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RESUMO

Introdugéo: O transtorno do espectro do autismo (TEA) é caracterizado por manifestagbes com-
portamentais, associadas a alteragdes na comunicagao e na interagao social, padroes de com-
portamentos repetitivos e estereotipados e um repertoério restrito de interesses e atividades, que
podem apresentar atrasos na fala, na aprendizagem e na aquisicéo de habilidades motoras. E
essencial que as percepgoes dos envolvidos na estimulagao estejam alinhadas, possibilitando
acOes integradas entre pais/responsaveis e profissionais de saude. Objetivo: Avaliar as habili-
dades funcionais e responsabilidade de criangas e adolescentes com TEA, através do Pediatric
Assessment of the Disability Inventory - Computer Adaptive Test - Autistic Spectrum Disorder
(PEDI-CAT-ASD) aplicado aos pais/responsaveis e verificar a concordancia dessas percepgoes
com as dos profissionais de saude que acompanham essas criangas. Método: Estudo transver-
sal, incluindo amostra de conveniéncia de 40 pais e 5 profissionais de saude que atendem essas
criangas e adolescentes no Espago Avangar, em Indaiatuba/SP. O PEDI-CAT-ASD foi aplicado
ao pai/mae/responsavel e a um profissional de saude. Resultados: Houve baixa concordancia
entre a percepcao de pais/responsaveis e os profissionais de saude. O Concordance Correlation
Coefficient com indice de Confianca de 95% do T-Escore para as Atividades Diarias foi de 0,439
(0,155-0,655), Mobilidade de 0,368 (0,082-0,598), Responsabilidade de 0,457 (0,188-0,662) e
Social/Cognitiva de 0,555 (0,316-0,728). Conclusao: A baixa concordancia observada em todos
os dominios do PEDI-CAT-ASD interfere na elaboragéo e execugao de estratégias terapéuticas
que dependam da atuagao conjunta e compromete a evolugao e desenvolvimento das crian-
cas/adolescentes no cumprimento das tarefas necessarias para sua independéncia e autonomia.

Palavras-chave: transtorno autistico. destreza motora. desenvolvimento infantil. deficiéncias do
desenvolvimento. avaliagao da deficiéncia.

ABSTRACT

Introduction: Autism spectrum disorder (ASD) is characterized by behavioral manifestations, asso-
ciated with changes in communication and social interaction, repetitive and stereotyped behavior
patterns and a restricted repertoire of interests and activities, which can present delays in speech,
learning and in the acquisition of motor skills. It is essential that the perceptions of those involved
in stimulation are aligned, enabling integrated actions between parents/guardians and health
professionals. Objective: To assess the functional skills and responsibility of children and adoles-
cents with ASD, through the Pediatric Assessment of the Disability Inventory - Computer Adaptive
Test - Autistic Spectrum Disorder (PEDI-CAT-ASD) applied to parents/guardians and verify the
concordance of these perceptions with those of health professionals who accompany these chil-
dren. Method: Cross-sectional study, including a convenience sample of 40 parents and 5 health
professionals who care for these children and adolescents at Espago Avancar, in Indaiatuba/SP.
The PEDI-CAT-ASD was applied to the parent/guardian and a health professional. Results: There
was low agreement between the perception of parents/ guardians and health professionals. The
Concordance Correlation Coefficient with 95% confidence limits of the t-score for Daily Activities
was 0.439 (0.155-0.655), Mobility 0.368 (0.082-0.598), Responsibility 0.457 (0.188-0.662) and
Social/Cognitive of 0.555 (0.316-0.728). Conclusion: The low agreement observed in all domains
of the PEDI-CAT-ASD interferes with the development and implementation of therapeutic stra-
tegies that depend on joint action and compromises the evolution and development of children/
adolescents in fulfilling the tasks necessary for their independence and autonomy.

Keywords: autistic disorder. motor skills. child development. developmental disabilities. disability
evaluation.
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INTRODUGAO

Essa dissertacao de mestrado é resultado de uma pesquisa realizada com pais/respon-
saveis de criangas com transtorno do espectro do autismo (TEA) e profissionais de saude que
cuidam dessas criangas.

O trabalho envolveu revisao bibliografica sobre TEA, descrevendo seu historico, defini-
¢ao, classificagao, diagndstico, epidemiologia, etiologia, prevencgéao, tratamento e atuagao mul-
tidisciplinar; um breve resumo sobre as habilidades funcionais e responsabilidade, com énfase
nos dominios atividades diarias, mobilidade e social/cognitivo; esses itens compdem o instru-
mento Pediatric Evaluation of Disability Inventory - Computer Adaptive Test - Autism Spectrum
Disorder (PEDI-CAT-ASD), utilizado para a coleta de dados e que também foi descrito nos capi-
tulos a sequir.

A coleta de dados foi realizada no Espaco Avancar (EA), em Indaiatuba, Sdo Paulo (SP),
e todo o processo esta descrito em métodos.

Nos resultados, foi feita a descricdo da amostra de pais/responsaveis, criangas/adoles-
centes e profissionais de saude; descricdo dos escores por dominios; comparagao do T-score
para verificar a concordancia entre as percepgdes dos pais/responsaveis e dos profissionais de
saude; e comparacgao entre os escores obtidos e as variaveis socioeconémicas, para verificar se
ha associagao entre algum fator e as percepgdes.

Apods, segue a discussao contendo os principais achados, as considera¢des da autora,
a comparagao com outros estudos e as limitagdes desse estudo; e ao final, a conclusao respon-
dendo aos objetivos do mesmo.

REVISAO BIBLIOGRAFICA

Transtorno do Espectro do Autismo

Em 1943, Leo Kanner publicou o relatério “disturbios autistas de contato afetivo”, em que
detalhava onze estudos de caso de criangas (oito homens e trés mulheres) com idades entre 2
anos e 4 meses e 11 anos, que apresentavam uma extrema incapacidade de se relacionar com
outras pessoas desde a infancia. Kanner distinguiu essa sindrome da “esquizofrenia infantil” com
base no tempo de inicio, ja que a esquizofrenia infantil foi explicada como abstinéncia apds um
desenvolvimento tipico. Junto com esse afastamento social, Kanner também observou um de-
senvolvimento incomum da linguagem, com propensao para substantivos e rimas infantis, falha
em desenvolver os aspectos comunicativos da fala, tendéncia para mostrar ecolalia e para inter-
pretar as coisas literalmente, além de sensibilidades sensoriais e comportamentos repetitivos.
(MASI et al., 2017; SHARMA; GONDA; TARAZI, 2018)

Em 1944, Hans Asperger publicou um artigo descrevendo o que ele denominou de “psi-
copatia autista”, onde descreveu criangas que tinham principalmente dificuldades com a co-
municagao nao verbal e habilidades sociais relacionadas. Os sintomas centrais eram os mes-
mos identificados por Kanner, mas em individuos de alto funcionamento. Como foi publicado
na Alemanha, no idioma alemé&o, durante a Segunda Guerra Mundial, sua importancia nao foi
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amplamente reconhecida até 1970. Em 1981, Lorna Wing publicou sobre a sindrome proposta
por Asperger, que ela rebatizou de “sindrome de Asperger” para remover as conotagdes de “psi-
copatia”, na qual ela reconhece as semelhancgas entre os critérios propostos por Kanner e Asper-
ger, observando “se eles seriam variedades da mesma anormalidade subjacente”. Além disso,
descreveu e refinou os critérios diagndsticos iniciais de Asperger, e destacou as similaridades
que vao desde o funcionamento inferior do “autismo de Kanner” a “sindrome de Asperger” para
individuos com desenvolvimento tipico. (MASI et al., 2017)

O autismo infantil como um diagndstico médico apareceu pela primeira vez no Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders—3th edition (DSM-IIl) e, desde entdo, vem receben-
do atualizagbes nas suas edigdes posteriores. (MASI et al., 2017; SHARMA; GONDA; TARAZI,
2018)

Definicao, classificagao e diagnéstico

O TEA é um transtorno do neurodesenvolvimento observado desde a infancia, caracte-
rizado por manifestagbes comportamentais, associadas a alteracbes na comunicag¢ao € na in-
teracao social, padrées de comportamentos repetitivos e estereotipados e um repertorio restrito
de interesses e atividades, que podem causar déficits no funcionamento do cérebro das crian-
cas, que, por se encontrarem em processo de desenvolvimento, apresentam atrasos na fala, na
aprendizagem e na aquisi¢ao de habilidades motoras. Sua definicdo esta pautada em aspectos
comportamentais e nao bioldgicos. (LAl et al.,, 2013; SOARES; CAVALCANTE NETO, 2015;
LORD et al., 2018; HODGES; FEALKO; SOARES, 2020)

Em 2013, o Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders—5th edition (DSM-5),
substituiu as cinco subcategorias diagndsticas de autismo (autismo classico, Sindrome de As-
perger, transtorno invasivo do desenvolvimento — sem outras especificagdes, Sindrome de Rett
e transtorno desintegrativo da infancia) por TEA, um termo mais simples e abrangente, visando
minimizar as dificuldades resultantes da grande heterogeneidade de suas caracteristicas. Com
excecao da Sindrome de Rett, que é considerada um disturbio neurolégico causado por uma
mutagdo genética e passou a ter uma entidade prépria, todas as outras subcategorias foram
incorporadas ao TEA. (LAl et al., 2013; SHARMA; GONDA; TARAZI, 2018; HODGES; FEALKO;
SOARES, 2020)

Além disso, foram adicionados descritores de nivel de gravidade (leve, moderado e gra-
ve), para ajudar a categorizar o nivel de suporte necessario para um individuo com TEA. (HOD-
GES; FEALKO; SOARES, 2020) As categorias seguem expostas no Quadro 1.
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Quadro 1: Niveis de severidade/gravidade de TEA. Adaptado de (MASI et al., 2017)

NIiVEL DE SEVERIDADE/ & COMPORTAMENTOS RES-

GRAVIDADE COMUNICAGAO  SOCIAL y1Ritos E  REPETITIVOS
Nivel 1 Sem suportes, os déficits .

PO : A inflexibilidade de compor-

L ha comunicagdo sodial pro- tamento interfere  significa-

eve vocam  prejuizos  notaveis oo D e ncionamen-

Requer suporte

Dificuldade em iniciar inte-
racdes sociais e exemplos
claros de respostas atipicas
ou malsucedidas a abertu-
ras sociais de outras pessoas

Pode parecer ter o interesse
em interacdes sociais reduzido

to em um ou mais contextos

Dificuldade de
nar entre as

alter-
atividades

Problemas de organiza-
¢do e planejamento difi-
cultam a independéncia

Requer suporte substancial

Deficiéncias sociais aparentes
mesmo com apoios no local

Nivel 2 Déficits marcados nas ha- Inflexibiidade de comporta-
biidades de comunicagdo mento, dificuldade de lidar com
Moderado social verbal e ndo verbal a mudanga ou outros compor-

tamentos restritos / repetitivos
aparecem com frequéncia o
suficiente para serem Obvios

Requer suporte muito substan-

Iniciagdo limitada de in- para o observador casual e in-
teracdes sociais terferem no funcionamento em
uma variedade de contextos
Respostas reduzidas
ou anormais as aber- Angustia elou dificulda-
turas sociais de outros de de mudar o foco ou agéo
Nivel 3 Inflexibilidade de comporta-
f o mento, extrema dificuldade
Grave Déficits graves nas habilidades em lidar com a mudanca ou

cial

de comunicagao social verbal
e nao verbal causam graves
prejuizos no funcionamento, ini-
ciagao muito limitada de intera-
¢bes sociais e resposta minima

outros comportamentos res-
tritos / repetitivos interferem
marcadamente no funciona-
mento em todas as esferas

as aberturas sociais de outros . o angastia / dificulda-
de em mudar o foco ou agao

O nivel de linguagem é tratado separado do TEA, indicando que um individuo pode ter
TEA com ou sem um disturbio de linguagem (TEA nao verbal ou verbal). O DSM-5 também pro-
poe um critério de idade de inicio mais inclusivo, reconhecendo que, embora os sintomas devam
se apresentar na primeira infancia, eles podem nao se manifestar completamente até que as
demandas sociais sejam exigidas, ou seja, até a adolescéncia ou até mesmo na idade adulta.

(LAl et al., 2013; LORD et al., 2018)

Com a mudancga na classificagcéo, alguns estudos projetaram a queda da prevaléncia de
autismo, devido a maior especificidade e diminuicao da sensibilidade do DSM-5 em comparacéao
com o Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders—4th edition (DSM-1V), porém, devi-
do ao aumento da conscientizagao e melhor documentagao de comportamentos, culminando em
um diagndstico mais precoce, o numero de individuos que nao seriam diagnosticados pela nova
classificagao vem diminuindo. (HALFON; KUO, 2013; LAl et al., 2013; KULAGE; SMALDONE;
COHN, 2014; SHARMA; GONDA; TARAZI, 2018; HODGES; FEALKO; SOARES, 2020)

Apesar das caracteristicas dos individuos com TEA apresentarem variagdes, o transtor-
no é caracterizado por alteracdes centrais em duas areas: comunicag¢ao social e comportamen-
tos sensorio-motores repetitivos e restritos, que independem da cultura, raga, etnia ou grupo
socioecondmico. Ele é resultado do desenvolvimento cerebral alterado e reorganizagao neural,
porém, ndo existem biomarcadores confiaveis, sendo entdo o diagndstico feito com base no
comportamento, avaliado por varios profissionais (pediatras, psiquiatras ou psicologos), de pre-
feréncia com a contribuigao de varias disciplinas. (LORD et al., 2018)
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Devido essa heterogeneidade de complexidade e gravidade e da sobreposi¢cao dos sin-
tomas de TEA com outros transtornos psiquiatricos, € essencial usar instrumentos e escalas
adequadas para diagnostica-lo corretamente, a fim de melhorar o manejo clinico dos individu-
os. Os instrumentos de avaliagédo incluem entrevistas com pais / responsaveis, entrevistas com
os individuos, observagao direta dos mesmos e avaliagdes clinicas detalhadas que abrangem
uma revisao completa da histéria familiar de TEA ou outros transtornos do neurodesenvolvimen-
to. (SHARMA; GONDA; TARAZI, 2018)

Para o diagndstico s&o necessarios pelo menos trés sintomas no dominio de comuni-
cacao social e pelo menos dois sintomas de interesses restritos / comportamentos repetitivos;
incluindo um comportamento adicional de hiper ou hipo-reatividade a entrada sensorial ou inte-
resses incomuns em aspectos sensoriais do meio ambiente. (SHARMA; GONDA; TARAZI, 2018)

Sabe-se que ha a possibilidade de um diagnéstico confiavel de TEA entre 18 e 24 meses
de idade, no entanto o que se observa na pratica € uma média de idade do diagndstico por vol-
ta dos 3 anos, ou no inicio da idade escolar ou até mesmo mais tardiamente. (PORTOLESE et
al., 2017). Nesse sentido, o diagnéstico precoce e, consequentemente, a intervencao precoce,
€ de extrema importancia, pois tem o potencial de melhorar o nivel de funcionalidade, ou seja,
a capacidade de realizar as tarefas de forma independente, e reduzir os custos sociais. (ZWAI-
GENBAUM; PENNER, 2018)

Epidemiologia, etiologia e prevengao

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) estima a prevaléncia geral internacional de
TEA em 2010 em 0,76%. Esse numero representa aproximadamente 16% da populagao infantil
global. (HODGES; FEALKO; SOARES, 2020) O Centro de Controle e Prevengdo de Doencgas
(CDC) estima que cerca de 1,68% (ou 1 a cada 59) das criangas nos Estados Unidos com 8 anos
foram diagnosticadas com TEA em 2014. (BAIO et al., 2018) No Brasil ainda nao existem dados
epidemioldgicos representativos do pais acerca desse indice e so foi possivel estabelecer uma
taxa de 1% de provaveis casos de TEA, que se assemelha aos numeros internacionais. (POR-
TOLESE et al., 2017).

O TEA ocorre em todos os grupos raciais, étnicos e socioecondmicos, porém o diagnos-
tico € mais facil em alguns grupos que em outros. Nos Estados Unidos, criangas brancas sao
identificadas com TEA com mais frequéncia do que criangas negras ou hispanicas. Apesar de
as diferengas parecerem estar diminuindo, a discrepancia pode ser atribuida ao estigma, a falta
de acesso aos servigos de saude e ao fato de o idioma principal do individuo n&o ser o inglés.
(HODGES; FEALKO; SOARES, 2020)

Em 2008, no Reino Unido, 70% das criangas com idade entre 10 e 14 anos com TEA
tinham pelo menos um transtorno comaérbido e 41% tinham dois ou mais. Os diagndsticos mais
comuns foram transtorno de ansiedade social (29,2%,), transtorno de déficit de atencéo / hipe-
ratividade (28,2%) e transtorno desafiador de oposicao (28,1%). (SIMONOFF et al., 2008). Em
2014, nos Estados Unidos, cerca de 31% das criangas com TEA possuiam deficiéncia intelectual,
25% eram limitrofes e 44% apresentavam quociente de inteligéncia (Ql) acima da média. (BAIO
et al., 2018)

A prevaléncia € maior no sexo masculino em todas as faixas etarias (cerca de 3:1 a 4:1,
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dependendo da referéncia e do critério diagndstico). (HODGES; FEALKO; SOARES, 2020) Em
uma revisao sistematica e meta-analise de 2017 com 54 estudos de varios paises, no periodo de
1992 a 2011, dos 53.712 participantes com TEA de zero a 18 anos, 43.972 eram do sexo mascu-
lino e 9.740 do sexo feminino. (LOOMES; HULL; MANDY, 2017)

Alguns disturbios genéticos tém uma taxa aumentada de TEA co-ocorrentes em compa-
racao com a populagdo média, incluindo X fragil, esclerose tuberosa, sindrome de Down, sin-
drome de Rett, entre outros; contudo, esses disturbios s&o responsaveis por uma parcela muito
pequena de casos gerais de TEA. Outros fatores de risco para TEA incluem aumento da idade
dos pais e prematuridade. (RICHARDS et al., 2015; AGRAWAL et al., 2018; HODGES; FEALKO;
SOARES, 2020)

N&o ha causa conhecida para o TEA até o presente momento. Embora a comunida-
de cientifica reconhega que fatores genéticos e ambientais e suas interagdes contribuem para
os fenodtipos do autismo, seus mecanismos causais precisos permanecem mal compreendidos.
Alguns fatores como idade materna e paterna avangada, ingestdo de valproato, exposi¢céo toxi-
co-quimica, diabetes materna, atividade esteroidogénica aumentada, ativagdo imunologica, zin-
co-cobre alterado e tratamento com inibidores seletivos da recaptacdo da serotonina indicam
um aumento da vulnerabilidade da prole ao TEA. Fatores genéticos desempenham um papel
na suscetibilidade, com irmaos apresentando um risco aumentado de diagndstico e uma con-
cordancia maior em gémeos monozigéticos. O risco genético pode ser modulado por fatores
ambientais pré-natais, perinatais e pds-natais em alguns pacientes. Nao ha evidéncias de que
vacinas, timerosal ou mercurio estejam associados ao TEA. (BOLTE; GIRDLER; MARSCHIK,
2019; HODGES; FEALKO; SOARES, 2020)

A ingestao de folato, como o acido folico, por exemplo, e de acidos graxos sao poten-
ciais fatores de protecdo. A modulacédo do endocanabindides em TEA pode ser uma ferramenta
atil para prevenir ou atrasar a progresséo da doenca. (HABIB et al., 2017; BOLTE; GIRDLER,;
MARSCHIK, 2019)

Os estudos neuropatoldgicos séo limitados, mas revelaram diferengcas na arquitetura e
conectividade cerebelar, anormalidades do sistema limbico e altera¢des corticais do lobo frontal
e temporal, junto com outras malformagdes sutis. (MUHLE et al., 2018; HODGES; FEALKO;
SOARES, 2020)

Tratamento e atuagao multidisciplinar em criangas e adolescentes

Um estudo prospectivo de 2014, com 213 criangas e jovens com TEA da Carolina do
Norte e de Chicago, relata que foi possivel prever que 9% das criangas que séo diagnosticadas
com TEA na primeira infancia podem nao atender aos critérios diagndsticos para TEA até a idade
adulta. Foi proposto que esses individuos sdo mais propensos a terem um histérico de habili-
dades cognitivas mais elevadas aos 2 anos de idade, participado de servigos de intervengao
precoce e demonstrado uma redugao em seus comportamentos repetitivos ao longo do tempo.
(ANDERSON; LIANG; LORD, 2014; HYMAN; LEVY; MYERS, 2020)

As intervengdes que individuos com TEA recebem variam bastante em todo o mundo e
mesmo dentro dos proprios paises e regides. Um achado comum em muitos locais € que pais
com nivel educacional mais baixos tém menor éxito na obtencéo de intervengdes especializadas,
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que poderiam otimizar os resultados. Mesmo as intervengdes de baixo custo e financiadas com
recursos publicos ndo estao disponiveis para as criangas até um ano apos o diagndéstico nas
familias com menos escolaridade. (LORD et al., 2018)

Intervencgdes de baixa intensidade que orientam os pais sobre como interagir com seus
filhos pequenos com TEA podem ter efeitos imediatos no comportamento social e na comuni-
cacao das criancas. Esse tipo de tratamento preconiza o ensino de pais e cuidadores para es-
tabelecerem um envolvimento conjunto, evitando ser muito diretivo e criando oportunidades de
atencao compartilhada e brincadeiras equilibradas para que as criangas tomem gradualmente
mais iniciativa. Isso também pode ajudar a aliviar o sofrimento das familias e dar a elas algo po-
sitivo em que se concentrar. Contudo, o tratamento deve ser individualizado, pois nem todas as
criangas com TEA se beneficiardo com as mesmas abordagens. (DEFILIPPIS; WAGNER, 2016;
LORD et al., 2018)

O tratamento que tem recebido mais atencgao, principalmente na América do Norte, tem
sido a intervengado comportamental intensiva precoce. A forma mais conhecida desse tratamen-
to é a analise de comportamento aplicada (ABA), que é baseado em teorias de aprendizagem
e condicionamento operante e inclui alvos de intervengéo especificos, juntamente com reforgo
positivo (elogios verbais, fichas ou recompensas comestiveis), com a repetigdo de tentativas de
aprendizagem um componente-chave, porém existem muitas versdes dessa abordagem, como
intervengdes comportamentais de desenvolvimento naturalista (NDBI), que inclui tratamento de
resposta pivotal (PRT), modelo de Denver de inicio precoce (ESDM), jogo simbdlico de atengao
conjunta e regulacédo de engajamento (JASPER) e interagao social precoce (ESI). Esses trata-
mentos, apesar de diferentes, se assemelham por seguirem sequéncias de desenvolvimento tipi-
cas mais de perto em comparagao com os protocolos ABA originais e sao geralmente realizados
por um professor ou terapeuta que trabalha individualmente com a crianga, usando principios de
aprendizagem para ensinar habilidades de desenvolvimento infantil, como linguagem, imitagao
ou tarefas cognitivas, como correspondéncia ou classificacdo. O tratamento geralmente é feito
de forma intensiva em periodos de 15 a 20 horas semanais, ou mais. (DEFILIPPIS; WAGNER,
2016; LORD et al., 2018)

As criangas podem se beneficiar de diferentes maneiras, tanto de interven¢des media-
das pelos pais, orientadas para a comunicagao social, quanto de tratamentos individuais diretos
de terapeutas ou professores. (LORD et al., 2018) A intervengao precoce e intensiva com o
método ABA é um método que pode levar a resultados positivos, visto que quase metade das
criangas que recebem este tratamento ganham pontos de QI significativos e séo integrados em
classes de ensino regulares. Porém a PRT se mostrou superior a ABA na melhoria da comu-
nicagédo expressiva verbal. Outros métodos incluem a terapia cognitivo-comportamental (TCC)
aplicada para transtornos de ansiedade em criangas e adolescentes com TEA e as intervencdes
em habilidades sociais, este aplicado principalmente em individuos com niveis de funcionamento
cognitivo de médio a alto, em formato de grupo. (DEFILIPPIS; WAGNER, 2016)

Medicamentos sdo usados principalmente para tratar os sintomas associados ao
TEA, como irritabilidade, agressividade, comportamentos auto lesivos, ansiedade, hiperatividade,
impulsividade, desatencao e insbénia. Alguns exemplos, incluem: risperidona, aripiprazol, olam-
zapina, quetiapina, entre outros. Ao reduzir os sintomas, os medicamentos auxiliam na melhora
dos aspectos comportamentais, sociais e funcionais dos individuos. (DEFILIPPIS; WAGNER,

I CAPIiTULO 04

o4



2016)

A medicina alternativa complementar também tem demonstrado efeitos benéficos no
controle de sintomas associados ao TEA, como a melatonina para disturbios do sono, acidos
graxos 6mega-3 para hiperatividade, Methyl B12 para sintomas comportamentais e globais,
N-acetilcisteina para irritabilidade, suplementagao de vitaminas para sintomas gastrointestinais,
disturbios do sono e melhora global e enzimas digestivas para melhora da variedade alimentar.
(DEFILIPPIS; WAGNER, 2016)

O trabalho multiprofissional € preconizado para o TEA por representar uma assisténcia
integral a essas pessoas. Devido as multiplas dificuldades inerentes a heterogeneidade do es-
pectro, os individuos recebem intervencdes de profissionais de varias disciplinas em diversos
ambientes, como escolas, ambulatorios e hospitais. Deve-se ter uma equipe multiprofissional
trabalhando em conjunto, cada profissional com suas especificidades e expertises utilizando a
mesma linha conceitual para atendimento. As areas que mais frequentemente atuam com TEA
sdo medicina, enfermagem, terapia ocupacional (TO), fisioterapia, psicologia, fonoaudiologia,
servico social e pedagogia. (CHRISTON; ARNOLD; MYERS, 2015; PORTOLESE et al., 2017)

Habilidades funcionais e responsabilidade

Devido as peculiaridades caracteristicas da pessoa com TEA, seu desenvolvimento
pode ser acometido de maneira global, inclusive na esfera psicomotora, por isso, é importante
contempla-la em sua totalidade, considerando a maneira como ela realiza as suas ocupacoes e
buscando sua qualidade de vida e independéncia. Deve-se considerar também o fato do desen-
volvimento das habilidades motoras estar intimamente ligado a comunicagao social e ao desen-
volvimento cognitivo em criangas com TEA, ou seja, quanto pior o desempenho no ambito motor,
mais prejudicadas as habilidades cognitivas e sociais. (KAUR; M SRINIVASAN; N BHAT, 2018;
SILVA et al., 2018)

As habilidades funcionais incluem atividades de autocuidado, como alimentagao e banho
de forma independente, atividades de mobilidade, como se levantar da cama e ir ao banheiro
com independéncia, além de tarefas de funcao social/cognitiva, como ir a escola e interagir com
outras criangas. (MANCINI et al., 2002)

As atividades diarias incluem categorias de condutas que remetem a responsabilidades
pessoais associadas a papéis sociais do individuo e ao seu valor fundamental para a sobrevivén-
cia e manutencao da vida. Elas possibilitam o primeiro contato da crianga com um ambiente em
que, a principio, pessoas, objetos e relagdes estejam disponiveis para assistir suas necessida-
des de alimentagao e limpeza, mas também para estimula-la a ser progressivamente mais capaz
de satisfazer tais demandas por seus proprios meios. (VASCONCELOS, 2013)

Um dos principais aspectos do desenvolvimento infantil esta relacionado a capacidade
da crianga de ter autonomia e independéncia para executar suas atividades cotidianas, enten-
dendo-se que essa habilidade € essencial para que ela tenha avangos em suas competéncias
e conquiste areas sociais mais amplas no futuro. Isso ndo € diferente para a crianga com TEA,
que apesar de poder apresentar dificuldades para a elaboragcédo dessas acgodes, precisa ter suas
competéncias estimuladas. As habilidades funcionais incluem as Atividades de Vida Diaria (AVD)
e as Atividades Instrumentais de Vida Diaria (AIVD). (SILVA et al., 2018) O Quadro 2 contém
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exemplos de AVD e AIVD.
Quadro 2 - Exemplos de AVD e AIVD. Adaptado de (SILVA et al., 2018)

Atividades de Vida Diaria (AVD) Atividades Instrumentais de Vida Diaria
(AIVD)

Banhar-se, tomar banho no chuveiro Cuidar de outros (incluindo selegéo e supervi-

Usar vaso sanitario e realizar higiene intima séo de cuidadores)

Vestir-se Cuidar de animais

Deglutir / engolir Educar crianga

Alimentar-se Gerenciamento de comunicagao

Mobilidade funcional Dirigir e mobilidade na comunidade

Higiene pessoal Gerenciamento financeiro

Atividade sexual Gerenciamento e manutencao da saude

Estabelecimento e gerenciamento do lar
Preparar refeicoes e limpeza

Atividades e expressao religiosa e espiritual
Seguranga e manutengao emergencial
Fazer compras

A mobilidade é uma das habilidades necessarias para a realizagao das fungdes cotidia-
nas, sendo fundamental em atividades como se sentar, ficar em pé, locomover-se, andar e rea-
lizar transferéncias. Para tanto, é preciso apresentar amplitude de movimento, forga muscular e
coordenagao adequadas para a realizagao dos movimentos. (MELO; HAMU; FORMIGA, 2017)

As habilidades sociais/cognitivas se referem a comportamentos, atitudes e sentimentos
qgue colaboram com a iniciagdo e manutencao de relacionamentos positivos entre pares em con-
textos sociais, como, por exemplo, demonstrar opinido, solicitar apoio, cumprimentar pessoas,
fazer elogios ou criticas, entre outros. Civilidade, empatia, assertividade, autocontrole e envol-
vimento nas relagdes interpessoais sdo algumas das classes de comportamentos considerados
socialmente habilidosos. A aprendizagem desses comportamentos depende do contexto social
em que a crianga se desenvolve, tanto o familiar, quanto escolar, e estdo associados ao bem-es-
tar psicologico e ao melhor desempenho académico do individuo. (REIS; SAMPAIO, 2018)

Conforme os filhos se desenvolvem, os pais transferem de forma gradual a responsabi-
lidade de administrar as tarefas da vida diaria para eles. Assumir total responsabilidade por uma
tarefa é bastante complexo, pois envolve diversos componentes, como saber o que é a tarefa
e quando realiza-la, fazé-la por conta propria ou organizar recursos para sua realizagéo, avaliar
se a tarefa foi executada corretamente, identificar solugdes se houver um problema, e resolver
problemas até que a tarefa seja concluida de maneira satisfatoria. Avaliar o gerenciamento das
tarefas da vida diaria como uma mudanga de responsabilidade pode ser ajudar a compreender o
desenvolvimento da pessoa com TEA, contudo, ainda pouco se sabe sobre como as deficiéncias
e as habilidades funcionais mudam ao longo do tempo e a relagdo dessas mudangas com o0s
resultados de uma vida independente para individuos com TEA. (KAO et al., 2015)

As dificuldades no desempenho e progresso das criangas/adolescentes sdo umas das
principais queixas de pais e familiares, portanto, os objetivos a serem alcangados pelos terapeu-
tas consistem em avaliar o desempenho funcional, predizer possibilidades de desempenho fu-
turo, documentar as mudancgas e promover estimulos para evolugado e desenvolvimento destes.
Contudo, pacientes com transtornos invasivos ou déficits cognitivos tém dificuldade em respon-
der aos testes psiquiatricos, por isso, 0 uso de escalas e inventarios é de extrema importancia
para avaliar o nivel funcional e adaptativo desses individuos. (MANCINI et al., 2002) O PEDI-
-CAT-ASD ¢ a unica escala, até o presente momento, que avalia trés dominios de habilidades
funcionais (atividade diaria, mobilidade e social/cognitivo) e responsabilidade de criangas/ado-
lescentes com TEA.
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PEDI-CAT-ASD

O Pediatric Evaluation of Disability Inventory - Computer Adaptive Test (PEDI-CAT) é
a nova versao do Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI), baseada na Classificagao
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF), que propde uma relagao dinamica
entre as estruturas e fungdes do corpo, como deficiéncias de fungdes psicoldgicas e intelectuais,
adaptabilidade, atengéo e orientagéo, e amplitude e regulagdo da emocéo; habilidades que pos-
sibilitam o desempenho de atividades funcionais nas areas de autocuidado, aprendizagem e re-
lacionamento interpessoal; e participagdo em situagdes de vida, como vida doméstica, emprego
e envolvimento da comunidade. Ele incorpora metodologias inovadoras de mensuragédo e amplia
a faixa etaria que era de 6 meses a 7,5 anos para de 0 a 21 anos, além de oferecer novos itens,
como avaliagao de responsabilidade, e um novo formato para a avaliacédo funcional de criangas
e jovens com diversas condicdes de saude. (KAO et al., 2015; MANCINI et al., 2016)developed
with innovative measurement methodologies, evaluates functioning of children and youth, from
0 to 21 years, with different health conditions. It is a revision of an earlier instrument (PEDI O
Quadro 3 demonstra os dominios, os itens e as pontuagées do PEDI-CAT.

Quadro 3 - Descrigao de cada dominio e escala de pontuacgao dos itens do PEDI-CAT. (MANCINI
et al., 2016)

CONTEUDO

Vestir-se, manter-se limpo, tare-
fas domésticas e comer e fazer
refeicdoes

Movimento basico e transferén-
cias, ficar em pé e andar, passos
e inclinagdes, correr e brincar e
cadeira de rodas

DOMINIO
Atividades diarias

PONTUACAO

1) Incapaz = Nao sabe fazer,
nao sabe ou é muito jovem

2) Dificil = Executa com muita
ajuda, tempo extra ou esforgo
3) Um pouco dificil = Executa
com um pouco de ajuda, tem-
po extra ou esforgo

4) Facil = Executa sem ajuda,
Interagdo, comunicagdo, cognigdo tempo extra ou esforco ou as
diaria e autogestéo habilidades da crianga ultra-
passaram este nivel.

Eu ndo sei

Mobilidade

Social / Cognitivo

Habilidades funcionais

Responsabilidade

Organizagéao e Planejamento,
Cuidado das Necessidades Dia-
rias, Gestdo da Salude e Manten-
do-se Seguro

1) Adulto / cuidador tem total
responsabilidade; a crianga
nao assume nenhuma respon-
sabilidade

2) O adulto / cuidador tem a
maior responsabilidade e a
crianga um pouco

3) Adulto / cuidador e crianga
compartilham responsabilida-
des de maneira aproximada-
mente igual

4) A crianga tem maior respon-
sabilidade com um pouco de
diregao, supervisdo ou orienta-
¢ao de um adulto / cuidador.

5) A crianga assume total
responsabilidade sem qualquer
diregao, supervisdo ou orienta-
¢ao de um adulto / cuidador
Eu ndo sei
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O PEDI-CAT é usado para medir as habilidades funcionais e foi desenvolvido para ser
utilizado por profissionais de saude, como terapeutas ocupacionais e fisioterapeutas, bem como
por profissionais da educacado em contexto escolar. O teste é projetado especificamente para al-
gum uso clinico, como uma ferramenta de triagem para detectar atraso funcional, ou como uma
medida avaliativa e de observacado de mudancas individuais em uma crianca. Existem dois tipos
de PEDI-CAT, que incluem Computer Adaptive Test (CAT) rapido (precisao) e CAT com conteudo
balanceado (abrangente). O CAT rapido consiste em 5 a 15 itens por dominio, enquanto o CAT
com conteudo balanceado consiste em aproximadamente 30 itens por dominio. Ha um total de
271 itens em quatro dominios, incluindo atividades diarias, mobilidade, social/cognitivo e res-
ponsabilidade. (BAHARUDIN; HARUN; KADAR, 2020) A Figura 1 demonstra um exemplo das
questdes aplicadas no teste.

Figura 1- Exemplos de questdes do PEDI-CAT no dominio Atividades Diarias. Disponivel em:
https://www.pedicat.com/services/

Sample Daily Activities Items

Item Content Area Item Hlustration
Number

DAO008 Eating & Mealtime | Drinks liquids using a straw

DADB7 Getting Dressed Puts on socks

DAD44 Keeping Clean Shaves face using electric or
safety razor

DAD92 Home Tasks Opens door lock using key

A fundamentacéo tedrico-metodoldgica que embasou a constru¢gao do PEDI-CAT foi ba-
seada em um modelo probabilistico da teoria de resposta ao item, que transforma informacdes
ordinais em medidas de intervalo. Individuos e itens sdo calibrados de forma hierarquica, em
ordem de dificuldade relativa, o que permite identificar itens com maiores ou menores dificul-
dades e sujeitos mais ou menos habilidosos no mesmo plano, com base nos itens e assuntos
calibrados. O método de teste adaptativo por computador usa um algoritmo para selecionar os
itens a serem administrados durante a avaliagdo de um determinado individuo em tempo real,
assim, se o individuo obtiver uma pontuacéo alta no primeiro item, um novo item mais desafia-
dor, ou seja, um com maior dificuldade relativa, é exibido em seguida, e assim por diante, para
obter uma estimativa precisa da pontuacao do individuo ao longo teste. Essa tecnologia resulta
em menos tempo de administracido, pois ndo ha necessidade de responder a todos os itens da
escala. (MANCINI et al., 2016)

O PEDI-CAT-ASD é uma versao modificada do PEDI-CAT para a populagao de criangas
e adolescentes com TEA. Ele inclui pequenas revisdes de itens, adigdes de itens e instrugdes
modificadas para orientar os entrevistados e classificar determinados padrées de comportamento
comuns em individuos com TEA. Até o momento, o PEDI-CAT-ASD é considerado uma avaliagao
sélida e eficiente para essa populacéo. (KAO et al., 2015; KRAMER; LILIENQUIST; COSTER,
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2016)

Os pais/responsaveis podem preencher o inventario independentemente por meio de
uma entrevista estruturada ou por avaliagao profissional. Para iniciar o teste, o entrevistador
deve primeiro inserir o numero de identificagao da crianca e selecionar o dominio que esta sendo
avaliado. Em seguida, o entrevistador seleciona as informag¢des demograficas necessarias, como
sexo, data de nascimento e tipos de mobilidade. Apds essa etapa, o entrevistado deve responder
aos itens que aparecem na tela. Sao necessarios cerca de 20 minutos para responder a todas
as perguntas. O PEDI-CAT e o PEDI-CAT-ASD oferecem dois tipos de pontuagdes resumidas
calculadas para cada dominio. Uma pontuagao normativa é fornecida como percentil de idade e
escore T. Esses resultados sao baseados na idade cronolégica da crianca e o funcionamento da
crianga € interpretado em relagédo a outras da mesma idade. Uma pontuagdo em escala fornece
as habilidades funcionais atuais de uma crianga e o progresso ao longo do tempo. Além disso,
um mapa de itens € apresentado se o sujeito estiver usando um CAT de conteudo balanceado. O
mapa representara um padrao sequencial de habilidades funcionais consistentes com o desen-
volvimento infantil. (BAHARUDIN; HARUN; KADAR, 2020)

JUSTIFICATIVA

Até o momento, nao foram encontrados estudos comparando as percepgoes de pais/res-
ponsaveis e profissionais de saude sobre as habilidades funcionais e responsabilidade de crian-
cas/adolescentes com TEA.

A aplicagao do PEDI-CAT-ASD permite a identificagdo de fatores associados as habilida-
des funcionais e responsabilidade e pode auxiliar na elaboragao de intervengdes para criangas
e adolescentes com TEA. Para tanto, é essencial que as percepg¢des dos envolvidos na estimu-
lagao para aquisi¢cao de habilidades e responsabilidade estejam alinhadas, possibilitando agdes
integradas entre pais/responsaveis e profissionais de saude. Além disso, € preciso verificar se
fatores como idade, sexo e idade do diagndstico da crianga, nivel socioecondmico da familia,
tempo de acompanhamento da crianca e tempo de experiéncia de atuagdo com TEA pelo profis-
sional de saude tém associagao com essas percepgoes.

OBJETIVO

O objetivo deste trabalho foi avaliar as habilidades funcionais e responsabilidade de
criangas diagnosticadas com TEA, através do PEDI-CAT-ASD aplicado aos pais/responsaveis e
verificar a concordancia dessas percepgdes com as percepgdes dos profissionais de saude que
acompanham essas criangas.

Objetivos especificos

- Descrever os escores obtidos através do PEDI-CAT-ASD aplicado aos pais/responsa-
veis e aos profissionais de saude por dominios — atividades diarias, mobilidade, social/
cognitiva e responsabilidade;

- Verificar a concordancia dos escores obtidos pelos pais/responsaveis com os escores
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obtidos pelos profissionais de saude;

- Verificar se existe associagdo entre os escores obtidos e a idade, sexo e idade do
diagndstico da crianga, nivel socioeconémico da familia, tempo de acompanhamento da
crianga e tempo de experiéncia de atuacdo com TEA pelo profissional de saude.

METODOS

Trata-se de um estudo transversal, incluindo amostra de conveniéncia de 40 pais e 5
profissionais de saude que atendem essas criangas e adolescentes no EA, em Indaiatuba/SP. O
PEDI-CAT-ASD foi aplicado ao pai/méae/responsavel e a um profissional de saude.

Local e participantes do estudo

O EA é um local criado e mantido pela Prefeitura Municipal de Indaiatuba-SP desde fe-
vereiro de 2018, que oferece um novo modelo para atendimento integrado e multidisciplinar aos
portadores de TEA da cidade, ampliando atividades que promovem o desenvolvimento motor e
social desses individuos, por meio de atendimento escolar e terapéutico. O EA conta com tera-
peutas ocupacionais, fisioterapeutas, fonoaudidlogos e psicologos, dentre outros profissionais
da saude. A capacidade de atendimento € de até 40 alunos na escola e até 200 pacientes com
TEA na parte ambulatorial. Para este estudo, apenas os pais/responsaveis e profissionais de
saude dos pacientes do ambulatoério foram selecionados.

As entrevistas ocorreram em local designado pela coordenacéo do EA, conforme dispo-
nibilidade. Com os pais/responsaveis, inicialmente foram realizadas enquanto aguardavam o re-
torno da crianga/adolescente, que estava sendo atendida por um dos profissionais, porém devido
a dificuldade de adesao, passaram a ser agendadas via ligagao telefénica. Com os profissionais
de saude, foram realizadas dentro e fora do EA, conforme conveniéncia de cada um.

Os participantes do estudo foram os pais ou responsaveis legais de criangas e adoles-
centes, com idades entre 0 e 21 anos, frequentadores do EA, no ano de 2019, com diagnéstico
exclusivo de TEA, e os profissionais de saude que realizam atendimentos a essas criancas/ado-
lescentes (terapeuta ocupacional, psicologo, fisioterapeuta ou fonoaudiologo). No Brasil, o Esta-
tuto da Crianca e do Adolescente (Lei 8.069, de 1990) considera crianga a pessoa até 12 anos de
idade incompletos e adolescente a pessoa com idade entre 12 e 18 anos, podendo se estender
até 21 anos, em casos excepcionais e quando disposto na lei. (EISENSTEIN, 2005)

Foram excluidas as criangas/adolescentes cujos pais/responsaveis ndo compareceram
as entrevistas ou nao terminaram de responder completamente os questionarios; as criangas
que frequentam a escola do EA, por apresentarem formas mais graves de TEA e terem mais
contato com os profissionais de saude do que as que frequentam exclusivamente o ambulatorio;
e as que possuiam mais de um diagndstico clinico, além de TEA.

Instrumentos de coletas de dados

Aplicacdo do Questionario Socioeconémico

O Questionario Socioeconémico foi aplicado apds leitura e assinatura do Termo de Con-
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sentimento Livre e Esclarecido (TCLE) pelos pais/responsaveis, em formulario préprio do Google
Forms (Apéndice 1).

Ele contém questdes sobre idade e sexo do entrevistado e da crianca/adolescente pelo
qual é responsavel, idade do diagndstico, tempo que passa cuidando da crianga, tempo que fre-
quenta EA, se frequenta escola regular publica ou privada, dados de saude geral, como comor-
bidades e uso de medicamentos, e questdes para classificacdo econdmica.

Para a classificagdo econémica, foi utilizado o novo critério da Associagao Brasileira de
Empresas de Pesquisa (ABEP), popularmente chamado de Critério Brasil, que considera aspec-
tos como estrutura da residéncia, bens de consumo e escolaridade do chefe da familia para iden-
tificar o individuo pertencente as classes A, B1, B2, C1, C2 e D-E. (ASSOCIACAO BRASILEIRA
DE EMPRESAS DE PESQUISA, 2020)

Aplicacao do Questionario Profissional

O Questionario Profissional estava contido no TCLE dos profissionais de saude, que o
preencheram logo apoés leitura e assinatura do mesmo. Ele contém questdes sobre idade, sexo,
nivel de escolaridade, formacgao, tempo que atua com TEA e tempo que atua no EA (Apéndice 2).

Aplicacao do PEDI-CAT-ASD

O PEDI-CAT-ASD foi aplicado por meio do programa para Windows comprado no site ht-
tps://shop.crecare.com/main.sc e salvo no notebook da pesquisadora. A aplicagdo ocorreu apos
assinatura do TCLE e preenchimento do Questionario Socioecondmico ou Profissional, depen-
dendo se o entrevistado era o pai/responsavel ou um profissional da saude que atende a crianga/
adolescente.

Trés tipos de escores podem ser usados na interpretacdo dos resultados do PEDI-CAT-
-ASD: escore normativo, faixas percentuais e escore continuo. Estes escores sao obtidos para
cada dominio separadamente. Os escores normativo e continuo sdo escores transformados,
apresentados como T-score, baseados nos dados do estudo de normatizagcao. O escore normati-
vo deve ser utilizado para descrever o desempenho da crianga/adolescente em comparagao com
outros individuos da mesma idade, sendo considerado adequado quando se encontra entre 30-
70 (média 50 £ 2 desvios padrdes de 10). As faixas percentuais também representam o desem-
penho da crianga em relagao aos seus pares de mesma idade. O percentil indica a porcentagem
de criangas do mesmo grupo etario (intervalo de um ano) cujas pontuagdes foram tao elevadas
como ou maiores que a pontuacao da crianca que esta sendo avaliada. Os intervalos foram de-
senvolvidos usando analises da curva de crescimento. Ja o escore continuo indica a localizagao
atual da crianga/adolescente ao longo do continuo funcional, de 20 a 80, representado pelos
itens do dominio avaliado. Um aumento na pontuacéo significa que o desempenho de habilida-
des ou o nivel de responsabilidade da crianga/adolescente aumentou. Diferengas nos escores
continuos representam a quantidade absoluta de mudanca que ocorreu de uma avaliacédo para
a outra. Eles sao particularmente recomendados para acompanhar o progresso funcional em
criangas e adolescentes com atraso no desenvolvimento, uma vez que nao se espera que essas
criangas alcancem o mesmo desempenho de seus pares com a mesma idade. (HALEY, STE-
PHEN M., WENDY J. COSTER, HELENE M. DUMAS, MARIA A. FRAGALA-PINKHAM, 2019)
Para as analises desse estudo foi utilizado o escore normativo.
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E indicado treinamento através da leitura do manual da escala aos profissionais de sau-
de que forem aplica-la, porém, como o objetivo € comparar as respostas destes com as dos
pais/responsaveis, foi optado por ndo o realizar, ja que poderia gerar viés sobre o outro grupo de
entrevistados. Apenas a pesquisadora, que foi quem aplicou os questionarios, realizou o treina-
mento e prestou as orientagdes aos dois grupos.

Aspectos Eticos

A inclusdo do participante na pesquisa somente se fez apds assinatura do TCLE. O
projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com o nimero de parecer: N° CAAE
21465719.3.0000.5481 (ANEXO 1).

Analises Estatisticas

Anadlises descritivas de média (DP), mediana (11Q) e frequéncias absolutas e relativas
foram realizadas na descricado da amostra. O coeficiente de concordancia de Lin (Lin’s concor-
dance correlation coefficient - CCC), método usado para comparar duas medigcbes da mesma
variavel foi calculado, sendo que valores acima de 0,90 indicam boa concordancia. Graficos de
Bland-Altman (BLAND; ALTMAN, 1986) também foram feitos para visualizagdo do tamanho e
variagao das diferengas nos escores obtidos pelos pais/responsaveis e profissionais de saude.
Os escores resultantes do PEDI-CAT-ASD em cada dominio pelos pais/responsaveis e pelos
profissionais de saude também foram descritos através da mediana (11Q) e, devido a assimetria
e ndo normalidade desses dados, foram comparados através do teste ndo paramétrico Wilcoxon
signed rank sum test. O nivel de significancia adotado foi de 0,05, sendo considerados estatis-
ticamente significativos valores de p < 0,05. As analises foram realizadas no pacote estatistico
SAS-Studio v. 3.8.

RESULTADOS

Em novembro de 2019, 111 criangas/adolescentes com TEA eram atendidas no ambu-
latério do EA, porém, devido a exclusdo apds aplicagao dos critérios, ao recesso de fim de ano,
pouca adesao dos pais/responsaveis e suspensao da coleta de dados com o inicio da pandemia
do novo coronavirus, foram entrevistados 40 pais/responsaveis e 40 profissionais de saude.
Esse processo esta descrito na Figura 2.
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Figura 2 — Fluxograma do processo de selegao, critérios de exclusdo e inclusdo e total de
entrevistas

Novw/2019
111 criangas/adolescentes com TEA

Excluidos:

- 35 atendidos na Escola Avangar

-1 TEA + X fragil
73 criangas/adolescentes
Jan/2020 Jan/2020
Excluidos: n Incluidos:
- 18 mudaram de cidade ou foram para outro servigo + 14 adicionados a lista

71 criangas/adolescentes

Mar/2020
Excluidos:

- 30 cujos pais/responsaveis ndo compareceram as entrevistasf
agendadas ou ndo atenderam o telefone

- 1 cuja mée nio terminou de responder ao PED-CAT-ASD

40 criangas/adolescentes
Totalizando 80 entrevistas

(40 pais/responsaveis + 40 com 3 profissionais de saide)

Caracterizacao da amostra

Dentre os pais/responsaveis, a média (DP) da idade foi de 39,8 (8,5) anos e a mediana
de 37,8 (Q1-Q3: 33,9-46,6). O tempo que passam cuidando da crianga/adolescente foi em mé-
dia de 18,1 (2,6) horas, sendo o minimo de 10 horas e 0 maximo de 24 horas. A média de idade
das criangas/adolescentes foi de 9,1 (4,8) anos, sendo 0 mais novo com idade de 3,3 anos € 0
mais velho com 20,6 anos. A média de idade do diagndstico foi de 4,3 (2,9) anos e o tempo de
diagndstico 4,8 (3,5) anos. O acompanhamento no EA ocorria em média a 1,6 (0,5) anos. Na
Tabela 1, temos a caracterizagao da amostra dos pais/responsaveis entrevistados e, na Tabela
2, a caracterizacao das criangas/adolescentes.
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Tabela 1 - Caracterizagdao da amostra de pais/responsaveis entrevistados

n (%)

Pais/responsaveis
Idade (anos)

<35 14 (35%)

35a45 12 (30%)

>45 14 (35%)
Sexo

Masculino 6 (15%)

Feminino 34 (85%)
Parentesco

Mae 31 (77,5%)

Pai 7 (17,5%)

Qutro 2 (5%)
Escolaridade

< Ensino Médio 5(12,5%)

Ensino Médio Completo 25 (62,5%)

Superior 10 (25%)
Classe social

A 3 (7,5%)

B1 4 (10%)

B2 12 (30%)

C1 11 (27,5%)

Cc2 8 (20%)

D-E 2 (5%)

Tabela 2 - Caracterizagdao da amostra de criancas e adolescentes com TEA

Criangas/adolescentes n (%)
Idade (anos)
<5 8 (20%)
5a10 15 (37,5%)
>10a 15 12 (30%)
>15 5(12,5%)
Sexo
Masculino 28 (70%)
Feminino 12 (30%)
Idade do diagndstico (anos)
<=3 26 (65%)
>3 14 (35%)

Tempo de diagndstico (anos)

<=3

13 (32,5%)

>3

27 (67,5%)

Tempo que frequenta o EA
(anos)

<=1

5(12,5%)

>1

35 (87,5%)

Uso de Medicagao

Sim

35 (87,5%)
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Nao 5(12,5%)
Frequenta escola regular

Sim 37 (92,5%)

Nao 3 (7,5%)
Tipo de escola

Publica 30 (78,9%)

Particular 8 (21,1%)

TEA: Transtorno do Espectro do Autismo EA: Espago Avancar

As caracteristicas dos cinco profissionais de saude entrevistados, identificados como A,
B, C, D e E, podem ser observadas na Tabela 3. A maioria das criangas/ adolescentes
eram atendidas pelos profissionais A (n=23) e B (n=9), que sao terapeutas ocupacionais. A pro-
fissional C respondeu as entrevistas sobre 6 pacientes e os profissionais D e E apenas 1 cada
um. Apesar das profissionais A e C terem muito mais tempo de profissdo comparadas aos outros
trés profissionais, todos tém menos de 2 anos de atuagao com TEA e no EA.

Tabela 3 - Caracterizagdo da amostra de profissionais de salude entrevistados

Profissional A B C D E

Idade 38 anos 22 anos 41 anos 31 anos 34 anos

Sexo Feminino Feminino Feminino Masculino Masculino

Profissao TO TO Fonoaudidloga Fisioterapeuta Psicologo

Tempo de profisséo 17 anos 1 ano 20 anos 5 anos 2 anos

Tempo que atua com TEA 2 anos 10 meses 9 meses 1 ano 10 meses

Tempo que trabalha no EA 2 anos 10 meses 8 meses 1 ano 10 meses

Carga horaria semanal 30 H/sem 36 H/sem 36 H/sem 36 H/sem 36 H/sem

Nivel de escolaridade Mestrado Superior com- Superior com- Superior com- Superior com-
pleto pleto pleto pleto

H/sem: Horas/semanais TEA: Transtorno do Espectro do Autismo EA: Espaco Avancgar

Descricao dos escores por dominios

Os escores obtidos através do PEDI-CAT-ASD aplicado aos pais/responsaveis e aos
profissionais de saude por dominios estdo descritos na Tabela 4. Houve diferenca estatistica-
mente significativa apenas no dominio responsabilidade, porém os escores dos pais/responsa-
veis foram mais altos do que os dos profissionais de saude em todos os dominios. As diferengas
individuais do T-Score estdo apresentadas no Apéndice 3.

Os valores foram baixos, porém dentro do considerado adequado pela escala, que é
entre 30-70, exceto o dominio social/cognitivo na avaliagao dos profissionais de saude, que foi
<30. A mobilidade foi o dominio que apresentou os escores mais elevados.
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Tabela 4 — Descrigdo dos escores de pais/responsaveis e profissionais de satude por dominios

Dominio T-score p-valor?
Mediana (1IQ)
Atividades diarias
Pais/responsaveis 38,0 (23,5-46,5)
Profissionais de saude 32,0 (22,0-44,5)
Diferenca 0,5 (-8,5-9,5) 0,7428
Mobilidade
Pais/responsaveis 46,0 (21,0-51,0)
Profissionais de saude 40,0 (26,0-47,0)
Diferenga 2,5 (-4,0-14,0) 0,0989
Social/cognitiva
Pais/responsaveis 35,5 (24,0-43,0)
Profissionais de saude 27,0 (14,0-41,5)
Diferenca 2,5 (-4,5-12,5) 0,1214
Responsabilidade
Pais/responsaveis 33,0 (26,0-46,0)
Profissionais de saude 32,5 (22,5-40,5)
Diferenga 2,0 (-2,0-10,5) 0,0201

aWilcoxon signed rank sum test

lIQ: Intervalo interquartil

A Figura 3 demonstra a variabilidade dos escores. O dominio responsabilidade apresen-

tou a distribuicdo mais homogénea e o dominio mobilidade a mais heterogénea, o que evidencia
que criangas e adolescentes com TEA tém melhor desempenho e grande variabilidade em suas
habilidades de locomogao e deslocamento, enquanto em relacédo a responsabilidade, esse de-
sempenho € menor e ndo apresenta muita variagao entre os individuos.

Figura 3 - Distribuicdo dos escores de pais/responsaveis e profissionais de saude por
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Concordancia do T-score

Houve baixa concordancia entre as percepcodes de profissionais de saude e pais/respon-
saveis em todos os dominios do PEDI-CAT-ASD. O Concordance Correlation Coefficient (CCC)
de cada dominio esta descrito na Tabela 5.

Tabela 5 - Concordance Correlation Coefficient em cada dominio do PEDI-CAT-ASD

Dominio CCC (IC95%) T-Escore
Atividades diarias 0,439 (0,155-0,655)
Mobilidade 0,368 (0,082-0,598)

0,555 (0,316-0,728)
Responsabilidade 0,457 (0,188-0,662)
Na Figura 4 podem ser observadas as médias dos T-escores de pais/responsaveis
e profissionais de saude e a diferenca entre esses T-escores para cada crianga/adolescente por
dominio. A média das diferencas e os limites de 95% de concordancia entre os entrevistados,
definidos como a média dessa diferenga £1.96 DP, também estdo descritas no grafico. A menor
média das diferengas foi vista no dominio das atividades diarias, com 1,8 pontos e a maior ocor-
reu no dominio social/cognitivo com média das diferengas de 5,1 pontos. A elevada variabilidade
na diferenga dos T-escores resultou em intervalos bastante amplos de -26,4 a 29,9 para as ativi-
dades diarias, de -33,5 a 39,6 para mobilidade, de -19,5 a 29,6 no dominio social/cognitivo e de
-20,4 a 27,1 para responsabilidade.

Social/cognitiva

Figura 4 - Graficos de Bland-Altman para concordéncia dos escores de acordo com os
dominios a) Atividades diarias, b) Mobilidade, c) Social/cognitiva e d) Responsabilidade. DP:
desvio-padrao
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Associagao entre os escores obtidos e as variaveis socioeconémicas

Em Atividades Diarias (Tabela 6), houve associacao estatisticamente significativa, tanto
na avaliagao dos pais/responsaveis (p=0,0032), quanto dos profissionais de saude (p=0,0008)
no item idade, em que os escores foram mais elevados nos menores de 10 anos.

A idade do diagnostico e o tempo de experiéncia de atuagcdo com TEA tiveram asso-
ciagao com os escores de atividades diarias dos profissionais de saude (p=0,0200 e p=0,0049,
respectivamente), sendo que os que foram diagnosticados com menos 3 anos pontuaram mais e
os profissionais com mais de 2 anos de experiéncia, também atribuiram escores mais elevados.

Tabela 6 - Comparacgao dos escores de Atividades Diarias com os dados das
criangas/adolescentes e dos profissionais de saude

Atividades Diarias

Pais/responsaveis Profissionais de Saude Diferenca
Variaveis Mediana (11Q)  p-valor*  Mediana (IIQ)  p-valor? Mediana (l1Q) p-valord
Idade
<10 anos 42,0 (32,0- 0,0032 42,0 (30,0- 0,0008 0,0 (-7,0-8,0) 0,9025
48,0) 48,0)
>10 anos 23,0 (11,0- 25,0 (17,0- 1,0 (-10,0-13,0)
40,0) 30,0)
Sexo
Masculino 37,0 (23,0- 0,9883 30,5 (23,0— 0,9298 0,5 (-8,0-14,5) 0,9065
47,5) 41,0)
Feminino 39,0 (31,0- 40,5 (19,5- 0,5 (-8,5-9,5)
44,0) 45,0)
Idade do diagnéstico
<3 anos 40,0 (31,0- 0,0555 40,0 (25,0- 0,0200 1,0 (-7,0-8,0) 0,8325
48,0) 47,0)
>3 anos 23,5 (11,0- 25,5 (19,0— -0,5 (-10,0-
43,0) 31,0) 13,0)
Classe social
A-B 42,0 (31,0- 0,1206 39,0 (25,0- 0,2198 1,0 (-1,0-9,0) 0,5722
48,0) 48,0)
C-D-E 32,0 (15,0—- 26,0 (22,0- 0,0 (-12,0-10,0)
46,0) 42,0)
Tempo que frequenta o Espago Avancgar
<2 anos 36,0 (23,0— 0,5858 26,0 (20,0— 0,1045 1,0 (-10,0-14,0) 0,4653
46,0) 43,0)
22 anos 42,0 (30,0- 40,0 (38,0- 0,0 (-7,0-6,0)
47,0) 45,0)
Numero de atendimentos em 2019
<20 36,5 (19,0— 0,8799 28,0 (23,0- 0,2366 1,0 (-5,5-12,0) 0,3324
48,0) 39,0)
220 38,0 (31,0— 41,0 (19,5— -1,0 (-9,5-7,0)
44.5) 48,0)
Tempo de experiéncia de atuagcdo com TEA
<2 anos 31,0 (23,0- 0,1329 25,0 (19,0- 0,0049 1,0 (0,0-13,0) 0,1170
43,0) 30,0)
22 anos 38,0 (30,0— 40,0 (26,0- -1,0 (-12,0-8,0)
48,0) 48,0)
a teste Wilcoxon-Mann-Whitney
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Em Mobilidade (Tabela 7), a idade também teve associacado nas avaliagbes de pais/res-
ponsaveis e profissionais de saude (p=0,0047 e p=0,0067) e os maiores de 10 anos pontuaram
menos. O tempo de experiéncia dos profissionais de saude (p=0,0018) também teve associagao

e 0s escores atribuidos por aqueles com experiéncia superior ha 2 anos foram maiores.

Tabela 7- Comparagao dos escores de Mobilidade com os dados das criangas/adolescentes e
dos profissionais de saude

Mobilidade

Pais/responsaveis Profissionais de Saude Diferenca
Variaveis Mediana (11Q)  p-valor* Mediana (1IQ) p-valor* Mediana (1IQ)  p-valor?
Idade
<10anos 49,0 (43,0- 0,0047 42,0 (37,0- 0,0067 3,0(-1,0-12,0) 0,6442
53,0) 49,0)
>10anos 19,0 (9,0-47,0) 24,0 (9,0-42,0) 0,0 (-11,0-1,0)
Sexo
Masculino 46,0 (19,0-1,5) 0,6920 37,5 (25,0— 0,2743 2,0(-0,5-16,5) 0,8488
45,5)
Feminino 45,5 (36,5— 42,0 (38,0- 4,5 (-9,0-14,0)
50,0) 49,5)
Idade do diagnéstico
<3anos 48,0 (41,0- 0,0168 42,0 (37,0- 0,0589 7,0(0,0-14,0) 0,1317
52,0) 48,0)
>3anos 21,0 (9,0-47,0) 29,0 (9,0-44,0) -0,5 (-18,0—
14,0)
Classe social
A-B 47,0 (34,0- 0,2195 41,0 (26,0- 0,9785 8,0(0,0-14,0) 0,2055
53,0) 43,0)
C-D-E 41,0 (19,0- 37,0 (26,0— 1,0 (-15,0-14,0)
49,0) 48,0)
Tempo que frequenta o Espa¢o Avangar
<2anos 46,0 (19,0— 0,7089 37,0 (24,0- 0,2783 3,0(-7,0-14,0) 0,8296
51,0) 47,0)
22 anos 46,0 (29,0- 42,0 (40,0- 2,0 (0,0-11,0)
53,0) 44,0)
Numero de atendimentos em 2019
<20 46,0 (19,0- 0,7626 39,0 (24,0- 0,7835 1,5(-5,5-14,0) 0,8800
51,0) 47,5)
220 45,5 (33,0- 41,5 (29,0- 3,0 (-4,0-13,5)
52,0) 45,0)
Tempo de experiéncia de atuagcao com TEA
<2anos 32,0 (19,0- 0,0922 26,0 (9,0-38,0) 0,0018 2,0(0,0-14,0) 0,4560
48,0)
=2 anos 48,0 (34,0- 42,0 (39,0- 3,0 (-13,0-14,0)
53,0) 51,0)

a teste Wilcoxon-Mann-Whitney

Nos dominios Social/Cognitiva e Responsabilidade (Tabelas 8 e 9), houve associagao
estatisticamente significativa apenas no item idade, tanto na avaliacédo dos pais/responsaveis
(p=0,0099 e p=0,0022) quanto na avaliagao dos profissionais de saude (p= 0,0087 e p=0,0075).
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Tabela 8 - Comparagao dos escores de Social/Cognitiva com os dados das

criangas/adolescentes e dos profissionais de saude

Social/Cognitiva

Pais/responsaveis Profissionais de Saude Diferenca
Variaveis Mediana (11Q)  p-valor* Mediana (1IQ)  p-valor* Mediana (1IQ)  p-valor?
Idade
<10 anos 38,0 (35,0- 0,0099 39,0 (24,0- 0,0087 3,0(-5,0-14,0) 10,9348
44,0) 43,0)
>10 anos 26,0 (13,0— 24,0 (16,0— 0,0 (-4,0-5,0)
38,0) 34,0)
Sexo
Masculino 37,5 (24,0— 0,5008 27,0 (22,5- 0,2743 1,0 (-2,5-8,0) 0,7024
43,5) 39,0)
Feminino 35,0 (24,0- 36,5 (23,0— 4,0 (-4,5-14,5)
38,0) 41,5)
Idade do diagnéstico
<3anos 37,5(30,0- 0,1442 34,5 (23,0- 0,2921 3,5(-2,0-14,0) 0,5259
43,0) 42,0)
>3anos  27,5(18,0- 27,0 (22,0- 0,0 (-5,0-5,0)
39,0) 36,0)
Classe social
A-B 36,0 (23,0— 0,9570 25,0 (22,0- 0,4350 2,0(-2,0-11,0) 0,9140
44,0) 39,0)
C-D-E 35,0 (28,0— 36,0 (23,0— 3,0 (-5,0-19,0)
43,0) 41,0)
Tempo que frequenta o Espaco Avancgar
<2anos 33,0 (23,0- 0,2375 29,0 (20,0- 0,5848 2,0(-5,0-11,0) 0,7626
39,0) 39,0)
22 anos 40,0 (35,0- 36,0 (25,0- 3,0 (0,0-14,0)
44,0) 42,0)
Numero de atendimentos em 2019
<20 35,5 (24,0- 0,9671 32,5 (22,5- 0,5730 3,0 (-5,0-13,0) 0,9890
43,5) 39,5)
220 35,5 (24,5— 31,0 (22,5— 2,5(0,0-12,5)
41,5) 43,0)
Tempo de experiéncia de atuagcdo com TEA
<2anos 28,0 (23,0- 0,0828 25,0 (22,0- 0,2785 0,0 (-5,0-5,0) 0,4231
36,0) 38,0)
22 anos 39,0 (30,0- 36,0 (23,0— 5,0 (-2,0-14,0)
44,0) 42,0)
2 teste Wilcoxon-Mann-Whitney
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Tabela 9 - Comparagdo dos escores de Responsabilidade com os dados das
criangas/adolescentes e dos profissionais de saude

Responsabilidade

Pais/responsaveis Profissionais de Saude Diferenca
Variaveis Mediana (11Q) p-valor? Mediana (11Q)  p-valor® Mediana (11Q)  p-valor®
Idade
<10 anos 41,0 (29,0-48,0) 0,0022 38,0 (21,0- 0,0075 6,0 (0,0-13,0) 0,1298
46,0)
>10 anos 26,0 (20,0-31,0) 22,0 (9,0-28,0) 1,0 (-4,0-4,0)
Sexo
Masculino 30,5 (25,0—43,5) 0,3428 25,5 (15,5— 0,6707 6,0 (1,0-10,0) 0,5385
44,0)
Feminino 38,5 (27,0-47,0) 35,5 (9,0—40,0) 1,5 (-3,5-11,5)
Idade do diagnéstico
<3 anos 37,0 (26,0-46,0) 0,1200 31,5 (15,0— 0,1232 5,0(1,0-11,0) 0,2140
45,0)
>3anos  29,5(20,0-33,0) 25,0 (9,0-35,0) 0,0 (-6,0-9,0)
Classe social
A-B 35,0 (24,0-46,0) 0,5724 26,0 (21,0- 0,4934 4,0 (1,0-11,0) 0,1746
46,0)
C-D-E 30,0 (26,0—46,0) 30,0 (9,0-41,0) 1,0 (-7,0-10,0)
Tempo que frequenta o Espago Avancgar
<2anos 30,0 (26,0-43,0) 0,2787 26,0 (9,042,0) 0,2213 2,0 (-3,0-10,0) 0,5665
22 anos 40,0 (29,0-47,0) 30,0 (18,0— 6,0 (1,0-11,0)
39,0)
Numero de atendimentos em 2019
<20 32,0 (26,5-44,0) 0,9671 26,0 (15,5— 0,6313 2,0 (-2,0-10,5) 0,9343
37,5)
220 39,5 (22,0-46,0) 31,0 (9,0-46,0) 4,0 (-2,0-12,5)
Tempo de experiéncia de atuacdo com TEA
<2anos 29,0 (20,0-34,0) 0,0526 23,0 (16,0— 0,1546 2,0 (0,0-7,0) 0,4086
35,0)
22 anos 39,0 (28,0-46,0) 35,0 (13,0— 6,0 (-3,0-13,0)
46,0)
Tteste Wilcoxon-Nann-Whithey
DISCUSSAO

Observou-se baixa concordancia entre os escores de pais/responsaveis e dos profissio-
nais de saude em todos os dominios do PEDI-CAT-ASD. Os graficos de Bland-Altman demostra-
ram que apesar das médias das diferengas do T-escore entre pais/responsaveis e profissionais
de saude estarem proximas de zero em todos os dominios, a variabilidade dessas diferengas foi
bastante elevada, confirmando a baixa concordancia das avaliagcdes. A boa concordancia entre
as percepcgdes de pais/responsaveis e profissionais de saude pode favorecer a elaboracio e
execucao de estratégias terapéuticas que dependam da atuagao conjunta de ambas as partes e,
consequentemente, a evolugao e desenvolvimento das criangas/adolescentes no cumprimento
das tarefas necessarias para sua independéncia e autonomia, por isso, € importante verificar se
essas percepgdes estdo alinhadas.

Os escores de pais/responsaveis foram mais elevados do que os dos profissionais de
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saude, porém houve diferenca estatisticamente significativa apenas no dominio responsabilida-
de, que também foi o item em que a distribuicdo dos dados foi mais homogénea. As pontuagdes
foram baixas, porém ficaram dentro do intervalo de 30 a 70, considerado adequado pela escala,
exceto no dominio social/cognitivo, na avalicdo dos profissionais de saude.

Foram observadas associagbes entre idade da crianga/adolescente, idade do diagnds-
tico e tempo que o profissional atua com TEA com os escores de pais/responsaveis e/ou pro-
fissionais de saude, porém nao houve associagao estatisticamente significativa nas diferengas
encontradas nos escores, portanto, nao foi possivel identificar nenhuma caracteristica associada
a nao concordancia dos escores.

Os pais/responsaveis passam muito mais tempo com as criancas/adolescentes, cerca
de 18 horas por dia em média, do que os profissionais de saude, que os atendem por 30 minutos,
uma vez por semana, por isso, provavelmente a resposta dos pais/responsaveis acerca das ha-
bilidades funcionais e responsabilidade estejam mais proximas do que realmente é realizado pe-
las criangas/adolescentes, além do fato da abordagem dos profissionais no EA ser mais focada
no comportamento do que na realizacéo de tarefas, o que fez com que relatassem dificuldades
para responder ao PEDI-CAT-ASD. Adotar o PEDI-CAT-ASD, ou outro instrumento de avaliagao
semelhante, desde o inicio dos atendimentos e realizar avaliacbes periddicas pode ajudar os
profissionais de saude a verificar como estda o desempenho das criangas/adolescentes e sua
evolucdo, além de facilitar a orientagdo aos pais/responsaveis, para que nao oferecam suporte
maior ou menor ao que a crianga/adolescente necessita. Em um estudo cujo objetivo foi avaliar
0 processo evolutivo de 11 criangas autistas em contexto de intervencéao direta (atendimento da
crianga e orientagao as maes) e indireta (apenas orientagdo as maes) a partir das respostas das
maes ao Autism Behavior Checklist, em trés momentos: inicio de intervencao, apos seis meses
e ao final de 12 meses, observou-se que houve uma evolucdo mais acentuada nos escores total
e nas areas de linguagem, pessoal-social e relacional do grupo de intervencao direta. (TAMA-
NAHA; PERISSINOTO; CHIARI, 2008)

Apesar de nao ser o foco do estudo, houve manifestagdes espontaneas interessantes
por parte dos pais/responsaveis e dos profissionais de saude, que podem justificar os dados en-
contrados. Uma fala bastante presente durante as entrevistas com pais/responsaveis era de que
as perguntas nao estavam adequadas para a populacdo com TEA, pois os proprios familiares
consideram as criangas/adolescentes incapazes de realizar boa parte das tarefas cotidianas, o
que ndo € necessariamente a realidade, pois com estimulagéo, treino e delegagédo gradual da
responsabilidade, ha a possibilidade de aprendizado, o que melhora a independéncia e autono-
mia da crianga/adolescente e reduz a sobrecarga do adulto. (BRIANEZE et al., 2009; LIMONGI et
al., 2013; FONTES et al., 2016). Muitos pais/responsaveis também relataram que ao responder
o PEDI-CAT-ASD perceberam diversas situagdes em que eles proprios limitam as criangcas/ado-
lescentes, ou por ndo darem a oportunidade de realizarem a tarefa para agilizar a rotina do dia a
dia, ou por ndo acreditarem que sejam capazes de realizar, mas sem fornecer oportunidades de
tentativa e treino. Com isso, relataram que irdo se atentar para essas ocasides e buscar oferecer
tais oportunidades. Os profissionais de saude também relataram se sentirem surpresos em nao
conhecerem esses aspectos da vida das criangas/adolescentes e concordam que as questdes
do PEDI-CAT-ASD, apesar de bem especificas, sdo importantes e podem auxiliar tanto no plane-
jamento da terapia quanto nas orientagdes aos pais/responsaveis fora dos momentos de terapia.
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As maes estavam mais presentes no EA, portanto, foram a maioria dos entrevistados.
Em nossa sociedade, as mées ainda exercem o papel de cuidadoras principais. (CHRISTMANN
et al., 2017)o objetivo desta pesquisa foi avaliar o estresse e verificar a percepgao que elas pos-
suem sobre a relacao entre estresse e necessidade de cuidado do filho. Participaram 23 méaes
de criancas com TEA que frequentavam uma instituicdo. Elas responderam o Inventario de Sin-
tomas de Stress para Adultos de LIPP (ISSL Kao et al., (2015a), que avaliou por meio do PEDI-
-CAT-ASD se as deficiéncias ou habilidades funcionais estdo associadas ao nivel de responsabi-
lidade pelas tarefas de vida de criangas e adolescentes com TEA, encontrou que 93,5% dos 263
entrevistados foram maes. No estudo de Mohammadi et al., (2019), foi observado que os pais,
mas principalmente as maes, de criangas com TEA relatam menor competéncia parental (que
engloba as expectativas e crengas que a pessoa tem sobre sua capacidade para desempenhar
o papel parental de forma competente e eficaz), em comparagcado a outros pais. Nao sabemos
até que ponto essa auto percepg¢ao negativa pode influenciar na percepg¢ao dos pais sobre as
habilidades funcionais e responsabilidades de seus filhos.

Mais de 50% das familias pertenciam as classes B e C, o que difere de outro estudo em
Montes Claros/MG, em que 60,1% pertenciam as classes A e B. (MAIA et al., 2018) No mesmo
estudo constatou-se que 67,3% das criangas com TEA estudavam em escolas publicas ou filan-
tropicas, o que se aproxima dos 78,9% encontrados em nosso estudo.

O dominio Mobilidade apresentou os maiores escores. Nao foram encontrados outros
estudos que avaliaram a mobilidade de criangas/adolescentes com TEA utilizando o PEDI-CAT-
-ASD. Um trabalho de conclusdo de curso da Universidade Federal da Paraiba, em que foi apli-
cado o PEDI constatou que as 6 criangas com TEA avaliadas apresentaram bom desempenho
no dominio mobilidade, enquanto tiveram prejuizo na capacidade de executar as habilidades de
autocuidado e funcdo social. Na discussao, relatam que o dominio apresentou efeito teto (maior
desempenho) nessa amostra, provavelmente por ele ser mais sensivel para individuos com alte-
ragcdes neuromotoras, como a paralisia cerebral, e ndo TEA. (VITORINO, 2014)

O dominio Responsabilidade obteve pontuagdes mais baixas e dados mais homogéne-
os, com diferenca estatisticamente significativa entre a avaliagdo de pais/responsaveis e pro-
fissionais de saude. Em um estudo realizado nos Estados Unidos utilizando o PEDI-CAT-ASD
aplicado aos pais de 108 criangas com TEA, com idade até 15 anos, apresentou médias de
pontuagdes mais baixas no dominio Responsabilidade (40,6; 46,2 e 51,8) do que as observadas
nos dominios Atividades Diarias (49,8; 55,0 e 60,1) e Social/Cognitivo (53,6; 57,0 e 60,5) nos trés
grupos de idade (5; 10 e 15 anos), respectivamente. (KAO et al., 2012) Nao houve explicagao na
discusséao do artigo, porém pode-se indagar que o simples fato de se ter um diagndstico clinico ja
faz com que os adultos se sintam mais inseguros em delegar a responsabilidade para a crianga/
adolescente, o que foi relatado por muitos dos entrevistados nesse estudo. As pontuacdes desse
estudo foram mais elevadas do que as encontradas na nossa amostra, que € pequena, porém
também se mantiveram dentro do intervalo de 30 a 70, indicando que estdo dentro da faixa con-
siderada adequada pelo PEDI-CAT-ASD.

Até a finalizagcao desse trabalho, ndo foram encontrados estudos comparando as per-
cepcdes de pais/responsaveis e profissionais de saude sobre as habilidades funcionais e res-
ponsabilidade de criangas/adolescentes com TEA. No presente estudo, houve baixa concordan-
cia entre as avaliagdes de pais/responsaveis e dos profissionais de saude, o que também foi
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observado em um estudo transversal (ELAD et al., 2013)and the impact of CP gross motor seve-
rity on concordance. Seventy-three children with mild-to-severe CP (mean age 8.8 £ 2.10 years
que teve como objetivo investigar a concordancia entre profissionais de saude e maes quanto ao
desempenho de criangas com paralisia cerebral e o impacto da gravidade na concordancia. Par-
ticiparam do estudo citado 73 criangas com paralisia cerebral leve a grave (média de idade 8,8
1 2,10 anos) e suas maes. Os resultados indicaram que, apesar de excelentes ICCs gerais no
PEDI (ICC> 0,8), houve discordancia entre avaliadores em todos os subdominios do PEDI e
consistia principalmente nas maes classificando seus filhos em desempenho inferior comparado
ao profissional de saude, diferentemente do que foi observado nesse estudo, em que os escores
dos pais/responsaveis foram mais altos.

A idade teve associagao estatisticamente significativa em todos os dominios e os esco-
res foram maiores nas criangas menores de 10 anos. Em um estudo (LLOYD; MACDONALD;
LORD, 2013) em que foi utilizada a Mullen Scale of Early Learning com o objetivo de descrever e
comparar a capacidade motora global e as habilidades motoras finas de um grupo de 162 crian-
¢as com TEA (12-36 meses), observou-se déficits nesses dois eixos, que pioraram com a idade,
tanto na analise transversal, quanto na longitudinal. Na discussao, foi levantada a hipétese de
que os déficits motores ndo sejam secundarios no TEA, e que a progressdo com a idade possa
estar relacionada a falta de estimulagdo adequada e precoce ou até déficits intelectuais. Nao
podemos esquecer do aumento das demandas funcionais conforme o individuo se torna mais
velho, o que pode fazer com que os déficits gerados pelo TEA sejam mais pronunciados.

A amostra do estudo foi pequena e de conveniéncia, o que dificulta a extrapolagdo dos
resultados, apesar de alguns estudos com TEA utilizarem amostras semelhantes (KRAMER; LI-
LJENQUIST; COSTER, 2016; SANDERCOCK et al., 2020). Ressaltamos também a escassez de
estudos publicados utilizando o PEDI-CAT-ASD. No site oficial da escala constam 6 artigos (KAO
etal., 2012, 2015; KRAMER et al., 2012, 2015; COSTER et al., 2016; KRAMER; LILJIENQUIST;
COSTER, 2016) nenhum realizado no Brasil, o que dificulta a comparacado dos dados com outras
publicacdes. Por se tratar de um questionario aplicado a terceiros e ndo uma avaliagao por meio
da observacédo do que a crianga/adolescente realmente consegue ou nao realizar, pode haver
divergéncia entre as reais capacidades e as percepgdes dos entrevistados, embora o PEDI-CAT-
-ASD tenha boa confiabilidade. (KRAMER; LILJENQUIST; COSTER, 2016) Em uma revisao sis-
tematica que analisou as propriedades de medicao de instrumentos que avaliam a participacao
de jovens com TEA, também foi verificado, que além de boa confiabilidade e validade, a escala
possui baixo risco de viés. (LAMI et al., 2018)

Sao necessarios mais estudos, inclusive para validar o PEDI-CAT-ASD na populagao
brasileira, o que pode ampliar a sua utilizagao e auxiliar a atuagao conjunta de pais/responsaveis
e profissionais de saude para o desenvolvimento das habilidades funcionais e responsabilidade
de criangas/adolescentes com TEA.

CONSIDERACOES FINAIS

A baixa concordancia observada entre os escores de pais/responsaveis e dos profissio-
nais de saude em todos os dominios do PEDI-CAT-ASD pode dificultar a elaboracao e execugao
de estratégias terapéuticas que dependam da atuagao conjunta de ambas as partes e, conse-
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quentemente, comprometer a evolugao e desenvolvimento das criangas/adolescentes no cum-
primento das tarefas necessarias para sua independéncia e autonomia.

Os escores de pais/responsaveis foram mais elevados do que os dos profissionais de
saude, porém houve diferenga estatisticamente significativa apenas no dominio responsabilida-
de, que também foi o item com os escores mais baixos e no qual a distribuicdo dos dados foi
mais homogénea, indicando que o desempenho € menor e ndo apresenta muita variagao entre
os individuos com TEA, ao contrario do dominio mobilidade, que apresentou o oposto.

As pontuagdes da amostra foram relativamente baixas em todos os dominios, porém es-
tavam dentro do intervalo considerado adequado pelo PEDI-CAT-ASD, exceto no dominio social/
cognitivo na avaliacédo dos profissionais de saude.

Apesar de observadas associagdes entre idade da crianga/adolescente, idade do diag-
nostico e tempo que o profissional atua com TEA com o0s escores de pais/responsaveis e/ou
profissionais de saude, ndo houve associacao estatisticamente significativa nas diferengas en-
contradas nos escores, portanto, ndo foi possivel identificar nenhuma caracteristica associada a
nao concordancia dos escores.
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