas tarefas de cognicdo social, indicando melhora na capacidade de atri-
buicdes de estados mentais com o aumento da idade. E, em relagdo ao Questiondrio de
Empatia e Sistematizac¢do, as criangcas com TEA obtiveram escores mais altos no con-
junto de itens que avaliam a sistematizacdao, quando comparados aos escores em em-
patia. Em suma, os resultados do estudo apontaram para dificuldades na atribuicao de
emocdes e de crengas em criangas com TEA, considerando que as habilidades avaliadas
costumam se desenvolver de forma bastante consistente nos sete primeiros anos de
vida em crian¢as com desenvolvimento tipico. Os resultados também apontam para as
primeiras evidéncias de validade baseadas nas relagdes com variaveis externas, tanto

do protocolo de cognicdo social quanto do questionario de empatia.

Caracteristicas neuropsicolégicas de irmaos de criangcas com

Transtornos do Espectro do Autismo [4]

A literatura sobre o desenvolvimento de fung¢des neuropsicolégicas em irmaos de

pacientes com TEA é bastante vasta e, apesar de heterogénea, ha consenso de que esse
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grupo, mesmo sem diagnostico, apresenta diversos prejuizos. Um dos prejuizos estu-
dados e considerado como um fenétipo ampliado do TEA é o processamento de infor-
macdes sociais, endossado pelo fato de que alguns familiares de pessoas com TEA apre-
sentam prejuizos cognitivos e sociais mais sutis que as pessoas diretamente afetadas,

em relacdo a populacao geral.

Esse estudo comparou o desempenho de irmaos de pessoas com o diagnoéstico de
TEA (ITEA) (N=29) com irmaos de pessoas com desenvolvimento tipico (IDT) (N=25),
pareados por idade, sexo, tipo de escola e nivel de escolaridade, em diversas medidas
de relato e de desempenho. Especificamente em relacdo a cognicao social, foi utilizado
o dominio da socializacdo da Escala de Comportamento Aadptativo de Vineland, esco-
res do Child Behavior Checklist (CBCL) para avaliacao de problemas de comportamento,
e os escores do Autism Screening Questionnaire (ASQ). Em tarefas de desempenho, apli-
cou-se uma versao revisada do Baralho de Empatia e as sequéncias logicas de Baron-
Cohen et al. [3]. Essas sequéncias sdo divididas em trés tipos: mecanicas, comporta-
mentais e intencionais. Estudo prévio realizado pelos autores indicaram dificuldades
de criancas com TEA na realizacdo de sequéncias intencionais, quando comparadas
com criancas com desenvolvimento tipico. Por outro lado, apresentaram melhor de-

sempenho nas sequéncias mecanicas.

Nos testes de desempenho nao houve diferencas entre os grupos. Mas, o grupo
ITEA apresentou maiores escores no ASQ e maior nivel de comprometimento no com-
portamento adaptativo, especialmente referente a socializacao, no que tange as habili-
dades sociais e para brincar / lazer. Sobre os problemas de comportamento, os grupos
diferiram nas escalas de competéncias para atividades e competéncias sociais, com pi-
ores escores no grupo ITEA. Nas escalas de sindromes de problemas de comporta-
mento do CBCL, o grupo ITEA apresentou sintomas de ansiedade / depressao, isola-
mento e problemas de socializacao significativamente mais frequentes. 0 mesmo foi
observado para o escore total de problemas internalizantes. Quando comparados com
base nas classificagdes normal, limitrofe ou clinico, o grupo ITEA apresentou maior
porcentagem de individuos com indicadores clinicos / limitrofes, mesmo sem um diag-
nostico nosologico. Esses resultados mostram que funcionalmente ha prejuizos signi-
ficativos na socializagdo e na regulacao emocional de irmaos de pessoas com TEA, cor-
roborando achados prévios sobre a cogni¢ao social como um endofen6tipo importante

para a compreensao do transtorno.
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Avaliac¢do de Teoria da Mente nos Transtornos do Espectro do Autismo

com a aplicacao do teste Strange Stories [20]

O objetivo deste estudo foi comparar criancas com TEA e grupo-controle no de-
sempenho no teste Strange Stories. O Strange Stories é considerado um teste que avalia
aspectos mais complexos da Teoria da Mente, cujo desenvolvimento e consolidacao
ocorre apos o periodo pré-escolar. Em sua versao original, conta com 24 vinhetas com
historias cotidianas que demandam atribuicao de estados mentais a partir de aspectos

ndo literais da comunicacao, tais como ironia, mentira, sacarmos, entre outros.

Para cada histdria ha uma pergunta de controle que avalia a compreensao geral da
historia e uma segunda pergunta sobre a compreensao de estado mental. H4 uma se-
gunda versdo do instrumento, com 12 vinhetas, que foi traduzida e adaptada para o
Portugués por Velloso [14].

Participaram do estudo 28 criangas com TEA e 56 criangas do grupo-controle, to-
das do sexo masculino, na faixa etaria entre 6 e 12 anos, pareadas por QI. Foi obtido o
QI estimado dos participantes e excluidas criancas com indicadores de deficiéncia in-
telectual (QI<70), e no grupo TEA foram incluidas apenas criangas com compreensao

de linguagem oral.

Os resultados indicaram diferencas significativas entre os escores médios dos gru-
pos TEA e controle em cada uma das 12 historias e no escore total do teste. Os escores
médios registrados para todas as histdrias foram significativamente maiores no grupo-
controle. Observou-se no grupo TEA correlacdo positiva entre o QI e o escore total no
Strange Stories, ou seja, quanto maior o nivel intelectual, maior os escores na tarefa de
Teoria da Mente. Os resultados mostraram maior discrepancia entre os grupos nas his-

torias que envolviam fingimento e emogdes contrarias (invertidas).

Especificamente nas criangcas com TEA, maiores escores foram obtidos na histéria
sobre mentira, e mais dificuldades foram observadas na histéria sobre persuasao. De
modo geral, os resultados do estudo contribuiram para o acimulo de evidéncias na
area sobre alteragdes de Teoria da Mente em pessoas com TEA (sem deficiéncia inte-

lectual), considerando aspectos mais complexos da atribuicao de estados mentais.
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Avaliacdo da empatia em pessoas com Transtorno Invasivo do Desenvolvimento

na identificacao de emocgoes frente a expressoes faciais [21]

Este estudo avaliou e comparou pessoas com TEA e controles no reconhecimento
de emog¢des em fotos e desenhos. A tarefa utilizada foi o Baralho de Empatia desenvol-
vido pelos autores do estudo. O baralho contém expressdes faciais basicas: alegre,
triste, nojo, bravo, surpreso, pensativo e neutro (com fotos e desenhos representativos
das mesmas emogodes). A escolha pelo uso de fotos e figuras de deve ao fato de que ha
estudos prévios que reportam maior facilidade no reconhecimento de expressoes emo-
cionais a partir de fotos em relacao a figuras. Os estimulos foram avaliados por cinco
juizes nos critérios clareza, objetividade e precisdo. Os estimulos utilizados se encon-
tram ilustrados na dissertacdo de mestrado da primeira autora desse estudo, disponi-
vel para download na Biblioteca Virtual da Universidade Presbiteriana Mackenzie.

Foram avaliados sete participantes com TEA, do sexo masculino, com idades entre
6 e 15 anos, QI 270, e que preenchiam critérios para diagnoéstico de TEA, de acordo com
os critérios diagnoésticos do DSM-1IV (sistema de classificacao vigente durante a condu-
¢do do estudo). As criangas do grupo TEA foram pareadas por idade, sexo e inteligéncia
com individuos com desenvolvimento tipico. O grupo TEA errou significativamente
mais que o controle no julgamento das expressoes faciais em fotos e desenhos, bem

como na soma total da tarefa.

Houve diferenca significativa entre os grupos na identificagdo das expressdes
“pensativo” e “nojo” no Baralho de Desenhos, e na expressao de “nojo” no Baralho de
Fotos, sempre com maior indice de erros no grupo TEA. Quando analisado o desempe-
nho nas Fotos e Desenhos juntos, diferenga estatisticamente significativa entre os gru-
pos foi observada no reconhecimento das expressoes “pensativo”, “nojo” e “surpresa”.
Os resultados obtidos reforgam achados de pesquisas anteriores sobre o prejuizo da
capacidade de reconhecimento de expressdes faciais em criancas e adolescentes com

TEA, mesmo sem deficiéncia intelectual associada.

CONCLUSAO

Neste capitulo foram descritos diversos estudos realizados pelo grupo de pesquisa
TEA-MACK com a finalidade de investigar aspectos da cognicdo social em crian¢as com

TEA, comparando-as com criangas tipicas e com Sindrome de Rett. De modo geral, em
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todos os estudos, observaram-se piores desempenhos em tarefas de reconhecimento
de faces e de emocgdes e de teoria da mente, contribuindo de forma consistente com a
producdo nacional sobre a cogni¢do social no TEA.

Ressalta-se que o grupo é um dos pioneiros no pais a utilizar equipamentos de re-
gistro de movimentos oculares, permitindo a mensuragdo objetiva da ateng¢do visual
para informagdes sociais e nao sociais. Nota-se, ainda, que, independentemente da
idade, da auséncia de deficiéncia intelectual e do tipo de procedimento utilizado, crian-
cas e jovens com TEA apresentam prejuizos no desenvolvimento de diferentes aspec-
tos da cognicdo social, sendo esse um endofenétipo importante na caracterizagdo do

transtorno.
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Capitulo 14

A prosodia emocional e suas possiveis
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emocoes de pessoas com TEA
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INTRODUCAO

O desenvolvimento da linguagem, apesar das inumeras pesquisas a respeito, ainda
€ um processo que fascina e desafia muitos pesquisadores nas mais variadas areas, ge-
rando continuamente novos conhecimentos, ao mesmo tempo em que levanta contro-

vérsias e discussoes em varios aspectos relacionados ao tema.

Alteracdes no processo de desenvolvimento da linguagem podem trazer prejuizos
ao individuo ao longo de toda vida, no aspecto tanto profissional quanto social, pois o
ser humano é por natureza um ser sociavel, e essa socializacao é fundamentada na lin-
guagem. Sendo o estudo da desta area muito abrangente, pesquisas relacionadas a esse
tema sao de interesse das mais variadas ciéncias, como a linguistica, a fonoaudiologia,
a psicologia, a medicina, a neurociéncia, a pedagogia, entre outras. Em funcao disso,
estudos multidisciplinares tém sido mais facilmente encontrados nos ultimos anos, na

busca de entender melhor seus mecanismos de desenvolvimento.
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Um dos aspectos da linguagem mais estudados é o fonologico, isto é, a area relaci-
onada aos aspectos sonoros e articulatdrios da lingua falada. Entretanto, essa subdivi-
sdo é somente didatica, pois o desenvolvimento fonolégico é interdependente do de-
senvolvimento global da linguagem; assim, sua analise nao faz sentido separada dos
outros aspectos envolvidos, como a semantica, a sintaxe e a pragmatica. Todavia ele é
considerado um de seus aspectos mais importantes e, muitas vezes, é o primeiro indi-
cador de que algo ndo esta indo bem com o desenvolvimento de uma determinada cri-
anca. Ainda assim, a producdo de sons da fala constitui uma parte importante do de-

senvolvimento fonol6gico, mas ndo o seu todo [14].

A prosodia é comumente definida como um aspecto suprassegmental da fala, con-
siderando-se como segmentais as vogais e consoantes que se combinam para produzir
silabas, palavras e frases. Os tragos suprassegmentais ou prosédicos acompanham os
segmentais, isto é, enquanto os elementos segmentais estao relacionados a aquilo que
dizemos, os prosddicos se referem a como nds dizemos [4]. De acordo com Lima e Cons-
tantine [11] a prosddia é um componente da fala, uma informacgao fonica, que esta além
do nivel do segmento e que permite a estruturacao e a organizacdo dos enunciados em
diversas linguas. Para as mesmas autoras, ela é entdo responsavel pela producido da
melodia do discurso e pela segmentacdo do fluxo da fala em unidades portadoras de
sentido, constituindo uma fonte de modulagdo e transmissao de significado crucial
para a compreensao e produc¢do de inteng¢des comunicativas, influenciando direta-

mente a interacgdo social.

Cada enunciado de fala carrega ndo apenas a mensagem em si, mas também, por
meio da entonacdo, do tom e da qualidade de voz habitual do falante, fornece caracte-
risticas fisicas, da sua personalidade e da sua atitude [4].

0 estudo da prosddia pode ser dividido em estudos de recep¢ao, ou seja, de perce-
ber e interpretar aspectos prosddicos na fala de outras pessoas; ou de producao, isto é,
de emitir adequadamente os contornos prosddicos na proépria fala. No que diz respeito
aos aspectos de producao ou emissao da prosddia, trés parametros fonético-actsticos
sdo tradicionalmente estudados: duracdo, variacdo da frequéncia fundamental e varia-

¢ao da intensidade [11].

A prosddia ainda recebe pouca atencdo das pesquisas quando comparada aos de-
mais aspectos da linguagem (fonologia, sintaxe, semantica e pragmatica). A maioria dos
estudos nesse aspecto normalmente aborda seu desenvolvimento relacionado a fono-
logia. Poucas pesquisas abarcam sua relacao com o desenvolvimento dos demais as-

pectos linguisticos, bem como suas interconexdes com o desenvolvimento cognitivo e
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social [11]. Salientamos, entdo, a importancia de mais estudos que investiguem os as-
pectos prosodicos relacionados a pragmatica e, consequentemente, aos reflexos na in-
teracdo social, tanto no desenvolvimento tipico quanto nos quadros de transtornos do

neurodesenvolvimento.

Encontramos na literatura diferentes formas de classificagdo didatica da prosddia,
a depender da ciéncia, da linha de pesquisa ou da area de concentracdo. Em geral, dois
tipos principais de prosddia sdo abordados: a linguistica e a emocional. A primeira in-
terage nos niveis fonoldgico e sintatico, percebida pela énfase as partes das palavras e
frases, transmitindo uma mensagem imperativa, afirmativa, interrogativa, por exemplo
[13]. A segunda, denominada prosddia emocional ou afetiva, nosso foco de interesse
neste capitulo, engloba os aspectos ndo verbais da linguagem necessarios para trans-
mitir bem como para reconhecer emog¢des na comunicagdo, possibilitando diferencas

de expressdo e compreensao das emogdes como tristeza, alegria, medo e raiva [6, 19].

Apesar de ainda escassos, estudos sobre prosddia tém ganhado espago em pesqui-
sas relacionadas a linguagem de pessoas com TEA, principalmente relacionados a pro-
s6dia emocional ou afetiva e suas implicagdes na socializagao. No préximo tépico dis-

cutiremos um pouco mais sobre o assunto.

PROSODIA EMOCIONAL OU AFETIVA

A literatura aponta a importancia do contorno prosddico na fala das maes direcio-
nadas ao seu bebé, denominada “manhés”, para o desenvolvimento da linguagem e da
comunicacao [14]. Assim, o desenvolvimento das habilidades de reconhecimento de
variagdes prosodicas inicia precocemente. Normalmente, bebés com desenvolvimento
tipico, aos 5 meses de idade, ja sdo capazes de discriminar a prosddia emocional de
alegria, da tristeza e da raiva na voz de sua mae [7]. Os parametros prosédicos apare-
cem no desenvolvimento da linguagem desde cedo, pois a crianca compreende a melo-
dia da voz antes mesmo de compreender o significado das palavras, e nos estagios pré-

verbais elas ja dominam os padrdes entonacionais de sua lingua [14].

Para que haja compreensao precisa da fala, é importante que seja realizada a de-
codificacao cuidadosa das variagdes prosodicas, uma vez que, nem sempre, o signifi-
cado do contetdo verbal (semantica) esta diretamente relacionado a informagéo pro-
sodica [4, 12, 16]. A dificuldade na percepcdo e na compreensao desses aspectos, isto
é, dificuldades na prosédia receptiva, bem como dificuldades na expressao prosddica,
pode acarretar prejuizos na decodificacao real da mensagem. Tais dificuldades podem

predizer problemas de interac¢ao social [20].
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A prosddia emocional ou afetiva esta relacionada ao modo como um falante varia
o tom, a intensidade e a velocidade da voz de um enunciado, indicando seu estado psi-
colégico, bem como emocgdes, afetos, sentimentos, entre outros [10, 15, 16].

Estudos sobre o desenvolvimento da pros6dia bem como estudos sobre suas in-
fluéncias no desenvolvimento social tém sido mais recorrentes nos ultimos anos. En-
tretanto, ainda sao escassos, em especial no que se refere a lingua portuguesa falada no
Brasil. E fundamental investir no estudo da prosédia e tracar o seu perfil de desenvol-
vimento, pois esse corpo de conhecimento é essencial para a compreensao ndo s6 do
processo tipico de desenvolvimento, mas também dos padroes prosddicos atipicos re-
sultantes de transtornos do neurodesenvolvimento, como no caso do TEA, ou de lesGes
cerebrais que funcionam geralmente como graves obstaculos a comunicagao, podendo

mesmo comprometer o proprio processo de aquisicao da linguagem [6].

A incapacidade de compreender a emoc¢ado que o falante estd expressando, se ele
estd sendo sério ou sarcastico, ou fazendo uma declaragdo em vez de fazer uma per-
gunta, entre outras dicas importantes derivadas de mudancas prosddicas, pode levar a
encontros sociais confusos e embaracosos [20]. Considerando que os déficits sociais
sdo os prejuizos que mais definem o TEA, identificar se, e em que condi¢des, ha um
colapso na percep¢ao das mudangas prosddicas na fala, e como esse colapso pode se
manifestar em déficits de comunicac¢do social, ajudaria a identificar alvos para futuras
intervengdes comportamentais em criancgas autistas. Para os mesmos autores, talvez
se as criancas autistas puderem ser ensinadas a identificar com mais precisao as mu-
dancas na prosodia durante os encontros sociais, isso poderia ter um efeito positivo

em sua competéncia social e, portanto, no funcionamento social geral.

Estudos mostraram que a dificuldade em compreender emoc¢des nas pessoas com
TEA estdo presentes em diversas modalidades, como expressdes faciais, prosédia emo-
cional e comunicagdo corporal [3, 9]. A seguir apresentaremos alguns estudos recentes

referentes a prosédia emocional relacionada ao TEA e seus principais achados.

Prosédia emocional em pesquisas relacionadas ao TEA

Dificuldades com a prosddia sdo comumente relatadas em criangas e adultos com
diagnostico de TEA. Tais dificuldades podem ser observadas tanto na prépria expres-
sdo ou na capacidade de produzir, quanto na recep¢do ou na capacidade de perceber

mudancgas na prosodia na fala das outras pessoas. Esses déficits podem interferir na
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capacidade de se comunicar e interagir em ambientes sociais, ja que mudancas proso-
dicas na fala expressam informacdes sobre a emotividade, a excitabilidade e na inten-
cdo do falante e, nesse sentido, desempenham um papel relevante na comunicag¢do so-
cial [16]. A prosddia é, pois, fundamental para a aquisi¢do da estrutura da lingua ma-
terna em idades precoces, bem como para a comunicagdo em geral ao longo da vida,

com implica¢des evidentes a nivel social e profissional [16].

Os padrdes prosddicos atipicos podem funcionar como barreiras significativas
para a comunicagdo, podendo, ainda, influenciar diretamente o processo de aquisi¢dao

de linguagem [6, 11]. Esse pode ser o caso de alguns individuos com TEA.

A maioria dos protocolos de rastreio do TEA traz questdes relacionadas ao aspecto
prosédico da fala dessas pessoas, provavelmente devido ao fato de que, desde as pri-
meiras descricdes do quadro por Kanner, ja se percebia, naqueles que eram verbais,
uma forma singular de falar. Nesse sentido, é importante ressaltar que, mesmo que as
alteracdes de linguagem ndo facam parte dos critérios diagnésticos do quadro de
acordo com o Manual de Diagnéstico das Perturbagdes Mentais - DSM-5 [1], é extre-
mamente importante que a avaliagdo da comunica¢do / linguagem nessa populacao
seja ampla, englobando, além dos aspectos formais da linguagem e da comunicacao, os
aspectos ndo verbais, a linguagem nao literal, os aspectos suprassegmentais da fala, os
aspectos pragmaticos, as habilidades metalinguisticas, a reciprocidade e as regras con-
versacionais. Compreender melhor as alteragdes prosddicas em criangas com diagnds-
tico de TEA permite encontrar mais uma variavel que auxilie no diagnéstico diferencial
de criancgas oralizadas que possam ter TEA ou outro diagnéstico [22]. No que concerne
a avaliacdo da prosddia, é importante ressaltar que ela deveria abordar aspectos rela-

cionados tanto a recep¢do quanto a expressao prosédica.

No Brasil, existem poucos estudos relacionados aos aspectos prosédicos nos qua-
dros de TEA. No Laboratério TEA-Mack foi realizado um estudo [5] sobre a prosédia
emocional em adultos com TEA, que teve como objetivo comparar pessoas com TEA e
grupo-controle em relacdo a compreensao de prosédia emocional em pronunciamen-
tos. Participaram da pesquisa 22 individuos do sexo masculino com 18 a 35 anos, sendo
11 sujeitos com diagnostico clinico de TEA (grupo experimental) e 11 sem o transtorno
(grupo-controle). Pelo fato de nao existirem testes em portugués do Brasil que avaliem
a compreensdo de prosddia emocional, foram criadas, para a pesquisa em questao, pro-
vas de compreensao de prosddia emocional subdivididas em trés categorias. A pri-
meira foi composta por frases com significado emocional semantico congruente com a
entonacdo da voz; na segunda, as frases foram apresentadas com significado emocional

semantico diferente da entonagdo da voz; e, por fim, a terceira foi composta por frases
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sem significado emocional semantico e variacdes emocionais na entonag¢do da voz. Em
todas as provas, foram abordadas as emocdes de alegria, medo, tristeza e raiva. Por
meio das tarefas elaboradas, foi possivel afirmar que os individuos com TEA apresen-
taram maior dificuldade no reconhecimento da prosddia emocional, bem como baixo
indice de reconhecimento de emocdes especificas quando foram analisadas separada-
mente. Tais achados, associados a outras habilidades também prejudicadas, podem ex-
plicar as dificuldades sociais dos pacientes com TEA. O estudo refor¢a a necessidade de
aprofundar os conhecimentos sobre a prosddia emocional para o posterior desenvol-

vimento de estratégias de diagndstico e intervencao nessa populacao.

Um estudo brasileiro recente analisou os aspectos prosédicos da fala de criancas
com diagndstico de TEA [22]. Participaram do estudo 21 criangas (idade entre 3 e 6
anos), as quais foram divididas em trés grupos: Grupo 1 - criangas com TEA; Grupo 2
- criangas com atraso de linguagem; Grupo 3 - criangas que apresentavam desenvolvi-
mento tipico da linguagem. Trés juizes realizaram avaliacdo subjetiva da prosodia
emissiva (caracterizac¢do do pitch, loudness, acento da frase, silaba tonica e outros) des-
sas criancas durante o momento de interacao (uso de gravacdo em video e utilizacdo
de protocolos especificos). Os resultados apontaram que € alta a prevaléncia de histo-
rico de atraso na emissdo das primeiras palavras nos Grupos 1 e 2. Em relagao as ca-
racteristicas prosddicas, todas as criancas do Grupo 1 apresentaram dificuldade no uso
da silaba tonica, e algumas na acentuacao da frase. Em contraste, nenhuma crianca do
Grupo 3 apresentou essas alteragdes, e uma minima porcentagem do Grupo 2 apresen-
tou excessiva marcacdo da silaba ténica. Os resultados demonstraram que criangas
com diagnostico de TEA e que se comunicam de forma verbal apresentam alteracdes
na prosodia emissiva, sendo caracterizadas principalmente pela inadequada acentua-
¢do das palavras (deslocamento da silaba tonica e marcagdo excessiva da silaba tonica)
e entonacdo de frases. Tais achados indicam, na visdo dos autores, que essas alteracdes
especificas podem ser consideradas um marcador no diagnéstico diferencial entre cri-
ancas com TEA, criancas com atraso no desenvolvimento linguistico e aquelas com de-

senvolvimento linguistico tipico [22].

Um estudo descritivo sobre as caracteristicas da comunicac¢do social no TEA [18],
tendo por base os critérios de diagnéstico do DSM-5 [15], destaca, entre outros aspetos,
a fusdo da interagdo social com a comunicagao, revelando a sua importancia para a de-
finicdo do diagndstico e da interveng¢do em criangas com TEA, levantando as diferentes
perspectivas que sustentam argumentos e criticas a classificagdo proposta pelo DSM-
5. 0 estudo faz uma anadlise da especificidade da linguagem, do discurso, da pragmatica,

da prosédia, da sintaxe, da morfologia e da semantica na crianga com TEA, bem como
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as suas implicagdes na adequacao e no desenvolvimento das suas competéncias comu-
nicativas. Especificamente em relagdo a prosddia, os autores salientam com base em
sua revisdo bibliografica que a prosddia estd intimamente ligada as competéncias da
pragmatica, e que envolve aspetos supragramaticais da fala que acompanham a produ-
¢do linguistica (e.g., entoacao, foco e segmentacado do fluxo do discurso), sendo, porisso,
uma importante fonte de modulacdo e de transmissdo de significado na comunicagao
humana. Para eles, alteracdes nos padroes prosddicos tém implicagdes muito visiveis
na pragmatica da comunicacao de pessoas com TEA. Evidenciam, ainda, alguns estudos
relacionados ao desenvolvimento da prosodia em popula¢des infantis, sem alteracdes
no desenvolvimento, que tém salientado a importancia dessa competéncia na aquisi¢ao
da linguagem, quer ao nivel da compreensao, quer ao nivel da producao, reforcando a
ideia de que as categorias gramaticais e as estruturas sintaticas basicas podem ser es-
timuladas pela exploragdo de pistas fonologicas e prosddicas [18]. O estudo em questao
evidencia que a identificacdo das competéncias linguisticas e comunicativas reforca a
importancia de uma intervenc¢do a mais precoce possivel, realizada nos contextos na-
turais da crianca e de sua familia, que objetive a potencializacao de niveis de envolvi-
mento e participa¢do da crianca, promotores de oportunidades de aprendizagem e de

desenvolvimento das suas competéncias comunicativas e sociais.

Uma pesquisa alema [19] investigou o processamento da prosddia emocional em
individuos com TEA e com desenvolvimento tipico (DT) com paradigmas comporta-
mentais e de neuroimagem, com o uso de ressonancia magnética funcional (fRM). Par-
ticiparam do estudo comportamental 27 adultos com TEA e 22 participantes do grupo-
controle com DT, pareados por sexo, idade e QI verbal. A tarefa de pros6dia comporta-

[l

mental compreendia 25 frases semanticamente neutras (por exemplo, ““Todos foram
convidados para a reunido”), faladas por 16 atores profissionais, com prosédia emoci-
onal. A tarefa abrangeu quatro emocgdes basicas (zangado, triste, feliz, surpreso) e 21
emocoes complexas (interessado, frustrado, curioso, apaixonado, desdenhoso, furioso,
confiante, orgulhoso, desesperado, aliviado, ofendido, preocupado, perturbado, expec-
tante, confuso, magoado, entediado, entusiasmado, lirico e chocado). Depois de ouvir o
trecho de audio, os participantes foram solicitados a selecionar o rétulo de emocao cor-
reto entre quatro opgoes diferentes e arrastar e soltar no painel de destino usando o

mouse.

As tarefas relacionadas a prosddia para o estudo da fRM foi simplificada. Os parti-
cipantes foram apresentados a sentencas semanticamente neutras faladas com prosoé-
dia emocional ou neutra por 10 atores diferentes (cinco homens). Os participantes ti-

nham que indicar o género do falante (condicdo implicita) ou o rétulo correto da emo-
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cao de duas opgdes (condicdo explicita). Para fazer uma escolha, eles tinham que pres-
sionar um botdo com o dedo indicador ou o dedo médio da mao direita. Também foi
simplificada a condi¢do de reconhecimento de emocao explicita reduzindo o nimero
de emocdes-alvo para seis emocgdes basicas (feliz, surpreso, com medo, triste, enojado
e zangado) e seis emog¢des complexas (ciumento, grato, desdenhoso, chocado, preocu-
pado, desapontado). Participaram dessa etapa 20 participantes com TEA e 21 do
grupo-controle.

Os resultados nas tarefas de prosddia comportamental revelaram que o grupo-
controle foi mais preciso e rapido que o grupo de pessoas com TEA; além disso; a pre-
cisao na tarefa foi correlacionada positivamente com o QI verbal no grupo-controle, o
que ndo aconteceu no grupo experimental, sugerindo que seus déficits no processa-
mento da prosddia emocional podem ser independentes do QI verbal. Nos participan-
tes com TEA, os escores de precisdo se correlacionaram negativamente com a sintoma-
tologia do autismo, indicando que os individuos com maior nivel de comprometimento
pontuaram mais baixo na tarefa. No nivel neural, os individuos com TEA apresentaram
atividade reduzida do sulco temporal superior direito (STS), insula e amigdala para
emoc¢des complexas versus basicas em comparagdo com os controles. Além disso, o aco-
plamento entre o STS e a amigdala para emogdes complexas versus basicas foi reduzido
no grupo experimental. Para os autores, esses resultados fornecem novos insights so-
bre o processamento atipico da prosddia que provavelmente tem implicagdes impor-
tantes para a comunicagdo social tipica e prejudicada. Os achados apontam evidéncias
de processamento de prosédia emocional alterado em individuos com TEA, sugerindo
que as diferencas na relacao entre os niveis neural e comportamental podem ser res-

ponsaveis pelos déficits observados na comunicac¢do social dessas pessoas.

Hubbard et al. [8] analisaram a produgao e a percep¢ao da prosddia afetiva em adul-
tos com TEA, e foram obtidas gravacdes de fala em cinco contextos emocionais (a) raivo-
sos, (b) felizes, (c) interessados, (d) tristes e (e) neutros, de 15 homens adultos com TEA
e 15 individuos com desenvolvimento tipico no primeiro experimento, e depois, no se-
gundo experimento, foram apresentados a 52 ouvintes, sendo 22 com TEA, que foram
solicitados a identificar a emocdo e avaliar o nivel de naturalidade da emoc¢do em cada
gravacdo. Em comparac¢do com as pessoas de DT, os locutores com TEA produziram fra-
ses com maior intensidade, dura¢des mais longas e maior alcance de tom para todas as
emocodes, exceto as que eram neutras, o que pode sugerir que a maior variabilidade de
tom era especifica para contextos emocionais. Quando solicitados a identificar a emogao
da fala, ambos os grupos de ouvintes foram precisos em identificar o contexto emocional
a partir da fala dos pacientes com TEA em comparagdo com individuos com desenvolvi-

mento tipico, mas classificaram a fala emocional dos individuos com TEA como “menos
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natural”. Os resultados desse estudo podem mostrar diferengas na producao de fala emo-
cional em falantes com TEA que fornecem uma base acustica para percepg¢oes relatadas
de estranheza na apresentacao da fala de adultos com TEA [8].

Com intuito de entender as dificuldades de prosédia receptiva no TEA [20], estudo
recente usou clipes de voz emocionais nao verbais para examinar a capacidade de cri-
ancas autistas e com desenvolvimento tipico - DT (com 7 a 13 anos de idade) de extrair
emocoes basicas (felicidade, tristeza, raiva, nojo, medo e surpresa) de clipes de voz
emocionais ndo verbais. A pesquisa também explorou se a dificuldade de extrair a in-
tencao afetiva de mudancas na prosodia poderia estar relacionada a competéncia so-
cial. Participaram do estudo 26 criangas autistas e 26 criancas com DT. A tarefa era
combinar os clipes de voz emocionais nao verbais com rostos emocionais e com pala-
vras emocionais. Os autores utilizaram o Autism-spectrum Quotient (AQ) [2] e a Escala
de Competéncia Social Multidimensional (MSCS) [21]. Em especial, a subescala de infe-
réncia social é particularmente relevante, pois avalia a capacidade de detectar e inter-
pretar pistas sociais que, muitas vezes, sao transmitidas por meio de mudancas na pro-
sodia. Os resultados apontaram que ambos os grupos combinaram com precisao clipes
de voz emocionais com palavras emocionais, sugerindo que criancas autistas podem
extrair com precisao o significado afetivo transmitido por mudancas na prosédia. En-
tretanto, tanto criangas com TEA quanto criancas com DT foram menos precisas ao
combinar clipes de voz emocionais com rostos emocionais. As criangas autistas apre-
sentaram declinio maior no desempenho nessa condicdo, sugerindo que elas podem
ter dificuldade em fazer uso de informagdes prosddicas em um contexto social. A pre-
cisdo da correspondéncia prosodica foi responsavel por uma variacao significativa na
competéncia social geral avaliada pelos pais, bem como nas habilidades de inferéncia
social. O fato de as criangas com TEA serem capazes de combinar as emogodes vocais as
palavras emocionais com um alto nivel de precisao, mas se sairem pior na condi¢ao de
correspondéncia de rosto, sugerem elas ndo tém um déficit puramente de percepgao
prosddica, mas dificuldades provavelmente relacionadas a complexidade da tarefa, ou

a rostos especificamente.

Uma meta-analise [5] investigou estudos que avaliaram a proso6dia usando os Ele-
mentos de Perfil da Pros6dia na Comunicagdo da Fala (PEPS-C) [17] no TEA, na sin-
drome de Williams e na sindrome de Down. Para serem incluidos na meta-analise, os
estudos tiveram que incluir um grupo (n=3 participantes) com um transtorno de neu-
rodesenvolvimento comumente associado a deficiéncia intelectual e um grupo de com-
paracao de desenvolvimento tipico pareado em idade cronoldgica, habilidades nao ver-
bais ou habilidades verbais. Os resultados revelaram que a forma prosédica era uma

fraqueza para cada etiologia, enquanto padroes distintos de pontos fortes e fracos eram
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evidentes para as fun¢des prosddicas. Grupos com autismo (n=5), todos classificados
como de alto funcionamento, exibiram fraqueza no afeto emocional, mas alguns pontos
fortes relativos com tarefas de troca de turno e manutengao do foco. Grupos com sin-
drome de Williams (n=4) demonstraram fraquezas em tarefas de nivel de frase / sen-
tenca e pontos fortes relativos em tarefas de nivel de palavra. Os grupos com sindrome
de Down (n=2) tiveram maior dificuldade geral, embora o desempenho tenha sido me-
lhor nas tarefas de funcdo receptiva (versus a expressiva). Ao combinar estudos e sub-
tarefas relacionadas ao PEPS-C, o estudo foi capaz de generalizar com mais seguranca
os resultados para cada populacdo e identificar alvos para intervenc¢do. No entanto,
dado o nimero limitado de estudos identificados, esse artigo também destaca a neces-
sidade de mais pesquisas sobre prosodia na deficiéncia intelectual. Como implicacdes
clinicas, os autores apontaram que, atualmente, existem poucas pesquisas sobre méto-
dos de tratamento direcionados a prosédia. No entanto, os resultados da meta-analise
indicam que os individuos com TEA sem deficiéncia intelectual (DI), sindrome de Wil-
liams e sindrome de Down comdrbidos sdo propensos a enfrentar desafios para pro-
duzir e compreender a prosédia de maneira adequada. Os padrdes de pontos fortes e
fracos identificados sugerem que os médicos e os profissionais da saide podem preci-
sar adaptar a terapia com base no individuo e em seu diagnostico. Por exemplo, fono-
audiélogos podem incorporar treinamento sobre o uso da prosédia para transmitir e
compreender o efeito emocional ao trabalhar com clientes com TEA. Além disso, os pa-
cientes com TEA podem se beneficiar do treinamento sobre a produgdo apropriada da
prosddica. Tais interven¢des podem ajudar a amenizar os impactos negativos de defi-
ciéncias prosddicas, incluindo mal-entendidos sobre a inten¢do do falante, inteligibili-

dade reduzida e percepg¢des sociais negativas.

As pesquisas aqui apresentadas nos trazem reflexdes acerca da prosédia emocio-
nal e suas possiveis relacdes com o desempenho na cognicdo social de pessoas com

TEA, salientando a importancia de maiores investigacdes sobre o tema.

CONCLUSAO

0 estudo da prosédia é bastante complexo. Estudiosos, principalmente da area da
linguistica, debrugam-se com afinco sobre o tema produzindo varios estudos no ambito
tanto nacional quanto internacional, sobretudo no que se refere a produgao. Entre-
tanto, como exposto anteriormente, estudos relacionados ao papel da prosddia, tanto

receptiva quanto expressiva, no desenvolvimento da linguagem ainda sdo limitados.
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Esperamos, entdo, com o exposto, estimular novos estudos, principalmente relaciona-
dos ao TEA, pois acreditamos que talvez esse possa ser um caminho que ajudaria a
identificar alvos tanto para a avaliagdo quanto para futuras interven¢des comporta-

mentais para pessoas com autismo.
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Capitulo 15

Terapia com LEGO® como intervencao no
Transtorno do Espectro do Autismo

Luciana Oliveira de Angelis
Fernanda Tebexreni Orsati
Jucineide Xavier

José Salomao Schwartzman

INTRODUCAO

0 Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) é uma condicdo do neurodesenvolvimento
caracterizada por padroes especificos e restritos de comportamento e interesses, dificuldades
nas interagdes sociais, como iniciar ou responder uma conversa, compartilhar atengao, susten-
tar comunicagao, principalmente em situagdes sociais [15]. As questdes comunicativas podem
ocorrer em graus variados. Outra caracteristica relevante é o crescente niimero de estudos que
demonstram prevaléncia aumentada de dificuldades no controle motor e na modulagio senso-
rial, incluindo a coordenacdo e o planejamento motor deficitarios, além de dificuldades com a

postura e equilibrio [8, 10].

Devido a todas essas especificidades, o brincar é impactado e, quando presente; geral-
mente ocorre de maneira mais isolada e disfuncional, e muitas vezes vem potencializado por

uma falta de vivéncia e estimulagéo [3, 23].

0 ato de brincar, especialmente a imitacdo, que envolve simbolos linguisticos, proporci-
ona aprendizagem acerca das ag¢des e intencdes com o outro, bem como o compartilhamento
de experiéncias e o senso de reciprocidade com um parceiro social, consideradas atividades
fundamentais para o aprendizado, principalmente nas fases iniciais do desenvolvimento, e
como a principal forma utilizada pela crianga para comunicar-se, expressar-se, relacionar-se e
aprender. Em criangas com desenvolvimento tipico, o processo de brincar ocorre de forma na-

tural e por meio da interagcdo com adultos e pares. A crianga aprende a agir de forma lddica e
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compartilhar atividades. A medida que compreendem o significado simbdlico, os adultos redu-
zem as inferéncias e deixam de significa-las, visto que o aprendizado ocorre de forma natural
por meio dessas experiéncias [4, 23, 24]. Em criancas com TEA esses marcos nao sdo alcanca-

dos da mesma forma.

A literatura [3] sobre o TEA recomenda que as intervencdes oferecidas as pessoas com
TEA possuam estratégias baseadas em estudos com evidéncias de eficacia, integrando pesqui-
sas de alta qualidade metodolégica a experiéncia clinica, assim como considerando as caracte-
risticas individuais e culturais dos pacientes, e as suas preferéncias [1]. A expressao Praticas
Baseadas em Evidéncias (PBE) se refere a abordagens de intervencdo que associam a melhor
evidéncia cientifica disponivel aos melhores resultados clinicos, que orientam a tomada de de-
cisdo de acordo com o perfil do paciente em questdo [22]. Dessa forma, é possivel orientar o
manejo pela melhor estratégia disponivel, maximizando as possibilidades de ganho e minimi-
zando prejuizos. Visando a atender a essas demandas, ha esforcos no dmbito das pesquisas
para buscar e testar procedimentos de interveng¢do que sejam eficazes e passiveis de adaptacao

em diferentes contextos para melhorar os quadros adaptativos desses individuos.

Dentre as propostas de intervencdo para os TEA, Wong et al. [25] classificam as PBE em
dois grupos. Os Comprehensive Treatment Models (CTMs), que consistem em “pacotes” de in-
tervengoes desenvolvidos com o intuito de promover o aprendizado, compensando as dificul-
dades centrais do TEA. Esses programas sdo bem estruturados, intensivos e aplicados de forma
sistematizada a longo prazo. Ja o segundo grupo, conhecido como Praticas de Intervencoes Fo-
cadas, tem como objetivo estimular habilidades especificas e atingir quantidade menor de ob-
jetivos de curto prazo [11], porém, a medida que o comportamento-alvo é atingido, novas es-
tratégias e objetivos sdo tracados. De acordo com a literatura, essas estratégias podem ser com-

binadas, a partir dos objetivos da intervencao e das necessidades especificas do paciente.

USO DO LEGO® COMO RECURSO PARA INTERVENCAO NO TEA

Uma proposta terapéutica que vem sendo investigada é a utilizacdo do LEGO® como re-
curso em um programa de intervengdo lidica voltado a criangas e adolescentes com atrasos no
desenvolvimento. Originalmente projetada por Daniel LeGoff, neuropsic6logo norte-ameri-
cano, essa terapia tem mostrado evidéncias de eficacia em estudos desenvolvidos em contexto
internacional. O principal deles é uma pesquisa destinada a verificar os efeitos dessa aborda-
gem terapéutica no desenvolvimento social de criancas com autismo [15]. As tarefas sdo pro-
jetadas com o objetivo de promover a compreensdo de regras sociais, a atencdo compartilhada,

o contato visual com o uso de refor¢adores, narrativas sociais, e a alternancia de papéis e de
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pares ao longo das sessdes. Estudos subsequentes [6, 13-15] apontam a terapia baseada em
LEGO® como uma possibilidade de ensino de comportamentos para melhorar as condi¢cdes

adaptativas do individuo com TEA, potencializando o aprendizado de comportamentos sociais.

A Terapia Baseada em LEGO® utiliza diversas estratégias de intervencao focal com bons
resultados. Baseado em sua experiéncia profissional, Daniel LeGoff identificou que os materiais
LEGO® atrafam a atencdo de seus pacientes com TEA. LeGoff iniciou sessdes semanais de Tera-
pia com LEGO® simultdneas as sessdes de terapias individuais [18] e percebeu que, utilizando
o recurso durante as atividades em grupo, conseguia que as criancas interagissem, aparente-
mente motivadas pelo material. O autor criou, entdo, uma dindmica propondo o revezamento
de tarefas e direcionando as criangas a desempenhar papéis especificos, estimulando a intera-
¢do a fim de atingir um objetivo comum que, no caso, seria a conclusdao da montagem, por meio
dos estimulos baseados na Analise do Comportamento Aplicada. Assim, as criancas trabalha-
vam juntas para construir, em pares ou trios, modelos LEGO®. Segundo o neuropsicélogo, a
atividade estimulou, nas criangas, habilidades que eram dificeis de serem observadas naquela
populacao, incluindo a atengdo compartilhada, colaborag¢ado, comunicacdo verbal e nao verbal,
resolucdo de conflitos, troca dialégica, planejamento, aspectos de motricidade, raciocinio e,

principalmente, habilidades sociais (HS) [6,14].

De acordo com o LeGoff, a Terapia com LEGO® utiliza o jogo para desenvolver competén-
cias sociais, criando oportunidades de interacdo. Argumenta-se que, como resultado, os parti-
cipantes experimentam uma motivacdo maior para iniciar o contato social e se engajar em in-
teragdes reciprocas [6, 15]. O autor descreve que criancas com TEA ignoram pressdes sociais
para agradar pessoas do convivio, para se adequarem a grupos e pares, para imitar, cooperar
ou competir com eles [12, 15]. Em contrapartida, essas criangas muitas vezes desenvolvem in-
teresses e habitos singulares e hiperfoco quando envolvidas em atividades de seu interesse.
Nesse sentido, tem sido recomendado que os interesses e/ou caracteristicas idiossincraticas
das criancas sejam usados para direcionar comportamentos com o intuito de promover o
aprendizado de HS, de comunicacgao e brincadeiras funcionais [12]. Com base nessa premissa,
pesquisas apontam que, devido a tecnologia inerente aos materiais que seguem padroes e es-
quemas sistematizados de montagem, o LEGO® tende a ser atrativo e a despertar o interesse
das criangcas com TEA [6, 15]. Dessa forma, a literatura propde que essa terapia pode reduzir a
lacuna de generalizacdo por meio da aplicacdo do programa em contextos naturalistas, utili-

zando o interesse da crian¢a para motivar o aprendizado e a mudanca de comportamento.

A estratégia base é treinar HS por meio de instru¢des em grupo, para promover interagdes
e ensinar comportamentos, como iniciar interagdes, fazer amizades, exercitar a empatia, for-

necer feedback, entre outros comportamentos pro-sociais, por meio de “Narrativas Sociais”
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com a descricao de situagdes sociais para destacar caracteristicas relevantes de um comporta-
mento, ensinando a partir de simulagdes e exemplos de respostas esperadas, usando a “Mode-

lacdo” das respostas desejadas para a aquisicao de repertorio pelo participante.

Para reforcar e direcionar respostas, sdo fornecidas “dicas”, caracterizando-se em ajuda
verbal, gestual ou fisica que oferecem ao participante o suporte necessario para orientar a aqui-
sicdo do comportamento, além do uso de “suportes visuais”, recurso similar as dicas, mas que
utiliza elementos graficos e imagens como suportes no ensino de comportamentos. Por fim, o
“Reforcamento”, que é utilizado como forma de consequéncia ap6s a ocorréncia dos compor-

tamentos desejados, com a intuito de aumentar a probabilidade de a resposta voltar a ocorrer.

O Treino de Habilidade Sociais (THS) é considerado uma estratégia focal de PBE com
grande eficacia para os TEA [25]. Na terapia com LEGO®, por meio dos materiais, a estratégia-
chave para sustentar a interagdo durante a terapia consiste em dividir a tarefa de construcao
oportunizando o trabalho conjunto e interativo por meio da comunicacdo verbal e ndo verbal
[6, 15]. As criancgas elegiveis para essa abordagem terapéutica precisam conseguir facilmente
seguir instrucdes visuais e verbais, bem como responder ao grupo durante a atividade. Na
forma original da terapia, os participantes assumem func¢des especificas nos papeis de enge-

nheiro, fornecedor e construtor.

0 engenheiro é o responsavel pelas orientacdes sobre a montagem do modelo. Cabe a ele
solicitar as pecas ao fornecedor e explicar a ele como as pecas devem ser encaixadas em cada
etapa da montagem. O fornecedor tem a funcdo de separar os blocos LEGO® e de fornecer as
instrucdes recebidas pelo engenheiro ao construtor, que tem a responsabilidade pela monta-
gem dos modelos, recebendo os blocos do fornecedor e seguindo as instru¢des dadas pelo en-

genheiro para concluir a montagem [6, 14].

Ao longo dos anos, a configurac¢do inicial da terapia foi sofrendo adaptagoes. Na literatura
é comum encontrar propostas de intervencao individual, com crianga e terapeuta e os clubes
LEGO®. As criangas também podem trabalhar juntas para construir robdés LEGO Mindstorms,

que sdo muito mais elaborados e podem ser programados [2].

Existem também as intervencodes individuais projetadas principalmente para criangas de
menor faixa etaria, com dificuldades motoras e intelectuais mais impactadas, que requerem
suporte constante, ou ainda para criancas que apresentam problemas comportamentais ou de
comunicacao [6, 15]. Segundo o autor, a proposta de intervencao é uma oportunidade de ensi-

nar comportamentos sociais antes que a crianca inicie a atividade em grupo.

Ja os clubes LEGO® envolvem, geralmente, pequenos subgrupos supervisionados por um

adulto. Nessa configuracgdo é possivel incluir papéis em cinco niveis sequenciais, de acordo com
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a familiaridade da crianga, visto que ha habilidades especificas como pré-requisito de partici-
pacao. Nesses casos, aos papéis anteriormente descritos sdo incluidos ajudantes. Dessa forma,
é possivel ingressar em grupos em andamento. Cada nivel implica, por sua vez, na estimulacdo
de habilidades destinadas a cada individuo, e a transicdo de um nivel para o outro esta funda-
mentada no dominio das habilidades do nivel prévio. Desse modo, sua aplica¢do exige a con-
formidade a natureza sequencial hierarquica dos niveis propostos [6]. Nesses clubes sé sdo ad-

mitidas criangas com TEA que se relinem periodicamente para a intervengao.

De acordo com a literatura, essa terapia é utilizada e testada em diversos paises, entre eles
os Estados Unidos, a Australia, o Reino Unido, o Canada e a China, visando a promover a me-
lhora da comunicagdo social dos participantes [3]. Independentemente da configuracdo espe-
cifica, as pesquisas descrevem a importancia de agrupar criancas com niveis de funcionamento
equiparados, além de ressaltar a adequacao do espaco fisico e do estabelecimento de regras
para a execucdo das tarefas como aspectos fundamentais para o sucesso dos resultados. Os
estudos ainda refor¢am a importancia de explicar as regras aos participantes, manter todas as
informacgdes sobre os jogos visiveis e acessiveis, visando a favorecer a compreensdo sobre os

comportamentos esperados [6, 16].

Um artigo de revisdo, publicado em 2017, analisou 15 estudos que utilizaram LEGO® para
ampliar o repertério comportamental de criangas com TEA, publicados ao longo de um periodo
de 12 anos [16]. Uma ampla variedade de medidas padronizadas e ndo padronizadas foi utili-
zada para avaliar a eficicia das intervengdes da terapia LEGO®. A faixa etdria dos participantes,
todos com diagnostico de TEA, variou de 5 a 16 anos, e a maioria dos participantes era do sexo
masculino. Em trés estudos foram apontados quadros comérbidos de Transtorno de Déficit de
Atencdo e Hiperatividade (TDAH) e, em um deles, foi relatada a participagdo de uma crianca
com diagnéstico de Deficiéncia Intelectual (DI) leve. Os artigos que utilizaram medidas padro-
nizadas incluiram: Escala de Avaliacdo de Autismo de Gilliam (GARS) (subescala de interacao
social), Escala de Comportamento Adaptativo de Vineland (VABS) (dominio de socializacio),
Inventario de Competéncias Sociais (SCI), Belonging Scale, e Escala de Avaliacao do Espectro
do Autismo. As medidas ndo padronizadas incluiram observacdes de interagdes sociais, inicia-
¢do social, competéncia social (iniciacdo e duracdo da interacdo social, tendéncia ao isola-
mento, rigidez), habilidades para brincar esperadas para a idade das criancas avaliadas, comu-
nicacdo adequada (uso de preposicdes, pronomes, necessidade de dicas visuais e verbais), fun-
cionalidade da linguagem, relacionamento familiar, contato visual, estereotipias, engajamento
nas tarefas propostas e habilidades motoras. As medidas secundarias foram avaliadas por meio
de entrevistas / questionarios e incluiram a satisfacdo das criancas com as tarefas e a dos pais
com o programa de interven¢do. Apesar da variacdo dos métodos e medidas, 14 dos 15 estudos

demonstraram melhora nas HS dos participantes [16].
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A duracdo minima das intervengdes foi de quatro semanas, com frequéncia de uma sessdo
por semana, e a maxima durou trés anos; a média das intervencdes foi de oito sessdes. A fre-
quéncia da maioria dos estudos foi semanal, com durag¢do de 30 a 90 minutos. De acordo com
os autores, as diferentes configuracdes na aplicacdo (grupos, trios ou duplas de criangas com
um interlocutor) nao interferiram nos resultados, sendo11 intervengdes em grupo, uma em
duplas e duas combinando atividades individuais e em grupo. Sete das intervenc¢des foram apli-
cadas em clinicas; seis em escolas; uma alternou atividades na casa dos participantes com ati-
vidades na escola; e uma foi desenvolvida em uma associacdo comunitaria. Os interlocutores
também variaram nos estudos: seis das intervencdes foram conduzidas por clinicos; cinco, por
educadores; uma, por uma equipe multidisciplinar formada por professores e médicos; uma,
aplicada a pais; uma, por um voluntario; e uma, por robo. As intervencdes realizadas por clini-
cos ou educadores mostraram melhoras na interagao das criangas, que finalizaram os progra-
mas brincando de maneira mais funcional, enquanto as interven¢des conduzidas por médicos
apresentaram melhoras significativas nos comportamentos especificos dos individuos com
TEA, principalmente os relacionados a inflexibilidade e aos itens avaliados do dominio socio-

comunicativo da escala VABS. A tinica intervenc¢do sem efeito foi mediada por robé [5].

Os resultados apontam para a importancia do interlocutor nesse processo, e, de acordo
com os autores [16], ha evidéncias de que as qualificagcdes da pessoa que lidera o programa
podem afetar os resultados. Os autores fundamentam essa hipétese com os resultados das in-
tervengdes que demonstraram resultados menos significativos, sendo elas: a pesquisa liderada
por um assistente de ensino e a intervencao liderada por um robd, na qual ndo foram encon-
tradas diferencas nos comportamentos colaborativos dos participantes. Ja os pais relataram
desafios na entrega do programa, porém os resultados de suas mediagdes foram positivos [5].
Um dos estudos demostrou, além da melhora na interagdo social, ganhos em linguagem e mo-
tricidade fina[20]. Ainda nesse trabalho de revisao, foi observado o nivel de evidéncia cientifica
de cada estudo, com o objetivo de classificar a relevancia do método utilizado, sendo: I - o nivel
de revisao sistematica de ensaios clinicos randomizados e controlados; II - a revisdo sistema-
tica de ensaios clinicos observacionais; Il - os estudos observacionais; e IV - as observagoes

clinicas ndo sistematicas.

Os estudos dos niveis I e Il foram executados por médicos; os de nivel Il incluiu trés estu-
dos, dois conduzidos por um educador e um por um terapeuta. Enquanto isso, as pesquisas do
nivel IV tinham uma ampla variabilidade das pessoas que lideraram a intervengao [16]. Os au-
tores reforcam que, como em qualquer proposta de intervenc¢ao, quanto mais sistematizada a

intervencdo e mais preparado o interlocutor, melhores serdo os resultados.

Além dessa revisdo de 2017, e considerando estudos com os niveis I e II de evidéncia, trés

estudos que utilizaram a LEGO® Terapia serdo descritos em detalhes, devido ao seu impacto
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nos resultados e a metodologia empregada. O estudo-piloto sobre a LEGO® Terapia foi reali-
zado em um grupo de 47 participantes (49 inicialmente, porém houve perda amostral), dividi-
dos em sete grupos de sete criancas de ambos os sexos, com idades entre 6 e 16 anos. Para essa
pesquisa foram utilizadas trés escalas para avaliar a interacdo social dos participantes, sendo
elas: 0 GARS, a VABS e um Protocolo de Registro de Observagdo de Comportamentos desenvol-
vido pelos pesquisadores. Os trés instrumentos utilizados demonstraram ganhos em 12 sema-
nas de tratamento, sendo que, em 24 semanas, esses ganhos aumentaram e/ou permaneceram
com resultados semelhantes na comunicacdo e adaptacgao social dos participantes [15], que fo-
ram submetidos a intervencdes individuais, em grupo, com periodos sem intervencdo, sendo
avaliados durante os trés momentos para mensurar a eficacia da terapia. As tarefas combina-
ram estratégias baseadas em evidéncias como o uso de refor¢o, modelagem de pares e estraté-
gias de comunicag¢do naturalista. A interacdo social e a atengdo conjunta foram solicitadas em

todas as tarefas, nas atividades de terapia tanto em grupo como nas individuais.

O objetivo da intervengao foi melhorar a competéncia social (CS), que foi avaliada por
meio de trés componentes: (1) motivacdo para iniciar contato social com os pares; (2) capaci-
dade de sustentar a interagdo com os pares por um periodo; (3) melhora dos sintomas de TEA,
como a tendéncia ao isolamento e a rigidez. Um grupo praticava a terapia com LEGO® e o outro
grupo as terapias tradicionais voltadas aos TEA. As medidas para as duas primeiras variaveis
foram baseadas na observacao de sujeitos em situagdes nao estruturadas com pares; e a ter-
ceira variavel foi avaliada usando uma escala de classificacdo estruturada, a subescala SI do
GARS. Os resultados revelaram melhora significativa nas trés medidas, tanto no periodo de 12
semanas quanto no periodo de 24 semanas, sem evidéncia de ganhos durante o periodo de
pausa. Nao foram encontradas diferencas entre os sexos, e a idade dos clientes ndo foi correla-
cionada aos resultados; porém, os resultados considerados nivel II, em termos de evidéncias,
confirmaram a hipétese de o método ser eficaz para o desenvolvimento de HS, mostrando ga-
nhos também na ateng¢do conjunta, na resolucao de problemas, na comunicacao verbal e ndo

verbal e na colaboragdo [6, 15].

0O segundo estudo [13] durou trés anos envolvendo dois grupos. A intervencao foi aplicada
em contexto de educacgdo especial. Participaram do estudo 60 participantes diagnosticados
com autismo, submetidos a terapia com LEGO®, enquanto 57 participantes diagnosticados
com TID (sob os critérios do DSM-1V eram condi¢des diferentes) receberam niveis comparaveis
de intervengao sem o uso do LEGO®. Os dados dos dois grupos foram comparados antes e de-
pois do tratamento, em uma medida de desenvolvimento social, as escalas de comportamento
adaptativo de VABS, dominio de socializa¢do e principalmente no que tange os comportamen-
tos presentes nos TEA, a Escala de Avaliacdo de Autismo de Gilliam, subescala de interagao

social. Embora ambos os grupos tenham apresentado melhora significativa nas avaliacdes de
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desenvolvimento social, que se manteve ao longo do tempo, os participantes da terapia base-
ada em LEGO® mostraram maiores avangos em comparac¢ao com os participantes da outra
abordagem terapéutica a qual foram submetidos. Na escala VABS, dominio de socializagdo, os
participantes do grupo-controle melhoraram 18% durante o periodo de trés anos, enquanto os
participantes da terapia com LEGO® melhoraram 33,2%, o que representa um resultado de
15,2 pontos percentuais acima da melhora dos participantes semelhantes que receberam os

mesmos niveis de intervencao.

Na GARS-SI, que avalia comportamentos repetitivos, estereotipados e interesses idiossin-
craticos (também usada no estudo anterior), o grupo de comparacdo melhorou 20,9%, en-
quanto a terapia com LEGO® melhorou 31,2%, que é uma diferenca de 10,3 pontos percentuais
entre os grupos em termos de resultados a longo prazo [6, 13]. Ambos os estudos estabelece-
ram que a Terapia LEGO® parecia ter impacto significativo e sustentado nas medidas de inte-
racdo social de seus participantes, em comparag¢do com as crian¢as que ndo foram submetidas
a tratamentos ou que passaram por intervencdes que nao utilizaram a Terapia LEGO® [6]. Essa
melhora foi considerada significativa tanto estatistica quanto clinicamente, em um periodo
curto (trés meses), e ficou evidente em uma série de comportamentos socialmente adaptativos
apés um periodo muito mais longo (trés anos). Os autores reforcam, ainda, a importancia de
incluirem tanto a observacado direta dos participantes em ambientes sociais naturais, sem ori-
entacdo ou auxilio de adultos, quanto a avaliagcdo do seu desenvolvimento social em um sentido

amplo na observacgao dos resultados [13].

Apds a publicacdo dos resultados desses dois estudos iniciais, uma terceira pesquisa foi
realizada no Autism Research Centre (ARC), na Universidade de Cambridge. O ARC tem como
objetivo entender as causas biomédicas das condi¢des do espectro do autismo e desenvolver
métodos novos e validados para avaliacdo e intervencao. Nesse estudo, os autores investigaram
criangas com 6 a 11 anos de idade com autismo e sindrome de Asperger, divididas em trés
grupos, designadas aleatoriamente para uma pesquisa comparativa entre um grupo-controle,
um grupo estimulado pelo método SULP [21] - terapia de comunicacdo social muito utilizada,
e um terceiro grupo que participou da interven¢do com Terapia LEGO® [17]. Segundo os au-
tores, a Terapia LEGO® usa uma abordagem de jogo colaborativo-naturalista, enquanto a SULP
usa métodos de ensino mais diretos com foco na linguagem. Os resultados mostraram melhora
na competéncia social em ambos os grupos de interven¢do em comparagdo com criangas que
ndo receberam nenhuma intervengao. As criangas que receberam a terapia baseada em LEGO®
mostraram melhoras mais evidentes no comportamento de adaptagao, nas dificuldades sociais
especificas do TEA e na durag¢do da interacdo social com os pares. As criancas que receberam a
terapia SULP demonstraram melhora nas medidas de comunicacio social, sob o aspecto da sua

funcionalidade, porém mantiveram baixa interacao.
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Embora esse estudo apresente algumas lacunas metodolégicas, seus resultados corrobo-
ram as pesquisas anteriores, demonstrando melhoras significativas na competéncia social de
criangas com TEA, ap6s a Terapia LEGO®. De modo geral, os pesquisadores observaram que a
aprendizagem de normas e regras sociais estdo presentes durante o processo de intervengdo e
podem promover a estimulacdo sensorial, visual, visuoespacial, e sdo de facil acesso para tera-
peutas e pais [6, 13, 15, 18, 19].

PROTOCOLO BRASILEIRO DE INTERVENCAO COM LEGO® NO LABORATORIO TEA-MACK

No Brasil, as primeiras pesquisas sobre o uso do LEGO® para os TEA vém sendo conduzi-
das no Laboratério TEA-MACK [2]. O objetivo inicial foi desenvolver, com base na literatura
internacional, um protocolo paraaplicagdo da intervencao lidica utilizando, de maneira siste-
matizada, os materiais LEGO® Education, com o objetivo de ensinar e treinar HS por meio das

estratégias de estimulagdo utilizadas nas tarefas do protocolo.

As atividades propostas foram elaboradas de acordo com a faixa etaria dos participantes,
com base na literatura [6, 13, 15], e no material definido a partir da indicacdo etaria dos con-
juntos LEGO® estabelecida pelo fabricante, de acordo com o tamanho e a quantidade de pecas
utilizadas nas montagens. O conjunto inclui engrenagens, alavancas, polias, rodas e eixos. O

material é projetado para ensinar principios de ciéncias e robdtica a criangas com 4 a 7 anos.

0 ambiente fisico é adequado as contingéncias para a aplicagdo das atividades e é prepa-
rado com recursos visuais contendo instrugdes sistematizadas sobre a dindmica da interven-
¢do, regras do jogo, orientacdes sobre uso dos materiais LEGO® e pistas visuais para auxiliar as
criangas durante a execucdo das atividades. Esses materiais foram criados com base em evi-

déncias de pesquisas e utilizando os recursos para TEA [6, 13].

A Figura 1 exemplifica a organizacdo do espaco. Nele hd uma arena central e um tapete
para cada participante, definindo a posicdao em que as criancas devem se acomodar, de acordo
com o papel desempenhado durante a atividade. As pistas visuais sdo compostas por um bun-
ner contendo as regras que sdo lidas no inicio de cada sessdo, um catdlogo com imagens que
sdo apresentadas as criancas quando ha a necessidade de utilizar dicas sobre os comportamen-
tos esperados, placas contendo o nome das pecas e informacdes referentes as montagens (com
conceitos de lateralidade, tamanho e cores) para auxiliar as criancas durante a execucdo das
tarefas, além de um tablet contendo as atividades passo a passo, que é utilizado como recurso

de apoio pela criang¢a no papel de engenheiro para guiar a atividade e concluir as tarefas.
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Figura 1. Organizacdo da area da intervencao.

Participaram da pesquisa inicial oito crianc¢as, com idades entre 5 e 7 anos, com diagnostico
clinico de TEA, de acordo com o protocolo padrdo do Laboratério de TEA-MACK. Todos os parti-
cipantes passaram por avaliacdo de suas caracteristicas por meio da escala CARS (Childhood Au-
tism Rating Scale), avaliacdo do funcionamento adaptativo pela Escala Vineland.,, avaliagao de co-
ordenacdo motora por meio da escala DCDQ-3 (The Developmental Coordination Disorder Questi-
onnaire), e avaliacdo de desempenho das fungdes executivas estabelecido pela escala IFERA (In-

ventdario de Dificuldades em Fun¢des Executivas, Regulacdo e Aversao ao Adiamento).

A elaboracdo do protocolo de intervencdo envolveu aspectos éticos, criacdo de materiais
e estruturacdo de procedimentos com base na literatura internacional sobre a terapia com
LEGO®. A partir das atividades propostas no protocolo, foram definidas cinco categorias de
comportamentos observaveis durante a brincadeira estruturada, com o objetivo de verificar o
engajamento e os padrdes de intera¢do dos participantes durante as sessdes e mediante a exe-
cucao dos trés papéis - engenheiro, fornecedor e construtor. Tais comportamentos foram de-
terminados com base na literatura acerca das HS [7, 9], incluindo “Oferecer Ajuda”, “Pedir

» o«

Ajuda”, “Iniciar Interacdo”, “Responder Interacdo” e “Execuc¢ao”.

O protocolo prevé 12 sessdes com duracdo média de 40 minutos cada, e aplicadas duas
vezes por semana. O desenho metodoldgico se baseia no delineamento de casos clinicos nos
quais os resultados sdo compreendidos por meio de andlise e de decodificacdo de trechos de

filmagens das sessdes para verificar a viabilidade do método de interveng¢do, bem como indi-
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cadores de HS adquiridas ao longo do processo, comparando dados pré, durante e pés-inter-

vencdo para cada crianga participante.

As HS sdo importantes para iniciar e manter interacdes saudaveis e de qualidade, e envol-
vem o dominio comportamental (maneira de reagir e de portar-se), cognitivo (funcionamento
intelectual e aprendizado) e situacional (referente ao contexto ambiental) [9]. Durante as ati-
vidades, sdo estimuladas as capacidades para entender o que acontece com as outras pessoas
(empatia), sdo treinadas formas de expressar as proprias opinides (assertividade), a capaci-
dade de tolerar pessoas, opinides, pensamentos e acdes, mesmo quando nao compartilhados,
a escuta ativa, a habilidade de negociar em prol dos seus interesses (negocia¢do), as habilidades
expressivas — formas de comunicar e expressar os préprios sentimentos em diferentes situacoes, a
compreensao, por meio de exemplos praticos sobre diferentes pontos de vista, durante as monta-
gens e diferentes expectativas por resultados, por exemplo, controle de impulsos (autocontrole) e
resolucdo de conflitos, ensinando maneiras nao agressivas e argumentativas para buscar alterna-

tivas de resolugdo de problemas [9].

Os resultados tém revelado que, durante e apds o periodo de intervengao com a brincadeira
estruturada, todas as criancas demonstram melhora nas HS estimuladas durante as sessoes e re-
lataram satisfacdo com a atividade, apresentando aumento no niimero de interagdes que tém
se mantido, inclusive, na pds-intervencao, na qual a atividade é executada sem a estrutura uti-
lizada durante o protocolo. Até o momento, ndo identificamos que os papéis assumidos deter-
minam maiores ou menores taxas de resposta, demonstrando que a dindmica das atividades e
os diferentes papéis exercidos se complementam e contribuem para a melhora dos comporta-

mentos como um todo [2].

Nesse sentido, com base nas pesquisas sobre a terapia com LEGO®, pode-se afirmar que
essa proposta de intervencdo consiste em um THS que utiliza PBE consolidadas e favorece o
desenvolvimento de HS, com condi¢des e objetivos claramente definidos. Por meio da brinca-
deira estruturada com os materiais LEGO® Education, essa metodologia propde estratégias de
interacdo para a execucdo de tarefas em conjunto, favorecendo as trocas entre pares e estimu-
lando as criangas participantes a seguirem instrugdes e brincarem juntas. As criangas sao esti-
muladas a observar e imitar comportamentos sociais adequados e encorajadas a falar das suas
impressoes sobre a atividade. Nesse contexto, diversas HS sdo estimuladas com, por exemplo,
praticar a empatia e a assertividade, exercer o autocontrole e ter sua civilidade estimulada por
meio do cumprimento das regras do jogo. Dessa forma, os comportamentos como oferecer
ajuda, pedir ajuda, iniciar interacdo, responder a interacao e a execuc¢do sdo fundamentados na
literatura com base nas classes e subclasses das teorias sobre HS, adaptadas a estrutura das
atividades e as interagdes treinadas ao longo da intervengao, visando a promové-las por meio

da brincadeira estruturada com LEGO®.
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Esse ciclo treina diferentes habilidades na mesma atividade, como iniciar e responder as
trocas sociais, de forma alternada, bem como compreender e respeitar diferentes comporta-
mentos e opinides. De acordo com a literatura [2, 7, 9], além da dificuldade de iniciar interac¢des,
individuos com TEA também apresentam dificuldades na socializacdo devido a déficits de de-
sempenho e fluéncia. Isso significa que eles podem ter as habilidades necessarias, mas nao as
realizam adequadamente. Nesse estudo, identificamos que, por meio de treinos estruturados,
exigiram-se das criancas no papel de engenheiro percepcao visual e capacidade analitica para
interpretar o passo a passo, capacidade de planejamento para dar as instrugdes e predicdo de
tarefas visando a concluir cada etapa, capacidade discriminativa, vocabuldrio, articulagdo de
linguagem e habilidades visuoespaciais. O papel de fornecedor concentra o maior nimero de
interacoes, e exige, além das habilidades atribuidas ao papel de engenheiro, memadria de traba-
lho, atencdo sustentada e foco para receber as instrugdes do engenheiro e orientar o construtor
da forma correta. O papel de construtor, por sua vez, exige persisténcia, esforco, inibi¢ao, regu-
lacdo para que a crianga saiba aguardar instrugdes, além de estimular habilidades motores e
visuoespaciais durante a montagem. No papel de construtor, identificamos que os comporta-
mentos estimulados estdo mais relacionados a competéncias cognitivas e socioemocionais do

que com HS [2].

Os resultados preliminares das pesquisas conduzidas no laboratério TEA-MACK nos pos-
sibilitaram a criagcdo de um protocolo e a defini¢cdo de instrumentos de avaliagdo que oferecem
a possibilidade de, em estudos futuros, analisar pontualmente os déficits das criangas e de-

signa-las as fung¢des que estimulem suas habilidades mais comprometidas.

Novas pesquisas estdo sendo conduzidas no TEA-MACK, considerando a implementacao
daintervencado por um periodo mais longo, em amostras mais robustas, visando a proporcionar
a oportunidade para sua replicacdo em diferentes contextos, como escolas e mediagcdo paren-
tal.
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Capitulo 16

Educacao Infantil na Politica Paulistana
de Educacao Especial na perspectiva da
educacao inclusiva

Maria Rachel Compatangelo Fernandes de Sa
Maria Eloisa Fama D"Antino

Decio Brunoni

INTRODUCAO

Em 2008, publica-se, no Brasil, a Politica Nacional de Educac¢ao Especial na Pers-
pectiva da Educacao Inclusiva [1]. Trata-se de importante documento que enfatiza,
desde o nome, o carater processual da inclusao; define quem sao os estudantes publico-
alvo da Educacao Especial - alunos com deficiéncia, transtornos globais do desenvol-
vimento e altas habilidades / superdotacao, e reforca os principios das escolas inclusi-
vas. A concep¢ao de educacdo inclusiva compreende o processo educacional como um
todo, pressupondo a implementagdo de uma politica estruturante nos sistemas de en-
sino que altere a organizacao da escola, de modo a superar os modelos de integracao
em escolas e classes especiais. Determinou-se, ainda, que o atendimento educacional es-
pecializado (AEE) devera desenvolver atividades que se diferenciam daquelas realizadas
na sala de aula comum, e que esse atendimento nao € substitutivo da escolariza¢do, mas
complementar e/ou suplementar a formag¢ao dos alunos, com vistas a autonomia e inde-
pendéncia na escola e fora dela; reitera que o AEE tem inicio na Educacao Infantil, onde

se desenvolvem as bases necessarias para o desenvolvimento global da crianga.

No municipio de Sao Paulo, os apontamentos normativos da Educacao Especial

passam a buscar consonancia com a Constituicdo Federal de 1988, levando a regula-
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mentagdes cada vez mais amplas da area, com a publicacao de normativas e a elabora-
cdo de diversos e relevantes programas, como: (a) em 1992, o Programa de Atendi-
mento aos Portadores de Necessidades Especiais - PAPNE [7] e a instituicdo da Politica
de Atendimento aos Portadores de Necessidades Especiais, por meio do Decreto
33.891/1993; (b) a Portaria 51.778/2010 [11], que regulamenta a Politica de Atendi-
mento a Crianga, Adolescentes, Jovens e Adultos com Necessidades Especiais, cria as
Salas de Apoio e Acompanhamento a Inclusdo (SAAI), os Centros de Formacao e Acom-
panhamento a Inclusdo (CEFAI) e o cargo de Professor de Apoio e Acompanhamento a
Inclusdo (PAAI); (c) a Politica de Atendimento de Educacao Especial - Programa Inclui,
em 2010 [11], destinado ao atendimento do publico-alvo da Educa¢do Especial, na
perspectiva da construgdo e consolidacao de um sistema educacional inclusivo; (d) em
outubro de 2016, foi instituida a Politica Paulistana de Educagao Especial na Perspec-
tiva da Educacdo Inclusiva [12] com o objetivo de reorganizar a legislacdo educacional,
visando a assegurar o acesso, a permanéncia, a participacao plena e a aprendizagem

dos alunos em atendimento educacional especializado nas unidades educacionais.

Como se percebe, a Prefeitura Municipal de Sdo Paulo busca consonancia com a
legislacdo nacional a respeito de politicas voltadas a Educacao Especial, mais especifi-
camente ao AEE, desde a promulgac¢do da Constituicao de 1988. No decorrer desses 30
anos, surgiram programas importantes que foram ampliando o atendimento aos alu-
nos com necessidades educacionais especiais, buscando integra-los a rede regular de

ensino.

Nas décadas subsequentes, as politicas de atendimento normatizaram varias
acoes, como em 2004, com a criacao das Salas de Apoio e Acompanhamento a Inclusao
(SAAI), os Centros de Formacao e Acompanhamento a Inclusdo (CEFAI) e o cargo de
Professores de Apoio e Acompanhamento a Inclusdo (PAAI), ampliando o AEE nas es-
colas. A ultima politica implantada, em 2016, teve como objetivo assegurar o acesso, a
permaneéncia, a participacao e a aprendizagem de criancas, adolescentes, jovens e adul-
tos com deficiéncias (visual, auditiva, fisica, intelectual, multipla ou com surdo-ce-
gueira), com transtornos globais do desenvolvimento (TGD) (autismo, sindrome de As-
perger, sindrome de Rett e transtorno desintegrativo da infancia) ou com altas habili-

dades / superdotacdo, por meio do em AEE nas unidades educacionais.

Este capitulo é baseado em Dissertacdo de Mestrado [9] e objetiva apresentar a
politica de Educacdo Especial levada a efeito no ambito do sistema escolar publico da
cidade de Sao Paulo, e relatar uma experiéncia com criancas com 4 e 5 anos de idade,

que frequentam escolas municipais de Educagao Infantil (EMEI).
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A EDUCACAO ESPECIAL E A EDUCACAO INFANTIL

Diversos artigos trazem experiéncias em Educagdo Infantil sobre a inclusdo esco-
lar de alunos com necessidades educacionais especiais, o atendimento educacional es-
pecializado e as salas de recursos multifuncionais no Brasil. Tais estudos, compilados
no trabalho de Sa [9], compreendem o atendimento educacional, a formagdo em servico
dos profissionais que trabalham no AEE e os processos de inclusdo na Educagao Infan-
til. Apresentaremos a seguir alguns desses artigos com resultados significativos em re-

lacdo ao presente capitulo.

No que se refere ao AEE, temos um trabalho abrangente intitulado “Aspectos da
organizac¢do e funcionamento do atendimento educacional especializado: um estudo
em larga escala”, de autoria de Mara Silvia Pasian, Enicéia Gongalves Mendes e Fabiana
Cia [6]. As autoras realizaram pesquisa on-line que envolveu 1.202 professores de sala
de recursos multifuncionais (SRM) das redes de ensino de 20 estados e em mais de 150
municipios. O AEE foi analisado a partir do funcionamento e da organiza¢ao das SRMs.
As autoras reiteram que a Politica Nacional de Educagdo Especial na Perspectiva da
Educacdo Inclusiva (PNEE-EI), instituida em 2008, defende a inclusdo dos alunos pu-
blico-alvo da Educacdo Especial em classe comum com garantia da oferta do AEE no
contraturno do ensino regular, excluindo, com isso, os servigos segregados. No entanto,
os resultados mostraram que ainda existem localidades em que o AEE nao ocorre no
contraturno, em decorréncia, por exemplo, da impossibilidade de os pais levarem os
filhos em dois horarios / periodos a escola, alunos que estudam em escolas de periodo
integral ou até mesmo alunos que frequentam outros servicos no horario contrario ao
da escola. Outro alerta importante é feito por alguns professores que apontam que, em
varios locais, a demanda é maior do que o servico oferecido. Nota-se também que, ao
analisar a duragdo e a frequéncia ao AEE, segue-se um modelo que tende mais a abor-
dagem clinica, o que pode comprometer a concep¢do da inclusao escolar. As questdes
estruturais da SRM também foram destacadas, indo muito além da queixa de falta de
material adequado para realizar o atendimento, ressaltando a necessidade de uma
equipe multidisciplinar que possa auxiliar no processo do AEE. Dessa forma, o estudo

conclui que ha muito para se investir em relacdo ao modelo de SRM.

Artigo de autoria de Victor [14] - “Avaliacao da aprendizagem: educagao especial
na educacdo infantil” - traz importantes reflexdes sobre a avaliacdo para o planeja-
mento da Educacdo Especial na Educagdo Infantil. A investigacao foi realizada em mu-
nicipios do estado do Espirito Santo com professores de SRMs que atuavam com crian-

cas na faixa etaria de 0 a 6 anos. O primeiro aspecto que o autor destaca é a necessidade
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de aumentar quantitativamente o numero de matriculas de criangas publico-alvo da
Educacao Especial na Educacao Infantil, destacando a importancia que essa etapa edu-
cacional tem para criangas pequenas. Afirma que, em funcdo das dificuldades que as
criangas com deficiéncia tém na interagdo com o meio, resultantes de um processo his-
torico de exclusdo, a Educacao Infantil apresenta possibilidades dessa vivéncia e da in-
clusao social, reiterando, assim, sua importancia para a construcao do conhecimento e

do desenvolvimento global.

Pesquisa de mestrado realizada por Ribeiro [8] - “Politica Paulistana de educacao
especial e infantil para criangas pequenas publico-alvo da educagdo especial” - teve por
objetivo descrever e analisar as orientacdes dos setores centrais de Educacao Especial
e de Educacdo Infantil da Rede Municipal de Educacao de Sdo Paulo (RME-SP), para
atendimento educacional de criangas de Educacdo Infantil, de acordo com as a¢ées im-
plantadas em um centro de formacao e acompanhamento a inclusao (CEFAI), entre
2005 e 2015. Foram realizadas sete entrevistas com membros da Diretoria de Orienta-
cdo Técnico-Pedagogica e com a equipe do CEFAI da DRE Ipiranga. A autora mostra
que, na regido em que fez a pesquisa, Freguesia do O / Brasilandia, somente 24,4% das
criangas da Educacdo Infantil e publico-alvo da Educag¢do Especial recebiam atendi-
mento por professor especializado (PAEE). Finaliza sua pesquisa ressaltando a neces-
sidade de outros estudos para verificar se, de fato, as acdes efetivadas pelo municipio
de Sdo Paulo tém contribuido para a inclusdo das criancas de Educacao Infantil com
deficiéncia. Outro importante estudo (tese de doutorado) sobre a politica educacional
do municipio de Sao Paulo, com foco no atendimento de alunos com necessidades edu-
cacionais especiais, no periodo de 1986 a 2000, foi realizado Prieto [7].

Em relagdo a formacdo dos profissionais que respondem pelo AEE, artigos rei-
teram a mesma discussdo, chamando a atenc¢do para temas que necessitam ser debati-
dos com / entre os professores ao se implantar uma educac¢do na perspectiva inclusiva,
como: as diretrizes da escola brasileira; sua organizacdo pedagégica e seus profissio-
nais; compreensao da funcao e até mesmo da significagdo do AEE como estratégia pe-
dagogica no contexto escolar; problematizacao de aspectos que interferem no trabalho
docente. Os professores do AEE justificam que a oferta do servi¢o especializado voltado
ao atendimento de criancas da Educac¢do Infantil com deficiéncia é recente, supondo-
se, assim, que muitas a¢des e entendimentos estejam em processo de implantacao e
reconhecimento, ou seja, que o servigo estd em processo de construcao. Assim, pode-
se dizer que também as professoras estdo num momento de (re)conhecimento do ser-

vigo e do trabalho a ser realizado no AEE [5].
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Quanto aos processos de inclusdo na Educacao Infantil, o artigo “O trabalho pe-
dagogico para alunos publico-alvo da educacao especial: investigando a inclusdo na
educacao infantil” [4] é uma das poucas pesquisas que objetiva investigar o trabalho
pedagodgico realizado na Educacao Infantil com criangas publico-alvo de Educagdo Es-
pecial. Esse e outros trabalhos na mesma linha apontam para dificuldades recorrentes
como, por exemplo: a constatacao de que os materiais disponibilizados nas SRM nao
sdo adequados a faixa etaria, fazendo com que os professores tenham que confecciona-
los ou adapta-los; a inexisténcia de avaliacao padronizada na Educacao Infantil com
impacto direto no AEE, pois faltam critérios sobre como deve ocorrer a avaliagdo con-
tinua e processual dos alunos, o que a torna pessoal e sem uma referéncia comum. Ou-
tro item muito ressaltado na pesquisa foi a relacdo estabelecida entre a familia do aluno
em AEE e a escola; existe a necessidade dos professores e gestores da Educacao Infantil
de criar estratégias de aproximag¢do com os responsaveis pelos alunos em atendimento
nas SRM [5].

A POLITICA PAULISTANA DE EDUCACAO ESPECIAL
NA PERSPECTIVA DA EDUCACAO INCLUSIVA

Essa politica foi instituida pelo Decreto 57.379, de 13 de outubro de 2016 [12], e
regulamentada, em 23 de dezembro de 2016, pela Portaria 8.764 [13]. A apresentacao
arede municipal de educacgdo foi feita em documento, acessivel no Portal da Secretaria
Municipal da Educacao, no qual é salientado que ela é produto de discussdes realizadas
por um Grupo de Trabalho (GT), composto por representantes das 13 Diretorias Regi-
onais de Educagao (DRE) - profissionais dos Centros de Formac¢do e Acompanhamento
a Inclusao (CEFAI) e da Secretaria Municipal de Educacdo com representantes da Divi-
sao de Educacdo Especial (DIEE). O GT enfatiza que uma das mais prementes solicita-
coes foi a reorganizacgdo da legislacdo educacional que orienta o AEE na rede municipal
de ensino. Cita, como exemplo, que o Decreto que instituiu, em 2004, no municipio, as
Diretrizes da Politica de Educacido Especial era anterior a importantes legislagdes que
normatizam esse atendimento, como a Convencao Internacional sobre Direitos da Pes-
soa com Deficiéncia e, em 2008, a Lei Brasileira da Inclusao [1]. Outro aspecto impor-
tante, além da atualizagdo da legislacdo, foi o alinhamento operacional e conceitual ao
movimento de reorientagdo curricular lancado na rede municipal de educagdo de Sao

Paulo em 2013 - Programa Mais Educac¢ado Sao Paulo.
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Destacamos as principais mudangas conceituais resultantes da Politica Paulistana
de Educacdo Especial, na Perspectiva Inclusiva, elencadas na apresentacdo do docu-

mento, que sao:

¢ organicidade - a Politica estd em consonancia com a Legislagcdo Federal e com
todos os documentos produzidos pela SME de 2013 a 2016;

¢ desloca a atencao do “sujeito” para o “meio” - trata das relacdes e interacdes
entre pessoas com deficiéncia e o ambiente onde estdo inseridas, colocando o in-

dividuo a frente da questdo da deficiéncia;

¢+ conceito de barreira - primeiro documento da Educacao Especial na Rede Mu-
nicipal de Educacdo (RME) a tratar especificamente sobre a questao;

¢+ formas de organizacao do AEE (colaborativo, itinerante e contraturno) - pen-
sando o Atendimento Educacional Especializado para educandos e educandas que
ndo precisam de atividades especificas nas SRM, e sim de organizac¢do do trabalho
do professor da classe comum nas salas de aula / espagos educativos;

¢+ educacao do publico da Educacio Especial como tarefa da escola e de todos
os seus educadores, articulados com os profissionais da Educacdo Especial; o 16cus

da Educacgao Especial é a escola, e ndo uma “sala” especifica da unidade educacional.

0O Decreto 57.379/2016 supracitado [12] foi estruturado em oito capitulos, e a Por-
taria 8.764/2016, que regulamentou o Decreto, foi organizada em sete capitulos. O Ca-
pitulo III da Portaria, artigos 17 a 47, trata do Atendimento Educacional Especializado
- AEE. Define quem sdo os responsaveis na escola pelo AEE, trata do AEE domiciliar e
do encaminhamento e desligamento do aluno do AEE. O artigo 23 descreve as formas
como a escola podera organizar o AEE, sendo elas:

I. Por meio de trabalho colaborativo: desenvolvido dentro do turno, articu-
lado com profissionais de todas as areas do conhecimento, em todos os tem-
pos e espacos educativos, assegurando atendimento das especificidades de
cada educando e educanda, expressas no Plano de AEE, por meio de acom-
panhamento sistematico do PAEE;

II. No contraturno: atendimento as especificidades de cada educando, ex-
pressas no Plano de AEE, no contraturno escolar, realizado pelo PAEE (pro-
fessor de atendimento educacional especializado), na propria U.E., em uma
U.E. do entorno ou em Centro de Atendimento Educacional Especializado -
CAEE em Instituicdo Especial conveniada com a SME (Secretaria Municipal
de Educacao);
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[1I. Por meio do trabalho itinerante: dentro do turno, de forma articulada e
colaborativa com professores da turma, a Equipe Gestora, o PAAI e demais
profissionais, assegurando o atendimento as especificidades de cada edu-
cando, expressa no Plano de AEE.

Trata, ainda, no artigo 25, da oferta do AEE na Educacao Infantil, que devera con-
siderar o disposto na Nota Técnica Conjunta 02/2015/MEC/SECADI/DPEE/SEB/DICEI
[2, 3], que traz as “Orienta¢des para a organizacgao e oferta de AEE na Educacao Infan-
til”, e destaca que “[...] a principal atribuicdo do professor do AEE na Educacdo Infantil
é identificar barreiras e implementar praticas e recursos que possam elimina-las, a fim
de promover ou ampliar a participacao da crianga com deficiéncia em todos os espagos
e atividades propostos no cotidiano escolar”.

O cargo do Professor de Atendimento Educacional Especializado (PAEE) é por de-
signacdo, cujas atribuicdes sao deliberadas nos artigos 35 a 40 da Portaria, que regula-
mentam sobre o nimero de alunos em AEE que serdo atendidos, e que estao redigidos
como se se lé a seguir.

Art. 35. Cada PAEE atendera de 12(doze) a 20(vinte) educandos e educan-
das, independentemente da forma de AEE e da necessidade de acompanha-
mento as classes comuns, considerando as necessidades especificas dos edu-
candos e educandas e a organizacao da Unidade Educacional (grifos nossos).

Art. 36. Para o pleno atendimento a demanda, o PAEE podera cumprir sua
jornada de trabalho em 2(duas) U.E da mesma DRE, que tenham de
05(cinco) a 11(onze) educandos e educandas que necessitem de AEE, ndo
ultrapassando o nimero maximo de educandos atendidos previsto no art.
35 desta Portaria (grifos nossos);

§ 19. Para autorizacdo da composicao das duas Unidades que trabalhardo
com PAEE compartilhado, a DRE/DIPED/CEFAI e a Supervisdo Escolar de-
verao considerar:

a) atendimento integral da demanda das duas U.Es;
b) a proximidade;
c) a compatibilidade de horarios e turnos.

§ 22 Para organizacdo do compartilhamento do PAEE, poderao ser conside-
radas a jungao de:

- EMEI com EMEI;
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- EMEI com EMEF/EMEFM/CIEJA; ou
- EMEF/EMEFM/CIEJA com EMEF/EMEFM/CIE]JA.

Art. 38. Nas U.E com niimero menor que 5(cinco) educando e educandas pu-
blico-alvo da Educacdo Especial, estes deverao ser encaminhados para
Unidades do entorno ou CAEE ou contar com o AEE itinerante, por meio
do CEFAI (grifos nossos).

Art. 39. A Unidade Educacional, que ndo possuir SRM instalada podera de-
signar um Professor de AEE para atuar prestando Atendimento Educacional
Especializado na forma colaborativa e desde que:

[ - comprovada a matricula de, no minimo 12 (doze) educandos ou educan-
das que necessitem de AEE (grifos nossos); ou

I - nos casos previstos no caput do art.36, desta Portaria.

O artigo 45 da Portaria, por sua vez, determina que os alunos de Educacao Infantil
com 4 a 5 anos, matriculados em periodo integral (permanecem oito horas na escola),
terdo o AEE realizado no seu horario de frequéncia a unidade educacional, nas modali-
dades colaborativa e itinerante. Os alunos matriculados em periodo parcial, que per-
manecem seis horas na escola, poderao ser encaminhados para o atendimento, na mo-
dalidade contraturno, ap6s avaliagdo pedagdgica e/ou estudo de caso que indique ndo
ser possivel o atendimento nas formas colaborativa e itinerante. Destaca-se que, nas
modalidades colaborativa e contraturno, o AEE é feito pelo PAEE e, na modalidade iti-
nerante, é realizado de maneira articulada entre o professor da turma, a Equipe Ges-
tora da escola e um Professor de Apoio e Acompanhamento a Inclusdo (PAAI), lotado
no CEFAI da regido. Finaliza o capitulo III com as atribui¢cdes do Coordenador Pedago6-
gico, do Diretor, do Supervisor Escolar, dos Docentes da Unidade Educacional, do Qua-
dro de Apoio e CEFAL

RELATO DE EXPERIENCIA

Realizou-se uma investigacdo [9] na regido Oeste da cidade de Sdo Paulo, em uma
Diretoria Regional de Educacdo (DRE), que designou uma EMEI instalada em um Cen-

tro Educacional Unificado (CEU) como local de coleta de dados.

A Diretoria Regional de Educacado se localiza na regido Oeste da cidade de Sao
Paulo e é uma das 13 diretorias que compdem a divisdo geografico-administrativa da

Prefeitura paulistana. Cada uma das 13 diretorias responde por escolas do perimetro
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de duas ou mais prefeituras regionais da cidade de Sdo Paulo.

Nessa diretoria havia 29 Escolas Municipais de Educag¢ao Infantil (EMEI), um Cen-
tro Municipal de Educacao Infantil (CEMEI) e dois Centros Educacionais Unificados
(CEU), que atendem um total de 8916 alunos, com idades entre 4 e 5 anos, segundo os
dados disponiveis no Portal da SME-SP.

A diversidade caracterizada pelas 13 DREs, em funcao das condi¢des infraestrutu-
rais, econdmicas, politicas e socioculturais, podera incorrer nas efetivacoes de uma
mesma politica educacional. A presente pesquisa retrata esse cendario, com foco na Edu-
cacdo Infantil, faixa etaria de 4 e 5 anos, na regido Oeste, que abrange uma area de 87,8
km?2, com uma populagdo de 717.960 habitantes, e que, embora ndo represente a reali-
dade de todo o trabalho desenvolvido pela Secretaria Municipal de Educacao, certa-
mente é um recorte significativo em conformidade as suas singularidades. A escolha da
regiao Oeste foi por conveniéncia da pesquisadora, que atua nessa localidade como
professora de Educacdo Infantil na rede municipal.

Caracterizacao do Centro Educacional Unificado - CEU

0 CEU é um complexo educacional, esportivo e cultural caracterizado como espago
publico multiplo. O complexo educacional, onde foi realizada a pesquisa, abriga cinco
unidades escolares: Centro de Educacdo Infantil (CEI - criancas com zero a 3 anos e 11
meses); Escola Municipal de Educacao Infantil (EMEI - criangas com 4 e 5 anos e 11 me-
ses); Escola Municipal de Ensino Fundamental (EMEF - 12 ao 92 ano e EJA - Escola de
Jovens e Adultos); ETEC (Escola Técnica Estadual) e Universidade no Centro Educacional
Unificado (UNICEU) - Polo (cursos universitarios semipresenciais). Em cada unidade
educacional existe uma equipe gestora, que busca um trabalho articulado com as demais

unidades, sob responsabilidade de uma gestdo central que faz essa coordenacao.

Tem em sua infraestrutura: teatro com 450 lugares, biblioteca, telecentro, piscinas
(trés), quadra coberta (ginasio), quadras descobertas (quatro), pista de skate, campo
de areia, sala de ginastica, sala de danga, sala multiuso, estidio de musica, atelié de arte,

atelié de costura, sala do clube de xadrez, parque externo, padaria-escola.

A EMEI instalada no CEU, na época da pesquisa (novembro de 2017), atendia 349
alunos organizados em 12 turmas, em média com 29 alunos por sala. Nas Tabelas 1 e 2

sdo apresentadas a organizacao educacional e a estrutural da EMEIL
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Tabela 1. Organizacdo educacional da Escola Municipal de
Educacao Infantil do Centro de Educacao Unificado - 2017.

Dois turnos de seis horas: matutino e vespertino

Infantil I - 4 anos 179 alunos

Infantil II - 5 anos 171 alunos

349 alunos

Fonte: Portal da Secretaria Municipal de Educagéo.

Tabela 2. Organizacdo estrutural e funcional da Escola Municipal de
Educacdo Infantil do Centro de Educagdo Unificado - 2017.

Infraestrutura fisica Sete salas de aula, uma brinquedoteca e uma sala de leitura

. Um Diretor, um Assistente de Direcdao e um Coordenador Pe-
Equipe gestora

dagdgico
Equipe docente 18 Professores
Equipe de apoio Trés Auxiliares Técnicos de Educagado (ATE)

Fonte: Portal da Secretaria Municipal de Educacao.

Foram realizadas entrevistas e aplicados questionarios aos seguintes colaborado-
res da pesquisa: coordenadoras do Centro de Formagao e Acompanhamento a Inclusdo
(CEFAI); diretora e professora responsavel pelo AEE dos alunos da EMEI; professores
da Educacao Infantil da Rede Municipal de Educagdo de SP. A pesquisa teve inicio com
a solicitacdo para a sua realiza¢do junto a Secretaria Municipal de Educag¢do, em maio
de 2017, e, posteriormente a DRE, seguindo as exigéncias internas da PMSP. Mediante

as autorizagoes foi iniciada a coleta de dados.

Os principais resultados obtidos foram: na época da coleta de dados na DRE, pri-
meiro bimestre de 2018, das 32 EMElIs, incluindo dois CEUs e uma CEME]I, atendendo
8.916 alunos com 4 e 5 anos, em 28 dessas escolas era oferecido AEE e em quatro ndo
havia demanda identificada até o final de margo de 2018. O total de atendimentos era
de 91 alunos.
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O predominio era de criancas com Deficiéncia Intelectual e TGD, seguido de Defi-
ciéncia Fisica; alunos com altas habilidades ndo foram registrados. Dos 91 escolares,
52 eram do sexo masculino (57%). Esses dados sdo encontrados em pesquisas simila-
res [8].

Os resultados evidenciados na analise dos dados foram discutidos a luz da legisla-
cdo vigente da Politica Paulistana da Educacdo Especial. Os detalhes dos resultados po-
dem ser encontrados na Dissertacdo de Mestrado ja mencionada [9]. Em resumo, as
conclusdes foram que, apesar de a nova politica de Educacdo Especial disponibilizar
trés diferentes modalidades de AEE (contraturno, colaborativo e itinerante), nas esco-
las municipais de Educacao Infantil, a modalidade mais praticada é a itinerante. Cons-
tatou-se, ainda, grande dificuldade do profissional responsavel pelo atendimento itine-
rante em atuar de maneira colaborativa com o professor de sala regular, auxiliando-o

no desenvolvimento de estratégias e recursos pedagdgicos.

CONSIDERACOES FINAIS

A pesquisa realizada em 2017 e 2018 permitiu constatar que a atual Politica Pau-
listana de Educacdo Especial na Perspectiva da Educagdo Inclusiva trouxe avang¢os no
aspecto da legislacdo e estd em consonancia com a atual Politica Nacional de Educagdo
Especial; atualizou e organizou as orientagdes para o AEE. Outro importante ganho foi
trazer o conceito da eliminacdo de barreiras, sejam elas nas comunicagdes, atitudinais
e arquitetdnica, nas diversas a¢des e instancias da Secretaria Municipal de Educacao.
As formas de organiza¢do do AEE, nas modalidades colaborativo, itinerante e contra-
turno, ampliaram esse atendimento para além das atividades especificas nas SRMs, tra-
zendo novas possibilidades de trabalho com o publico-alvo da Educacao Especial. No
entanto, quando analisamos um segmento especifico, a Educacdo Infantil, mais preci-
samente criancas com idades entre 4 e 5 anos que frequentam as Escolas Municipais
de Educacdo Infantil, algumas consideragdes precisam ser feitas. Constatamos nas
EMEI que as trés modalidades de AEE propostas na Politica de Educagao Especial, im-
plantada em 2016, tém importantes barreiras em sua execugdo, algumas decorrentes
da propria normatizacao da atual politica constante na Portaria 8.764/16. O professor
especializado responsavel pela andlise, implantacao, organizacdo, coordenag¢do, acom-
panhamento e avaliagdo das modalidades a serem realizadas no AEE das unidades edu-
cacionais, o PAAI, tem suas visitas comprometidas pela realizacao de atividades muitas

das vezes burocraticas. Por outro lado, o professor especializado (PAEE) atua em me-
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nos de 30% das escolas. Dessa maneira, seria importante pensar em algumas estraté-
gias: a) rever as funcoes do PAAI para que, na pratica, ele possa colaborar com o tra-
balho pedagégico realizado nas EMEIs, por meio de visitas mais frequentes; b) eliminar
a quantidade minima de atendimento do PAEE, para que os alunos de EMEI em AEE
possam ter a oportunidade da atuacao desse profissional na modalidade colaborativa
ou no contraturno; normatizar o deslocamento do PAEE entre duas escolas para que
possa ampliar o AEE. Outras sugestdes seriam: a) esclarecer quem sdo os profissionais
responsaveis pela execucdo de AEE, na auséncia de um profissional especializado,
como o PAEE, mesmo havendo uma ac¢do colaborativa na escola; b) rever o niumero de
alunos em sala de aula; ¢) ampliar e reestruturar a formacao continuada do professor

voltada aos alunos em AEE.
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Capitulo 17

Atendimento Educacional Especializado
na Educacao Infantil: analise da
Sala de Recursos Multifuncionais

Telma Cristina dos Santos Trindade
Maria Eloisa Fama D Antino

Decio Brunoni

INTRODUCAO

Do ponto de vista histdrico, a Educagdo Especial vivenciou processos de mudancas
paradigmaticos - modelos de atendimento a pessoas com deficiéncia, que demonstram
a necessidade de estarmos em frequente atualiza¢do acerca de conceitos tedricos, ter-

minologias e seus aspectos legais.

No Brasil, as primeiras iniciativas para o atendimento a pessoas com deficiéncia
ocorreram na cidade do Rio de Janeiro, no século XIX, com a criagao de duas institui¢coes
especializadas: Instituto Imperial dos Meninos Cegos, em 1854, e Instituto Imperial dos
Surdos-Mudos, em 1857. No século XX, duas outras instituicoes foram criadas: Associ-
acdo de Assisténcia a Crianca Defeituosa (AACD), em Sao Paulo, em 1950, para atender
pessoas com deficiéncia fisica, e Associacao de Pais e Amigos do Excepcional (APAE),
no Rio de Janeiro, em 1954, voltada ao atendimento de individuos com deficiéncia in-
telectual [17]. Tais iniciativas sinalizam para o modelo que, inicialmente, marcou a tra-
jetdria escolar de pessoas com deficiéncia, quais sejam, acdes institucionalizadas e por

categoria de deficiéncia.

A partir de agdes de movimentos sociais em defesa da educacdo de criancas e jo-

vens com deficiéncia e da critica ao modelo de institucionalizacdo (segregacao), gradu-
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almente criancas e jovens passaram a ser encaminhadas para as classes especiais im-
plantadas no interior das escolas regulares, sob alegacao de que seriam mais bem aten-
didas nesse espaco. Tratava-se da transicao do modelo de institucionalizacao / segre-
gacdo para o modelo de integracdo, presente até a década de 70 do século passado [19].

Em se tratando das normas legais da educagdo brasileira, a Constituicdo Federal
(CF) de 1988 representa um marco importante, por determinar o direito de todos a
educacao, surgindo, a partir da Carta Magna, acdes em defesa da escolarizacdo inclusiva
de pessoas com deficiéncias - atual modelo.

O presente capitulo apresenta resultados de pesquisa realizada em curso de mes-
trado, no Programa de Pds-Graduag¢do em Disturbios do Desenvolvimento da Universi-
dade Presbiteriana Mackenzie [20], que teve como objetivos realizar levantamento das
escolas da rede municipal de ensino de Maua que oferecem o Atendimento Educacional
Especializado (AEE); levantar o nimero de alunos nesse atendimento; investigar os
instrumentos utilizados nas salas de recursos multifuncionais (SRM); quantificar as de-
ficiéncias que aparecem em maior nimero de matriculas; e tragar o perfil dos alunos
da Educacdo Infantil matriculados nas salas de AEE, a partir dos documentos constan-
tes em seus prontudrios.

EDUCACAO ESPECIAL NO MUNICIPIO DE MAUA, SA0O PAULO

No sistema educacional brasileiro, o acesso a educagdo tem inicio na Educacdo In-
fantil, na qual se desenvolvem as bases necessarias para a constru¢do do conhecimento
e do desenvolvimento global da crianga. Nessa etapa, o ludico, o acesso as formas dife-
renciadas de comunicacao / linguagens, a riqueza de estimulos nos aspectos fisicos,
emocionais, cognitivos, psicomotores e sociais, e a convivéncia com as diferencas favo-

recem as relagdes interpessoais, o respeito e a valorizacao da crianga [5].

Garantir um processo de escolarizagdo de qualidade as pessoas com deficiéncia,
sobretudo considerando as particularidades e a importancia de conceitos bem estabe-
lecidos a partir da infancia, tem sido um constante desafio aos profissionais envolvidos.
Dessa forma, sdo assertivas as iniciativas que propiciam a construgdo desses sujeitos
individual e coletivamente.

A Secretaria de Educacdo Municipal (SME) da cidade de Maua conta com um de-
partamento especifico denominado Departamento de Educacao Especial (DEE), com
quadro técnico formado pelos seguintes especialistas: psicéloga (1); fisioterapeuta (1);

fonoaudiobloga (3); terapeuta ocupacional (1), que sdo os profissionais que respondem
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pela avaliacdo dos alunos da rede, quando solicitada. A equipe gestora do Departa-
mento conta com coordenadora do atendimento educacional especializado (1), com
formacgao pedagogica, especializada em deficiéncia intelectual e em violéncia domés-
tica contra criancgas e adolescentes; coordenadora da equipe de libras (1), com forma-
cdo pedagogica e especializacdo em Educacao Especial; diretora (1), com formagdo em
terapia ocupacional. Além desses profissionais, ha instrutores de libras (11) que reali-
zam atividades nas unidades escolares, junto a crian¢as com 5 anos de idade; traduto-
res e intérpretes em libras (2); professora especializada em deficiéncia visual (1), com
as mesmas atribuicdes dos professores do AEE, que atuam nas SRMs.

O setor responde, ainda, pelo transporte para a escola regular e para o atendi-
mento no AEE - quando é indicado - dos alunos com deficiéncia da rede de ensino; o
AEE é oferecido no contraturno do ensino regular. O DEE responde pela organizagdo e
pela sistematizacdo das vagas para outras atividades, como a equoterapia, oferecida
aos alunos com deficiéncia da rede, por meio de convénio de cooperacgao técnica, ofer-
tando 80 vagas.

RELATO DE EXPERIENCIA

A investigacdo foi realizada no Municipio de Maua, localizado na regiao sudeste da
Regido Metropolitana de Sao Paulo, no ABC Paulista. Em 2015, Maua tinha 425.169 ha-
bitantes e IDH alto, de 0,781. A SME conta com 50 escolas e 19.068 alunos que frequen-
tam a Educagdo Infantil, o Ensino Fundamental e a Educagdo de Jovens e Adultos (EJA).
Segundo informacdes do DEE, o total de alunos identificados com alguma deficiéncia,
no final do ano de 2015, era de 192; desses 159 frequentavam a Educacao Infantil.

Os alunos com diagnéstico de deficiéncia (192) estavam assim distribuidos, por
tipo de deficiéncia, naquele ano: 117 com Deficiéncia Intelectual (61%); 46 com Trans-
torno do Espectro do Autismo (24%); 21 com Deficiéncia Fisica (11%); e oito com De-
ficiéncia Visual (4%).

A projecao do Censo Brasileiro de 2010 (IBGE) do percentual de pessoas com de-
ficiéncia no Brasil, entre 0 e 14 anos de idade, era de 7,5%, e, especificamente, para a
deficiéncia intelectual (DI), de 1,4% [13]. Se tomarmos essas taxas como referéncia,
terfamos na rede publica municipal de ensino de Maua um total de 1.425 alunos com
algum tipo deficiéncia e, entre os alunos com deficiéncia intelectual, cerca de 260 alu-
nos - cinco vezes superior as taxas da SME, indicando, possivelmente sub-registro, por
exemplo, da DI com 0,61% - metade do projetado pelo IBGE.

203



Com relacdo aos alunos com diagndstico de autismo (46 entre as 192 criancas) se
evidencia de forma mais expressiva possivel subidentificacdo desse grupo, pois, con-
forme pesquisa epidemiolédgica sobre o Transtorno do Espectro do Autismo, em dife-
rentes populacdes mundiais, a taxa de prevaléncia esta em torno de 1% [8]. No Brasil,
pesquisa estimou prevaléncia de 1:300 da populagdo infantil [19]. Se tomarmos a pre-
valéncia de 1%, nada menos que 190 alunos com TEA seriam esperados. Considerando
que 30% deles tém rendimento escolar adequado e nao seriam indicados para o AEE,
ainda assim cerca de 120 alunos devem ter esse diagnostico, o que significa que mais
de 50% deles ndo estao recebendo as interveng¢des adequadas.

A situacdo acima, de significativo sub-registro, quando se toma o nimero estimado
de alunos com alguma deficiéncia e o nimero de crian¢as com deficiéncia matriculadas
no Municipio, é regra no Brasil, pois, entre 1998 e 2012, o total de alunos registrados
na educacdo basica, com necessidades educacionais especiais (NEE), nunca ultrapas-
sou 1,6% [9].

Salas de Recursos Multifuncionais: analise da documentacao

Os alunos matriculados nas SRMs da rede de ensino tém detalhada documentacao
em seus prontudrios, totalizando 11 documentos, dos quais os mais relevantes para se

obterem informacdes sobre os alunos sdo os que seguem:

Documento 1: roteiro referente ao aluno - formulario de duas paginas, com per-
guntas abertas, que deve ser preenchido pela professora da sala regular; é bem deta-
lhado, incluindo a descricao do comportamento do aluno em sala de aula e como a pro-
fessora o percebe do ponto de vista social, afetivo, cognitivo, motor e familiar; solicita
que a professora aponte as areas de dificuldade do aluno e a justificativa da indicagao

de sua matricula no AEE.

Documento 2: roteiro de observacao inicial, destinado ao professor da SRM - ori-
enta a elaboragao de relatério, com as seguintes instrugdes: pesquisa sobre a deficién-
cia do aluno (por exemplo, sindromes), para a orientacao dos profissionais e do pro-
fessor da sala regular; enfatiza a necessaria observacdo da crianca em atividades na
sala regular, nas AVDs e brincadeiras (inclusive a capacidade compreensiva do aluno /
aspectos cognitivos); orienta que sejam anexados, se houver, o relatério médico / tera-

péutico e o relatdrio da professora da sala regular (documento 1).

Documento 4: anamnese - informagdes detalhadas sobre a crianca: identificacao,

incluindo a familia; onde e se ocorrem atendimentos clinico e terapéutico; o histérico
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da gravidez e do parto; doencas que acometeram a crian¢a; marcos do desenvolvi-
mento motor, da comunica¢do, autonomia em AVDs; possiveis distdrbios associados

(por exemplo, motores, sensoriais, comportamentais); escolaridade e sociabilidade.

Documento 5: plano de trabalho do professor do AEE - documento aberto para
descricao dos objetivos, atividades a serem desenvolvidas, materiais a serem produzi-

dos, resultados obtidos e registro da avaliagdo da aprendizagem.

Documento 6: registro de atividades desenvolvidas no AEE - documento aberto,
datado, com descrigdo das atividades desenvolvidas e comentarios do professor.

Documento 8: relatério semestral, destinado ao professor do AEE - identifica o
aluno, o professor da sala regular e o professor do AEE; registro de dados para devolu-

tiva aos pais ou responsaveis.

Os demais documentos sdo de natureza administrativa, como: controle de frequén-
cia do aluno no AEE, encaminhamentos realizados, convocacdo dos pais para reunido,
termo de desligamento ou de desisténcia do AEE. Ha ainda uma estatistica mensal, que
é o controle pessoal do professor da SRM por dia de atendimento e se as atividades

previstas foram cumpridas.

Pdde-se perceber que os documentos utilizados nas SRM da Secretaria de Educa-
¢do da Prefeitura de Maua seguem as diretrizes do documento orientador do Programa
Implantacao de Salas de Recursos Multifuncionais [7], com estrutura administrativa
devidamente organizada. Porém, o mesmo nao se observou no Projeto Politico Peda-
gbgico que apresenta fragilidades pedagoégicas, demandando do Ministério da Educa-
¢do a garantia de orientagdes e de recursos necessarios para que os sistemas munici-
pais de ensino possam efetivamente realizar as interveng¢des nas SRM que atendam ao
objetivo para o qual foram criadas, com orientagdes quanto as técnicas e métodos de
Educacdo Especial disponiveis e com evidéncias de validade que devem ser levadas

para a SRM.

No portal do MEC [6], encontra-se a cole¢do, organizada em fasciculos, “A Educa-
cdo Especial na Perspectiva da Inclusao Escolar”, que resume de maneira exemplar os
caminhos e descaminhos do AEE. Existem fasciculos relativos a deficiéncia fisica (DF),
a deficiéncia auditiva (DA) e a deficiéncia visual (DV), que sao deficiéncias que ndo cos-
tumam estar nas discussoes das dificuldades do ensino especial, pois sdo criangas que
tendem a ndo apresentar dificuldades cognitivo-comportamentais, e ndo ha davida
quanto ao método a ser utilizado com elas - tecnologia assistiva na DF, Libras na DA e
Braille na DV. Mas ndo ha documentos que apresentem e discutam métodos e técnicas

a serem aplicados em SRM para criangas com DI ou TEA, que sdo as duas condi¢des que
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respondem pelo maior numero de matriculas e que apresentam menos estrutura do
ponto de vista cientifico-pedagdgico, como deveria ser o AEE oferecido a elas. De fato,
a DI representa cerca de 70% das matriculas no AEE [9].

Essas limita¢gdes nao deveriam inibir os municipios que ja conseguiram uma razo-
avel organizacao do AEE, como é nitidamente a situagdo do municipio de Maua. Diver-
sos municipios vém melhorando a qualidade da oferta do AEE, adotando praticas, a
partir da interpretagdo das politicas publicas, e que tém ido além dessas politicas e da
legislacdo. Nesse sentido, cabe lembrar que a politica nao é algo que esta feito para as
pessoas e, sendo assim, os problemas devem ser resolvidos no contexto [16].

Em classico trabalho de revisao realizado por Bosa [4], sio mostrados alguns mé-
todos consagrados na Educacdo Especial. Essa literatura é vasta e os sistemas de AEE
escolares devem apropriar-se nesses métodos. Para manter as SRM e o AEE, as Secre-
tarias de Educa¢do devem ampliar a expertise dos seus técnicos, constituindo equipes

interdisciplinares para manter a supervisdo e a avaliacdo permanente do sistema.

Perfil de alunos da Educacao Infantil com TEA atendidos nas salas de AEE

Aleitura dos prontudrios das criangas da Educacao Infantil possibilitou a descrigao
do histérico de cada aluno matriculado nas salas de AEE. A seguir, mostramos trés
exemplos de relatdrios bastante completos de alunos com o diagndstico de TEA, elabo-

rados a partir dos documentos consultados.

Aluno 1

Crianca do sexo masculino, com 5 anos de idade; ingressou na SRM em 2014. No
periodo de 27 de abril e 24 de novembro de 2015, compareceu a 19 atendimentos.
Trata-se de crian¢a nascida de parto a termo, cesareo, sem registro de intercorréncias
e sem uso de medicacao pela mae ao longo da gestacao. Foi a primeira gestacdo da mae,
atualmente com 43 anos, e o pai com 42 anos de idade, ambos com Ensino Médio com-
pleto; a mae é do lar e o pai é porteiro. O Unico antecedente registrado de doengas na
familia é hipertensao paterna. Nao foram registradas patologias associadas e cirurgias
na crianca. Do ponto de vista do desenvolvimento, registra-se que demorou para falar,
mas balbuciou aos 8 meses e disse as primeiras palavras também aos 8 meses (papa).
E uma crianca carinhosa, brinca, mas nao aceita ser contrariado, com acessos de raiva

e, nesses momentos, empurra, chora e joga objetos no chao. Tende ao isolamento, mas
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dificilmente fica triste; brinca com os primos, frequenta a igreja e a casa da avd; dorme
bem. Quando entrou na escola, aos 3 anos de idade, ndo acompanhava a turma e cho-
rava bastante. E ajudado na alimentacdo (quando se alimenta sozinho s6 come arroz),
na higiene e no vestuario; organiza os brinquedos e guarda os sapatos no local certo.
Quanto as investigacdes com profissionais da saude, realizou audiometria, ressonancia
magnética do cranio, tomografia computadorizada de cranio, cariétipo, potencial evo-
cado auditivo (BERA), eletroencefalograma digital e respostas auditivas de tronco en-
cefalico (ABR); nesse ultimo exame apresentou alteragdo em ambas as aferéncias, com-
pativeis com comprometimento do processo de conducdo do estimulo pelas vias audi-
tivas. Foi diagnosticado com autismo por neurologista infantil; faz acompanhamento
em um centro de reabilitacdo e com neurologista infantil e psicélogo; realiza equotera-
pia e ha indicacao de consulta com geneticista. No plano de trabalho da professora do
AEE (documento 5), referente ao primeiro semestre, os objetivos elencados estao rela-
cionados ao estabelecimento de regras, limites e combinados e melhora na interacdo
com os pares de idade. Ja para o segundo semestre, o desenvolvimento do plano obje-
tivou propiciar melhor desempenho no desenvolvimento cognitivo, social e afetivo,
para que a crianga construa seu proprio conhecimento. Quanto ao desenvolvimento do
plano (documento 6), a professora especialista propds um conjunto de atividades: re-
conhecimento do espago da sala de atendimento; montar quebra-cabecas; trabalhar
com sons de animais e cores; uso de letras méveis, separando-as por cores; jogos de
montar; histérias infantis; pintura de palitos; formas geométricas; escrita do nome no
computador. Nos registros diarios das atividades desenvolvidas, constam comentarios
relacionados ao comportamento agitado do aluno. Os termos de responsabilidade e
frequéncia se encontram devidamente preenchidos e assinados. Quanto ao relatério do
final do semestre (documento 8), encontrou-se somente o documento referente ao se-
gundo semestre. A professora sugeriu que, no ano seguinte, a crianca continuasse re-
cebendo o atendimento na sala de recursos, porém em escola estadual, ja que em 2015
concluiu as atividades pertinentes a Educacao Infantil e, portanto, foi seu tltimo ano
na escola municipal. Os apontamentos por ela realizados, ao final do semestre, contém
informacgdes sobre contedido relacionado a cores e formas geométricas e sobre as ati-
vidades que o aluno gosta ou ndo de realizar (“ndo gosta de pegar no lapis”). Foram

encontradas também informacgdes sobre ser carinhoso e bastante agitado.

Aluno 2

Crianga do sexo masculino, com 5 anos de idade; ingressou na SRM em 2013. No

periodo de 7 de abril a 25 de novembro de 2015, compareceu a 18 atendimentos. Trata-
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se de crianca nascida de parto a termo, cesareo, aos 8 meses de gestacdo; a mae nao fez
uso de medicacao durante a gravidez; teve trés gestacdes com um aborto; tem irmao
com 14 anos de idade. A mae tem 40 anos e o pai 37 anos de idade; a mae é professora
com formac¢do em nivel superior e o pai tem nivel médio completo, e é técnico de en-
fermagem. Como antecedentes de doencas registrados na familia, tém-se diabetes na
avo paterna, hipertensdo paterna e problemas cardiacos. Nao foram registradas pato-
logias ou cirurgias na crian¢a que, do ponto de vista do desenvolvimento, registra-se
que balbuciou aos 4 meses e as primeiras palavras compreensiveis surgiram aos 4 anos
de idade; no momento, ao falar, muda letras e enrola algumas palavras. Os pais notaram
as dificuldades na crianga aos 10 meses de idade e, posteriormente, foi diagnosticado
com autismo por neurologista. E uma crianca que sorri muito e é muito carinhosa; com-
portamento agitado; quando esta triste, chora, reclama e, com raiva, joga objetos;
dorme bem, 10 horas por dia. Ingressou em escola particular aos 2 anos de idade, per-
manecendo por um ano. Brinca com o pai e com o irmao, frequenta a igreja, parque,
escola e adora andar de 6nibus. Em relacdo as AVDs, toma banho e se troca com o au-
xilio dos pais, alimenta-se sozinho, para vestir-se necessita do auxilio do pai; ndo é or-
ganizado. Faz uso da medicacdo Respiridona com dosagem de 1ml a noite; no mo-
mento, estd sem atendimento clinico e terapéutico; faz equoterapia. A familia foi orien-
tada pela professora especialista a procurar atendimento fonoaudiolégico e psicold-
gico. Quanto as investigacdes com profissionais da saide, exames ou relatérios clinicos
de atendimentos, nenhum registro foi encontrado. No plano de trabalho (documento
5), os objetivos elencados para o primeiro semestre foram relacionados a socializagdo
com os pares de idade, desenvolvimento da autonomia nas atividades diarias, movi-
mento de pinga, memoria visual e auditiva e o cumprimento de regras e combinados.
Ja para o segundo semestre, os objetivos foram propiciar a crian¢ca melhor desempenho
cognitivo, social e afetivo. No desenvolvimento do plano (documento 6), no primeiro
semestre, a professora especialista utilizou jogo do alfabeto no computador, desenho
das mdos para apresentacdo das vogais, pintura de figuras com a inicial A, jogo de ani-
mais marinhos, reconhecimento de cores e formas geométricas, jogo quebra-gelo, tra-
balho com a certidao de nascimento e identidade (quem sou eu?), brincadeira com jogo
de boliche e pesca. No segundo semestre, as atividades oferecidas ao aluno consistiram
em jogar bola, montar quebra-cabecas, andar em cima de uma corda para trabalhar o
equilibrio, brincar com boliche, pecas de encaixe e escrever o nome com pontilhado.
Foram realizadas também atividades de fazer bolinhas de papel crepom para colagem,
trabalhos com as cores verde, vermelho e marrom, nimeros de 1 a 3 e relagdo com a
quantidade (ele ndo conhece os numerais, mas consegue contar até 5), formas geomé-

tricas, historia dos Trés Porquinhos, escrever o nome com pontilhado e montar o nome
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com letras moveis, figura-fundo, pintar palitos de sorvete, assistir video da Galinha Pin-
tadinha e escrever o nome no computador; trabalhos com tinta. Nos registros das ati-
vidades desenvolvidas (documento 6), verificaram-se informac¢des sobre o comporta-
mento (“é bastante agitado e se dispersa com facilidade”). Nao foram observadas hip6-
teses levantadas pela professora sobre os motivos da agitacdo presente nos atendimen-
tos. Os termos de responsabilidade e de frequéncia se encontram devidamente preen-
chidos e assinados. Quanto ao relatorio semestral, encontrou-se apenas o do segundo
semestre, em que constam informacdes de que o aluno é muito carinhoso, muito falante
e bastante agitado, entretanto a sua fala é fora do contexto; é ecolalico; reconhece for-
mas geométricas, conhece cores; conhece e escreve seu primeiro nome, mas ainda nao
tem nogdo de espago; manuseia e brinca com diversos jogos de montar, gosta de pegar
livros e contar histérias por meio de desenhos. O aluno ndo tem tolerancia para perma-
necer em uma atividade no tempo adequado. Esquece com facilidade o que lhe foi en-
sinado. Como sugestao, a especialista apontou que o aluno deve permanecer em aten-
dimento no préximo ano letivo, porém em escola estadual pelo fato de ter encerrado

as atividades referentes a Educagdo Infantil.

Aluno 3

Crianca do sexo masculino, com 5 anos de idade; ingressou na SRM em 2015. No
periodo entre 16 de setembro e 25 de novembro de 2015, compareceu a nove atendi-
mentos. Trata-se de crianga que nasceu de parto normal e rapido, sem registros de in-
tercorréncias nem de uso de medica¢do pela mae ao longo da gestacdo; a mae teve trés
outras gestacdes; tem 26 anos de idade e o pai 25, ambos com o Ensino Médio completo,
sendo ela do lar e o pai é seguranca. Os registros de antecedentes de doencas na familia
sdo diabetes e hipertensao da av6 materna; filha do irmado da mae tem diagnoéstico de
autismo. Do ponto de vista do desenvolvimento, apresenta bastante dificuldade na co-
ordenac¢do motora, fala poucas palavras e é dificil de entender. E bastante carinhoso
com a mde; comportamento é agitado. Com 1 ano, a crianga tentava resmungar, mas
depois parou e voltou a balbuciar aos 3/4 anos de idade. Quando esta com raiva, bate
e, quando feliz, ri cutucando os dedos da mao; quando estd emburrado fica de cabeca
baixa. A mae diz que a criang¢a nao aceita o ndo como resposta; ndo se da bem com o
irmao mais velho, porém brinca com os demais e o primo, mas tende ao isolamento. A
familia notou os problemas da crianga, pois ele ndo dormia a noite toda; sono é agitado;
era agressivo e demorou para sair das fraldas, passou a controlar os esfincteres aos 2
anos e 4 meses. Foi diagnosticado por neurologista com o Transtorno do Espectro do

Autismo. Ele gosta do padrasto, mas fica muito emocionado quando vé o pai, embora
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as visitas do pai sejam espacadas. Além da escola, frequenta a casa do pai, shopping e o
Riacho Grande. Nao ha registros de frequéncia escolar anterior. Em relagdo as ativida-
des de vida diaria, necessita da intervencdo do adulto, mas na alimentacao é capaz de
se alimentar sozinho; é organizado com os brinquedos. Faz acompanhamento com neu-
rologista infantil a cada trés meses, além dos atendimentos recebidos no CAPS infantil
por psicdlogo e terapeuta ocupacional duas vezes na semana. A neurologista prescre-
veu Calmam 5.0 solucdo oral a noite, por trés meses, no periodo noturno; entretanto, a
mae ainda ndo havia iniciado a medica¢do. Quanto aos registros dos profissionais da
saude, encontrou-se declaracdo médica sobre o diagnostico da crianca, solicitagdo de
cuidadora escolar e o receituario da medicagdo mencionada acima; exames de investi-
gacao clinica e relatdrios de demais profissionais ndo foram encontrados. No plano de
trabalho da professora (documento 5), os objetivos elencados para o aluno estavam
relacionados a propiciar-lhe melhor desempenho no desenvolvimento cognitivo, social
e afetivo, para que ele construa seu proprio conhecimento. No que concerne ao desen-
volvimento do plano proposto (documento 6), as atividades e materiais utilizados en-
volveram conversa informal sobre nomes da familia (pai, mae etc.); brincadeira com
quebra-cabegas; pintura de animais; nimeros e quantidade (consegue contar até 5,
mas nao reconhece os numerais); coordena¢do motora com linhas retas, com circulos
e linhas curvas; jogo de encaixe; alfabeto movel; boliche de letras e nimeros; nome e
jogo da memoria no computador; confeccao de guirlanda de balas, colando-as e traba-
lhando com cores e quantidade. Os termos de responsabilidade e frequéncia se encon-
travam devidamente preenchidos e assinados. O relatério do final do semestre (docu-
mento 8) refere que a crianga é muito carinhosa, bastante falante, e que se comunica
bem; ainda ndo sabia dizer o nome da mae, mas hoje ja sabe falar o nome da mae, do
pai e dos irmaos; reconhece e escreve as letras do seu nome; conhece as cores prima-
rias e os numeros de 1 a 5, mas ainda ndo identifica quantidade. Professora afirma que
o aluno teve uma evoluc¢ao gradativa nos aspectos social e cognitivo, indicando a con-

tinuidade do atendimento (AEE) no préximo ano (2016).

Pode-se perceber que os documentos conseguiram mostrar o perfil desses alunos:
meninos com quadros clinicos de moderado a grave. A leitura do documento 1, que é
preenchido pela professora da sala regular, do documento 4 (anamnese) foram capazes

de sustentar o diagnostico ou a hipotese de TEA.

A situagdo do diagnéstico é critica, pois vai bem além do contexto escolar, atin-

gindo a crianca e a familia permanentemente. Em sistemas escolares brasileiros, cerca
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de 30% dos diagnosticos de TEA ndo se sustentam, apds intensa investigacao por equi-
pes interdisciplinares [11]. Com esses dados, é possivel concluir que o sistema de saude
de Maua esta realizando os diagndsticos de TEA dentro do esperado.

A documentagdo escrutinada foi capaz de mostrar os planos de trabalho do profes-
sor do AEE, com suas propostas de intervencao e os registros dos atendimentos realiza-
dos. O nimero de atendimentos por crianga foi variado, sendo esperado pelo menos um
atendimento semanal, meta que foi cumprida para um nuimero reduzido de criangas,
considerando o total de analises dos prontuarios nesta investiga¢ao. Em alguns casos,
sao evidenciadas dificuldades sociais das criangas, dada as faltas nos atendimentos pro-

gramados, mas, na maioria das vezes, as causas das auséncias ndo sao conhecidas.

Em se tratando de criancas com TEA, sdo indicadas intervengdes de 20 a 40 horas
semanais, com evidéncias de bons resultados na aprendizagem [4]. Em se tratando do
sistema escolar brasileiro - quanto a oferta do AEE pelas escolas, a indicagdo soa como
utdpica, porém ampliar o atendimento em SRM é plenamente possivel. A dificuldade em
manter a programacao estipulada pelas faltas recorrentes e o baixo ntimero de atendi-
mentos programados tém sido apontados como recorrentes no AEE no Brasil [13].

A QUESTAO DOS METODOS DE INTERVENGAO COM CRIANGCAS COM TEA

Ao analisar as diretrizes do MEC, resolu¢des de prefeituras e a literatura da area
da Educacao Especial, percebe-se um descompasso entre o que é preconizado por mé-
todos ja consagrados internacionalmente e a falta de ado¢do desses métodos no AEE.

Métodos como o PECS (Pictures Exchange Communication System) para facilitar o
desenvolvimento da comunica¢do espontanea em individuos ndo verbais tém sido am-
plamente utilizados. O método foi descrito por Bondy e Frost [2] e ja existe uma versao

brasileira [1].

Um dos métodos de ensino-aprendizagem mais utilizados no mundo para escola-
res com o autismo é baseado no método de tentativas discretas, que enfatiza a utiliza-
¢do de unidades discretas de aprendizagem e instrucdo sistematica. A pratica é repeti-
tiva com programas para manutencao e generalizacdo das aquisi¢cdes pela crianca, e
visa principalmente a modificacdo de comportamentos; a fundamentacao do método é
a Andlise do Comportamento Aplicada (Applied Behaviour Analysis — ABA). Esse tipo de
intervencao teve sua eficacia demonstrada claramente em criancas com TEA [15]. Le-
vantamento sistemdtico da literatura realizado por autores brasileiros nao detectou

nenhum artigo cientifico com esse método entre noés [10].
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Para o ensino estruturado, um método bem conhecido por todos os educadores é
o TEACCH (Treatment of Autistic and Related Communication Handicapped Children ),
criado por Schopler et al. na Carolina do Norte, Estados Unidos. Em artigo de revisao
[3], esse método recebeu escores elevados em critérios de operacionalidade, fideli-
dade, replicacdo e resultados. No Brasil, ha escassos relatos sobre a utilizacdo desse
método. Em um deles, os autores aplicaram o método a seis criancas com diagndstico

de TEA e tiveram como resultado um bom desenvolvimento dos individuos [14].

CONSIDERACOES FINAIS

Em diversos municipios brasileiros, a Educacao Especial vai se estruturando e, em
geral, as diretrizes apontadas nos documentos norteadores do MEC sao aplicadas. No
relato desta experiéncia, foi possivel verificar que: a) a proposta AEE na Educacao In-
fantil do municipio de Maua na grande Sao Paulo esta baseada nas diretrizes do Minis-
tério da Educacdo e na legislacao vigente, quanto a oferta do AEE nas SRMs; b) as esco-
las da rede municipal que oferecem o AEE sdo adequadas para o numero de alunos
registrados com alguma deficiéncia ; c) ha sub-registro significativo na prevaléncia de
alunos com alguma deficiéncia, o que se evidencia com a Deficiéncia Intelectual e o
Transtorno do Espectro do Autismo; d) a documentagdo dos alunos matriculados per-
mite conhecer as condi¢bes da deficiéncia, mas nao estabelece vinculo entre o planeja-
mento das intervencodes e as particularidades do aluno com deficiéncia; e) é preciso
capacitar os professores para utilizar instrumentos padronizados que definam melhor
o perfil cognitivo e comportamental dos alunos, assim como sua funcionalidade e habi-
lidades; f) recomenda-se que seja implantado um sistema informatizado, hospedado na
homepage da Secretaria de Educacdo de Maua sobre a Educacao Especial.
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Capitulo 18

A Educacao Especial
no municipio de Aracruz, ES

Renato Crescéncio
Maria Eloisa Fama D’Antino

Decio Brunoni

INTRODUCAO

A Constituicdo Federal de 1988 estabeleceu o direito a escolarizacao de toda e qualquer
pessoa, igualdade de condigdes para o acesso € permanéncia na escola e a garantia de “aten-
dimento educacional especializado aos portadores de deficiéncia, preferencialmente na rede
regular de ensino ”’ [4]. Em 2001, no contexto das reformas da educacéo basica, foi publicada
a Resolucdo 2 de 2001, que institui as Diretrizes para a Educacdo Especial na Educacao
Basica com a finalidade de garantir a escolarizagdo de alunos com necessidades educacionais
especiais (NEEs) em classes comuns do ensino regular, em qualquer etapa ou modalidade
da educacédo basica. Essa legislacdo define que educando com necessidades educacionais
especiais sdo aqueles que apresentam ““[...] dificuldades acentuadas de aprendizagem ou li-
mita¢Ges no processo de desenvolvimento ndo vinculadas a uma causa orgénica especifica
ou relacionadas a condic¢des, disfungdes, limitacdes ou deficiéncia, dificuldades de comuni-
cacéo e sinalizacdo diferenciadas, altas habilidades e superdotacdo” [3]. No art. 10, prevé o
atendimento de alunos com NEEs em escolas especiais publicas ou privadas, quando houver
demanda de adaptacgdes curriculares tao significativas que a escola comum nédo consiga rea-
lizar.

A Politica Nacional de Educacdo Especial na perspectiva da Educacdo Inclusiva rea-
firma a Educacdo Especial como modalidade de educacéo escolar que perpassa todos 0s
niveis, etapas e modalidades de ensino, resgatando o sentido da Educacao Especial expresso
na Constituicdo Federal de 1988. Desse modo, a politica deixa claro que a Educacéao Especial
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“[...] realiza o atendimento educacional especializado (AEE), disponibiliza os recursos e ser-
Vigos e orienta quanto a sua utilizagdo no processo de ensino-aprendizagem nas turmas co-
muns do ensino regular” [6].

Detalhes da legislacéo brasileira sobre a Educagéo Especial podem ser lidos no capitulo
22 deste livro.

A escola € o lugar idealizado de implementacgdo das diretrizes para que 0 processo en-
sino-aprendizagem aconteca de forma satisfatoria, com profissionais qualificados, metodo-
logia, infraestrutura e recursos adequados [17]. A escola busca conhecer e desenvolver o
aluno, atendendo as suas necessidades proprias de construir conhecimentos, que incidam nos
mais variados dominios do pensamento e, por outro lado, corresponder a uma necessidade
social de melhor contextualizagdo para seu aprendizado, permitindo entender-se como su-
jeito histdrico e parte de um mundo que exige diferentes conhecimentos e habilidades.

Trindade [24] ressalta que as politicas articuladas pelo governo federal sdo assimiladas
pelos governos municipais, redefinindo acdes e servicos destinados a Educacgdo Especial. A
autora ainda lembra que os recursos financeiros viabilizados pela Uniéo, por meio do Pro-
grama Dinheiro Direto na Escola (PDDE), assumem a funcdo suplementar para as institui-
¢Oes publicas e privadas que oferecem atendimento da Educacgdo Especial, por meio do pro-
vimento de materiais e equipamentos, formacéo de professores, além de buscar oferecer pro-
posi¢Oes politicas e pedagogicas para que a infraestrutura fisica e pedagogica da escola seja
adequada a incluséo do aluno publico-alvo da Educacdo Especial, panorama esse também
verificado no Municipio de Aracruz.

No entanto, os caminhos entre a Educacao Especial e a educagéo inclusiva apresentam
lacunas que interferem na incluséo de criancas, jovens e adultos no sistema comum de en-
sino. A descricdo e a analise de praticas municipais, diante da continentalidade brasileira e
da heterogeneidade sociocultural da populacdo, devem ser estimuladas [25]. Experiéncias
positivas podem tornar-se abrangentes, melhorando o desempenho do sistema.

A Resolucéo 4/2009 instituiu diretrizes operacionais para o atendimento educacional espe-
cializado na educacdo basica, modalidade Educacdo Especial, que prioriza a sala de recursos
multifuncionais (SRM) no atendimento aos alunos com deficiéncia, implantadas na escola regu-
lar [5]. Estudos e pesquisas realizadas descrevem diversas experiéncias nesse campo.

Manzini [15], ao analisar estudos apresentados em anais eletronicos de eventos de
grande porte no campo da Educacéo Especial, identificou investigacfes especificas sobre as
SRMs [19, 21, 22, 24], ressaltando, no entanto, que ainda faltam mais estudos referentes a
essas salas, dado que esse servico comecgou a ser ofertado em 2005. Tal lacuna é também
apontada por outros autores [8, 9].

215



Outros relatos citados por Milanesi [19] mostram o esfor¢o de alguns municipios para
tentar atender de forma satisfatoria a atual politica de inclusdo escolar. Contudo, diversas
dificuldades sdo encontradas para atender as normativas do Ministério da Educacdo (MEC)
quanto: a organizagdo do trabalho pedagdgico nas SRMs; requisitos para formagdo do pro-
fessor especializado; avaliacdo para identificacdo do aluno; planejamento do ensino e aferi-
¢ao do desenvolvimento da aprendizagem do aluno.

Estudo mais amplo a respeito do AEE apontou dificuldades no atendimento do aluno
no contraturno, e outras dificuldades como a demanda maior do que o servigo oferecido, 0
atendimento na SRM desvinculado da proposta de inclusdo (como se o aluno fosse para uma
clinica), falta de material adequado e, principalmente, falta de equipes multidisciplinares
envolvidas no atendimento. O estudo conclui que ha muito o que se investir em relacdo ao
modelo das SRMs [22].

Diante do exposto surgiu o questionamento: como a Secretaria de Educacdo / SEMED
de Aracruz. ES, diante de tantas acdes para que os alunos, sujeitos da Educacéo Especial,
sejam escolarizados preferencialmente no espaco publico da escola comum, vem realizando,
na prética, o AEE? Assim, o foco deste trabalho é realizar analise documental de dados re-
lativos a escolarizacdo dos alunos publico-alvo da Educacdo Especial no Municipio de Ara-
cruz, ES, e caracterizar as SEM. A partir da analise dos documentos, da pesquisa de campo
e dos dados coletados, sera possivel descrever como se desenvolve 0 AEE nesse contexto.

EDUCACAO INCLUSIVA E AEE NO ESTADO DO ESPIRITO SANTO

No Estado do Espirito Santo, o Decreto 917/76 criou o Setor de Educacdo Especial,
integrante do Departamento de Educagdo Supletiva. Em 1980, foi realizado o | Encontro
Estadual de Educacgéo Especial e, em 1983, foi implantado, na Secretaria de Estado da Edu-
cagdo (SEDU), o Servigo de Avaliagdo e Triagem de alunos para classes especiais, constitu-
ido por uma equipe multidisciplinar (pedagogo, psicologo, fonoaudiologo e assistente so-
cial). Esse historico pode ser lido em detalhes no texto sobre a politica de educacgéo especial
na perspectiva da educacéo inclusiva de Vitdria [25]. Ressalta-se, nesse documento, a valo-
rizacdo do desenvolvimento pleno das potencialidades humanas e a inclusdo de todos os
alunos no ensino comum, inclusive os que apresentam deficiéncias.

Na politica do Espirito Santo, a Resolugédo 1.286/2006 [11] define a populacdo-alvo da
Educacdo Especial, no que tange as NEEs e amplia a oferta de atendimento ao alunado que
apresenta NEEs, passando por todas as etapas e niveis de ensino. O art. 140 da referida re-
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solucdo destaca que as instituicdes de ensino, publicas e privadas, devem assegurar aos por-
tadores de necessidades especiais: espacos fisicos adequados e facilitadores do acesso, cur-
riculos préprios, métodos, técnicas e recursos pedagogicos e tecnoldgicos préprios; profes-
sores com especializagcdo em nivel médio ou superior, para atendimento especializado; ca-
pacitacdo permanente dos professores do ensino regular, visando a integracdo dos educandos
com NEEs nas classes comuns; terminalidade especifica na conclusdo do ensino fundamen-
tal, para os educandos que em virtude de suas deficiéncias ndo puderem atingir os niveis
exigidos. O mesmo documento define que o professor, para atender a educandos com NEEs,
devera possuir: curso de no minimo de 120 horas em disciplinas voltadas a Educacdo Espe-
cial; curso de Pés-graduacdo lato sensu na area de Educacdo Especial com duragdo minima
de 360 horas (Portaria 248-R, de 15 de dezembro de 2007) [10]. No periodo de 2007 a 2012,
foram desencadeadas acOes de formacdo continuada, em parceria entre a SEDU,
MEC/SEESP e a UFES, com vistas a promover debates no sentido de pensar direcionamen-
tos para a Educacéo Especial, na perspectiva da educacéo inclusiva. Visando a dar visibili-
dade a politica instituida até entéo, a énfase das a¢des recai na descentralizacéo, ampliacéo
e aperfeicoamento do AEE [13].

A EDUCACAO ESPECIAL NO MUNICIPIO DE ARACRUZ, ES

Aracruz esta localizada na regido norte do Estado do Espirito Santo. No ultimo censo
em 2010 sua populacédo era de 81.832, com populagédo estimada para 2017 de 98.393. No
periodo da pesquisa Aracruz tinha 96.746 habitantes, ocupando o posto de 10° municipio
mais populoso do estado [12]. Na Figura 1, mostra-se a localizacdo do municipio no mapa
do estado do Espirito Santo.

Figura 1. Localizagdo do municipio de Aracruz.
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No periodo de 2005 a 2012, vérios documentos foram constituidos para subsidiar as
politicas de atendimento aos alunos publico-alvo da Educagdo Especial. Os documentos si-
nalizam a perspectiva assumida para o trabalho com a Educacdo Especial na educacgdo ba-
sica, ou seja, a inclusdo dos alunos com deficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento
e altas habilidades ou superdotagéo na classe comum do ensino regular e a oferta de servicos
de apoio especializado. Em 2012, iniciaram-se discussdes sobre a elabora¢éo do documento
Politica de Educacgdo Especial Perspectiva Inclusiva do Municipio de Aracruz / 2012. Para
tanto, foi constituida uma comissdo com representacdo do Férum de Diretores, de professo-
res especializados nas diferentes areas de atuacdo na modalidade Educacdo Especial e do
Conselho Municipal de Educacdo. Vérias discussdes ocorreram com os professores do en-
sino regular, diretores e docentes especializados no transcorrer dos processos de formagéo
continuada implementados pela rede. Essas discussfes serviram de base para a elaboracgao
do documento que traz direcionamentos quanto a oferta do AEE [1, 2].

A Politica Educacdo Especial na Perspectiva da Educacdo Inclusiva do Municipio de
Aracruz [1, 2] traz 0os marcos que sustentam o processo de escolarizagdo dos alunos supra-
citados nas classes comuns do ensino regular: o histérico da Educacdo Especial na rede mu-
nicipal de ensino de Aracruz; seus principios e fundamentos; os sujeitos contemplados pela
politica; as acdes intersetoriais para o processo de inclusao escolar (articulagdes com as demais
secretarias, com o Ministério Publico, Ministério da Educacdo, dentre outros); as acfes orga-
nizativas da Educacéo Especial; as atribui¢des do professor especializado; orientagdes quanto
ao curriculo, as praticas pedagdgicas e aos processos de avaliacdo da aprendizagem; e 0s ser-
vigos de apoio a aprendizagem do estudante. Nesse sentido, sdo objetivos dessa Politica:

a) subsidiar as a¢des planejadas e desenvolvidas no cotidiano das unidades de
ensino para a incluséo dos estudantes com deficiéncia, transtornos globais do de-
senvolvimento e altas habilidades ou superdotacéo;

b) investir nos processos de formacao continuada no que se refere ao aprofunda-
mento teodrico-prético dos fundamentos da Educagéo e dos principios da incluséo
escolar e da modalidade de Educagéo Especial,

c) implementar politicas educacionais inclusivas com os demais setores da Secre-
taria de Educacdo, com as outras secretarias municipais, por meio de ages arti-
culadas, visando ao atendimento as necessidades dos estudantes contemplados
pela modalidade de Educag&o Especial;

d) potencializar as a¢des da sala de aula comum e implementar as Salas de Re-
cursos Multifuncionais para a oferta do atendimento educacional especializado
no contraturno visando a complementar ou suplementar o acesso ao curriculo es-
colar;
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e) garantir a articulacdo do curriculo escolar com o Atendimento Educacional
Especializado de forma que esses servicos estejam disponiveis em todos 0s espa-
cos-tempos da escola, tanto no turno de matricula quanto nos momentos de inter-
vencdes especificas, contemplando, essa articulacao, no Projeto Politico Pedago-
gico da unidade de ensino;

f) promover a articulagéo intersetorial a fim de garantir maior acessibilidade: de
comunicacdo e informacdo, arquitetdnica, nos mobiliarios e equipamentos, entre
outros que se fizerem necessarios a plena participacao de todos os estudantes em
condicdes de igualdade de direitos e equidade de oportunidades;

g) constituir processos de interlocu¢fes com os varios &mbitos e esferas de go-
verno para a implementacéo de politicas publicas em consonancia com as neces-
sidades especificas dos estudantes com deficiéncia, transtornos globais do desen-
volvimento e altas habilidades ou superdotag&o;

h) implementar as Diretrizes Operacionais para Altas Habilidades ou Superdotacéo;

i) orientar as escolas quanto a utilizacao de recursos pedagogicos e de acessibili-
dade que eliminem as barreiras a participacdo dos discentes nos processos de en-
sino e aprendizagem, considerando suas especificidades;

j) garantir o ensino, difusdo e o0 uso da Lingua Brasileira de Sinais; codigos espe-
cificos de comunicacéo, Braille, sinalizacdo e outras tecnologias assistivas.

Pode-se perceber que foram contempladas no documento ac¢des de articulacdo entre as
instancias de acdo pedagdgica, por apresentar propostas de agdes coletivas para desenvolvi-
mento da politica de Educacdo Especial numa perspectiva inclusiva, e considerados tanto os
processos macro quanto as agoes cotidianas planejadas e praticadas nos centros municipais
de Educacdo Infantil e nas escolas municipais de Ensino Fundamental. Assegurar o principio
da articulacdo de a¢des nos documentos, ainda que ndo garantam, por si s@, sua concretiza-
cao, revela a concepcdo sobre a qual a equipe de Educacdo Especial de Aracruz procura
sustentar sua politica, qual seja, que a possibilidade de qualidade social para educacéo dos
alunos publico-alvo da Educacao Especial se conquista nos processos coletivos de trabalho
e na escola, locus do fazer pedagogico e das mediac6es da aprendizagem.

Processos de formacéo continuada dos profissionais da educacéo

Os documentos citados apontam também as agdes previstas para contemplar a formagéo
dos profissionais da educacao, visando a qualificacdo do trabalho docente com os alunos
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publico-alvo da Educacdo Especial. A Secretaria de Educacdo constituiu propostas de for-
macao em servigo para os profissionais da rede aprofundarem seus conhecimentos sobre 0s
pressupostos da referida modalidade de ensino. Muitas dessas formacg6es se organizaram por
meio de reunides mensais, no horério de trabalho do professor, e outras propostas se fizeram
por meio de adesdo, pois sua oferta era fora do turno de trabalho do servidor. Além desses
movimentos, outras acdes de formacdo continuada ganharam destaque, como a adesdo da
Secretaria de Educacdo, em 2006, ao Programa Saberes e Préaticas da Inclusdo do Ministério
da Educacéo. O referido programa objetivou capacitar profissionais da Educagédo visando a
subsidiar as préaticas pedagogicas, abrangendo graduais e progressivas adequacfes para
acesso ao curriculo escolar, na perspectiva de uma educacédo cidada para todos, portanto, e
também para os alunos publico-alvo da Educacéo Especial.

Pode- se perceber a sintonia dos processos de formagéo ofertados para os profissionais
da educacgdo de Aracruz com a politica de formacdo em nivel nacional. Em certa medida,
consideramos que essa sintonia pode provocar processos de redefinicdo de politicas, ao co-
locar em escuta o que os profissionais da educacdo tém a dizer sobre as tematicas em dis-
Cuss&o.

Acompanhamento pedagogico as unidades de ensino de Aracruz

Conforme destacado no documento da Politica Municipal de Educacdo Especial na
Perspectiva da Educacdo Inclusiva, para esse acompanhamento das unidades de ensino, a
proposta foi realizar agdes articuladas entre as equipes da SEMED/Aracruz, por meio do
Setor de Educacédo Especial, visando a garantir aos alunos, além de acesso as ac¢fes pratica-
das nas salas de aula do ensino comum, intervencdes especificas envolvendo todos os alunos
e profissionais do fazer pedagogico. Segundo o referido documento, a articulacdo das a¢oes
com as demais geréncias e coordenacfes da Secretaria Municipal de Educagédo de Aracruz
tem como objetivo:

a) contribuir para o fortalecimento da Politica de Educacédo Inclusiva;
b) fortalecer os espacos de formacgdo continuada;

¢) subsidiar as unidades de Educacéo Infantil e de Ensino Fundamental nas ques-
tdes relacionadas ao processo de escolarizagdo de alunos com deficiéncia, trans-
tornos globais do desenvolvimento e altas habilidades/superdotacéo. Essas agdes
apontam para o envolvimento das demais Secretarias Municipais, Ministério Pu-
blico, Conselho Tutelar, Conselhos de Escola, Unidades de Ensino e demais
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membros da sociedade civil para que os estudantes tenham acesso aos apoios ne-
cessarios ao seu processo de escolarizacdo tais como: escolas adaptadas, recursos
pedagogicos e tecnoldgicos, transporte, assisténcia social e a saude.

Servicos de apoio especializado ao processo de aprendizagem escolar de Aracruz

Em 2012, houve uma ag&o significativa na Educacédo Especial em Aracruz, qual seja, um
redimensionamento da politica de AEE, com a localizagdo de professores especializados nas
unidades de Ensino Fundamental, para realizacdo de acdes de colaboragdo com os docentes
do ensino regular no turno de matricula dos estudantes, sendo esses servi¢os ministrados me-
diante: a) atuacao colaborativa do professor especializado com os professores do ensino regu-
lar; b) atuacdo de professores-intérpretes das linguagens e codigos aplicaveis; c) atuacao de
professores itinerantes; d) disponibilizagdo de outros apoios necessarios a aprendizagem, a
locomocao e a comunicacdo; e) salas de apoio pedagdgico, nas quais o professor especializado
possa realizar a complementagdo ou a suplementagdo curricular, utilizando procedimentos,
equipamentos e materiais especificos em periodo inverso ao da escolarizagdo [1, 2].

O Plano de Agéo de 2012 [1] da Secretaria de Educacao Especial sinaliza como atribui-
¢Oes do professor especializado o AEE no periodo inverso ao da classe comum do ensino
regular. Além dessa atribuicdo, as orientacdes dadas pela Secretaria de Educacao destacavam
a necessidade de esses profissionais realizarem trabalhos colaborativos com os professores
do ensino regular, para ampliar as oportunidades de aprendizagem dos alunos na sala de aula
comum. Com a Politica Nacional de Educacdo Especial na perspectiva da Educacédo Inclu-
siva e 0 Programa Salas de Recursos Multifuncionais, a SEMED procurou ampliar a oferta
de AEE nas SRM.

Além do gquantitativo das SRM, a SEMED reforcou a necessidade de atender as especi-
ficidades do processo ensino-aprendizagem, fortalecendo a ideia de que os professores es-
pecializados teriam varias atribui¢cdes no cotidiano escolar, dentre elas, o apoio aos profes-
sores da classe comum do ensino regular e o atendimento aos alunos com NEES nas referidas
salas de recursos.

RELATO DE EXPERIENCIA

Detalhes desta pesquisa, especialmente de seus resultados, podem ser encontrados na
Dissertacdo de Mestrado de Crescéncio [9]. Para realizar a investigacdo foi constituida uma
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amostra composta por 50 alunos de seis escolas-polo do Ensino Fundamental 1 (EF1 — 1° ao
5° ano), matriculados nas SRMs no ano de 2017. Quanto ao nimero da amostra, achou-se um
percentual representativo do total de 154 alunos da Educacéao Especial do Ensino Fundamental
1 que frequentavam as SRMs no ano em que os dados foram coletados, qual seja, 2017.

Os alunos foram selecionados de acordo com o nimero de matriculas nas escolas-polo,
sendo necessario seis escolas para chegar a quantidade de 50 alunos com NEEs. Os docu-
mentos em relacéo a esses alunos foram analisados. A segunda parte do projeto foi o trabalho
de campo caracterizado por visita as seis escolas com SRMs, com o intuito de analisar como
se d4, na prética, o funcionamento desse espaco, por meio de analise da documentagéo e do
olhar do pesquisador. A pesquisa de campo teve como objetivo obter informac6es referentes
ao atendimento nas SRM, ou seja, a pesquisa de campo nos levou a entender melhor esse
espaco e o processo de funcionamento e atendimento das SRM.

Em novembro de 2017, a Rede Municipal de Ensino era composta de acordo com as
Tabelasl. Podemos depreender dos dados apresentados na Tabela 1 que a maioria das ma-
triculas na Educacéo Especial se concentra no Ensino Fundamental. O mesmo ocorre em
ambito nacional, com 87% dos alunos da Educacéo Especial matriculados no Ensino Fun-
damental [6].

Tabela 1. Dados da rede Municipal de Ensino de Aracruz, ES - 2017.

Escolas da Rede Municipal 50
Escolas-polo (SRM) 24
Professores especialistas da SRM 21
Total de Alunos matricu-
. lados nas SRM
Etapas de ensino alunos ma- .
triculados atendidos em
AEE
Alunos na Educacdo Infantil 4.709 76
Alunos no Ensino Fundamental 1 (12 ao 52 ano) 6.559 154
Alunos no Ensino Fundamental 2 (62 ao 92 ano) 3.778 156
Alunos no Ensino Médio 3.685 71
Alunos da Educacgio de Jovens e Adultos-EJA 1.145 15
Total de alunos 19.876 472
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Na Tabela 3, apresentamos as deficiéncias diagnosticadas nos alunos matriculados nas
SRMs. Como se pode verificar, alguns diagndsticos poderiam ser agrupados na categoria
TEA (TEA + AS + TDI = 106 alunos), e outros com melhor definicdo, como Deficiéncia
Visual e Baixa Deficiéncia Visual.

Na amostra representativa dos 50 alunos, apresentamos na Tabela 4 a caracterizagdo
dos alunos por sexo, idade e média de idade. A quantidade maior é de alunos do sexo mas-
culino (56%), com idades entre 4 e 16 anos. A média de idade era de10 anos para meninos
e de 9 anos para meninas). Na Tabela 5, a distribuigcdo desses 50 alunos pelo tipo de defici-
éncia diagnosticada.

Tabela 3. Distribui¢ao dos alunos pelo tipo de deficiéncia diagnosticada.

Deficiéncias diagnosticadas Alunos

Deficiéncia Intelectual (DI) 163
Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) 71
Deficiéncia Fisica (DF) 74
Deficiéncias Multiplas (DM) 52
Baixa Deficiéncia Visual (BDV) 34
Deficiéncia Auditiva (DA) 29
Transtorno Desintegrativo da Infancia (TDI) 26
Sindrome de Asperger (AS) 9
Surdez (S) 8
Altas Habilidade / Superdotacao (AHS) 4
Deficiéncia Visual DV 2
Total 472

Tabela 4. Sexo e idade dos alunos da amostra.

n Idade minima Idade maxima Idade média

Masculino 28 4 16 10 anos

Feminino 22 5 14 9 anos
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Tabela 5. Distribuicao dos 50 alunos pelo tipo de deficiéncia diagnosticada.

Diagndstico n (%)

Deficiéncia Intelectual (DI) 17 34%
Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) 12 24%
Deficiéncia Intelectual (DI) + Deficiéncia Fisica (DF) 7 14%
Deficiéncia Fisica (DF) 6 12%
Transtorno Desintegrativo da Infancia (TDI) 4 8%
Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) + Deficiéncia Intelectual (DI) 1 2%
Sindrome de Asperger (AS) 1 2%
Baixa Visdo (BV) + Deficiéncia Intelectual (DI) 2 4%
Total 50 100%

Os 472 alunos da rede de ensino reconhecidos como tendo alguma deficiéncia repre-
sentam 2,38% do total de 19.876 estudantes da rede Publica Municipal de Ensino de Aracruz.
Essa percentagem é razoavel e deve representar os alunos mais comprometidos. Por outro
lado, percebe-se também heterogeneidade na prevaléncia dos diagndsticos. Assim, podemos
observar que a prevaléncia de DI estd em torno do esperado 1% [16]. Ja a prevaléncia de
TEA, de 0,704 %, é modesta em relacdo ao esperado de pelo menos 1% [14]. Observa-se
subdiagndstico nitido nas deficiéncias sensoriais, possivelmente porque as criangas com de-
ficiéncia visual e auditiva utilizam recursos pedagdgicos em outros locais que ndo as SRMs.

Analisou-se a documentacdo dos 50 alunos matriculadas nas SRMs: a) roteiro de ob-
servacdo do aluno; b) relatério de observacao inicial; c) anamnese; d) plano de atendimento
educacional especializado; €) registro de atividades desenvolvidas; f) relatorio semestral de
atividades desenvolvidas.

A analise dos resultados apresentados e dos documentos dos alunos matriculados nas
SRM possibilitou concluir que a proposta do AEE no Ensino Fundamental no municipio de
Aracruz no Espirito Santo esta baseada nas diretrizes do MEC e na legislacdo vigente. A
documentacédo dos alunos matriculados permite conhecer a condicao da deficiéncia, mas ndo
permite ao professor estabelecer vinculo entre o planejamento de ensino e as particularidades
do aluno com deficiéncia. O AEE ofertado em SRM foi considerado como relevante para o
processo de inclusdo escolar dos alunos, publico-alvo da Educacao Especial, embora tenha
apresentado algumas dificuldades quanto a sua organizacao e e ao seu funcionamento.
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CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados apresentados neste trabalho possibilitaram identificar que a politica de
inclusdo no municipio de Aracruz, por meio das SRM, com a oferta do AEE, encontradas
nas escolas municipais visitadas estd em processo de estruturacdo e no sentido correto. A
experiéncia obtida com o presente estudo, nesse municipio, reitera a literatura brasileira so-
bre o tema. Tomadas em conjunto, as evidéncias atestam que: a) 0s municipios brasileiros
criaram condic¢des administrativas para a implantacdo da politica nacional o de inclusdo es-
colar para alunos com deficiéncia; b) as escolas dispdem do material basico, assim como de
professores para atuar nas SRM para atender aos alunos com NEE; c) ha sub-registro sisté-
mico na identificacdo de alunos com deficiéncias, autismo e altas habilidades; d) é preciso
melhorar o conhecimento sobre os alunos matriculados nas SRM, do ponto de vista das ha-
bilidades funcionais; €) é preciso interlocu¢do maior entre o professor do AEE e o da sala
regular; d) ambos devem tracar um plano de intervencdo conjunta; e) o Departamento de
Educacéo Especial das Secretarias Municipais de Educacéo devem desenvolver sistemas in-
formatizados para facilitar o acesso aos dados dos alunos da Educacao Especial; f) devem
também discutir com os professores e pais uma maneira de avaliar o resultado das interven-
cOes feitas nas SRM; g) é necessario melhorar a interlocugdo com os Sistema Unico de Saude
tanto ao nivel das Unidades Basicas como em relacdo aos servicos especializado, como 0s
Centro de Atencdo Psicossocial (CAPS) Infantil e a Rede de Cuidado a Pessoa com Defici-
éncia por meio dos CER (Centro Especializado em Reabilitacdo).
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Capitulo 19

A Educacao Especial no
municipio de Embu das Artes, SP

Ana Paula dos Santos
Keila Cristina Leme dos Santos Coelho
Rafael Malvar Ribas
Maria Eloisa Fama D’Antino

Decio Brunoni

INTRODUCAO

Embu das Artes é um municipio da Regido Metropolitana de Sao Paulo, localizado
na Zona Sudoeste da Grande Sdo Paulo, com populacao estimada pelo Instituto Brasi-
leiro de Geografia e Estatistica (IBGE) de 240.230 habitantes, distribuida em area de
70,398 km?2. A taxa de escolariza¢do da populagdao do municipio é de 96,8% [12].

Embu das Artes garante a inclusdao de estudantes com deficiéncia nos termos da
legislacao brasileira. Em 2005, instituiu a Educacdo Especial nas escolas comuns da
rede, seguindo, atualmente, o estabelecido na Lei Municipal 2.827/2015- Plano Muni-
cipal de Educac¢ao[10], que prevé na meta 4, com 27 estratégias, acdes para a Educacao

Especial com prazo de 10 anos para sua implantacao.

A politica de educacao inclusiva deve garantir a matricula do aluno com necessi-
dades educacionais especiais (NEE) no Atendimento Educacional Especializado (AEE)
e na classe comum do ensino regular nos termos da Resolu¢do 04/2009 do Conselho
Nacional de Educacao [2], que institui diretrizes para o AEE na educac¢ao basica. Essa
politica se sustenta na Constituicdo Federal de 1988 (3), na Politica Nacional de Edu-
cacao Especial na Perspectiva da Educacao Inclusiva / 2008 [4] e no Decreto
7611/2011 [5], que “dispOe sobre a educacao especial, o atendimento educacional es-

pecializado e da outras providéncias”.
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No Brasil, o nimero de matriculas na Educacgao Especial chegou a 1,3 milhdao em
2019, com aumento de 34,4% em relagdo a 2015, ocorrendo o mesmo com as matricu-
las de alunos incluidos em classe comum, que passou de 88,4% em 2015 para 92,8%
em 2019. Em comparativo a outros municipios, Embu das Artes ampliou, no mesmo
periodo, o nimero de matriculas na Educacdo Especial, e tem atuado em dire¢do a nao
segregacao do aluno com NEE e em prol da evolugdo dos estudantes no processo de
escolarizacdo, marcando diferencas positivas em relagdo a outros municipios, como a
Baixada Fluminense, conforme resultados de pesquisa do Observatoério da Educagao
Especial, que tem apontado dificuldades de regides do pais para atender as demandas
da Educacao Especial na perspectiva de educagdo inclusiva.

Assim, a Secretaria Municipal de Educacdo de Embu das Artes (SME), juntamente
com pais e estudantes, mostra-se preocupada com o processo de inclusdo escolar des-
ses alunos. Em 2018, 426 alunos eram atendidos pela Educagdo Especial, sendo funda-
mental conhecer e compreender a organizacao e o funcionamento dessa modalidade
de ensino, conforme proposto por sua politica educacional. Portanto, este capitulo
aborda as principais caracteristicas gerais da Educa¢do Especial do municipio e dos

alunos com deficiéncias matriculados nessa rede de ensino.

EDUCACAO ESPECIAL NO MUNICIPIO DE EMBU DAS ARTES

Embu das Artes, em julho de 2020, atendia 446 estudantes na Educacao Especial,
matriculados desde o bercario até a Educacdo de Jovens e Adultos (EJA), distribuidos
nas 79 unidades escolares e no Centro Educacional Armando Vidigal (CED) - escola
especializada. O estudante com NEE frequenta a sala de aula juntamente com os estu-
dantes tipicos para que possa vivenciar e se socializar no ambiente escolar, melho-
rando sua socializagdo, pois, segundo a legislacdo, a Educacdo Especial é uma "modali-
dade de educacao escolar, oferecida preferencialmente na rede regular de ensino, para
pessoas com necessidades educacionais especiais”, da Educagao Infantil ao Ensino Su-
perior [6]. Para complementar o trabalho feito em sala de aula regular pelos professo-
res regentes de cada turma, é oferecido pela SME um suporte pedagégico aos profes-
sores, educadores e familiares, a fim de promover a plena participa¢do do estudante e
da familia, contribuindo no desenvolvimento e na aprendizagem do alunado da Educa-
cdo Especial. Nesse sentido, para potencializar o atendimento aos alunos com deficién-
cia, a Sala de Apoio ao Estudante com Deficiéncia (SAED) é ofertada no contraturno

escolar [11]. O trabalho é ampliado com programas pedagogicos, recursos de educagao
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alternativa e atividades socioeducativas especificas para atender as necessidades edu-
cacionais individuais do alunado da Educacao Especial. O municipio conta com 26 salas
de SAED, que atendem estudantes das unidades escolares e do entorno, garantindo,
assim, ao publico-alvo do AEE (estudantes com deficiéncia, TEA, altas habilidades ou
superdotacdo), atendimento especializado, de acordo com a necessidade avaliada por
equipe técnica especializada e com escuta da familia e do estudante [10].

O corpo docente da Educacgao Especial era composto por 15 profissionais com for-
mac¢ao em pedagogia ou outra licenciatura, com especializagdao na area de inclusao;
eram professores efetivos e designados diretamente pela SME. Em 2021, a SME, de
acordo com o Setor de Educacao Especial, ampliou esse quadro para 17 professores,
cumprindo, assim, o previsto no PME - meta “4.3: “Expandir a implementacdo, ao longo
deste PME, de salas de recursos multifuncionais conforme o disposto o Decreto
7.611/2011” [5].

A matricula do estudante da Educagdo Especial tem sido crescente no municipio,
0 que aumenta a preocupagdo com o aprimoramento do atendimento. Os estudantes
com deficiéncia que estdo inseridos na rede regular de ensino, durante sua permanén-
cia na escola, sdo acompanhados por estagiario de licenciatura de pedagogia ou educa-
cdo fisica, que os auxilia, caso necessario, em atividades diarias, como alimentacao, uso
do banheiro e outras. A SAED tem func¢do de mediar o trabalho pedagégico que possi-
bilite o acesso do aluno com NEE ao curriculo escolar, de acordo com as necessidades
educacionais e pedagdgicas demandadas pelo aluno [7, 14]. O professor especialista
tem como atribuicdo identificar, elaborar e organizar recursos pedagégicos e de aces-
sibilidade sob a supervisdo continua da equipe de Educacao Especial da SME, composta
hoje por quatro supervisores de ensino e um coordenador da equipe de Educacao Es-
pecial. Todo atendimento realizado na SAED visa a formacdo dos alunos para a autono-

mia e a independéncia na escola e fora dela.

Nesse sentido, as atividades realizadas complementam e apoiam aquelas que os
professores elaboram e aplicam na sala de aula regular. As salas de recursos multifun-
cionais (SRM), nomeadas no municipio de SAED, integram a Politica Nacional de Edu-
cacdo Especial na Perspectiva da Educacao Inclusiva [4], prevendo o apoio, por meio
de Programa instituido pela Portaria 13/2007, aos sistemas publicos de ensino para a
oferta do AEE aos estudantes matriculados e registrados no Censo Escolar MEC/INEP,

fortalecendo a inclusao educacional nas classes regulares de ensino.

Essas salas sdo equipadas de acordo com o que o Programa propde e disponibili-
zam mobilias adequadas, equipamentos de informatica, materiais pedagégicos e de

acessibilidade, cabendo as secretarias municipais de educagdo disponibilizar espago

230



para o atendimento. O trabalho realizado nesses espagos tem como prioridade estimu-
lar habilidades da vida diaria, comunicacao e socializacdo. O apoio oferecido pelo mu-
nicipio de Embu das Artes aos alunos com deficiéncias, como ja referido, é estabelecido
por legislacao prépria, como o PME [10], que estabelece, na meta 4, a universalizacao
do ensino para criancas e jovens com idades entre 4 e 17 anos, publico do AEE, prefe-
rencialmente na rede regular de ensino, fornecendo os devidos suportes que se fizerem
necessarios, além da criacdo, no prazo de cinco anos, do curriculo da Educacdo Especial

no municipio [10].

CED ARMANDO VIDIGAL - ESCOLA ESPECIALIZADA

0 Centro Educacional (CED) Armando Vidigal é uma escola especializada que, até
o ano de 2005, era gerenciada pela Secretaria Municipal de Assisténcia Social e, a partir
do processo de inclusdo na rede regular de ensino, passou a integrar o quadro de esco-
las da SME. Em 2007, atendia crian¢as encaminhadas pela Secretaria Municipal de Sa-
ude, que as encaminhava para a equipe de supervisdo da Educagao Especial do muni-
cipio para serem encaminhadas ao CED. Em 2012, o Centro foi oficialmente integrado
a SME, com a instituicdo do Plano de Cargos e Carreira do Magistério Municipal de
Embu das Artes (Lei Complementar Municipal 183/2012) [11], sendo que os professo-
res que atuam no Centro e exercem cargos de Professor de Educagdo Basica I (PEB I),
Professor de Educagdo Basica Il (PEB II) e Professor Adjunto podem se candidatar para
o AEE, respeitado o processo que foi regulamentado pela lei supracitada.

0 CED tem uma equipe multidisciplinar de apoio especializado, constituida por pe-
dagoga, psicopedagogo, fonoaudidlogos, psicélogos, terapeutas ocupacionais, assis-
tente social, com o papel de apoiar, orientar, auxiliar, acompanhar e monitorar as ati-
vidades desenvolvidas pelos 19 professores e alunos com NEE, pois a equipe trabalha
diretamente com eles, conforme estipula a Meta 4.12 do PME. Com relag¢do ao ingresso
no CED de alunos encaminhados pelas SAEDs, eles sao avaliados, acompanhados e ori-
entados pela equipe do Centro Educacional e, se necessario, os pais podem optar por

seu ingresso na Instituigao [10].

Essa equipe também auxilia nos atendimentos domiciliares destinados aos alunos
que, por questdes de saude, ndo apresentam condi¢des de frequentar regularmente o
ensino regular, cumprindo-se, assim, a Meta 4 do PME; esses alunos também sdo avali-
ados pela equipe técnica educacional do CED e, mediante parecer médico, passam a

receber o atendimento domiciliar.
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Em se tratando de aluno com NEE, no ato de sua matricula, os pais ou responsaveis
sdo solicitados a anexar laudo médico, que é condicdo para o aluno ser acompanhado

pela equipe especializada da rede de ensino.

RELATO DE EXPERIENCIA

Trata-se de um estudo de natureza descritiva, retrospectiva documental do alu-
nado matriculado no sistema municipal de ensino da cidade de Embu das Artes. Foram
exploradas ag¢des realizadas pelo Municipio e pela SME que levaram a implantacdo do
sistema de Educagdo Especial para os alunos com deficiéncia.

Os documentos foram obtidos em arquivos oficiais da SME, nas unidades escolares
municipais e em outras fontes de Secretarias do Municipio, para obtencdo de dados
secundarios necessarios, como indicadores demograficos. Os dados primarios foram
coletados no banco da SME, mais precisamente no Nucleo de Educacao Especial, que
mantém os dados em planilha preenchida por professora do polo SAED. As variaveis
disponiveis nessa fonte foram: nome da criancga, escola em que esta matriculada, data
de nascimento, tipo de deficiéncia, ano que o aluno esta cursando, periodo, necessidade
de estagiario, utilizagdo de transporte, necessidade de intérprete, tipo de recursos, ne-
cessidade de dieta especial, assim como dados pessoais e se o aluno é acompanhado
em outras instituicdes. Constam também a codificacao das deficiéncias apresentadas
pelos alunos e possiveis comorbidades, segundo a Classificagdo Estatistica Internacio-
nal de Doengas e Problemas Relacionados com a Saude décima revisdo (CID-10) [1].

A partir do levantamento realizado no Nucleo de Educacao Especial sobre os alu-
nos com deficiéncia matriculados em 29 escolas da rede, elas foram visitadas para afe-
ricdo dos dados e outras coletas necessdarias para tracar o perfil dos estudantes, o que
foi feito por meio de levantamento de informag¢do em seus prontudrios. Nos prontua-
rios ha uma ficha de matricula, preenchida por um funcionario da unidade escolar, que
tem a responsabilidade de manter todos os dados disponiveis para consulta. As infor-
macdes dos prontudrios foram extremamente relevantes para a caracterizacdo do pu-

blico-alvo da pesquisa.

A Secretaria Municipal de Educa¢do de Embu das Artes mantém matriculas de
26.854 estudantes, conforme a Figura 1, distribuidos em 80 escolas, sendo que 25 sao

creches que funcionam em parceria com a prefeitura - conveniadas, e 11 anexos.
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MATRICULAS

26854
3733
CHRETA COMWEM IADAS

Figura 1. Matriculas na rede municipal de ensino de Embu das Artes

0 atendimento aos alunos com deficiéncia é constante. No ano de 2020, abrangia
446 estudantes, matriculados na Educag¢do Especial. A maioria desses alunos frequen-
tava salas regulares distribuidas em 51 escolas. Na Figura 2, podemos identificar as
diversas deficiéncias que os estudantes apresentavam. 233

DEFICIENCIAS

outrassincrOMES I -
DEFICIENCIA INTELECTUAL I (-
peFICENCIA Fisica I :°
sINDROME DE DOWN I -2
DEFICIENCLA VISUAL I 10

DEFICIENCLA AUDTIVE T =S

TEA I 142

Figura 2. Deficiéncias apresentadas pelos alunos na rede municipal de ensino
de Embu das Artes - 2020.



O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) é Transtornos do Desenvolvimento
presente no maior niumero de alunos (42 criangas matriculadas), seguido pela deficién-
cia intelectual DI (115 alunos matriculados desde a creche até o EJA. Todos os alunos
recebiam atendimento na SAED no contraturno, com a autorizacao dos pais. As catego-
rias apontadas na Figura 2 representam um viés. Na verdade, os alunos com Transtornos
do Desenvolvimento, de acordo com a legislacao brasileira, devem apresentar uma das
seguintes deficiéncias: fisica, intelectual ou sensorial; diagnostico de Transtorno do Es-
pectro do Autismo ou de Altas Habilidades. Assim, os 32 alunos com sindrome de Down
deveriam estar na categoria DI. Na categoria outras sindromes, possivelmente a maioria
dos estudantes deve se enquadrar na categoria DI, porém sdo caracterizados com outras
sindromes. Pelo exposto, fica claro que a principal categoria de alunos com NEE é a da
DI, o que esta de acordo com as estatisticas brasileiras e internacionais [8, 13, 18].

Assim, entre os alunos cadastrados no Sistema de Educacdo Especial, bem como
nos inquéritos populacionais, a DI é a condi¢cdo mais prevalente [7, 13], sendo que as
experiéncias municipais sobre a Educagdo Especial de alunos com DI sao variadas, e os

seus relatos deveriam ser mais expressivos em publicag¢des cientificas [14].

0 viés apontado acima ndo é especifico desta amostra. De fato, o estudo de outra
amostra de alunos matriculados em uma rede municipal de ensino mostrou em torno
de 30 diferentes categorias diagnosticas, que foram reagrupadas em seis categorias, e,
entre elas, a DI foi claramente preponderante (15, 16].

Ainda de acordo com o INEP/MEC [7], 56,6% das escolas brasileiras possuiam, em
2015, alunos com deficiéncias incluidos em turmas regulares, enquanto, em 2008, eram
apenas 31%. Com a promulgacdo da Constituicao da Republica Federativa do Brasil (1988)
e com a regulamentacdo da Lei de Diretrizes e Bases da Educagao Nacional / LDB, Lei
9.394/1996, as pessoas com deficiéncia passaram a ter pleno direito de acesso e perma-
néncia no ambito escolar, devendo ser lhes proporcionada uma educagao digna, assim
como a todos os educandos [3, 6], o que foi reafirmado, em 2015, no Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia [9], que defende a autonomia e a capacidade dessas pessoas em ter condi-

¢oes de igualdade com as demais pessoas, trazendo inovagoes nas diversas areas.

CONSIDERACOES FINAIS

Os resultados revelaram que a Secretaria Municipal de Educacdo esta aparelhada
para a gestdao dos alunos da Educacdo Especial, com estrutura administrativa ade-

quada. E necessdario adotar estratégias para incrementar a identificacao de alunos com
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deficiéncia, assim como uniformizar o preenchimento de documentos e fichas de ma-
tricula. E recomendavel adotar um sistema de monitoramento para garantir a comple-
tude dos documentos. O estudo devera contribuir também para a organizagdo dos do-

cumentos e acolhimento no processo de matricula dos estudantes.
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Capitulo 20

Transtorno do Espectro do Autismo na
pandemia: impactos do isolamento social
nas areas da saude e educacao

Rafael A. Condoretti Barros Novaes
Joao Vitor Cardoso Guedes
Tally Lichtensztejn Tafla
Mariangela Castilho Uchoa de Oliveira

Daiane Patricia Lisboa Lourenco

Neste capitulo, os autores apresentam os estudos mais recentes e relevantes da
literatura cientifica sobre o impacto dos efeitos do isolamento social no desenvolvi-
mento de criancgas e adolescentes, especificamente de pacientes com Transtorno do Es-
pectro do Autismo - TEA, além de problematizar futuras mudancgas para as quais os
protocolos de intervencao deverao se preparar para compensar nao so pelos prejuizos
naturais causados pelo TEA, mas também pelos prejuizos causados pelo isolamento
social decorrente da pandemia da COVID-19.

IMPACTOS DO ISOLAMENTO SOCIAL

A pandemia COVID-19 impactou a vida diaria de toda a populagdo do planeta, com
consequéncias ndo somente fisicas aos diretamente afetados pelo virus, mas também
de cunho social, emocional e psicoldgico. Criancas que ja estavam em risco de algum
transtorno, ou que apresentavam algum tipo de vulnerabilidade, encontraram ainda

mais dificuldades. A medida que analises dos impactos de longo prazo na satide mental
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de criancas comeg¢am a emergir na literatura, é importante que os profissionais respon-
dam a vulnerabilidade e ao risco em todas as faixas etarias, desde a infincia até o inicio
da idade adulta, adaptando suas praticas a nova demanda biopsicossocial. A pandemia
da COVID-19 aumentou o risco e a apresentacdo clinica de problemas de saide mental
entre criancas tipicas, como ansiedade, depressao, irritabilidade, maior percepg¢ao de
soliddo, dificuldade de concentra¢do e problemas com sono, Transtorno de Estresse
Po6s-Traumatico, além de problemas financeiras que tém impactado de alguma forma o
acesso a alimentacao de qualidade [17], ao mesmo tempo em que apresenta aos prove-
dores novos desafios, pois os efeitos sociais e os impactos do estresse sdo sentidos uni-
versalmente [7].

Estudo da Inglaterra mostrou aumento de provaveis problemas de satide mental,
que afetaram criangas de 5 a 16 anos, com aumento da incidéncia de 10,8% em 2017
para 16,0% em julho de 2020 em todas as idades, sexos e etnias dos grupos [9]. Estudo
chinés identificou aumento de problemas de comportamento, como apego excessivo,
desatencdo e irritabilidade, que foram as condi¢des psicologicas mais graves demons-
tradas pelas criangas em todas as faixas etarias [11].

Embora haja potencial para sofrimento em todas as criancas, essas preocupacoes
sdo amplificadas para aquelas criangas com condi¢des adversas do neurodesenvolvi-
mento, como o TEA. Criancas com TEA sao mais propensas a ansiedade que individuos
neurotipicos, o que pode levar a um comportamento desadaptativo. Foi demonstrado
na literatura mais recente que tais criangas apresentam problemas comportamentais
mais intensos e frequentes agora em comparacdo ao periodo antes da pandemia [10,
12, 15, 18]. Foram identificadas altera¢des no ciclo circadiano de criangas com TEA,
com a desregulacdo no sono provocada pelo confinamento, o que comprometeu a ca-
pacidade de regulacdo emocional frente a estimulos adversos, como mudanca de ro-

tina, influenciando na piora dos sintomas de TEA [23].

Pais de criancas com TEA relataram mudanc¢as no comportamento de seus filhos,
como ansiedade, irritabilidade, obsessao, hostilidade e impulsividade [3], sendo que as
criangas que ndo mantiveram a rotina apresentaram niveis médios de ansiedade mais
elevados do que as criangas que mantiveram a rotina. Outro estudo israelense [12]
ainda apresentou que, segundo pais de 25 criangas com TEA, as principais dificuldades
enfrentadas por seus filhos derivaram da mudanga na rotina, falta de servicos de Edu-

cacdo Especial, espaco fisico limitado e questdes relacionadas com alimenta¢ao e sono.

Pesquisa australiana identificou que, ao contrario do que seria esperado, indivi-

duos com TEA relataram sentir falta de contato social e saudade de seus amigos, além
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de jovens adultos relatarem preocupagdes com o contexto econdmico e social da pan-
demia [21].

Quanto a populacdo adulta com TEA, Oomen et al. [19] também identificaram au-
mento de sintomas de depressao e ansiedade, além de aumento maior nas preocupa-
¢cdes com seus animais de estimacdo, trabalho, obtencao de medicamentos e alimentos
e sua propria seguranca / protec¢do. Outras dificuldades relatadas por individuos adul-
tos com TEA foram maior estresse com a perda de rotinas, problemas com a interrup-
cdo de intervencdes e, apesar de expressarem alivio do estresse social, também relata-
ram a perda do contato social como algo dificil [19]. Outro estudo encontrou, ainda, que
adultos com TEA com niveis mais altos de ansiedade antes da pandemia eram mais
propensos a relatar maior sofrimento, e que mulheres com TEA eram mais propensas

arelatar impacto negativo da pandemia em sua saide emocional e mental [1].

0 impacto psicolégico da pandemia da COVID-19 ocorre ndo apenas em criancas
com TEA, mas também em seus cuidadores. Estudos indicam que as dificuldades dos
filhos estavam diretamente relacionadas a maneira como os pais lidavam com a situa-
¢do, sendo os principais fatores que possibilitaram um enfrentamento bem-sucedido:
a capacidade dos pais de acomodar as necessidades da crianca, sua proépria criatividade

e desenvoltura e uma perspectiva geralmente positiva [12].

Além das mudancgas de comportamento das criancas, a interrupg¢do das interven-
¢des também afetou os pais e cuidadores. A interrupcao dos servigos e das terapias é
um estresse adicional para as familias com criangas com TEA, em um periodo ja estres-
sante. White et al. [25] encontraram interrup¢des extensas em todos os tipos de servi-
cos oferecidos ao TEA no inicio da pandemia, sendo que as interrup¢des foram mais
comumente relatadas para servicos de alta intensidade (por exemplo, diarios ou sema-
nais), e os servigcos médicos foram os menos interrompidos [25]. Muitos pais relataram
estresse extremo ou moderado devido a interrupg¢des nos servicos e nas terapias de
seus filhos, sendo tal indice maior entre criangas em idade pré-escolar, seguida pela

idade escolar.

A percepc¢do de qualidade de vida dos pais e cuidadores de individuos com TEA
também diminuiu significativamente [20], sendo os pais de criancas em idade escolar
significativamente mais propensos a apresentar maior angustia em compara¢do com
pais de criangas pré-escolares ou adultos [25]. Estudos realizados durante a pandemia
sugerem que os niveis de ansiedade e estresse do cuidador de individuos com TEA es-

tao relacionados com a gravidade dos problemas comportamentais das criangas [15].

Uma questdo importante a ser considerada nos proximos processos de avaliagao

diagnostica para TEA é o efeito do confinamento e da restri¢do de contato social como
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aumento de risco de TEA ou comportamentos compativeis com o transtorno. O confi-
namento dificultou a aquisicao de novas habilidades e capacidades, além de prejudicar
as interagoes e relacoes interpessoais dos jovens, que sdao importantes na fase da in-
fancia e adolescéncia [5]. Ser3, entdo, importante considerar, para os proximos proces-
sos de avaliacdo diagnostica, todo o contexto social no qual a crianga estava inserida
com um peso ainda maior. Recomenda-se um periodo de avaliagdo maior do que o an-
terior a pandemia, com intervencdes focadas no enriquecimento de interagdes sociais,

antes que seja concluido o diagndstico.

PANDEMIA E EDUCACAO

A COVID-19 chegou no Brasil e os primeiros casos foram apresentados no inicio
de 2020, causando o rapido e repentino fechamento das escolas brasileiras, oficial-
mente fechadas desde 23 de marco de 2020. De la para c3, ha escolas que, até o mo-
mento, ndo retornaram a rotina presencial e outras que ficam em busca pelo modelo

ideal, fechando e abrindo, seguindo os protocolos de cada estado.

Além da dificuldade do acesso a infraestrutura, como computador e internet, as
familias com alunos com TEA também encontraram outros grandes desafios. Os pais
precisaram desempenhar o trabalho que professores treinados avaliam como desafia-

dores, porém os pais ndo tiveram esse treinamento [4].

Nutri¢cdo de qualidade é requisito essencial para que uma crianca tenha uma boa
aprendizagem. Outra dificuldade ndo menos importante é que muitos alunos depen-
diam da alimentacao fornecida pela escola, e com o seu fechamento as escolas precisa-

vam buscar alternativas para suprir essas necessidades as familias mais vulneraveis.

Um novo modelo de ensino pode ser uma grande oportunidade na renovagao dos
métodos de ensino e aprendizagem para todos os alunos. O modelo remoto com alta
tecnologia pode auxiliar nesse quesito, porém o fechamento das escolas devido a pan-
demia veio de forma ndo planejada, o que torna a situagdo muito complexa quando se

refere ao direito de acesso a todos, inclusive dos alunos com dificuldades.

A pandemia trouxe um novo contexto mundial, porém nao pode ser uma justifica-
tiva para que estudantes com deficiéncia sejam privados do direito e do acesso a apren-
dizagem. Vale ressaltar que uma pessoa com TEA possui os mesmos direitos a educagao
que uma pessoa com deficiéncia, mesmo a condi¢do ndo sendo classificada como defi-

ciéncia, mas sim como transtorno. Em um protocolo sobre educacgao inclusiva durante
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a pandemia, o Instituto Rodrigo Mendes fez um estudo sobre o ambito escolar na pan-
demia e o classificou como um sobrevoo por 23 paises e organismos internacionais a
partir de relatérios qualitativos com o objetivo de colaborar com os gestores respon-
saveis por planejar e implementar politicas publicas voltadas a garantia do direito a
educacdo das pessoas com deficiéncia. Isso engloba a¢des para o periodo de isolamento
social e reabertura das escolas. Ao longo dos anos, diversos estudos ressaltam a impor-
tancia de um ambiente escolar inclusivo favoravel para o desenvolvimento de uma cri-
anca com TEA [9]. A interagdo com outras crian¢as da mesma faixa etaria proporciona
ambientes sociais ricos para vivenciar experiéncias e dao origem a troca de ideias e de
papéis. Do compartilhamento de atividades que exigem rela¢des interpessoais e dis-
cussdo para a resolucdo de conflitos, emergem regras que estruturam atividades de
competicdo e cooperacdo [9]. Por esse motivo, esse grupo de criancas é um dos que
mais sofrem as consequéncias do isolamento social e o fechamento das escolas [6]. Em
uma pesquisa qualitativa brasileira, Vier et al. [24] apresentam alguns desafios para a
inclusdo de alunos com TEA no sistema remoto / online, como a falta de recursos tec-
nolodgicos, a auséncia de mediacdo presencial dos professores no ensino / aprendiza-
gem e a falta de interesse e atencdo desses alunos para acompanhar as atividades pelo
computador. A dificuldade das familias na adaptacdo a nova rotina também foi citada
pelos autores. Acredita-se que alunos com TEA deveriam ser parte dos alunos priorita-
rios para o retorno a vida escolar [8].

Aishworiya e Kang [2] afirmam que, para planejar a aprendizagem online de alu-
nos com TEA durante a pandemia, os educadores devem planejar estratégias direcio-
nadas a lidar com as dificuldades desses alunos como, por exemplo, agendamentos vi-
suais, estratégias de comunicacao especificas e suporte comportamental adicional para
que o aluno participe efetivamente nas atividades de aprendizagem. Esses contetudos
educacionais podem ser disponibilizados online para os pais imprimirem ou podem
ser enviados diretamente as familias. Ainda de acordo com as autoras, criangas com
certos transtornos de desenvolvimento, como TEA, também podem ndo ter flexibili-
dade cognitiva para entender que os pais estdo tentando desempenhar o papel de pro-
fessores ou terapeutas e, portanto, ser menos complacentes. Além disso, familias com
acesso limitado a infraestrutura tecnoldgica e a internet sofrem mais com o fechamento

das escolas.

A entrega de instrucdo online difere totalmente da presencial na escola. A maior
parte da literatura sobre o treinamento de cuidadores para alunos com TEA enfatiza
melhoras nas areas de habilidades de sociocomunica¢do e comportamento desafiador,
porém esses estudos se referem apenas ao ensino presencial [13]. Existem poucos es-

tudos sobre a eficacia da entrega de instrucao online em habilidades pedagégicas para
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alunos com TEA, e, sendo assim, os professores devem adaptar praticas baseadas em

evidéncias estabelecidas em aulas presenciais para a entrega online [22].

De acordo com Minhas e Freeman [14], o ensino no sistema remoto também pre-
judica as observagdes dos professores quanto ao impacto das interven¢des comporta-
mentais farmacoldgicas ou ndo farmacoldgicas. Os professores tém menos chance de
reconhecer as mudangas nos comportamentos sem as interagdes diretas, como foco e
atengdo. Outra preocupacdo ressaltada pelos autores foi o uso de mascaras, que pode
obscurecer o afeto facial e a comunica¢ao ndo verbal, prejudicando ainda mais as per-
cepg¢oes dos alunos sobre as interagdes sociais. Quanto ao distanciamento fisico, os au-
tores sugerem que pode causar ansiedade nos alunos que estao aprendendo a se soci-
alizar ou, ainda, que esses alunos isolados podem ser mal interpretados, resultando,
assim, em uma possivel percepcao erronea do professor que preencherd um questio-
nario de diagnostico padronizado.

Os pediatras podem ndo receber informacgdes suficientes dos educadores durante
o0 ensino no sistema remoto e precisam se basear mais nas informacdes dos cuidadores
para observagdes comportamentais e educacionais das criangas que estdo em casa, 0
que pode ndo ser viavel vindo de uma familia sobrecarregada com trabalho, tensées

econdmicas ou responsabilidades familiares [14].

CONCLUSAO

A pandemia de COVID-19 obrigou profissionais tanto da saide quanto da educa-
¢do a reavaliarem suas formas de atuacao, seja com criancas tipicas ou com criangas
com algum distdrbio do neurodesenvolvimento. Desse modo, a adaptacdo de técnicas

terapéuticas e/ou pedagdbgicas tomou a frente de pesquisas em ambas as areas.

Diversas pesquisas ja demonstram a gravidade do impacto que o isolamento social
terd no desenvolvimento de criangas e adolescentes, desde alteracdes comportamen-
tais, atrasos no desenvolvimento de habilidades cognitivas, prorrogacdo na aquisi¢ao
de habilidades comunicativas e aumento dos niveis de estresse [5, 7, 12, 15, 25], e, em-
bora esforc¢os ja tenham sido feitos para o desenvolvimento de protocolos de aplicacao
remota, a tecnologia ainda esta em desenvolvimento e métodos com evidéncias robus-

tas ainda estio em falta.

Narzisi [16] publicou uma lista de dez praticas que pais e cuidadores podem utili-
zar para o manejo de comportamentos disruptivos durante a pandemia, sendo algumas

dessas praticas: 1. Estruturar as atividades diarias, uma vez que pacientes com TEA
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tendem a apresentar prejuizos nas habilidades cognitivas; tal pratica mantém a rotina
da pessoa e pode inclusive auxiliar na organizacdo de outros familiares; 2. Participar
de jogos ou atividades semiestruturadas, pois, independentemente da idade, as evidén-
cias cientificas apontam para um interesse particular de pessoas com TEA em ativida-
des concretas; dentre as sugestdes, o artigo propde a terapia com LEGO como uma
forma de manter o desenvolvimento de habilidades visuoconstrutivas e sociais dos pa-
cientes, mesmo durante o periodo de pandemia. Ainda se tratando de jogos, outra pro-
posta do artigo é o engajamento da familia em jogos sérios (serious games) para o de-
senvolvimento de habilidades socioemocionais, uma vez que essa midia é desenvolvida

especificamente para a estimulacao de habilidades sociais e/ou cognitivas.

Além dessas praticas, o trabalho também reforca a importancia de manter o con-
tato ativo com a escola em caso de criancas, uma vez que estudos ja demonstraram que
o relacionamento com os professores e os colegas impacta diretamente o aprendizado,
e desse modo é possivel utilizar o tempo do dever de casa para também entrar em con-
tato com colegas de turma e fazer o dever juntos, embora remotamente, de modo a
manter os vinculos sociais da crianca com seus colegas, além de prover um estimulo a
mais para o cumprimento das tarefas de casa. E, por fim, mas ndo menos importante, o
estudo ressalta a importancia de um tempo para o descanso, apesar das recomenda-
¢coes de que uma pratica de estimulacdo constante é benéfica para pessoas TEA. Tam-
bém se recomendam intervalos entre as atividades para permitir que a crianga se
adapte a nova rotina doméstica. Durante o periodo de adaptacao, é esperado até o rea-
parecimento de algumas estereotipias motoras devido ao aumento de estresse, entre-
tanto esse retorno ndo configura uma regressao do quadro e deve estabilizar uma vez

que a crianga se adapte a nova rotina.
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Capitulo 21

As medidas de apoio para alunos com
Transtorno do Espectro do Autismo
na legislacao brasileira

Renata Flores Tibyrica

Maria Eloisa Fama D’Antino

INTRODUCAO

Esta pesquisa teve como objetivo um estudo comparativo, a partir de pesquisa do-
cumental de legislacao, do conceito e formas de apoios, com destaque para os apoios
em relacdo as barreiras de comunicac¢do e informacao para pessoas com transtorno do
espectro do autismo (TEA) previstos na legislacdo federal e do Estado e Municipio de
Sao Paulo.

Em diversas situagdes trazidas para a Defensoria Publica do Estado de Sdo Paulo,
a crianga com TEA, embora inserida numa classe comum do ensino regular, ndo parti-
cipa de todas as atividades pedagégicas. Conforme consulta realizada em 2014 pelo
Nucleo Especializado dos Direitos do Idoso e da Pessoa com Deficiéncia da Defensoria
Publica do Estado de Sdao Paulo, maes e pais relatam que os profissionais ndo estdo
preparados, que ndo hd metodologia adequada, que ndo hd um atendimento especiali-

zado para pessoas com TEA [16].

Assim, a escola passa a ser, quando muito, um local de “socializagao” para a crianga.
Nao que a socializacdo ndo seja um dos objetivos da educacdo, permitindo que criancas
convivam com seus pares e lidem com as diferencgas, mas a frequéncia a escola ndo pode
se resumir a esse Unico objetivo. Muito menos o Unico objetivo deve ser de que as de-
mais criancas aprendam com a diversidade humana, embora isso também seja impor-

tante para a construcdo de uma sociedade mais justa e igualitaria e sem preconceitos,
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em consonancia com os objetivos fundamentais da Republica Federativa do Brasil de
acordo com a Constituicao Federal de 1988 [1]. A crianca com TEA tem direito a apren-

dizagem como as demais criangas.

0 aluno com TEA € aluno dessa escola e tem que ter a oportunidade de desenvol-
vimento de suas habilidades, nos termos do art. 24 da Convencao Internacional sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia [5], que garante um “sistema educacional in-

clusivo” e o “aprendizado ao longo de toda a vida”.

A inclusao e a possibilidade de aprendizado para pessoas com deficiéncia, ainda
segundo o paragrafo 1¢ do art. 24 da Convencdo [5], deve ter como objetivos, entre
outros, “o maximo desenvolvimento possivel da personalidade e dos talentos e da cri-
atividade das pessoas com deficiéncia, assim como de suas habilidades fisicas e inte-

lectuais”.

Porém, para efetivacao desse direito, ainda conforme a prépria Convencgao [5], de-
vem ser asseguradas “adaptag¢des razoaveis de acordo com as necessidades individu-
ais”, devem ser “dados os apoios necessarios, no ambito do sistema educacional geral,
para facilitar sua efetiva educacdo” e, devem também, ser garantidas “medidas de
apoio individualizadas e efetivas em ambientes que maximizem o desenvolvimento

académico e social, de acordo com a meta da inclusdo plena” (grifos nossos).

Para compreender como esses apoios e/ou medidas de apoio vém expressos na
legislacdo federal e do Estado e Municipio de Sdo Paulo para as pessoas com TEA que

se realizou uma pesquisa documental.

METODO

Coleta de dados de documentos legislativos referentes ao conceito de apoios e for-
mas de apoio, com destaque para apoios em relacdo as barreiras de comunicagao e in-
formacao, para as pessoas com TEA, conforme a legislacdo brasileira, a do Estado de

Sao Paulo e a do Municipio de Sdo Paulo.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A despeito de a Convengao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Defi-
ciéncia [5] fazer uso do termo “apoio” diversas vezes, como citamos na introducao, ela

nao o conceitua.
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A Lei de Diretrizes e Bases da Educacdo - LDB [2], em seu artigo 58, com redagdo
dada pela Lei 12.796/13, conceitua a Educacao Especial como a modalidade de educa-
cdo escolar oferecida preferencialmente na rede regular de ensino para alunos com de-
ficiéncia, transtornos globais do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotacao.
E no paragrafo 12 do artigo 58, a LDB dispde que, quando necessario, havera servigos
de apoio especializado, na escola regular, para atender as peculiaridades da clientela
de Educacao Especial. Porém, também ndo conceitua o que sdo esses servicos de apoio.

A Lei Brasileira de Inclusao da Pessoa com Deficiéncia — LBI [9], que é posterior a
Convencao [5] e a LDB [2], por sua vez, dispde que é obrigacdo do Poder Publico e,
também, das escolas privadas realizar o aprimoramento dos sistemas educacionais
para garantir condi¢oes de acesso, permanéncia, participacao e aprendizagem, com a
oferta de servicos e recursos de acessibilidade que eliminem barreiras e permi-
tam a inclusdo plena (art. 28, inc. II).

A LBI [9] também dispde que incumbe ao Poder Publico adotar medidas indivi-
dualizadas que maximizem o desenvolvimento académico e social dos estudantes com
deficiéncia. O objetivo é que se favoreca o acesso, a permanéncia, a participacdo e a
aprendizagem em institui¢des de ensino (art. 28, inc. V).

Assim, como se verifica, as principais normas ndo trazem um conceito de “apoios”,

nem de “medidas de apoio”, nem de “medidas individualizadas”.

Seguindo, ainda, na pesquisa, identificamos a garantia do atendimento educacional
especializado (AEE) pelo art. 208, III, da Constituicao Federal de 1988 como forma de
o Poder Publico cumprir com o seu dever com a educacdo em relacdo as pessoas com
deficiéncia e que deve ocorrer “preferencialmente na rede regular de ensino”. A mesma
garantia também vem reproduzida no art. 54, inciso III, do Estatuto da Crianga e Ado-

lescente [3] e no art. 4¢, I1], da LDB. Porém, nenhuma das normas o conceitua.

A LBI também menciona o AEE em seu artigo 28 relacionado a obriga¢des do Poder
Publico, que também sao aplicadas as instituicdes privadas, de qualquer nivel e moda-

lidade de ensino, mas também sem conceitua-lo.

Os dispositivos da LBI, embora ndo digam isso expressamente, tratam do AEE
como apoio para efetivacao da inclusao, ja que visa a atender as caracteristicas indivi-
duais dos estudantes e garantir o pleno acesso ao curriculo em condi¢des de igualdade
(art. 28, III). Assim, traz a obrigacdo do Poder Publico de que seja elaborado o plano de
atendimento educacional especializado (art. 28, VII). E, de outro lado, também deter-
minada que o Poder Publico garanta formacgao continuada dos professores de AEE (art.
28, X e XI).
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A conceituacdo, entretanto, do AEE s6 é identificada na Politica da Educacao Espe-
cial na Perspectiva da Educacao Inclusiva [4], que ndo tem natureza de lei, e no Decreto
7.611/11 [6], sendo que esse ultimo o define como o conjunto de atividades, recursos
de acessibilidade e pedagodgicos organizados institucional e continuamente (art. 2¢,§ 1
0], A presta¢do do AEE para as pessoas com deficiéncia e transtorno global do desen-
volvimento (TGD) deve ocorrer de forma complementar e como apoio permanente e

limitado no tempo e na frequéncia dos estudantes as salas de recursos multifuncionais.

O termo complementar indica que o AEE para as pessoas com deficiéncia e TGD
nao substitui o atendimento na rede regular de ensino, mas o complementa. Com ex-
plicam Tibyri¢ca e D"Antino [17], a conceituagdo do AEE é realizada numa tentativa de
adequar e atualizar o termo AEE de acordo com o ordenamento juridico, considerando
que pela CDPD [5] a escola especial ndo teria mais espago como substitutiva da escola

regular, mas como complementar a ela.

Nesse sentido, o AEE aparece como a principal forma de apoio para pessoas com
deficiéncia e TGD. A questdo, porém, é que, como explicam Tannus e Mendes [15], a
“sala de recurso multifuncional” é uma espécie de um “servigo de tamanho Unico”,
sendo que essa opc¢do adotada pelo legislador “representa uma simplificagdo dos ser-
vicos de apoio que ndo encontra sustentacdo na literatura da drea de Educacdo Espe-
cial, em termos de efetividade para atender as necessidades tdo diversificadas deste

alunado”.

0 art. 32 do Decreto 7.611/11 [6] também traz os objetivos do AEE, que sdo, por
exemplo, dar condi¢des aos alunos da Educacdo Especial ndo apenas de acesso ao en-
sino regular, mas de participacdo e aprendizagem, com a disponibilizacao de servicos
de apoio de acordo com as necessidades individuais dos alunos, além da disponibiliza-
¢do de recursos didaticos e pedagégicos que eliminem as barreiras no processo de en-

sino e aprendizagem.

Quanto ao Estado de Sao Paulo, a Resolu¢ao 68/17 da Secretaria de Estado da Edu-
cacdo de Sao Paulo [13] dispde em seu art. 3¢, paragrafo 19, que aos alunos publico-alvo
da Educacdo Especial, que forem matriculados na rede estadual de ensino, se assegu-
rara o AEE, no contraturno da frequéncia do aluno nas classes comuns do ensino regu-
lar em salas de recursos dessa rede. Esse AEE podera ser na modalidade itinerante ou

em instituicdes comunitarias, confessionais ou filantrépicas sem fins lucrativos.

0 art. 3¢, paragrafo 22 da Resolucdo [13] trata, ainda, da importancia do envolvi-
mento de todos os profissionais da escola justamente para que barreiras sejam reduzi-
das ou eliminadas, proporcionando os apoios necessarios a todos os alunos publico-

alvo da Educacédo Especial. E, entdo, explicita em seu art. 42 [12] que o AEE constitui um
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conjunto de atividades, de recursos de acessibilidade e de estratégias pedagogicas, que
eliminem barreiras que possam impedir o desenvolvimento da aprendizagem e a plena
participacao da pessoa com deficiéncia em sua insercao social, nos termos do artigo 2¢
da LBI [9].

Com o objetivo garantir a colaboracao entre o professor da sala de AEE e o profes-
sor da sala de aula comum, a Resolugdo 68/2017 [13] prevé em seu art. 15 que o pro-
fessor da sala de AEE, denominado Professor Especializado, no exercicio das atividades
de AEE, cumprira “a totalidade de 10 (dez) aulas, para cada turma, sendo 8 (oito) aulas
para fins de acompanhamento dos alunos na Sala de Recursos, e 2 (duas) aulas para
observacao e/ou ao acompanhamento de alunos em suas aulas regulares”. No caso de
AEE itinerante, ha alteracao nessa divisdo, devendo o Professor Especializado cumprir
“a totalidade 10 (dez) aulas para cada turma, sendo 6 (seis) aulas para fins do Atendi-
mento Educacional Especializado - AEE e 4 (quatro) aulas para observacdo e/ou ao

acompanhamento de alunos em suas aulas regulares”.

De acordo com o art. 16 da Resolugdo 68/2017 [13], a prioridade é que o acompa-
nhamento dos alunos no horario regular de aula, como explicitado acima, seja feita pelo
préprio Professor Especializado que ja atende o aluno na SRM ou na itinerancia. S6 se
nao for possivel é que outro professor, também especializado, devera realizar essa ati-
vidade, como vem descrito nos incisos Il e Il do art. 16 da Resolugdo citada. H4, entre-
tanto, uma brecha para que essa atividade seja feita por professor de instituicio comu-
nitaria, confessional ou filantrépica quando ndao houver nenhum dos professores acima

mencionados (art. 16, paragrafo Unico).

Ja em relacdo aos alunos com TEA, a Instrucao CGEB 2015 [14] trata das formas de
atendimento pedagédgico especializado, dispondo que o AEE é garantido para os alunos
matriculados na sala comum por meio de salas de recursos, itinerancia ou salas regidas
por Professor Especializado (CRPE), para os alunos que ndo se beneficiarem da escola-
rizagdo no ensino regular por exigirem apoio muito substancial, ou seja, abrindo pos-
sibilidade para um AEE de forma substitutiva, de forma transitéria e para alunos com
até 17 anos. A Instrucao também prevé a possibilidade de o atendimento ocorrer em
escolas credenciadas e conveniadas, também de forma substitutiva, conforme legisla-

¢do especifica.

No que se refere ao Municipio de Sao Paulo, a Politica Paulistana de Educacao Es-
pecial na perspectiva da Educagdo Inclusiva [12] prevé em seu Capitulo IV servigos de
apoio, que se restringiram ao trabalho desempenhado pelos profissionais que atuam
junto aos educandos e educandas publico-alvo da Educacgao Especial e que nao fazem

parte do magistério, e no Capitulo VII trata da eliminacdo de barreiras e acessibilidade
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que, a despeito de ndo serem chamados de apoios, sdo as acoes que devem ser tomadas
nas diversas instancias da Secretaria Municipal de Educacdo para eliminacao das bar-
reiras nas comunicagdes, atitudinais e arquitetonicas. Nesta pesquisa, como esclare-
cido na introducgao, daremos destaque apenas aos apoios que podem auxiliar na comu-

nicag¢ao.

Na Politica Paulistana [12], ha ainda menc¢do expressa de que “a existéncia dos ser-
vicos de apoio ndo sera condi¢do para a efetivacao da matricula ou frequéncia na uni-
dade educacional” (art. 22, caput). Entretanto, no paragrafo unico do mesmo disposi-
tivo, prevé que as unidades educacionais deverdo se organizar com o seu quadro de
profissionais, a fim de assegurar o atendimento as necessidades dos/as educandos/as
em especial no que trate das atividades da vida diaria (AVDs), ou seja, locomocao, higi-
ene e alimentagdo (art. 22, paragrafo tnico).

E nesse sentido que o art. 24 da Politica Paulistana traz que a Secretaria Municipal
de Educagdo promovera a acessibilidade e a eliminagao de barreiras de acordo com as
normas técnicas em vigor. Assim, define no paragrafo 12 do art. 24, a semelhanca da
LBI [9], o0 que considera como barreiras:

“[...] quaisquer entraves, obstaculos, atitudes ou comportamentos que limitem ou
impecam o exercicio dos direitos dos educandos e educandas a participacdo educacio-
nal, gozo, fruigdo, acessibilidade, liberdade de movimento e expressao, comunicagao,

acesso a informacdo, compreensao e circulacao”.

Classifica, ainda, trés formas de barreiras, baseando-se claramente na Lei Brasi-
leira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia: arquitetdnicas (entraves estruturais do
equipamento educacional que dificultem alocomog¢ao do educando e da educanda); nas
comunicacdes e na informacao (qualquer entrave, obstaculo, atitude ou comporta-
mento que dificulte ou impossibilite a comunica¢do expressiva e receptiva, por meio
de cédigos, linguas, linguagens, sistemas de comunicacao e de tecnologia assistiva) e
atitudinais (atitudes ou comportamentos que impecam ou prejudiquem a participacao
plena da pessoa com deficiéncia em igualdade de condi¢des e oportunidades com as

demais pessoas).

Para além da Politica Paulistana de Educacgado Especial [12], foi aprovada pela Ca-
mara Municipal de Sdo Paulo e sancionada pelo Prefeito no final de 2020 a lei
17.502/2020 que disp0s sobre Politica Publica Municipal para garantia, protecdo e am-
pliacdo dos direitos das pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) e seus fa-
miliares [11], a qual prevé também apoios de forma mais genérica, sem conceituar,
como previsto no art. 3¢, incisos III, IV e V, que garantem “suporte escolar complemen-

» o«

tar especializado no contraturno”, “oferta do Atendimento Educacional Especializado
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- AEE, quando necessario e ap6s avalia¢do educacional especializada, amparadas pelo
Plano de AEE” e “ mobilizacbes indispensaveis ao atendimento das necessidades espe-
cificas dos estudantes publico da Educagao Especial”.

Passaremos agora a analise de eventuais apoios previstos na legisla¢do federal, do
Estado e do Municipio de Sdao Paulo que tenham por objetivo enfrentar barreiras de
comunicacao e informacao, que sdo relevantes para alunos com TEA, ja que, como sa-

bemos, pessoas com TEA tém prejuizos de comunicacdo e interagdo social.

Iniciando pela Convencao [5], se verifica que o artigo 24, paragrafo 3¢, trata da
obrigacdo dos Estados Partes de adotarem medidas apropriadas para assegurar meios
de comunica¢do como braile e lingua de sinais para cegos, surdos ou surdo-cegos, vi-
sando a possibilitar a aquisicdo de competéncias praticas e sociais necessarias para fa-
cilitar as pessoas com deficiéncia a participacao plena e igualitaria no sistema de ensino
e navida em comunidade. Porém, a CDPD ndo menciona expressamente as pessoas com

TEA ou outras deficiéncias que necessitem de meios alternativos de comunicacao.

Ja a LDB [2], em seu artigo 59, com redag¢do dada pela Lei 12.796/13, dispde que
os sistemas de ensino assegurardo aos educandos com deficiéncia, transtornos globais
do desenvolvimento e altas habilidades ou superdotacao: curriculos, métodos, técni-
cas, recursos educativos e organizacdo especificos para atender as suas necessidades.
Porém, ainda que esses itens possam ser de fato considerados apoios, a LDB nao traz
sequer as regras gerais de como isso sera efetivado, nem qual procedimento sera ado-
tado, nem mesmo como isso sera realizado para cada uma das formas de impedimentos
(sensorial, fisico, mental e intelectual), nem menciona nada especifico para alunos com
TEA.

Quanto aos profissionais que podem contribuir na superagao das barreiras de co-
municacdo e informagdo para as pessoas com TEA, destaca-se o acompanhante especi-
alizado previsto na Lei 12.764/12 [7], que dispde sobre Politica Nacional de Defesa dos

Direitos das Pessoas com TEA.

Assim, o art. 3¢, paragrafo tnico, da Lei 12.764/12 [7] dispés que, em casos de
comprovada necessidade, a pessoa com TEA inserida nas classes comuns de ensino re-
gular teria direito a acompanhante especializado, nos termos do art. 2¢, [V, da mesma
lei, que se referia a diretriz de educacao, que foi vetada; porém, o dispositivo do acom-

panhante especializado permaneceu e pode ser aplicado.

Ao analisar o dispositivo legal se podem extrair dois requisitos para que a pessoa
com TEA tenha direito ao acompanhante especializado: quando estiver incluida nas

classes comuns de ensino regular; e quando houver comprovada necessidade.
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A Lei 12.764/12, porém, ndo esclarece quando ocorre essa comprovada necessi-
dade, nem mesmo trata da formacao profissional desse acompanhante especializado.
Uma tentativa de regulamentacao desse dispositivo foi realizada pelo Decreto
8.368/14 [8] que dispbs em seu paragrafo 2¢ do artigo 32 que a comprovada necessi-
dade esta relacionada ao apoio as atividades de comunicagdo, interacdo social, locomo-
¢do, alimentacdo e cuidados pessoais.

De acordo com este dispositivo e considerando as caracteristicas das pessoas com
TEA, todos os alunos com TEA teriam direito a esse acompanhante, pois apresentarao,
em algum nivel, prejuizos de comunicagdo e/ou interagdo social. Ocorre, entretanto,
que nem a lei, nem o decreto deixam claro em quais situa¢des havera a disponibilidade
desse acompanhante e qual a formacao desse profissional. Tal fato tem gerado intensa
judicializacao [18] dessa questdo por conta de conflitos entre as familias de pessoas
com TEA e a escola, ja que as familias exigem o previsto em lei e as escolas se negam a
oferecer em todos os casos.

A Lei Brasileira da Inclusao dispoe, ainda, que devem ser ofertados os profissionais
de apoio escolar, conceituando-o, em seu art. 3¢, XIII, como aquela pessoa que exerce
atividades de alimentacao, higiene e locomocao do estudante com deficiéncia e que
também atua em todas as atividades escolares nas quais se fizer necessaria, em todos
os niveis e modalidades de ensino, em instituicdes publicas e privadas, excluidas as

técnicas ou os procedimentos identificados com profissdes legalmente estabelecidas.

Assim, pelos conceitos trazidos pela Lei 12.764 /12 [7] e pela LBI [9], fica evidente
que o “acompanhante especializado” e “profissional de apoio escolar” sdo profissionais
com atribuicdes diferentes, ja que o profissional de apoio escolar da suporte para AVDS,
como alimentacao, locomogdo e higiene, enquanto o acompanhante especializado
apoia também a comunicacgdo e a interacao social, tendo, portanto, papel de mediador,
contribuindo para romper com barreiras na comunicagao e na informagdo da pessoa
com TEA.

Quanto a legislacao do Estado de Sdo Paulo, a Instrucao CGEB de 14/01/2015 [14],
que é especifica para alunos com TEA, traz algumas disposi¢des sobre as adaptagdes
curriculares e o acesso ao curriculo. A Instrugdo traz alguns conceitos e sugere, inclu-
sive, no Anexo III, um roteiro para registro da adaptacgao curricular realizada pelo pro-

fessor da classe / aula regular.

Nesse sentido, a Instrucdo dispde que a adaptac¢do do curriculo regular implica no
planejamento das a¢des pedagdgicas dos docentes, de forma a possibilitar variacdes no

objetivo, no contelddo, na metodologia, nas atividades, na avaliagdo e na temporalidade
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do processo de aprendizagem dos alunos com TEA, e a distingue de adaptag¢des curri-
culares de acesso ao curriculo que “sdo modificagdes ou provisao de recursos espaciais,
materiais, pessoais ou de comunicagdo que auxiliardo no desenvolvimento global dos

alunos com TEA”.

A Instrucao, ao final desse item, explicita que o trabalho de adaptac¢ao curricular e
de acesso ao curriculo para alunos com TEA “deve resultar da interagao entre professor
especializado da Sala de Recursos (ou Itinerante) e os professores da classe comum”.

Ja em relagdo ao Municipio de Sao Paulo, a Politica Paulistana [12] trata da questao
de eliminagdo da barreira da comunicagdo no art. 25, esclarecendo que a acessibilidade
de comunica¢do abrange “a eliminacdo de barreiras na comunicacgao, estabelecendo
mecanismos e alternativas técnicas para garantir o acesso a informagdo, a comunicagao
e ao pleno acesso ao curriculo” (inc. IIl, alinea a). Também trata, especificamente
quanto aos alunos com TEA, sobre a garantia de acesso para aqueles que “ndo fazem
uso da oralidade, por meio de recursos de comunicagao alternativa ou aumentativa,

quando necessarios” (inc. 1], alinea d).

Ja quanto aos Profissionais de Apoio, a Politica Paulistana traz a disponibilizacdo
de auxiliar de vida escolar (AVE), que é um profissional contratado por uma empresa
conveniada com a Secretaria Municipal de Educacdo (SME), que oferece suporte inten-
sivo aos educandos/as com deficiéncia e TEA que nao tenham autonomia para AVDs,
como alimentacdo, higiene e locomogao (art. 21, I), sendo que a indicagado é realizada
mediante avaliacdo da necessidade do servigo pela Diretoria Regional de Ensino (DRE),
por meio da DIPED e do CEFALI O Decreto esclarece que os cuidados oferecidos por esse

profissional ndo configuram atendimento na area da saude.

Além disso, é disponibilizado estagiario do quadro aprender sem limite, que é um
estudante de pedagogia, contratado por empresa conveniada com a SME, para apoiar,
no desenvolvimento do planejamento pedagégico e atividades pedagdgicas, os profes-
sores das salas de aula que tenham matriculados alunos do publico-alvo da Educacgao
Especial, mediante avaliacdo da DRE, DIPED e CEFAI (art. 21, II).

Além do AVE sdo garantidos, ainda, suporte técnico e de apoio intensivo da Super-
visdo Técnica, que tem a funcao de orientar a atuacdo dos AVEs, oferecer as equipes es-
colares suporte e orientagdo técnica sobre sua drea de atuagao, agdes formativas aos pro-

fissionais da Rede Municipal de Ensino e, também, a indicacdo de tecnologia assistiva.

Também é garantido o suporte técnico e de apoio intensivo do Nucleo Multidisci-

plinar que integra a equipe do Ntcleo de Apoio e Acompanhamento para a Aprendiza-
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gem - NAAPA, que foi criado pelo Decreto 55.309, de 17 de julho de 2014, e que desen-
volve, quando necessario: a) atividades de avaliacao, apoio e encaminhamento dos edu-
candos e educandas com suspeita ou quadros de deficiéncia, TGD, altas habilidades e
outros; e b) apoio as unidades educacionais e CEFAIs, mediante articulagdo interseto-
rial no territério e fortalecimento da Rede de Protecao Social, observada a sua area de
atuacao.

Por fim, com a recente Politica municipal para garantia, protecao e ampliacao dos
direitos das pessoas com TEA e seus familiares [11] foi assegurado o acompanhamento
especializado para apoiar o aluno na classe comum, de forma temporaria ou perma-
nente, de acordo com o Plano de AEE, que identificar as barreiras de acesso ao curriculo
(art. 79, 1I). Foi ainda garantido o acompanhamento por profissional de psicopedagogia,
quando, apés avaliagdo multiprofissional, for identificado problema de aprendizagem
(art. 7¢, VII).

CONCLUSAO

0 que se evidencia dos dados de legislacdo colhidos na presente pesquisa é que a
previsao dos apoios é especialmente genérica na legislacao federal e baseada primor-
dialmente no AEE prestado no contraturno em sala de recursos multifuncionais. De
acordo com a Constituicdo Federal, como educagdo e protecdo e integracao social das
pessoas com deficiéncia é de competéncia legislativa concorrente entre Unido, Estados

e Distrito Federal, caberia a Unido legislar sobre normas gerais (art. 24, paragrafo 29).

Verifica-se, porém, que, inexistindo normas gerais, Estado e Municipio buscam le-
gislar de forma mais detalhada visando a efetivar esses apoios, porém fazem de formas
diversas, gerando muitas divergéncias no que sera garantido, e especialmente por meio
de normas infralegais como decretos, resolugdes e instru¢do normativa, que nao per-

mite ampla participagdo social das pessoas com TEA e/ou seus familiares.

Além disso, uma legisla¢do federal com normas gerais sobre o que sao e quais sao
os apoios e como serdo concedidos evitaria que as solu¢des para garantia de fato da
inclusdo dependessem de Estados e Municipios e da for¢a de vontade e disposicdo dos

gestores estaduais e municipais de efetivar o direito a educacdo de alunos com TEA.

No que tange especificamente aos apoios para enfrentamento de barreiras de co-
municacdo e informacao, verifica-se que, a despeito da previsao de alguns apoios espe-
cificos como “acompanhante especializado” e “profissional de apoio escolar”, ndo ha

clareza na legislacdo sobre as hipdteses de sua concessdo, nem forma de comprovacgao,
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muito menos sobre a formacdo desses profissionais, que ndo tém a profissao regula-

mentada por norma federal, o que leva a muitos conflitos entre familias e escolas.

Nesse sentido, debatia-se com expectativa uma nova proposta de Politica Nacional
de Educacao Especial, visando ao aprimoramento da Politica Nacional de 2008 [4], po-
rém a tentativa de aprimoramento trazida pelo Decreto 10.502/2021 [11], além de ndo
trazer aprimoramentos que incorporassem resultados de pesquisas na area da Educa-
cao Especial, veio eivada de inconstitucionalidade e foi suspensa pelo Supremo Tribu-
nal Federal.

Portanto, tais questdes carecem ainda de melhor regulamentacao na legislacao fe-
deral, visando a unificar os principais apoios para pessoas com TEA; enquanto isso,
muitas dessas questdes continuam chegando a Defensoria Publica e encaminhadas ao
Judiciario para analise.
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José Salomao Schwartzman

Maria Eloisa Fama D Antino

INTRODUCAO

Este capitulo apresenta resultados de investigacao que teve como campo empirico
o municipio de Barueri, SP, e como tema o processo de inclusdo dos alunos com Trans-
torno do Espectro do Autismo (TEA), matriculados nos anos iniciais e finais do Ensino
Fundamental da Rede Municipal de Educacao.

Conforme o DSM 5 [2], 0 autismo se caracteriza tanto pelo desenvolvimento acentu-
adamente atipico diante das interagdes sociais e das situacées de comunicagao, quanto
pela presenca de um repertério marcadamente restrito de atividades e interesses. Tais
comprometimentos se apresentam antes dos 3 anos de idade, tornando-se mais percep-
tiveis ao longo do desenvolvimento. O diagnostico € essencialmente clinico, com base nos
critérios do DSM 5 [2]. Dado relevante sao as comorbidades, notadamente a Deficiéncia
Intelectual (DI). De fato, a DI esta associada ao TEA em até 50% dos casos [17]-

O principal objetivo da investigacdo ora apresentada foi mapear e analisar as in-
tervencdes pedagogicas realizadas no ambito do Atendimento Educacional Especiali-

zado (AEE), destinado aos alunos com TEA daquele municipio. Como objetivos especi-
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ficos temos: a) tracgar o perfil profissional dos professores que atuam no AEE; b) anali-
sar a estrutura do AEE para o atendimento dos alunos com TEA; c¢) analisar o ambiente
onde ¢é desenvolvido o AEE e verificar se ele contempla as reais necessidades dos alu-
nos com TEA; d) identificar quais aspectos da aprendizagem sdo mais valorizados pelos
professores do AEE; e) conhecer as barreiras e os facilitadores que os professores
apontam na efetiva¢do da inclusdo do aluno com TEA; f) identificar as articulagdes en-
tre os trabalhos oferecidos no ensino regular e no AEE; g) conhecer as estratégias uti-
lizadas no AEE para o atendimento do aluno com TEA.

Sabe-se que, em nossa sociedade, a proposta de constru¢do de um sistema educa-
cional inclusivo tem amparo legal e se baseia em principios teéricos fundamentados

em ideais democraticos de igualdade, equidade e diversidade Oliveira e Leite [18].

POLITICA DE EDUCAGAO ESPECIAL NA PERSPECTIVA DA EDUCACAO INCLUSIVA

O municipio de Barueri atende as prerrogativas legais relacionadas a garantia do
acesso a educagdo e a execucdo dos servicos; portanto, apresenta estrutura e atuacao
educacional congruentes com as politicas federais de Educac¢do Especial na perspectiva
da educacgdo inclusiva, considerando-as instrumentos que normatizam os parametros

de funcionamento dos servicos prestados.

Desse modo, responde diretamente a garantia da oferta da educacdo a todos e,
quando necessario, o AEE, considerando, inclusive, a efetivacdo de um sistema educa-
cional inclusivo, garantido em todas as etapas e modalidades da educagao basica, in-
cluindo-se a Educagdo Especial. Inicialmente expressa na Constitui¢do Federal [8], no
art. 208, III, “atendimento educacional especializado aos portadores de deficiéncias,
preferencialmente na rede regular de ensino” e, posteriormente, nos respectivos des-
dobramentos legislativos, como a Resolu¢do 2/2001 [9] e a Lei 13.146/2015 [13].

Foi somente em dezembro de 2012 que se instituiu a Politica Nacional de Protecao
dos Direitos da Pessoa com TEA - Lei 12.764 [11], que dispde sobre a garantia de di-
reitos e de condigoes, estabelecendo diretrizes para sua consecugdo. Foi a partir dessa
promulgacdo, no 22 paragrafo, que, para todos os efeitos legais, a pessoa com TEA pas-

sou a ser considerada pessoa com deficiéncia.

No art. 32 da lei, estdo expostos os direitos da pessoa com TEA, direitos comuns a
qualquer cidadao brasileiro, tais como vida digna, integridade fisica e moral, seguranga,
lazer, acesso as ag¢des e aos servigos da saude; acesso a educagao e ao ensino profissio-

nalizante. No entanto, no que diz respeito a educacao, apresenta, em paragrafo Unico,
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condi¢do diferenciada: “Em casos de comprovada necessidade, a pessoa com trans-
torno do espectro autista incluida nas classes comuns de ensino regular, nos termos do

inciso IV do art. 29, tera direito a acompanhante especializado”.

ATENDIMENTO EDUCACIONAL ESPECIALIZADO (AEE)

Na década de 2000, inumeras legislacdes foram decretadas em prol do delinea-
mento do AEE. A Resolucgdo 2/2001 [9] define, no art. 5, os educandos com necessida-
des educacionais especiais (NEEs) a quem se destinara o AEE, que, resumidamente, sdo
os que apresentam durante o processo educacional “dificuldades acentuadas de apren-
dizagem ou limita¢des no processo de desenvolvimento que dificultem o acompanha-
mento das atividades curriculares”; que apresentem “dificuldades de comunicagao”

e/ou “altas habilidades / superdotacao”.

Em 2007, foi aprovado o Plano de Desenvolvimento da Educacdo - PDE, que dispde
sobre iniimeras acdes em prol da melhoria da educagdo do pais. No que se refere a Edu-
cacdo Especial, determina a ampliacdo da quantidade de salas de recursos multifuncio-
nais - SRM (equipamentos para a Educag¢do Especial), ou seja, ampliacao dos espacgos
para a oferta do AEE, além da capacitacdo de professores para atuagdo nessas salas.

Em 2009, por meio da Resolucdo 4/2009 [10], foram instituidas as diretrizes ope-
racionais do AEE; no Art. 29, define a fun¢do desse atendimento como sendo “comple-
mentar ou suplementar a formagao do aluno por meio da disponibilizacao de servigos,
recursos de acessibilidade e estratégias que eliminem as barreiras para sua plena par-
ticipacdo na sociedade e desenvolvimento de sua aprendizagem”. Além de definir as
atribuicdes do professor, reafirma as caracteristicas dos alunos atendidos pelo AEE,
almejando que o apoio aconteca de maneira articulada com a proposta do ensino regu-
lar, com atividades diferenciadas das desenvolvidas em sala de aula regular, mas em

conformidade com as NEEs apresentadas pelo educando.

ATENDIMENTO EDUCACIONAL ESPECIALIZADO (AEE) NA REDE DE
ENSINO MUNICIPAL DE BARUERI, SP -2009-2016

Foi no ano de 2009, por meio da Deliberacdo 05, de 5 de dezembro de 2009, do
Conselho Municipal de Educacao de Barueri (CME) [6], que se instituiu o AEE, modali-

dade de Educacao Especial, nas escolas da Rede Municipal de Ensino de Barueri e nas
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escolas mantidas pela Fundacao Instituto de Educacdo de Barueri - FIEB, a partir de
2010.

Essa deliberacdo orienta o servigo do AEE, descreve as atribui¢cdes dos professo-
res, bem como as caracteristicas dos atendidos - alunos com deficiéncia, transtornos
globais de desenvolvimento (TGD) e altas habilidades / superdotacao. Centraliza-se no
Art. 62 0 AEE da rede publica municipal, que define a estrutura do atendimento, como:

0 AEE, para as escolas da rede publica municipal, devera ser ofertado prio-
ritariamente em Salas de Recursos Multifuncionais, da prépria escola ou em
outra escola de ensino regular, no turno inverso da escolarizagdo, nao sendo
substitutivo as classes comuns, podendo ser realizado, também, em Centro
de Atendimento Educacional Especializado da Rede Publica [6].

Os arts. 7¢, 82 e 142 descrevem como considera as SRM, apresenta declaradamente
a possibilidade da oferta do AEE em institui¢cdes ndo publicas, com responsabilidades
distanciadas do que esta previsto nos documentos oficiais do Municipio e as atribui-

coes do professor que atua no AEE, respectivamente.

0 art. 159, por sua vez, merece destaque, pois afirma a necessidade de articulacao
entre os professores de AEE e os professores das classes comuns, para a elaborac¢do do

planejamento a ser desenvolvido pelo AEE, como segue:

A elaboracdo e a execucdo do plano de AEE sdo de competéncia dos profes-
sores que atuam na Sala de Recursos Multifuncionais ou Centros de Atendi-
mento Educacional Especializado, em articulacdo com os demais professores
do ensino regular com a participagdo da familia e em interface com os demais
servicos setoriais da saude, da assisténcia social ou outros necessarios ao
atendimento, sob a supervisdo do érgdo competente [6].

A despeito de estarmos acompanhando a politica desenvolvida para a efetivagao
do Servigo de Apoio Educacional oferecido aos alunos com deficiéncia desse municipio
desde o ano de 2008, vale o esclarecimento de que o primeiro levantamento dos dados
relativos a estrutura do servico de apoio do municipio de Barueri foi desenvolvido por
Vital [21]. Naquela época, o Municipio contava com apoio especializado ao ensino re-
gular, oferecido pelo 6rgdo denominado Departamento de Apoio Especializado (DAE),

criado pela Lei Complementar 87/2000 [5].
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No ano de 2009, o referido departamento era composto por 36 profissionais, assim
distribuidos: setor administrativo (3); motoristas do setor de Transporte Adaptado e
Comum (7); psicopedagogas do Setor de Apoio Especializado (8), que realizavam tra-
balho itinerante nas escolas da rede, com atribuicao de assessorar a equipe de gestao
escolar e o corpo docente quanto ao atendimento escolar dos alunos com deficiéncia,
disponibilizando técnicas e instrumentos especificos da area; fisioterapeuta (1), fono-
audidloga (1), psicologa no setor de Projetos, Levantamentos e A¢des Intersetoriais (1);
profissionais do setor de Atendimento Especializado em ambiente clinico, equipe mul-
tidisciplinar - saude, educacao e psicologia (15).

A rede municipal de ensino contava com duas salas de recursos: uma para o aten-
dimento de alunos com deficiéncia visual, outra para o atendimento de alunos com pa-

ralisia cerebral com significativo comprometimento cognitivo, motor e/ou sensorial.

Vale destacar que, no ano de 2001, estavam matriculados no Ensino Fundamental
411 alunos com deficiéncia; em dezembro de 2008, esse nimero havia aumentado para
1.088 alunos no Ensino Fundamental e 113 na Educac¢do Infantil. Foi somente em 2005,
ap0s a fusdo das Secretarias de Ensino Fundamental e Educacao Infantil, que o DAE
passou a atender a Educacao Infantil. Portanto, o total de 1.201 alunos com deficiéncia

contavam apenas com as oito psicopedagogas como apoio para esse atendimento.

Em 2012, segundo pesquisa realizada por Pedroso [20], o Municipio havia extin-
guido o DAE, para instituir, em 2010, a Secretaria de Direitos da Pessoa com Deficiéncia
(SDPD). A partir dessa instituicao, pode-se observar uma evolucdo significativa na
oferta do servico de apoio, que passou de duas SRMs em 2009 para 21 SRMs, que apoi-
avam os 1.208 educandos com NEEs, ofertando o AEE.

Em setembro de 2014, segundo informacgdes obtidas na Secretaria Municipal de
Educacdo de Barueri, o AEE contava com 23 SRMs e 34 professores as assumindo, e

atendiam 784 alunos com NEEs.

Em 2017, conforme consta no site oficial do Municipio, a Secretaria dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia (SDPD), através da promulgacao da Lei Ordinaria 2.555/2017
[7], recebeu nova denominagdo e passou a ser Secretaria dos Direitos da Pessoa com

Deficiéncia “Vereador Isaias Pereira Souto”.

Conforme consta na Lei Ordinaria 2555/2017 [7], o Municipio contava com:

[.] 30 salas que funcionam como polos de atendimento que possuem recur-
sos de tecnologia assistiva, mobilidrios com acessibilidade, materiais peda-
gbgicos, jogos, livros em braile, ou que que emitem sons que contribuem, nao
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somente com o desenvolvimento intelectual, mas também na socializacao.
Os profissionais envolvidos no programa sao especializados no assunto e,
com frequéncia, passam por reciclagens através de cursos especificos [7].

E notavel o desenvolvimento do servigo de apoio nos tiltimos anos, pois, até o ano
de 2009, a rede municipal de educacdo contava apenas com duas SRMs e apenas com
oito psicopedagogas como apoio para o atendimento de 1.201 alunos com NEEs. Em
2012, passou a contar com 21 SRMs. Ja em 2017, contava com mais nove salas, totali-
zando 30 SRMs com professores capacitados para atuar nessas salas.

RELATO DE EXPERIENCIA

Em pesquisa realizada em 2016, com o objetivo de mapear e analisar as interven-
coes pedagogicas realizadas no ambito do AEE destinado aos alunos com TEA matricu-
lados nos anos iniciais e finais do Ensino Fundamental na supracitada Rede Municipal
de Ensino, constatou-se haver um significativo aumento das matriculas de criancgas e
adolescentes com TEA.

Tendo em vista os objetivos propostos da investigacdo, anteriormente apresenta-
dos, e por nossa preocupagao em apresentar maior fidedignidade aos fatos, optamos
por utilizar abordagem metodolégica qualitativa, do tipo descritiva e exploratéria, de
forma quase independente, tendo como principal objetivo compreender o universo
analisado.

A amostra foi composta pelos professores das SRMs que atendiam os alunos ma-
triculados no Ensino Fundamental, alunos esses com diagndstico comprovado de TEA
realizado pela equipe multidisciplinar da Clinica de TEA do Mackenzie de Sao Paulo,
até o ano de 2012, e que frequentavam regularmente o ensino regular e, no contra-

turno, o servico de AEE.

Foram utilizados dois roteiros de observacdo e um questionario semiestruturado
(elaborados pela pesquisadora) aplicados aos professores; também contamos com um

caderno de campo para registrar os dados de observacgao.

Preocupados em melhor apresentar e descrever os dados levantados dos prontu-
arios dos alunos, pela quantidade de dados que consideramos razoaveis, primeira-
mente foram tabulados no programa Excel® (Microsoft Office) e, posteriormente, fo-
ram transformados em varidveis categéricas, que foram inseridas no software IBM

SPSS Statistics, versdo 22, por meio do qual foram elaborados graficos que garantem
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melhor visualizagdo dos resultados. Também foram descritos os dados colhidos pelo

roteiro de observacao.

Apés a insercao dos dados no software, foi processada a analise estatistica descri-
tiva e as frequéncias; foram extraidas tabelas em niveis tanto absolutos quanto percen-

tuais.

Todos os dados foram descritos: alguns grupos de dados foram cruzados; em ou-
tros, no entanto, foi utilizada a divisao simples, isto é, foram apenas separados pelas
respostas obtidas nas seguintes categorias: ndo, sim, parcialmente, ndo ha dados.

Primeira Acao

Procurou-se analisar a estrutura do servigo de apoio do Municipio e caracterizar
os alunos com TEA, matriculados na rede nos anos iniciais e finais do Ensino Funda-
mental, que frequentavam o AEE no contraturno do ensino regular. Para essa caracte-
rizacgdo, partiu-se de dados pré-existentes, levantados pelos pesquisadores Aratjo [1],
Pedroso [20] e Baptista [3]. Esses dados se referiam ao nimero de alunos matriculados
na rede municipal de Barueri até o ano de 2010, com diagnéstico de TGD confirmado
pela equipe multidisciplinar da Clinica de TEA do Mackenzie.

Iniciou-se o delineamento da amostra em 2013, a partir de uma planilha denomi-
nada, pela Clinica TEA/MACK, como Planilha Mestre. Nela constavam 114 alunos ma-
triculados no Ensino Fundamental, na rede municipal de Barueri, SP, com TEA ou com
suspeita de TEA, até o ano de 2010. Alguns desses alunos estavam “em fase de avalia-
¢do0”; outros, com o diagnostico de TGD descartado; outros, ainda, constavam como
“perda” ou “evadido”. Sendo assim, houve a necessidade de atualizar os dados para po-
dermos selecionar os casos elegiveis para a amostra. Foi nos anos de 2011 e 2012 que
houve uma forga tarefa dos profissionais da Clinica TEA/MACK, realizando, periodica-

mente, mutirdes no municipio de Barueri, SP, para avaliar todos esses alunos.

Apés levantamento desses dados, constatou-se que, dos 114 alunos da Planilha
Mestre, 63 tiveram o quadro de TGD confirmado e, desses, somente 34 frequentavam
regularmente a sala de AEE, sendo que 16 professoras assumiam o atendimento desses
alunos. Os demais (29 alunos) nao se beneficiavam do AEE por diferentes motivos,
desde a falta de professor capacitado, ou por ndo aceitacdo do atendimento por parte

da familia, até por ja terem concluido o Ensino Fundamental.
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Para a coleta de dados foram utilizados instrumentos e questionarios semiestru-
turados e estruturados (elaborados pela pesquisadora) que foram aplicados aos pro-
fessores.

No primeiro momento (12 A¢do), a coleta de dados se deu por meio dos instru-
mentos, constituidos como um roteiro de observacao, a fim de se coletarem dados des-
critivos quanto aos aspectos didaticos e ao perfil dos alunos atendidos, instrumentos
esses que foram preenchidos pela pesquisadora juntamente com as professoras. Con-
comitantemente, foram colhidos os dados dos prontuarios dos alunos que ficavam nas
salas de AEE.

Apés visitarmos todas as escolas com as SRM, onde aconteciam os atendimentos
dos 34 alunos da amostra, pudemos verificar que apenas 18 deles estavam frequen-
tando regularmente os servigos - ensino regular e AEE no contraturno. Notem que, ao
nos aproximarmos em lécus do AEE, afunilou-se consideravelmente o namero de alu-
nos que se beneficiavam do AEE, pois, dos 34 alunos que constavam como frequenta-
dores do ensino regular e, no contraturno, do AEE, somente 18 frequentavam com re-

gularidade os servigos.

Segunda Acao

A fim de se analisar a pratica pedagoégica desenvolvida nas salas de AEE pelos 16
professores que atendiam aos alunos com TEA, optou-se por realizar a observacdo em

l6cus, utilizando a técnica de amostragem aleatdria simples.

Optou-se por realizar a técnica de amostragem simples pelo niimero de alunos,
pelo fato de que cada professora atendia a mais de um aluno. Sendo assim, fez-se um
sorteio para escolha, dentre os 18 alunos com TEA, de cinco alunos a serem, subse-
quentemente, observados durante trés atendimentos consecutivos na sala de AEE, pre-

viamente comunicados aos docentes sobre as datas da primeira visita.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Como dito anteriormente, constatamos que, dos 34 alunos da amostra inicial, ape-
nas 18 estavam frequentando regularmente o ensino regular e o AEE no contraturno;
os 16 alunos restantes nao frequentavam regularmente os servigos oferecidos, a maio-

ria deles por incompatibilidade entre do horario da aula do ensino regular e o horario

265



disponivel para o AEE, ou por outros atendimentos clinicos que aconteciam também
no contraturno. Os maiores empecilhos para que os atendimentos acontecessem de
maneira regular estavam, sobretudo, nas adapta¢des dos horarios, caracterizadas, em
sua maioria, por reducdo acentuada da carga horaria no ensino regular, os denomina-
dos horarios adaptados, pratica essa considerada inadequada, como expresso na Nota
Técnica 24/2013 [12], que aponta: “Organizagdo de todas as atividades escolares de
forma compartilhada com os demais estudantes, evitando o estabelecimento de rituais
inadequados, tais como: horario reduzido, alimenta¢do em horario diferenciado, aula

em espacos separados; [...]".

Buscando tragar o perfil dos docentes que atuavam no AEE do municipio de Baru-
eri, SP, aplicou-se um questionario, visando, a priori, a conhecer a sua formagao acadé-

mica, bem como alguns aspectos das suas experiéncias praticas profissionais.

Constatamos que as 16 professoras investigadas possuiam formacao em nivel su-
perior, com alguma especializagdo que as habilitavam para o exercicio da docéncia no
AEE. Pudemos verificar que 56% das professoras tinham entre 10 e 20 anos de experi-
éncia no magistério; 31% das professoras tinham acima de 20 anos de experiéncia;
apenas uma professora tinha menos de cinco anos de experiéncia no magistério, e uma
delas ndo respondeu a questdo do questionario. Das 16 professoras, nove (56%) ja ha-

viam atuado na Educacdo Especial, em escola especial, ou seja, em modelo segregado.

Também levantamos e analisamos as respostas em relagdo aos fatores facilitado-
res e os dificultadores diante da atuagdo no AEE com os alunos com TEA, como apre-

sentado na Figura 1.

Foram apontados, por 13 professoras, 26 fatores considerados facilitadores para
a atuacao no AEE (trés professoras deixaram em branco / sem resposta); apds catego-
rizarmos as respostas, esses fatores resultaram em 10 categorias; dessas, a primeira,
com maior indicac¢do de fator facilitador da atuacao, foi o “comprometimento familiar”,
apontado por sete professoras. Varios autores apontam a parceria entre a familia e a

escola como sendo de fundamental importancia para o desenvolvimento da crianca.

0 segundo facilitador mais indicado pelas professoras foi “materiais disponiveis”,
indicado por quatro professoras; em terceiro lugar ficaram trés categorias empatadas:
“prof. regular + prof. AEE”, “relagdo professor X aluno” e “autonomia”; em quarto lugar
ficou a “capacitacdo profissional”, indicada por duas professoras; quanto as demais ca-
tegorias, receberam somente uma indicacao individualmente, que foram: “apoios ex-
tras rede de ensino”, “experiéncia em sala regular”, “frequéncia do atendimento” e

“apoio DAPEE”.
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Figura 1. Representacdo grafica da diferenga nas pontuacgoes dos
fatores facilitadores na atuacdo em AEE.

Vale destacar que, na categoria “capacitacao profissional”, uma das professoras in-
dicou “estimulo a participacdo em cursos e congressos em horario de trabalho” como
sendo um facilitador da atuacao, o que é questionavel, uma vez que a proposta era ana-

lisar a atuagdo do professor no exercicio da sua funcdo, e ndo fora dela.

Tivemos conhecimento de que, as quartas-feiras, as professoras nao atendiam os
alunos, pois o dia ficava reservado para as formagdes e reunides que aconteciam na
Secretaria de Educacao (SE). Se a professora se referiu as formagdes que aconteciam
nessas datas (as quartas-feiras), consideramos também como sendo um fator facilita-
dor. Mas, se ela se referiu as situagdes de convocagdes pela SE, nos dias de atendimento
ao aluno, em que ele precisaria ser dispensado para que a professora pudesse se des-
locar (isso aconteceu em uma das visitas, como veremos mais adiante), nesses casos,
consideramos como sendo um fator dificultador, visto que gera prejuizo ao atendi-
mento. Sabemos que nem todas as dificuldades sdo de ambito externo; sendo assim, é
imprescindivel que o professor ndo se exima do atendimento, que utilize esse periodo
para atender o aluno, e, mesmo que o aluno se ausente, que esse periodo de “aula vaga”
possa servir para organizacdo, planejamento e/ou repensar suas agdes e praticas pe-

dagobgicas.
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Outro indicador que também merece destaque se reporta a categoria “relacao pro-
fessor X aluno”, ja que as indicag¢des se referiam ao comportamento do aluno: “os alu-
nos sao carinhosos” ou “empatia com o aluno”, e ndo a relacao estabelecida entre o
professor e o aluno. Acreditamos que imputar ao comportamento do aluno o julga-

mento da qualidade da acao desenvolvida no AEE é responsabilizar demais o aluno

pelo atendimento que lhe é oferecido.

Analisaremos, agora, os fatores que dificultavam a atuacao das professoras, no

exercicio de sua fun¢do no AEE. Observe-se a Figura 2.

Nao ter um ajudante do professor

Espaco inadequado

Falta de capacitacao

Quantidade de aluno por atendimento

Comportamento do aluno

Falta de comprometimento familiar

Falta de materiais adequados

Distancia entre o AEE e a escola regular

Representacao do AEE

Falta de Comprometimento dos professores da sala
regular e/ou gestores

Desconhecimento do TEA

Falta de Comprometimento dos professores da sala
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Figura 2. Representacdo grafica da diferenga nas pontuacgoes dos
fatores dificultadores da atuacao do professor no AEE.

Contabilizamos 29 fatores dificultadores da atuacao das professoras no AEE, que
categorizamos em 12 indica¢des. Comecaremos pelo apontamento de uma das profes-
soras, que descreveu dois fatores dificultadores que aconteciam fora do ambiente da

Sala de Recursos: “espago fisico da escola” e “quantidade de alunos por classe”. Fare-

mos, aqui, uma breve analise.

()]
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Em relacdo ao espaco fisico da escola, partiremos do entendimento de Escolano e
Frago [16], ao dizerem que “o0 espaco educa”. Nesse caso, se justificaria uma analise
mais aprofundada do espaco escolar onde essa SRM esta instalada, a fim de verificar se
0 espaco esta contribuindo, efetivamente, com os que o ocupam, em se tratando de
aquisicao de saberes, competéncias e valores, que sdao desenvolvidos nele e a partir
dele. O outro fator dificultador seria a “quantidade de alunos por classe”.

Das 12 categorias, a “falta de comprometimento dos professores de sala regular
e/ou gestores” foi o fator apontado por seis professoras como os que mais dificultavam
suas atuacdes em AEE. Sabemos que essa colaboracao entre os profissionais é um de-
safio de cada unidade escolar. Concordamos com Baptista [3] e Caiado [14] quando
afirmam que o AEE é um agente de transformacao da escola, desde que o trabalho co-
laborativo entre os professores seja efetivo, na medida em que a transformacgao da es-
cola acontece a partir da incorporacao, por parte de todos, dos valores que nela sdo

expressos.

0 segundo fator dificultador, indicado por quatro professoras, foi a “falta de mate-
riais adequados”. Vale destacar que os “materiais disponiveis” foram apontados, tam-
bém por quatro professoras, como sendo fator facilitador da pratica.

Em terceiro lugar, ficaram empatados os fatores “comportamento do aluno”, “falta
de comprometimento familiar” e “distancia entre o local do AEE e a escola regular”,
fatores que ja foram discutidos anteriormente. Em quarto lugar, ficaram empatados os
fatores “espaco inadequado” (também discutido anteriormente) e “desconhecimento
do TEA”. Infelizmente, sobre esse “desconhecimento”, citado por uma professora, ndo
foi mencionado a quem ela se referia: se aos professores, as familias ou a sociedade.
Sendo assim, acreditamos que a formagdo profissional e as parcerias entre a escola e a
comunidade, que propiciam encontros de formacgao e trocas de conhecimento, podem

contribuir para minimizar esse dificultador.

» «

Por ultimo, restaram os fatores “representacdo do AEE”, “quantidade de aluno por
atendimento”, “falta de capacitacao” e “nao ter um ajudante do professor”. Os primeiros
trés fatores ja foram discutidos anteriormente; quanto ao ultimo, “ndo ter um ajudante
do professor”, a professora nao esclareceu se era referente a SRM ou a sala regular. E
sabido que, em ambas, esse é um grande desafio dos municipios; inclusive, o acompa-

nhante de sala regular é um direito previsto na Lei 12.764/2012 [11].

Vale ressaltar que trés professores apontaram como dificultadores aspectos refe-
rentes ao comportamento do aluno com TEA e, como ja foi dito anteriormente, consi-

deramos questionavel responsabilizar o aluno no indicador de fatores que dificultam o
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trabalho desenvolvido no AEE. Isso remete, mais uma vez, a necessidade de investi-
mento continuo na formacao do professor. Quando as caracteristicas apresentadas
pelo aluno com TEA, que sdo proprias do transtorno, sdo consideradas dificultadoras,
deparamo-nos com um problema muito complexo, expondo a necessidade premente
de formacdo, a fim de esclarecer a fun¢do do AEE, a quem esse servico se destina, e
evidenciar quais sdo as atribuicoes almejadas do professor que atua nas SRM.

Analisaremos, na sequéncia, o nivel de satisfacdo das professoras que trabalhavam
no AEE (Figura 3), considerando como “satisfacdo” o que nos apresenta Oliveira [19],
ao defini-la como “um conjunto de sentimentos favoraveis ou desfavoraveis, com os
quais os empregados veem seu trabalho”.

Pouco Satisfeito
13%

Satisfeito
31%

Muito Satisfeito
56%

B Muito Satisfeito M Satisfeito Pouco Satisfeito

Figura 3. Nivel de satisfacdo das professoras em trabalhar no AEE.

Apesar de as 16 professoras terem indicado 29 fatores que dificultavam suas atu-
acoes no AEE, 87% delas se declararam muito satisfeitas ou satisfeitas em trabalhar no
AEE. As duas professoras (13%) que se declararam pouco satisfeitas com o trabalho
também ndo apresentaram nenhum fator como sendo facilitador das suas atuagdes no
AEE. Isso nos possibilita acreditar que os fatores indicados como dificultadores sao
passiveis de serem ajustados, seja com maior investimento na formacao dos professo-
res, seja na area motivacional de todos os envolvidos com a educac¢do. Enfim, conside-
ramos esse resultado como sendo um fator positivo, na medida em que pode justificar
o emprego de uma for¢a motriz, por parte de todos, principalmente dos gestores, para

transformar os fatores dificultadores em facilitadores ou, ao menos, neutraliza-los.
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A proxima e ultima parte da analise do perfil dos docentes diz respeito a adesao
das familias aos atendimentos. Observamos que a maioria das professoras, 63%, con-
siderou que as familias aderiam bem ao servico de apoio do AEE; 31% acreditavam que
a aderéncia era regular; e apenas uma professora (6%) considerou que as familias nao

tinham boa aceitacao desse apoio.

Quanto as analises dos dados dos prontudrios dos alunos ou “pasta do aluno”, as-
sim denominada pela SE, consideramos ser um documento de suma importancia para
arealizacao da acdo educativa, uma vez que, nessa pasta, deve constar toda a trajetoria
de vida do aluno, bem como todo o seu percurso educacional, as intervencoes, os aten-
dimentos, relatorios, enfim, todos os dados que possibilitam o conhecimento e o moni-
toramento do desenvolvimento do aluno, além dos dados de atendimentos extraesco-

lar, caso haja, como intervenc¢des especializadas.

Os dados foram colhidos de 17 dos 18 prontuarios das SRMs, pois um deles nao foi
disponibilizado pela professora. Esses prontuarios eram estruturados a partir de 11
documentos disponibilizados pela SE, denominados Protocolos do AEE.

A partir das respostas das professoras, referentes ao fato de a pasta do aluno estar
acessivel a todos os professores e transitar pelos seus espagos comuns, encontramos:
15 (83,3%) professoras afirmaram que as pastas ficavam, “parcialmente”, a disposi¢do
dos demais professores; isso quer dizer que as pastas dos alunos permaneciam na sala
de AEE, mas estavam a disposicao do professor da sala regular, bastando que ele a pro-

curasse para ter acesso a ela.

Essa disposic¢do é algo bastante complexa dentro dessa estrutura educacional, se
considerarmos que os atendimentos aconteciam em horarios opostos. Sendo assim,
nem sempre o hordrio em que o professor da sala regular estava na escola correspon-
dia ao horario que o professor do AEE estava presente. Esse fato se comprova pelos
relatos de 22% dessas professoras que alegaram nunca terem sido procuradas pelo
professor do ensino regular. Duas (11%) das professoras afirmaram que a pasta do
aluno nao transitava em espagos comuns dos professores. E uma das professoras

5,6%) niao respondeu a essa questio.
p q

Com referéncia as “entrevistas com os pais”, um dos documentos que compde a
pasta do aluno, das 17 pastas analisadas, verificamos: 12 (66,7%) tinham o documento
“entrevistas com os pais” preenchido na integra; em quatro (22,2%), os documentos

estavam incompletos; em um (5,6%), o documento nao havia sido preenchido.
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Se pensarmos que essa coleta foi realizada no quinto més do ano, podemos apon-
tar, aqui, um quadro preocupante, uma vez que, estando incompleto ou ndo preen-
chido, pode-se inferir que o professor teve pouco contato com a familia, o que o impos-
sibilitou de colher esses dados, a fim de conhecer melhor seu aluno. Esses dados sao
importantes para compor a elaboracao do planejamento das intervengdes.

A partir dos registros encontrados nas pastas dos alunos, no que se refere a sua
funcionalidade, encontramos: aspectos comportamentais e de comunicagdo presentes
em 88,9% e, em 11,1% das pastas, esses dados eram inexistentes; em 55,6% das pastas
existiam dados referentes as estereotipias; e em 72,2% das pastas existiam dados re-

ferentes a interagdo social do aluno.

Constar os dados relativos aos aspectos comportamentais e de comunicacao do
aluno em 88,9% das pastas é um bom resultado, visto que a questdo comportamental
do aluno com TEA, segundo relatos das professoras, parecia ser a questdo mais preo-
cupante e de dificil manejo para os professores que atendiam alunos com TEA. Em
72,2% das pastas havia registros sobre o aspecto de interacdo social, o que também
consideramos positivo, uma vez que esse aspecto poderia orientar o professor da sala
regular a intermediar, se necessario fosse, a interacao desse aluno com os demais alu-

nos da turma.

Quanto a constatag¢do das observag¢des do ensino regular, no que tange as necessi-
dades a serem trabalhadas no AEE com o aluno com TEA, a fim de facilitarem o seu
desenvolvimento, ao acompanhar o conteddo de sala regular, encontramos: somente
em uma das pastas, das 17 analisadas, existia um relatério que trazia, brevemente, al-
guns dados sobre o desenvolvimento do aluno, tais como: “avanco significativo na co-
ordenacgdo motora fina; o aluno ja realiza contagem até 30, na sequéncia, porém com
dificuldade para escrever nimeros; e o aluno realiza as atividades com interesse e tem

boa tolerancia as mudangas de atividades”.

Quanto aos dados referentes ao planejamento do AEE, integrante do protocolo e
denominado “plano de atendimento mensal - AEE”, a ser preenchido semanalmente,
nele deveriam constar: justificativa; objetivo; habilidade; atividade / materiais; desen-
volvimento da atividade; observacgdes, juntamente com a descri¢ao da atividade. Cons-
tatamos que esses planos de atendimento eram preenchidos ora bimestralmente ora
trimestralmente. Acreditamos que, se existisse a obrigatoriedade de esse plano ser pre-
enchido mensalmente, nele estariam descritas as atividades que seriam desenvolvidas
nos atendimentos, o que serviria como um orientador da acdo do professor, dificul-

tando, assim, a possibilidade de se trabalhar com improvisagao.
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Quanto as atividades desenvolvidas no AEE, verificamos que: em trés dos prontu-
arios (16,7%) constavam as atividades desenvolvidas no AEE; em oito (44,4%) pastas
ndo constavam as atividades desenvolvidas no AEE; seis (33,3%) apresentavam algu-
mas atividades. Somente uma dessas professoras desenvolvia um portfélio para cada
aluno, utilizando fotos, bem como a descricdo de todas as atividades realizadas e de
como o aluno respondia ao que era proposto (tivemos acesso a esse material). Outra

professora fazia o registro diario das intervencdes e respostas do aluno.

Vale aqui uma observag¢do. Uma das professoras justificou nao haver atividades
desenvolvidas no AEE na pasta do aluno, dizendo que “O AEE ndo trabalha com os con-
tetdos, mas, sim, com as habilidades”.

Os referidos dados nos remetem a alguns questionamentos sobre a afirmacao de
algumas professoras, que, ao dizerem que o AEE trabalha com habilidades, conside-
ram-se desobrigadas de trabalhar com os contetdos curriculares do Ensino Funda-
mental. Assim, perguntamo-nos a quais habilidades elas estariam se referindo? Seriam
as habilidades basicas (consciéncia de si, cuidados pessoais, atividades de vida diaria
etc.) ou as habilidades basicas motoras (andar, pular, correr etc.)? Ou seriam, ainda, as
habilidades adaptativas (sociais, cuidado pessoal, de comunica¢do, autonomia etc.)?
Enfim, sdo indmeras as habilidades a serem desenvolvidas no periodo escolar; entre

elas, as habilidades cognitivas: escrita, leitura, raciocinio 16gico matematico etc.

Quanto as atividades relacionadas com o contetudo do ensino regular, péde-se ob-
servar que apenas em uma pasta de aluno existiam atividades que demonstravam al-

guma relagdo com o que era desenvolvido em sala de aula regular.

Se analisarmos as atribui¢des previstas aos professores de AEE, tanto na Resolu-
¢do 4/2009 [10], quanto na Deliberacao 05/2009 [6], podemos verificar que nelas es-
tdo previstas as articulacdes entre os professores de AEE e os do ensino regular; e que
sejam disponibilizados os servicos, os recursos pedagogicos, a acessibilidade e as “es-
tratégias que promovam a participa¢do dos alunos nas atividades escolares”. Sendo as-
sim, ndo vislumbramos possibilidade de essas atribui¢cdes serem cumpridas sem que,
ao menos, conste na pasta do aluno o que esta sendo oferecido a ele e como ele vem

respondendo as atividades.

Em relacdo a questao alusiva as atividades que demonstram alguma relacao com
os conteudos desenvolvidos em sala de aula, a verificar como acontecem as articula-
coes entre os professores da sala de AEE e aqueles do ensino regular, vimos anterior-
mente que existe o dificultador na comunicagao entre o AEE e o ensino regular, pelo
fato de acontecerem em turnos opostos, e a situagdo se agrava quando os atendimentos

acontecem em escolas diferentes.
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Pudemos verificar que todos os polos de AEE (SRM) estavam montados conforme
o Manual de Orientacao do Programa de Implantagdo de Salas de Recursos Multifunci-
onais [21].

Com referéncia aos dados obtidos na 22 Agdo - trés visitas consecutivas as SRM,
com o objetivo de observar as praticas pedagdgicas desenvolvidas em l6cus com cinco
alunos diferentes, resumidamente, tinhamos 15 visitas a serem realizadas, e consegui-
mos realizar seis; as demais nao aconteceram, ou os alunos faltaram (um deles inclu-
sive ndo estava frequentando a escola por motivo de viagem), ou porque a professora
havia sido convocada a comparecer na SE. Quanto as atividades, constatamos que
existe a necessidade premente de melhor estruturar e sistematizar o atendimento. O
que nos apareceu de novo foi a necessidade de envolvimento familiar no processo edu-
cacional e a necessidade de melhor monitoramento do que esta sendo oferecido por
parte da gestdo municipal.

Acreditamos que trabalhar com indicadores de monitoramento, intensificar as
formacgdes continuadas dos professores e propiciar acdes para estreitar as relagdes
com as familias e com a sociedade seja um bom caminho a ser percorrido para que se

minimizem esses dificultadores.

CONCLUSAO

Devemos ressaltar que estas consideracdes sao validas para o ano de término
deste estudo, 2016. E, mais, que ndo encontramos na revisao da literatura pesquisas
mais recentes com escolares desse Municipio. Quanto aos resultados gerais da investi-
gacdo, pontuamos o empenho e o comprometimento da Secretaria de Educacgao de Ba-
rueri, SP e dos seus professores. Apesar disso, um grande desafio devera ser enfrentado
para atender as especificidades dos alunos com TEA. Consideramos a estrutura preca-
ria e a carga hordaria de atendimento no AEE muito restrita para garantir o apoio e o

desenvolvimento de alunos com TEA.

Propusemo-nos, também, a tragar o perfil dos professores que atuavam no AEE
junto aos alunos com TEA, e constatamos que todos tinham a formacgao exigida pelas

diretrizes, mas alguns ndo consideravam o suficiente para atender esse publico.

Um dado que nos pareceu positivo foi que a maioria das professoras estava satis-
feita em trabalhar no AEE, o que nos faz acreditar que os dificultadores por elas apon-

tados sdo passiveis de serem minimizados.
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A nossa sugestdo é que se intensifique o investimento na formacgao continuada do
professor, porque muito do que vimos como entraves da oferta do apoio do AEE envol-
viam questdes basicas da formacao do professor; questdes anteriores a formacao es-
pecializada, por exemplo, a resisténcia a perceber o qudo importante é o desenvolvi-
mento e a utilizacdo de um planejamento educacional como pratica diaria. Esses fatos,
na maioria dos cursos de pedagogia, sdo exaustivamente discutidos. Enquanto especi-
alista, acreditamos que se deveria conhecer as especificidades e as particularidades
presentes no TEA, a fim de poder estabelecer, em seus planejamentos, objetivos e es-
tratégias metodologicas que atendam as necessidades educacionais desse alunado.

O AEE, conforme observado nesta pesquisa, parece funcionar como modelo para-
lelo ao ensino regular, e nao complementar, assemelhando-se ao modelo anterior-

mente desenvolvido pela Educacao Especial segregada.

Outra sugestao que consideramos interessante é melhorar o investimento na tri-
ade gestores, professores e familiares, na acao educativa, a fim de se desenvolver uma
matriz colaborativa de fortalecimento e harmonia entre essas trés instancias, em prol

do melhor desenvolvimento do alunado com TEA.
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Capitulo 23

Avaliacao funcional de alunos com
Transtorno do Espectro do Autismo
no municipio de Embu das Artes, SP
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Keila Cristina Leme dos Santos Coelho
Decio Brunoni

Maria Eloisa Fama D Antino

INTRODUCAO

Considerando o aumento de matriculas de alunos com Transtorno do Espectro do
Autismo (TEA) em escolas regulares municipais da rede publica de ensino, é funda-
mental conhecer e avaliar quais tém sido os impactos da escolarizacdao no desenvolvi-

mento desses alunos [6].

A tematica da inclusdo escolar de alunos com TEA tem causado preocupagoes e
inquietagOes por parte da Secretaria de Educacao do Municipio da Estancia Turistica
de Embu das Artes, de professores e de pais, em decorréncia do aumento de matriculas,
que registrou no ano de 2018 um total de 426 alunos atendidos pela Educacao Especial,

dos quais foram identificados 102 alunos com TEA [2].

Para melhor desenvolvimento desses educandos na rede regular de ensino, faz-se
necessaria sua avaliacdo funcional, com foco no seu desenvolvimento pleno, conside-
rando as potencialidades, capacidades e habilidades ja desenvolvidas ou em aquisicao,
com vistas ao planejamento das interven¢des educacionais / pedagdgicas. Dessa forma,
foi aplicado o instrumento Protocolo de Avaliacdo de Escolares com Deficiéncia - PA-

EDI, elaborado por Miccas et al. [7], com o objetivo de conhecer o perfil escolar dos 102
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alunos com TEA, mais especificamente o perfil de funcionalidade quanto aos aspectos
relacionados a atividade e participacao nos espacos educacionais/pedagdgicos da ins-
tituicdo escolar.

TRANSTORNO DO ESPECTRO DO AUTISMO

O TEA se refere a uma condi¢do nao degenerativa, com alteragdes presentes em
idades muito precoces, tipicamente antes dos 3 anos de idade, que se caracteriza por
dificuldades ao longo da vida do individuo nas habilidades sociais e comunicativas,
comportamentos repetitivos e interesses limitados [3], com grande variabilidade na
intensidade e forma de expressdo da sintomatologia nas areas que definem o seu diag-
nostico [11].

A complexidade em si do quadro, que pode apresentar importantes comorbidades
e com condicdes médicas associadas, exige abordagens multidisciplinares para fins de
diagndstico e subsequentes intervengdes educacionais e terapéuticas [2].

A deteccdo precoce e intervengdes subsequentes podem determinar prognosticos
substancialmente melhores, como mais rapidez na aquisicao de linguagem, melhor de-
senvolvimento das interagdes sociais e mais facilidade no funcionamento adaptativo,
favorecedores da implementacdo de inclusdo da crianca nos processos de escolariza-
¢do. Os objetivos das intervengdes, principalmente para individuos com prejuizos cog-
nitivos importantes, deverao ser propostos com vistas a melhorar a comunicac¢ao e as
interacdes sociais e reduzir as alteracdes comportamentais, implementando aprendi-
zagens e independéncia nas atividades de vida diaria [4].

As intervengdes educacionais no TEA sdo desafiadoras devido a complexidade e a
variacdo na apresentacdo das caracteristicas desse grupo. Assim, cada caso deve ser

avaliado para que as solugdes educativas sejam adequadas.

AVALIACAO DA FUNCIONALIDADE E DA INCAPACIDADE DA PESSOA COM TEA -
MODELO BIOPSICOSSOCIAL DA CIF

A Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) [8] e
a Classificacdo Internacional de Doencgas e Problemas relacionados a Satde (CID-10)
[9], adotadas, entre outros, pela Organiza¢do Mundial da Satde (OMS), constituem-se

em distintos modelos de classificacdo a serem usados de forma complementar pelo
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avaliador. Derivada da CIF, editada no Brasil pela OMS em 2010, tem-se a Classificacao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satide para Criangas e Jovens (CIF-CJ)
[8], que cobre a faixa etaria do nascimento aos 18 anos, com os mesmos itens da CIF,
porém contempla caracteristicas fisicas, sociais e psicolégicas da populac¢do infantil e

oo

adolescente, acrescentando componentes como, por exemplo, “mamar”, “ir a escola”.

Diferentes modelos concetuais sustentam a CID-10 e a CIF, pois, enquanto a pri-
meira “fornece uma estrutura de base etiolégica” - modelo médico, a CIF assume o mo-
delo biopsicossocial - “expresso numa dialética de ‘modelo médico’ versus ‘modelo so-
cial”” [10].

A CIF ultrapassa a abordagem diagnostica da CID-10, descrevendo caracteristicas
da funcionalidade do individuo, considerando a sua participacdo em processos intera-
tivos com o ambiente. Para Miccas et al. [7], “[...] acredita-se que, a despeito da impor-
tancia de um diagnéstico clinico, o conhecimento da funcionalidade de cada individuo,
em particular, seja fundamental para que se possam desenhar sistemas de apoio edu-
cacional adequados a cada caso”. Tem-se, assim, o enfoque na funcionalidade humana
e ndo apenas nas incapacidades da pessoa, levando em conta todo o contexto no qual o
sujeito esta inserido, considerando os fatores que influenciam em seu desempenho e

em sua qualidade de vida.

PERFIL DE FUNCIONALIDADE DE ALUNOS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO
DO AUTISMO NO MUNICIPIO DE EMBU DAS ARTES

0 Protocolo de Avaliacao de Escolares com Deficiéncia - PAEDI foi elaborado com
base no construto tedrico proposto pela CIF, pautado em aspectos concernentes a ati-
vidade e a participagdo de escolares com deficiéncia intelectual, contemplando as se-
guintes areas: percepg¢oes sensoriais, aplicagdo do conhecimento, comunicagdo, con-
centragdo, comportamento e socializagdo, coordenagao motora, tarefas e demandas do
cotidiano.

No instrumento consta uma breve orientacao sobre como deve ser preenchido, da-
dos de identificagdo do aluno e 52 itens sobre Atividades e Participacao, sendo que os
itens 1 a 39 apresentam trés classificadores, a saber: nao realiza; as vezes realiza; sim

realiza.

A proposta do PAEDI diz respeito a avalia¢do inicial do aluno com deficiéncia e/ou
TEA e deve ser realizada anteriormente ao inicio do processo de ensino e aprendizagem

escolar, numa perspectiva pedagdgica, com vistas a educagao inclusiva, considerando o
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atual conhecimento e/ou funcionalidade do educando, bem como as possibilidades de
aprendizagem futura, analisando aspectos qualitativos e comparando o aluno com ele

mesmo.

METODO

No inicio de agosto de 2017, ap6s levantamento realizado pela coordenadora da
Secretaria de Educacdo Especial do Municipio de Embu das Artes, foi apresentada uma
lista com 77 alunos com diagnéstico de TEA, cadastrados na Gestao Dindmica de Admi-
nistracdo Escolar (GDAE): 59 meninos e 18 meninas, matriculados em escolas do Mu-
nicipio. Em novo rastreamento realizado pela coordenadora no més de setembro, com
a finalidade de confirmar os dados, do total de 426 alunos atendidos pela Educacao
Especial foram identificados 102 alunos (23,94%) com o referido diagnostico: 75 me-
ninos (73,5%) e 27 meninas (26,5%), grupo participante desta pesquisa.

RESULTADOS E DISCUSSAO

O PAEDI foi aplicado a 102 alunos com diagnéstico de TEA matriculados na Edu-
cacdo Infantil, Ensino Fundamental e na escola especializada do Municipio, objetivando
conhecer o perfil escolar desses alunos, mais especificamente o perfil da funcionali-
dade quanto aos aspectos relacionados a atividade e a participacdo nos espacos educa-
cionais / pedagogicos da instituicdo escolar. A maioria deles era do sexo masculino
(73,5%), com média de idade de 7 anos.

Essa frequéncia significativamente maior de alunos do sexo masculino em relagao
aos do sexo feminino (p=0,001) corrobora a literatura, que aponta prevaléncia do TEA

quatro vezes maior no sexo masculino do que no feminino [1].

Com relagao aos 39 itens dentre os 52 itens do PAEDI, agrupados em percepg¢des
sensoriais, concentracao, aplicacdo de conhecimentos, comunica¢do, comportamento e
socializacdo, coordenacdo motora, tarefas e demandas do meio, procedemos a analise
descritiva dos resultados (Figura 1); optamos por recortar os resultados dos itens re-
ferentes a cada uma das categorias para facilitar a leitura dos resultados, expressos nos

» «

classificadores: “nao”, “as vezes” e “sim”.

Cabe lembrar que essas categorias devem ser compreendidas em seu conjunto e

como indicadores da funcionalidade da crianga e do adolescente com TEA no momento
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da avalia¢do. Essa observagdo implica considerar as potencialidades, as capacidades e

as habilidades ja desenvolvidas ou em aquisicao, com vistas ao planejamento das inter-
venc¢des educacionais / pedagogicas.

90%
80%
70%
60%
50% -
40% -
30% -
20% -

10%

0%—'|
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Figura 1. Classificacdo do total de 102 alunos com TEA nos itens 1 a 39 do PAEDI.
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Com relac¢do ao nivel de ensino frequentado pelos alunos, os escores totais do PA-

EDI foram: 69,6 para alunos na Educac¢do Infantil, 111 para alunos no Ensino Funda-
mental, e 93,6 para alunos na escola especializada.

Percepc¢oes sensoriais e concentracao

Nesta categoria, foram incorporados os resultados da avaliacao das capacidades
dos alunos quanto a: observacao; resposta a estimulos auditivos; manutengao do limiar
de atencdo / concentracgao, as quais sinalizam aspectos relevantes do desenvolvimento
e possibilidades / potencialidades de aprendizagem da crianca e do adolescente com

TEA e, principalmente, suas manifesta¢des nas atividades e participacao face as deman-
das do meio.

Nas respostas previstas no instrumento, péde-se observar a predominancia do
“sim” nos trés itens: (1) “observa acontecimentos ao seu redor, como crianc¢as brin-
cando ou ao assistir a um desenho animado ou filme (63,7%)”; (2) “responde a estimu-

los auditivos como atender a chamados, ouvir uma musica” (65,7%); (4) “concentra-se



intencionalmente em uma atividade que seja de seu interesse” (50,0%), o que computa-
mos como resultados satisfatorios, principalmente quando se considera que, no con-
junto do grafico, estdo os alunos da Educagdo Infantil, do Ensino Fundamental e da es-
cola especializada do Municipio. Observou-se, também, que a frequéncia dos percentu-
ais “as vezes” foi significativamente superior a categoria “ndo”. Cabe lembrar, conforme
a CIF [8], que a inconsisténcia comportamental é caracteristica marcante em quase to-
das as atividades e acdes de individuos com TEA: “Num momento ndo respondem aos
estimulos auditivos podendo parecer surdos para, logo depois, reagirem de forma des-
proporcional a um pequeno ruido”. As alteragdes mais acentuadas de concentragao em
uma atividade (50%) podem ser explicadas pela presenca de comportamentos mani-

pulatérios e explorativos restritos e limitados a poucos objetos.

A “capacidade de permanecer sentado por tempo necessario para realizar uma ati-
vidade” (item 29) pode ser relacionada ao item 4 - “concentrar-se” -, pois se entende
que ambas as condic¢des se influenciam mutuamente. Os resultados nesses dois itens
sdo proximos, com melhores respostas para o item 29: “ndo” (13,7%), “as vezes”
(38,2%), “sim” (48,0%).

Comunica¢ao

Nesta categoria, classificamos os itens em linguagem compreensiva e linguagem

expressiva.
Linguagem compreensiva

Na linguagem compreensiva, os itens se referem a capacidade de compreensao da
linguagem falada, da atribuicdo de significados a expressdes faciais, a gestos e sinais
(itens13a16e 27).

Os resultados para compreensdo da linguagem expressiva evidenciam maior fre-
quéncia de “sim” para: (15) “entende ordens simples, por exemplo, pegue o lapis
(58,8%), seguido de “nao” (24,5%); (16) “entende ordens sequenciais, por exemplo,
pegue o lapis e traga aqui” (55,9%), seguido de “ndo” (24,5%); (13) “entende mensa-
gens faladas emitidas para ele (52,0%), seguido de “as vezes” (31,4%). Maiores dificul-
dades foram constatadas na atribuicao de significados para expressoes faciais, gestuais
e sinais, com as seguintes frequéncias maiores para o “sim”: (14) “identifica expressoes
faciais, como tristeza, alegria” (45,1%), seguido de “ndo” (34,3%); (17) “compreende o

significado de gestos e sinais” (43,1%), seguido de “as vezes” (30,4%).
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“Manter uma conversa” (item 27) implica considerar a linguagem tanto receptiva
quanto expressiva, com as seguintes respostas: “ndo” (65,7%), “as vezes” (15,7%),
“sim” (18,6%).

Os resultados nao refletem um padrao comunicativo unico, pois os perfis sdo muito
especificos, tanto para a fala quanto para a linguagem expressiva e compreensiva, ca-
bendo, portanto, individualizar as intervencdes, face a capacidade comunicativa de
cada aluno, levando-se em consideracdo a gravidade do quadro, o nivel de desenvolvi-
mento e a idade cronoldgica do individuo e, ainda, “irdo variar de acordo com as carac-

teristicas do individuo e do seu ambiente [...]” [1].
Linguagem expressiva

A capacidade expressiva dos alunos - linguagem oral e representacdo por meio de
desenho, gestos e sinais - foi avaliada em 10 itens (8 e 18 a 26). Percebeu-se dificulda-
des importantes na capacidade comunicativa expressiva dos alunos, com maior fre-
quéncia de “ndo” em sete itens: (25) “produz desenhos com detalhes graficos mais ela-
borados, diferentes de garatujas” (67,6%), seguido de “sim” (24,5%); (26) “inicia uma
conversa” (66,7%), seguida do “sim” (20,6); (24) “produz desenhos e lhes atribui sig-
nificado” (64,7), seguido de “sim” (25,5%); ( 21) “faz perguntas” (57,8%), seguido de
“sim” (21,6%); (22) “produz mensagens orais com menos de 10 palavras para se comu-
nicar” (53,9%), seguido de “sim” (26,5%); (23) “produz mensagens orais com mais de
10 palavras para se comunicar” (63,7%), seguido de “sim” (19,6%); (18) “consegue
descrever o contexto de um desenho, fotografia ou de uma cena real” (53,9%), seguido
de “sim” (24,5%). Em trés itens (8, 19 e 20), as respostas tiveram a seguinte distribui-
¢do, respectivamente, para “nao”, “as vezes” e “sim”: (8) “comunica-se para pedir ajuda
na resolu¢do de um problema cotidiano” - 33,3%, 30,4%, 36,3%; (19) “transmite uma
mensagem utilizando-se de gestos e sinais” - 35,3%, 30,4%, 34,3%; (20) “nomeia ob-
jetos” - 38,2%, 26,5%, 35,3%.

A categoria “comunicac¢do” evidencia hiatos importantes entre a linguagem recep-
tiva e a expressiva dos alunos, com destaque para a primeira, pois, embora com impor-
tantes prejuizos, compreendem muito mais do que conseguem expressar. No conjunto,
a literatura caracteriza os déficits de linguagem por “auséncia total de fala, atrasos na
linguagem, compreensao reduzida da fala, fala em eco, linguagem explicitamente literal
ou afetada” [1]. Quando ha presenca de linguagem, sua manifestacao se dd comumente
sem reciprocidade social e por meio de comportamentos atipicos, como a ecolalia ime-
diata ou tardia, inversao pronominal, uso de palavras incomuns, resposta pobre, com
modificacdo nos padrdes de linguagem - fala cantada ou declamativa, ritmo inade-

quado (rapido ou fala silabada) [5]. As respostas aos itens que avaliaram a capacidade
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de expressao dos alunos com TEA utilizando-se de desenhos e com atribuicao de seus
significados (itens 24 e 25), e a descricdo do contexto de um desenho, fotografia e cena
real (item18) sdo indicativos dos prejuizos da comunicagdo ndo verbal desses alunos.

Um dos principais desafios que envolvem a inclusdao de alunos com TEA sdo os
prejuizos na comunica¢do e na linguagem, tornando imperativo desenvolver progra-
mas de intervenc¢do focados no desenvolvimento de suas habilidades comunicativas
[6], com 0 uso de procedimentos metodolégicos pragmaticos e funcionais - codigos al-
ternativos a linguagem verbal, em especial sinais manuais, com o uso de estratégias de

generalizacdo aos contextos naturais de vida da crianga.

Comportamento e socializacao

Foram agrupados nesta categoria os itens que se referem a avaliagdo da capaci-
dade dos alunos de imitar gestos ou comportamentos - aprendizado que implica se
apropriar de elementos da cultura do grupo social de pertencimento, e comportamento
e desempenho em atividades que implicam a presenca do outro social (itens 3, 12, 28,
35 a 39). O classificador “sim” prevaleceu na resposta (28) “demonstra irritacdo ao ser
contrariado” (69,6%), seguido de “as vezes” (20,6%); prevaleceu o “nao” para: (37)
“estabelece contatos com estranhos, respeitando as conveng¢des sociais (52,9%), se-
guido de “as vezes” (32,4%); (39) “demonstra entender e respeitar regras de jogos e
brincadeiras” (52,0%), seguido de “as vezes” (25,5%); (12) “inicia e termina uma tarefa
em grupo, por exemplo, uma brincadeira ou jogo” (52,0%), seguido de “sim” (24,5%).

L B

Nos demais itens (3, 35, 36, 38), os resultados assim se apresentaram para “nao”, “as
vezes”, “sim”, respectivamente: (3)“imita gestos ou comportamentos, demonstrando
aprender por imitagdo, como reproduzir passos de uma coreografia” - 39,2%, 26,5%,
34,3%; (35) “relaciona-se de forma socialmente adequada com as criangas do seu
meio” - 35,3%, 30,4%, 34,3%; (36) “relaciona-se de forma socialmente adequada com
os adultos do seu meio” - 36,3%, 32,4%, 31,4%; (38) “participa de jogos e brincadeiras

com os colegas” - 32,4%, 37,3%, 30,4%.

O conteudo dos itens acima implicam em reciprocidade socioemocional - capaci-
dade para iniciar interagdes sociais e compartilhar emogdes, com imitacao de compor-
tamentos, de expressoes faciais e de gestos, e capacidade de desenvolver, manter e
compreender relacionamentos, que sdo prejuizos importantes presentes na crianca

com TEA, que podem variar “de dificuldades em ajustar o comportamento para se ade-
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quar a contextos sociais diversos, dificuldade em compartilhar brincadeiras imaginati-

vas ou em fazer amigos, a auséncia de interesse por pares” [1].

A ateng¢do compartilhada, marco importante do desenvolvimento da crianca, ma-
nifesta-se, assim, na crianca com TEA, por dificuldades em aten¢do a um parceiro social,
a um objeto ou evento de interesse mutuo, cujos prejuizos sao indicadores importantes
para o diagnéstico do autismo [2]. Presentes desde muito cedo, tais dificuldades podem
se manifestar pelo resto da vida do individuo. Na avaliagdo do desenvolvimento, ma-
nutencao e compreensao das relagdes sociais em individuos com TEA devem ser con-

sideradas variaveis relacionadas a idade, sexo e cultura do individuo.

Coordenaciao motora

Do ponto de vista motor - habilidades manuais e dominio corporal no ambiente,
os resultados evidenciaram-se como positivos, pois o classificador “sim” prevaleceu
nos trés itens: (32) “anda curtas distancias desviando-se, por exemplo, de méveis, ob-
jetos e pessoas” (78,4%), seguido de “nao” (12,7%); (30) “é capaz de segurar com maos
e dedos um objeto grande, por exemplo, uma bola” (77,5%), seguido de “as vezes”
(18,6%); (31) “é capaz de usar dedos e mdos para manipular pequenos objetos, por 285

exemplo, um lapis” (68,6%), seguido de “as vezes” (23,5%).

Tarefas e demandas do cotidiano

Nesta categoria se tém cinco itens avaliados, com melhores resultados para o item
33: “consegue alimentar-se com quantidades adequadas e nos momentos certos” -
“sim” (55,9%), “as vezes” (26,5%) e “ndo”17,6%).

Os resultados dos demais itens sdo os que seguem: (8) “comunica-se para pedir
ajuda na resolucao de um problema cotidiano” - “sim” (36,3%), “as vezes” (30,4%) e
“ndo” (33,3%); (9) “resolve sozinho problemas do seu cotidiano” - “ndo” (52,0%), “as
vezes” (34,3%) e “sim” (13,7%); (10) “une-se a um adulto para resolver um problema
do seu cotidiano” - “as vezes” (38,2%), “sim” (37,3%) e “ndo” (24,5%); (34) “consegue
garantir o proprio conforto fisico, por exemplo, tirar uma blusa se esta com calor” -

“sim” (34,3%), “nao” (33,3%), “as vezes” (32,4%).



Aplicacdo de conhecimentos

A avaliacdo da capacidade do aluno para aprender a ler (item 5), a escrever (item
6) e fazer calculos simples (item 7) implica, assim entendemos, considerar o seu de-
sempenho em atividades que antecedem tais aquisicGes, especialmente a leitura e a
escrita, mas que estdo nelas implicadas. Ha de se considerar nos resultados “sim” a pre-
senca no grupo de alunos ja alfabetizados (item 40 traz que 11,8% sdo independentes
na leitura e na escrita), assim como para o resultado “ndo”, em que ha trés criancas da
Educacao Infantil com 3 anos de idade, e oito com 4 anos de idade, do total de 28 cri-
ancas nessa etapa de ensino, assim como o grupo dos 18 alunos com quadros graves de
TEA matriculados na escola especializada do Municipio, grupos esses que participaram
da aplica¢do do Protocolo.

Feitas essas ressaltas, vamos aos resultados por item: (5) “demostra ter capaci-
dade para aprender a ler”: “ndo” (39,2%), “as vezes” (27,5%), “sim” (33,3%); (6) “de-
mostra ter capacidade para aprender a escrever”: “nao” (37,3%), "as vezes” (29,4%)),
“sim” (33,3%); (7) “demostra ter capacidade para aprender a fazer calculos simples”:
“nao” (45,1%), "as vezes” (27,5%)), “sim” (27,5%). O item 11 - “inicia e termina uma
tarefa Ginica sozinho, por exemplo, pintar um desenho”, pressupde a presenca de duas
variaveis, quais sejam, a habilidade, em si, para a pintura e a dependéncia da crianca
em relacdo ao adulto para a realizacao dessa e de outras atividades; os resultados nesse
item foram: “ndo” (50,0%), “as vezes” (26,5%) e “sim” (23,5%).

Embora os resultados evidenciados nao sejam satisfatérios, mesmo com as
ressalvas acima, ha de se considerarem as respostas “as vezes” somadas ao “sim”, e que
11,8% estdo alfabetizados, portanto, dificuldades nao devem ser significadas como
impossibilidades.

Trazemos, na sequéncia, os itens 40 a 52 do PAEDI avaliados, com os seguintes
classificadores: “ndo realiza”, “realiza com ajuda”, “realiza de forma independente”. Na
Figura 2 é possivel visualizar o conjunto dos resultados dos itens, assim como compa-

rar os resultados em cada item avaliado.

Para a andlise descritiva dos itens, eles foram agrupados em duas categorias, quais
sejam: aplicacdo de conhecimentos, tarefas e demandas do cotidiano. Assim como pro-
cedemos anteriormente, os itens referentes a cada uma das categorias foram recorta-

dos da figura para facilitar a leitura dos dados.
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Figura 2. Classificagdo do total de 102 alunos com TEA nos itens 40 a 52 do PAEDI.

Aplicacao de conhecimentos

Dos 102 alunos, 12 (11,8%) dominam a leitura e a escrita (item 40), contra 61,8%
ndo alfabetizados (nao realizam) e 26,5% que realizam ambas as atividades com ajuda
e que, portanto, pode-se pressupor que estdo em processo de aquisicao da leitura e da
escrita. Realizam calculos simples (item 41), com independéncia 10,8% dos alunos,
contra 59,8% que ndo realizam, e 26,5% que realizam com ajuda. Pode-se observar que
nas trés habilidades escolares ha um percentual importante (26,5%) de alunos que es-
tdo em processo de suas aquisicdes, pois as realizam com ajuda, o que indica potencia-
lidades para suas aquisicdes. Ainda na categoria aplicacdo de conhecimentos, tem-se a
avaliacdo da capacidade do aluno de “concluir varias tarefas, de forma sequencial, por
exemplo, escolher um brinquedo, brincar e guarda-lo” (item 42), com os seguintes re-

sultados: “nao realiza” (36,3%), realiza “com ajuda” (33,3%) e realiza com “indepen-
déncia” (30,4%).

Tarefas e demandas do cotidiano

Em atividades de higiene pessoal - uso do banheiro, os resultados foram, tivemos:

- (49) “vai ao banheiro para urinar coordenando as varias a¢des, como manipular

as roupas, adotar posicdo correta e limpar-se”: 43,1% com independéncia, 37,3% que
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o faz com ajuda, e 19,6% com total dependéncia na atividade (nao realiza).

- Essa dependéncia também esta presente em 23,5% para o item (50) “vai ao ba-
nheiro para defecar coordenando as varias a¢des, como manipular as roupas, adotar
posicdo correta e limpar-se”, o qual 44,1% realizam com ajuda e 32,4% que sado inde-
pendentes na atividade.

- “Lavar e secar as maos” (item 44) é uma atividade sequencial as duas anteriores,
com as seguintes respostas: independente (54,9%), com ajuda (41,2%) e ndo realiza
(3,9%).

- A realizacdo da higiene bucal -“escova os dentes” (item 45) nao é realizada por
4,9% dos alunos, enquanto 58,8% a realizam com ajuda e 36,3% sao independentes na
atividade.

- Em “nao ha autonomia para vestir-se” (item 46), “desvestir-se” (item 47) e “calgar
meias e sapatos” (item 48), observamos os seguintes percentuais, respectivamente:
7,8%, 8,8% e 10,8% dos alunos nao realizam as atividades; elas sdo realizadas com
ajuda por 50,0% dos alunos (46 e 48) e por 45,1% (47); 42,2%, 46,1% e 39,2% dos

alunos as realizam com independéncia.

- Na alimentacdo - comer (item 51): “come, coordenando as varias a¢des, como
cortar, levar a boca, mastigar” e beber (item 52): “bebe, coordenando as varias a¢des
como abrir, sugar ou tomar”, 46,1% e 53,9%, respectivamente, sao independentes, en-
quanto as realizam com ajuda 39,2% e 35,3%, e ndo as realizam, por ndo coordenarem
as acgoes, 14,7% e 10,8%.

- Por fim, e relacionado as demandas do cotidiano, tem-se o item 43: “sobe e desce
escadas”, com 82,4% dos alunos independentes na atividade, 13,7% que a realizam

com ajuda e 3,9% que ndo a realizam.

Como consideragdes sobre os resultados das habilidades adaptativas acima
avaliadas referentes as duas categorias, Saulnier et al. [10] afirmam que “pesquisas tém
demonstrado repetidamente que as habilidades adaptativas no Autismo sdo muito
inferiores as habilidades cognitivas, e que os déficits mais significativos sdo observados
no funcionamento social”. Para a American Psychiatric Association (APA) [1], por sua
vez, as discrepancias entre suas capacidades adaptativas e capacidades cognitivas
tendem a impactar de forma negativa o desempenho escolar de individuos com TEA,

mesmo para aqueles com inteligéncia preservada.
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CONCLUSAO

Este estudo, realizado entre outubro de 2017 e setembro de 2018, teve inicio com
a analise documental da politica de Educacdo Especial inclusiva da rede municipal de
ensino de Embu das Artes. Paralelamente, foi investigada, por meio da aplica¢do do
PAED], a funcionalidade de 102 alunos com diagnostico de TEA, a maioria do sexo mas-
culino (73%), com média de idade de 7 anos, matriculados nessa rede de ensino - 55%
no Ensino Fundamental e 27,5% na Educacdo Infantil - destacando-se o nimero ex-
pressivo de criancas com diagnostico de TEA na primeira infancia; os demais (17,5%)
frequentavam a escola especializada do Municipio.

Os resultados da avaliacdo por meio do PAEDI indicaram que a funcionalidade do
grupo esta comprometida, mas se pode observar que ha ampla variacao no desempe-
nho, sendo que nao ha diferenca entre meninos e meninas, e as piores pontuagdes ocor-
reram com os alunos da Educagdo Infantil, como esperado, pelas caracteristicas do ins-
trumento PAEDI.

Conclui-se como de fundamental importancia que sejam desenvolvidos programas
de intervengdes educacionais qualificadas e também precoces, a partir de avaliacdes
multidisciplinares de natureza educacional / pedagégica, cujos resultados devem pos-
sibilitar a identificacao dos pontos fortes do perfil de desenvolvimento, funcionalidade
e aprendizagem da crianc¢a, tomados como ponto de partida para o planejamento das
intervengdes educacionais especializadas, bem como a fundamental parceria entre o
professor do AEE e professor do ensino regular e a area da satide. Ou seja, em se tratando
de criangas com TEA, dadas as especificidades do quadro, as areas da sadde (diagnostico
e intervencdes terapéuticas) e da educagdo se interpenetram, o que é expresso no mo-
delo biopsicossocial da CIF. Tal modelo fornece ao professor recursos para suas inter-
vengdes, por focar a funcionalidade do individuo como o centro do processo de avaliagao,
com vistas a planificagdo de acdes pedagogicas, visando a privilegiar suas possiblidades
funcionais de participacao e interagdo com o meio ambiente, a despeito da condic¢ao in-

trinseca da deficiéncia, tendo um olhar nas possibilidades de cada crianca.

Nesse sentido, reiteramos que a proposta do PAEDI diz respeito a avaliacdo inicial
do aluno com deficiéncia e/ou TEA, a ser realizada anteriormente ao inicio do processo
de ensino e de aprendizagem, numa perspectiva educacional / pedagégica, com vistas
a educacdo inclusiva ou a menos restritiva possivel. A andlise dos resultados do PAEDI,
pelo professor, possibilita-lhe conhecer o atual funcionamento do aluno, assim como
inferir suas possibilidades futuras de aprendizagens, desenvolvimento da comunicagao

e interacao social a partir da constru¢ao de um Plano Individual de Ensino adequado.
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Capitulo 24

Matriz de Avaliacao das Atividades e
Participacao para Transtorno do Espectro
do Autismo em contexto escolar
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Decio Brunoni
Mariangela Castilho Uchoa de Oliveira
Maria Claudia Arvigo

Maria Eloisa Fama D'Antino

INTRODUCAO

Os Transtornos do Espectro do Autismo (TEA) se manifestam de forma heterogé-
nea e, ainda que sejam caracterizados por prejuizos sociocomunicativos e na interagao
social, associados a presenc¢a de comportamentos restritos e repetitivos, sua sintoma-

tologia varia em grau de severidade e intensidade entre os sujeitos autistas [1].

Com a aprendizagem das habilidades escolares ndo é diferente; as dificuldades,
bem como as chamadas “ilhas de habilidades”, nem sempre se assemelham entre os
escolares com TEA. Portanto, é de suma importancia para a inclusdo desse grupo de
crianc¢as no contexto escolar que os professores e os demais profissionais envolvidos
no processo de ensino tenham amplo conhecimento das habilidades e das dificuldades

apresentadas pelo aluno.

O primeiro passo para um processo de inclusdo de sucesso é a organizacao e a aplica-
¢ao de um sistema de avaliacao desse alunado que possa fornecer aos professores dados
concretos que auxiliem no desenvolvimento de um Plano Educacional Individualizado, ou
Plano de Ensino Individual (PEI), que atenda as necessidades particulares de cada aluno e

que mantenha um didlogo coerente entre todos os profissionais que atuem com ele.
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E de suma importancia avaliar e identificar comportamentos autistas para trazer a
luz o perfil do desenvolvimento de cada sujeito, evidenciando-se, assim, a necessidade
de observacao e registro precisos desses comportamentos. No entanto, € escassa a oferta
de instrumentos de avaliacdo para uso do professor em sala de aula regular, assim como
do professor que atua no Atendimento Educacional Especializado (AEE) [8].

A observagao dos comportamentos da crianga com TEA de forma ndo estruturada
e/ou ndo direcionada por instrumentos ou protocolos especificos pode levar a analises
subjetivas e pouco eficazes para a construcdo de planos de acao que favorecam o de-
senvolvimento integral das potencialidades da crianca.

Neste cenario, a Matriz de Avaliacdo das Atividades e Participagdo (MAAPA) surge
como um instrumento capaz de guiar e auxiliar a comunidade escolar no processo de
avaliacdo funcional e objetiva de criangas com TEA, matriculadas na Educac¢do Infantil

e no inicio do Ensino Fundamental [9].

A MAAPA foi desenvolvida com o intuito de auxiliar na avaliagdo da funcionalidade
de criancas com TEA, na faixa etaria de 0 a 6 anos, incluidas em escolas regulares de
Portugal, por meio da observagdo e da analise dos professores de salas regulares e das
salas de recurso. Em 2015, a escala passou por uma adaptacao cultural para o Portu-
gués brasileiro (PB), e teve sua aplicabilidade avaliada em escolas do ensino publico no
Brasil [12]. A versao adaptada para o Pb pode ser obtida na integra pelo em http://tede.
mackenzie.br/jspui/bitstream/tede/3004/5/Camila%Z20Miccas.pdyf.

O objetivo da escala é fornecer um guia para atribuir o nivel de funcionalidade da
crianga, uma vez que a Organizacdo Mundial de Satide (OMS) recomenda que a crianca
em avaliacdo seja comparada com seus pares com desenvolvimento tipico, por meio de
dados concretos [14]. Dessa forma, ao utilizar uma escala de desenvolvimento, é pos-
sivel saber o que devemos esperar de uma crianga, ou de um grupo de criangas, em
particular. O uso de um instrumento como esse deve inibir discrepancias entre os olha-
res dos profissionais envolvidos na inclusao, favorecendo a escolha de estratégias e
praticas pedagdgicas que sejam mais produtivas e eficientes.

Ao todo, 45 itens compdem a MAAPA, os quais avaliam o segundo capitulo do Core Set,
denominado Atividades e Participacado, e correspondem a uma dimensao da Classificagao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude para Criancas e Jovens (CIF-CJ)
[15]. Especialistas do mundo todo consideraram essas dimensoes essenciais para o pro-
cesso de avaliacdo e intervengdo de criancas com autismo [9]. Para cada um dos itens ha
quatro qualificadores em escala, que vao de 0 a 4; o qualificador 0 indica que a crianga ndo
apresenta dificuldades em realizar determinada atividade, seguindo um continuum em

que 4 sugere alta dificuldade ou que a crianc¢a ainda nao realiza a atividade proposta.
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No tocante a aplicabilidade da MAAPA, tem-se um instrumento sensivel as habili-
dades dos escolares brasileiros com TEA, capaz de auxiliar na identificacao de um mapa
funcional especifico para cada aluno, permitindo ao professor realizar planejamentos
e intervengdes com base em conhecimento amplo das aptiddes e das dificuldades a se-
rem trabalhadas [12].

Trata-se, como vimos, de uma escala elaborada com fundamentagao na CIF-CJ, ex-
tinta, em 2015, ap6s fusdo com a versao original da Classificacao Internacional de Fun-
cionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), em reedicdao promovida pela OMS.

A CIF pode ser grande aliada na avalia¢dao de alunos com transtornos que afetam o
desenvolvimento infantil, dentre eles o TEA, uma vez que apresenta uma nova concep-
cdo de sujeito, privilegiando suas possibilidades de participa¢ado e interagdo com o meio
ambiente - a funcionalidade do individuo, pois, a despeito da condig¢do intrinseca da
deficiéncia, o foco passa a ser a pessoa como um todo e aquilo que ela é capaz de reali-

zar nas mais diversas situacdes cotidianas.

O presente capitulo propde apresentar orientagdes e sugestdes de como promover
a aprendizagem de criancas com TEA, baseadas na MAAPA, com o intuito de instru-
mentalizar professores e educadores da Educacdo Infantil e inicio do Ensino Funda-
mental (0 a 6 anos) com informagdes de facil acesso, apoiadas em uma escala do de-

senvolvimento infantil.

Nas secdes que se seguem apresentaremos, de forma breve, a CIF e os Core Sets
que fundamentam a escala MAAPA, e abordaremos como se da o processo de inclusdo
em escolas regulares de criangas com TEA no Brasil, e finalizamos o capitulo com su-
gestdes de estratégias de intervencdo para o desenvolvimento escolar de criangas au-

tistas a partir de informagdes contidas na MAAPA.

CLASSIFICACAO INTERNACIONAL DE FUNCIONALIDADE E OS CORE SETS

A CIF representa um modelo biopsicossocial, voltado para organizacdo e documen-
tacdo de informagdes acerca da funcionalidade e da incapacidade, conceituando ambas,
por meio de uma visdo integrativa de fatores sociais, biologicos e pessoais ou individu-
ais [16].

De acordo com a OMS, a CIF se apresenta como uma classificacdo complementar a
Classificacdo Estatistica Internacional de Doengas e Problemas Relacionados a Saude -

CID-10, reconhecida mundialmente na drea da sadde por apresentar uma estrutura de
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classificacdes de diagndsticos, doencgas, disturbios e outras condi¢des. Sendo assim, a
CID-10 e a CIF passaram a se configurar como complementares para melhor compre-
ensdo sobre o individuo; a CID-10 aborda as possibilidades de diagnéstico das patolo-
gias, e a CIF traz informacdes sobre a funcionalidade do individuo [13].

Por meio de uma linguagem neutra e padronizada, a CIF oferece uma base concei-
tual para a defini¢do, a classificacdo e a mensuracao da incapacidade, que pode ser uti-
lizada em diferentes setores e para diversos fins, inclusive no ambiente escolar. Sua
maior contribuicdo estd na mudanga de paradigma e de conceitos da classificagao pro-
posta, que anteriormente tinha como foco aspectos da patologia ou dos déficits que

acometiam o sujeito, passando, entdo, a privilegiar a funcionalidade do individuo.

Por se tratar de uma classificacdo que precisa abordar a funcionalidade humana
de forma completa, a CIF se tornou bastante abrangente e descritiva, porém, ao mesmo
tempo, seu uso também ficou impraticavel, razdo pela qual foram elaborados os Core
Sets [18]. Naturalmente, a classificacao se tornou extensa por buscar abranger todas as
condi¢des que podem interferir na funcionalidade do individuo. Por consequéncia, o

processo de avaliagdo se converteu em algo complexo e exaustivo.

De modo geral, clinicos utilizam 20% das 1.454 categorias da CIF para explicar
uma determinada condicdo de satde. Pensando nisso, a OMS, com o apoio de especia-
listas, criou listas e instrumentos baseados na CIF, ou seja, os Core Sets, os quais pos-
suem categorias de itens em comum para uma determinada condi¢ao de saide ou pa-
tologia, podendo, ainda, ter itens adicionais, detalhando o quadro clinico [21]. Em re-
sumo, o objetivo da construcao dos Core Sets é selecionar as categorias que sdo tipicas
e significativas para uma determinada condi¢do, podendo ser utilizada, inclusive, no

ambito escolar [18].

Dentre as categorias da CIF, Atividades e Participacdo é a mais utilizada no con-
texto escolar. Essa categoria abrange desde simples tarefas e acdes até as dreas mais
complexas da vida, incluindo itens de aprendizagem, demandas gerais, comunicagao,
cuidados pessoais, mobilidade, relagdes interpessoais, educagdo e trabalho e vida co-

munitaria [14].

Promover a utilizagdo da CIF por professores e educadores é uma maneira de evi-
denciar as reais necessidades do aluno com transtorno que afetam o desenvolvimento,

possibilitando-lhes as mesmas oportunidades das demais criancas.
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INCLUSAO ESCOLAR DE CRIANCAS COM
TRANSTORNO DO ESPECTRO DO AUTISMO

A heterogeneidade caracteristica no espectro do autismo ndo se limita aos seus
sintomas nucleares, podendo também ser observada no desenvolvimento da aprendi-
zagem das habilidades escolares, de forma que nao é raro observar criancas com TEA
no ambiente escolar com ampla aquisicao de habilidades, cujas dificuldades estdo cen-
tradas nos ambitos socioemocional e socioadaptativo. Em contrapartida, ha aqueles
que apresentam déficits severos em diferentes areas de aprendizagem, necessitando
de intervencdo e apoio especializado constante, principalmente quando o autismo

ocorre associado a deficiéncia intelectual.

As particularidades do individuo ante as multiplas manifesta¢des do transtorno
colocam o aluno com TEA como um desafio para os profissionais da educagao, exigindo
incessante busca por novos conhecimentos e constante aprendizagem. Todavia, a pre-
senca do educador ao longo do processo de desenvolvimento da crianga autista até a vida
adulta é vital para que as suas potencialidades sejam atingidas em diferentes dominios.
Segundo pesquise realizada nos EUA, a base de apoio assistencial para o desenvolvi-
mento dos sujeitos com TEA é formada, essencialmente, por pais e professores, e nao

apenas por profissionais da saide como habitualmente somos levados a pensar [11].

A inclusdo escolar no Brasil ndo é um tépico novo, visto que suas bases nacionais
e diretrizes vém sendo discutidas desde a Constituicao de 1988 [2], ganhando for¢a na
Politica Nacional de Educacao Especial na perspectiva da Educagao Inclusiva de 2008
[3]; porém, sua abrangéncia e aplicabilidade ainda é alvo de calorosas discussdes, se-

jam politicas, sociais ou académicas.

Ao analisar o percurso historico da inclusdo escolar no Brasil, pode-se reconhecer
trés momentos distintos. Inicialmente, as pessoas com deficiéncia eram vistas como
um peso para a sociedade e seus familiares; o acesso desses alunos a escola era algo
impensavel. Aos poucos, transitamos para o periodo da medicalizagdo, quando as defi-
ciéncias ganharam maior reconhecimento, e os individuos passaram a receber atendi-
mento clinico, mas ainda sem direito a educacdo. O terceiro momento, a principio, ape-
nas aproximou as pessoas com deficiéncia e a escola, por meio de uma educacgao segre-

gada e assistencialista, com a criacdo das escolas especiais [19].

Na década de 1970, todavia, surgiu um movimento de integragcdo que permitia a
matricula, mas ndo promovia a adaptacao e a aprendizagem do aluno com deficiéncia.

Apenas na década de 1990, o mundo comegou a assistir o debate em prol da inclusdo
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com as declaragdes internacionais em Jomtien, em 1990, e em Salamanca, quatro anos

mais tarde [4].

Em 2008, o Governo Federal Brasileiro langou a Politica Nacional de Educagao Es-
pecial (PNEE) na perspectiva da Educagado Inclusiva, que determinava a inclusao de
alunos com deficiéncia intelectual, com TEA e com altas habilidades ou superdotacao
em salas regulares de ensino da rede publica e da rede privada brasileira. Recente-
mente, em setembro de 2020, o governo brasileiro langou uma nova edi¢do da PNEE
na inten¢do de ampliar o Atendimento Educacional Especializado, conferindo as fami-
lias o direito de escolha entre escolas regulares inclusivas e escolas especiais [3].

No entanto, conceder as familias a possibilidade de escolha entre um modelo de
escola ou outro nao soluciona as principais questdes envolvendo a inclusdo e/ou o
acesso a educacao basica de criangas e adolescentes com TEA ou com outros transtor-

nos que atingem o desenvolvimento infantil.

Desde o seu advento, a Educacdo Especial, assim como a inclusao escolar como um
todo, apresenta uma série de problemas muito debatidos pela sociedade, mas ainda
distante de serem resolvidos. Um desses problemas se deve ao fato da recente insercao
da disciplina Educacdo Especial Inclusiva na matriz curricular dos cursos de Pedagogia,
passando a ser obrigatéria entre 2008 e 2009, o que sugere que grande parte dos pro-
fessores com formacao anterior a esse periodo podem nao ter recebido formacao es-
pecifica na area [10].

Ainda hoje, ha uma caréncia de regulamentag¢do em relacdo ao contetido oferecido nas
universidades relacionado a Educacdo Especial, a qual, muitas vezes, esta inserida na con-
dicdo de atividade complementar, conforme demandas regionais, semelhante ao que

ocorre com outras disciplinas como educag¢do indigena e educag¢do do campo, por exemplo.

O cenario sugere falta de investimentos em politicas publicas que possibilitem o
fortalecimento do sistema educacional inclusivo, voltadas a qualificagdo dos professo-
res, criacdo de estratégias, metodologias e materiais adequados, favorecendo o acolhi-
mento do aluno com TEA ou com outras necessidades especiais. Os professores e edu-
cadores, na maioria das vezes, sentem-se desamparados e despreparados para lidar

com seu aluno com deficiéncia [10, 12, 19].

No caso de patologias que se apresentam de forma tdo dispar entre os sujeitos aco-
metidos, como acontece com individuos com TEA, ndo ha uma férmula pronta para que
a inclusdo desses alunos seja feita de maneira a trazer avancos na aprendizagem, se
ndo o conhecimento do professor das particularidades de cada aluno. Oferecer uma in-

clusdo de qualidade para esses alunos implica se distanciar de um “pacote educacional”
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[19] ou de técnicas padronizadas, e se aproximar do conhecimento e de informacoes
cientificas sobre o espectro do autismo como forma de integrar todos os componentes

efetivos para o desenvolvimento cognitivo, social, linguistico e académico do aluno.

PROMOCAO DA APRENDIZAGEM DE ALUNOS COM
TRANSTORNO DO ESPECTRO DO AUTISMO A PARTIR DA ESCALA MAAPA

Ao longo dos anos, com o avango das pesquisas, a nomenclatura dos TEA se tornou
mais abrangente, de forma a abarcar todas as possiveis manifestacdes do espectro do
autismo, desde as mais graves e mais comumente reconhecidas a quadros mais leves e

de expressdes mais sutis.

A literatura nacional e internacional é escassa no que tange ao mapeamento de como
a crianc¢a aprende e desenvolve as habilidades académicas, dada a heterogeneidade do
quadro. Sendo assim, como visto anteriormente, os profissionais envolvidos no processo

de aprendizagem de sujeitos com TEA precisam conhecer suas particularidades.

De modo geral, sdo previstas nos quadros de TEA dificuldades na aquisi¢ao e no
desenvolvimento das praxias motoras amplas, alteracdes de linguagem verbal e ndo
verbal, em diferentes gradacdes, além de dificuldades no processamento perceptual,
que é importante na aprendizagem da leitura e da escrita. Nao obstante, déficits espe-
cificos de leitura e escrita, como a dislexia, ndo estdo previstos nos TEA. Em pesquisa
recente, observou-se que das 128 criancas estudadas, apenas 11,7% apresentavam
TEA associado a alguma dificuldade de leitura e escrita [7].

E comum entre os sujeitos com TEA alteracdes das funcdes executivas, como défi-
cit de memdria de curto prazo e alteracdo na atengao seletiva. O nivel cognitivo é bas-
tante variavel entre os quadros de autismo; a deficiéncia intelectual representa uma
das comorbidades mais frequentes no autismo, acometendo cerca de 30% da popula-
cao com TEA [20].

A MAAPA é um instrumento abrangente e eficaz para avaliacao global e funcional,
possibilitando ao professor avaliar as habilidades apresentadas pelo seu aluno com
TEA, mesmo na fase pré-escolar, conferindo-lhe ferramentas para auxiliar, até mesmo,

na deteccao dos sinais precoces do TEA.

A identificacdo dos sinais de alerta, antes dos 36 meses, favorece a antecipacao do
inicio da intervencdo das inabilidades apresentadas pela crian¢a e impede o surgi-

mento de comportamentos disruptivos que, ao longo do desenvolvimento, tornam-se
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barreiras para a aquisi¢cdo de novas habilidades [17]. Alguns desses sinais sdo passi-
veis de identificacdo antes dos 12 meses e se tornam estaveis entre os 18 e 24 meses
de idade. Grosso modo, os sinais preditivos para os TEA mais frequentes sao: contato
ocular atipico, dificuldade na iniciativa de direcionar a atencdo do outro para um foco
comum de interesse, alteracdo na coordenagdo de gestos com expressao facial, brincar
funcional, desenvolvimento simbdlico reduzido ou ausente, atraso na aquisi¢ao da lin-
guagem, dificuldade de autorregulacao e baixa responsividade ao nome. O professor da
Educacao Infantil pode e deve ser capaz de reconhecer tais sinais, dando inicio ao pro-
cesso de intervencao, acolhendo e direcionando a familia para profissionais da saude

especializados em desenvolvimento infantil.

Avaliar a crianga autista é apenas o comec¢o da jornada, pois é necessario saber
intervir e favorecer o desenvolvimento de habilidades, sendo que muitas delas antece-
dem a aprendizagem de habilidades académicas. Todavia, trabalhar essas habilidades
precursoras pode ndo ser tdo complicado, e o professor pode lancar mao de diversos
recursos que estdo a sua disposicao. A avaliacdo inicial da MAAPA pode ser utilizada
para o planejamento de intervengdes mais adequadas e devem englobar todas as areas

do curriculo.

0 Quadro 1 apresenta algumas sugestoes que podem ser inseridas no cotidiano
escolar de criangas da Educagao Infantil com TEA. Buscando contribuir também com
uma proposta de educagdo inclusiva, o quadro apresenta, além das dimensdes da CIF-
CJ] para o Core Set utilizado pela MAAPA, um cédigo de habilidade correspondente e
presente na Base Nacional Comum Curricular (BNCC) [6].

E importante refletir sobre o nivel de conhecimento especifico de cada individuo,
uma vez que o aluno com TEA pode apresentar habilidades ndo apenas distintas, mas
também em niveis de aprofundamento diferentes. Dessa forma, as sugestdes devem ser

avaliadas e adaptadas para o nivel de compreensao de cada grupo ou de cada aluno.
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Dimensodes da CIF-CJ

b140 - FungGes da
atencao

b147 - Fungdes psico-
motoras

b152 - Fungdes emoci-
onais relacionadas aos
sentimentos

d315 - Recepcdo de
mensagens nao ver-
bais

d710 - Interagdes in-
terpessoais basicas

b152 - Fun¢des emoci-
onais relacionadas aos
sentimentos

b152 - Fungdes emoci-
onais relacionadas aos
sentimentos

d315 - Recepgdo de
mensagens nao ver-
bais

d710 - Interagdes in-
terpessoais basicas

d131 - Aprender atra-
vés da interacdo com
objetos

d440 - Uso fino da
mao

d134 - Adquirir lin-
guagem adicional

Codigo
BNCC

EI03CGO3

Material a ser
utilizado

CartGes com setas
coloridas indicando
diferentes dire¢oes.

Quadro 1. Atividades para desenvolver habilidades presentes na MAAPA.

Sugestao de atividade

Indique ao aluno um movimento corporal que
devera ser realizado de acordo com a seta mos-
trada em cada cartdo. Inicialmente, utilize movi-
mentos que possam ser relacionados pelo aluno
com as setas, como por exemplo, abaixar para a
seta virada para baixo, pular para a seta para
cima, e assim por diante. Em um segundo mo-
mento, alterne e acrescente outros movimentos.

EI03CGO2
EI03CGO5

Livros infantis.

Expressar-se através de movimentos corporais
pode ajudar as criang¢as a manterem o foco tanto
nos eventos motores como nos psicoldgicos, ao
propor atividades em que seja possivel combinar
tais habilidades. Uma sugestdo é fazer a leitura
de livros infantis e interpretar através de movi-
mentos, primeiramente amplos e depois meno-
res e mais especificos. Um exemplo: O menino
caminhava pela floresta (...). O aluno pode imitar
o professor ou criar seus movimentos a partir da
histéria ouvida.

EIO3EO01
EIO3EO03
EIO3EO07

Cartdes com fotos de
criangas ou adultos
demonstrando dife-
rentes sentimentos
Oou mesmo sensacoes.

Leia ou descreva diferentes situacdes que impli-
cam na leitura de expressdes faciais. Exemplo:
Carlos caiu e machucou o joelho, como ele esta se
sentindo. Inicialmente ofereca poucas opgdes de
ilustragGes ou fotos e aumente conforme a evolu-
¢do da crianca.

EIO3EO01
EIO3EO003
EIO3EO07

Livros infantis

Utilize narrativas simples em que seja possivel
descrever os sentimentos das personagens en-
volvidas no enredo. Como por exemplo: “Como o
patinho se sentiu ao caminhar sozinho pela flo-
resta?”.

EIO3EO01
EIO3EO003
EIO3EO07

Folhas impressas
com fotos de adultos
ou criangas demons-
trando diferentes
emogdes e sentimen-
tos.

Leia as situagdes utilizadas na sugestdo anterior
ou elabore novas, e ofereca ao aluno fotos de
rostos que expressam diferentes sentimentos e
solicitar a crianga que complete a foto. Como na
atividade anterior, o professor pode iniciar com
apenas duas opg¢des e ir aumentando o repertd-
rio aos poucos.

EI03CGO02
EI03CGO5
EIO3ETO01

Blocos de encaixe;
quebra-cabeca sim-
ples com duas a trés
pegas;

Tangram ou figuras
geométricas em pa-
pel colorido.

Ganhe a aten¢do da crianca colocando o objeto
em seu campo de visdo, faca o primeiro encaixe
e, em seguida, proponha a crian¢a que faga o
mesmo. Ajude a crianca a encaixar, a principio,
levando a sua mao até o local de encaixe, dimi-
nuindo a quantidade de ajuda, até que a crianga
faca sozinha.

EIO3EF01

Cartdes com diferen-
tes figuras;

Historias e cantigas
conhecidas pelos alu-
nos.

Utilize figuras e imagens que representam algu-
mas palavras presentes em cantigas ou histdria,
toda vez que o professor mostrar o cartdo, o
aluno deve dizer a palavra combinada.
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Quadro 1. Atividades para desenvolver habilidades presentes na MAAPA.

Dimensées da CIF-C] Codigo Material a ser

BNCC utilizado

Sugestao de atividade

d160 - Concentrar a
atencao

d210 - Realizar uma
Unica tarefa

d175 - Resolver pro-
blemas

d175 - Resolver pro-
blemas

d177 - Tomar deci-
soes

d240 - Lidar com es-

tresse e outras deman-

das psicologicas

Rolos de papel.

Elabore uma ficha de construgio simples para
ser realizada pelo aluno individualmente ou em
pequenos grupos, como por exemplo, construir
um tinel com rolos de papel, para brincar com
carrinhos. Construa cada etapa da atividade
mostrando o seu objetivo. Veja um exemplo sim-
ples.

1 - Leia o projeto para o aluno.

2 - Peca para que ele separe a quantidade de roli-
nhos indicada na ficha técnica.

3 - Pinte os rolinhos na cor cinza ou preta.

4 - Escolha o tamanho do seu tunel e cole os roli-
nhos em um pedaco de papeldo que ficar incli-
nado.

5 - O projeto esta pronto. Incentive o aluno a
mostrar e brincar com outros alunos.

Separe e organize o material antecipadamente.

Diferentes historias
infantis.

Prepare antecipadamente uma histdria infantil, por
exemplo, “Jodo e Maria”, realize a leitura e ao longo
dessa faca pausas e chame a aten¢do para os pro-
blemas enfrentados pelos irmaos, oferecendo dife-
rentes possibilidades de resolugao. Por exemplo, o
que vocé faria se estivesse sozinho na floresta?

Fichas com desafios
de construcio.

Em uma roda de conversa, crie situagdes em que
o0 aluno, com o apoio da turma, deve criar solu-
¢oes de construcdo. Veja alguns exemplos:

1 - O que posso criar com uma caixa de sapato?
2 - Como posso criar um brinquedo com apenas
dois materiais?

3 - Quais materiais posso utilizar para criar uma
escultura.

O professor pode, em um segundo momento, re-
alizar as atividades que foram propostas inicial-
mente apenas como uma discussao.

Materiais escolares
do cotidiano.

Ofereca ao aluno, ao longo de sua rotina, situa-
¢cdes em que ele deve fazer escolhas simples, por
exemplo: vocé pode pintar seu foguete de azul
ou vermelho, que cor vocé escolhe? Vocé pode
fazer sua dobradura em papel amarelo, verde ou
rosa, qual vocé escolhe? Planeje antecipada-
mente as diferentes situa¢ées do cotidiano em
que seja possivel oferecer possibilidades de es-
colha. Inicie com escolhas simples e com apenas
duas possibilidades, aumente aos poucos a com-
plexidade e as possibilidades de escolha. (Ver su-
gestdo d160).

Cartolinas e canetas
para montagem de
quadro de horarios.

Utilize uma rotina previamente estruturada e
acompanhe-a com o aluno através de cartazes
elaborados com o apoio dele. Ndo se esqueca de
conversar antecipadamente sobre possiveis mu-
dancas que poderdo acontecer na rotina.
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Quadro 1. Atividades para desenvolver habilidades presentes na MAAPA.

Dimensées da CIF-C] Codigo Material a ser Sugestao de atividade
BNCC utilizado

d710 - Interagdes in- EIO3EO01 | Quadro e pequenos Reforce o que o aluno faz bem socialmente, se

terpessoais basicas EIO3EO03 | desenhos ou adesi- necessario utilize um quadro para marcar com
EIO3EOOQ7 | vos. desenhos ou adesivos as atitudes sociais adequa-
das.
d710 - Interagdes in- EIO3EO01 | Cartdes com fotos de | Ensine imitacdo motora e verbal de atitudes e
terpessoais basicas EIO3EO03 | situagdes, atitudes e | comportamentos sociais adequados para dife-
EIO3EOOQ7 | interagdes sociais. rentes situacdes, e para ajudar na visualizagdo,

utilize cartes com imagens.

d710 - Interagdes in- EIO3EO01 Concentre os esforcos para aprendizagem de
terpessoais basicas EIO3EO03 comportamentos sociais durante a aprendizagem
EIO3EO07 de conteudos menos desafiadores ou que o aluno
demonstre maior aptiddo.

d710 - Interagdes in- EIO3EO01 Antes de realizar qualquer atividade, principal-
terpessoais basicas EIO3EO003 mente as que exigem maior interagdo, explicite os
EIO3EOQ7 comportamentos esperados de cada aluno.

Observacao: Alguns itens do Core Set ja se apresentam com ideias e sugestdes de habilidades importantes a serem desenvolvidas
com alunos diagnosticados com TEA, por exemplo, o item d135 e d163.

CONCLUSAO

No Brasil, o direito a educac¢do da crianga com deficiéncia, incluindo a crianga com
TEA, é assegurado por lei e vem sendo discutido e debatido ha anos. Porém, até os dias
atuais, o professor percorre um caminho solitario em busca de recursos e informacgoes
para trabalhar com esse alunado. Os motivos sdo dos mais diversos, e vao desde a for-
macao inicial deficitaria, passando pela falta de oportunidades e acesso a capacitacdes
e formacgdo continuada e especializada, até a auséncia de respaldo legal.

0 uso de um instrumento como a MAAPA pode contribuir para o estabelecimento
de diretrizes e projetos educacionais que respondam as necessidades especificas desse
alunado, auxiliando na avaliacdo da criang¢a com TEA e, até mesmo, funcionando como
um guia pedagodgico que pode instrumentar o professor no planejamento de agdes e de
atividades que favorecam o amplo desenvolvimento de habilidades essenciais para a
funcionalidade desse grupo de alunos. Todos os alunos podem se beneficiar de uma

educacdo inclusiva. Inclusiva no sentido mais abrangente e atento da palavra.
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O presente capitulo tem como principal objetivo abrir espaco para a criacdo de
novos caminhos a serem percorridos pelos proprios educadores, que conhecem as ne-
cessidades e as capacidades de seus alunos, portanto, e para que faca uso dessas suges-
tdes como um guia de inspirac¢des no trilhar da caminhada.
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