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RESUMO

Araujo, A.C.S. Freqiéncia do fendtipo autista em uma amostra de criangas e
Jjovens com cegueira congénita. Sao Paulo, SP, 2006 (Dissertacdo — Mestrado —
Universidade Presbiteriana Mackenzie). A frequéncia da manifestacdo do fendtipo
autista em criangcas e jovens com cegueira congénita tém sido assunto de grande
interesse nas ultimas décadas. Neste estudo 29 criangas e jovens entre quatro e 15
anos com cegueira congénita foram investigados a respeito da frequéncia de
manifestacao dos sinais e sintomas do fendtipo autista, a partir da aplicagcdo de uma
versdo adaptada do Autism Screening Questionnaire (ASQ) em entrevista com os pais.
Os resultados identificaram que das 29 criangas e jovens, 13 pontuaram acima da nota
de corte para os Transtornos Invasivos do Desenvolvimento (TID). Sendo que das trés
areas que o instrumento abrange, a area de comunicagao foi onde existiu a maior
concentragao de pontos por sujeito. Estes achados estdo de acordo com a literatura
internacional, entretanto se faz necessario uma melhor investigagcao desta amostra para
verificar se as caracteristicas identificadas fazem parte das conseqiéncias da cegueira

ou se demonstram a comorbidade com os TID.



X

ABSTRACT

ARAUJO, A. C. S. Frequency of autistic phenotype in a sample of children and young
with congenital blindness. The frequency of the manifestation of autistic phenotype in
children and young with congenital blindness has been subject of great interest in the
last decades. In this study 29 children and young between four and 15 years old with
congenital blindness had been investigated regarding the frequency of manifestation of
the signals and symptoms of autistic phenotype, from the application of a suitable
version of Autism Screening Questionnaire (ASQ) in interview with the parents. The
results had identified that of the 29 children and young, 13 scored above of the cut off
for the Pervasive Development Disorders (PDD). Considering the three areas that the
instrument encloses, the communication area was the biggest concentration of points for
each subject. These findings are in accordance with international literature, however a
better inquiry of this sample becomes necessary to verify if the identified characteristics
are part of the consequences of the blindness or if they demonstrate the comorbidity
with the PDD.
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1. INTRODUGAO

Todas as criangas enfrentam, ao longo de seu desenvolvimento, tarefas
adaptativas e de resolugao de problemas em relagdo a grandes dominios: mundo fisico,
habilidades cognitivas, mundo social, ambiente e caracteristicas, e capacidades
individuais. Esses seriam fatores comuns a todas as criangas, sejam elas videntes ou
nao; entretanto, criangas com deficiéncia visual apresentam fatores especificos que
influenciam o curso do desenvolvimento tais como a idade da perda visual, presenga de
algum residuo de visao, fatores etioldgicos e/ou presenga de alguma outra deficiéncia,
que afetariam o ambiente da crianga bem como suas capacidades e caracteristicas
(WARREN,1994).

Observa-se que, quando comparadas com a populagao vidente, algumas criangas
com cegueira exibem um comportamento que poderia ser descrito como fortemente
desviante, com a presenca de comportamento repetitivo e estereotipado, ecolalia,
reiteragédo verbal, dificuldade no uso dos pronomes de 1% e 3% pessoa, atraso motor,
baixa manutengao da atencao e freqientemente apresentam auto-estimulacdo. Esses
padroes se assemelham aos sintomas presentes no Autismo, mas néo
necessariamente indicam tal disturbio (JANSON, 1993). Isto porque muitos destes
comportamentos desaparecem e/ou tornam-se passiveis de controle por grande parte
desta populagdo, com a maturagdo de suas habilidades, com a aprendizagem motora e
cognitiva. No entanto, existe uma parcela desta populagéo que apresenta estes sinais e

sintomas extremamente semelhantes aos apresentados por criangas autistas e que

perseveram de maneira importante, a despeito do desenvolvimento, trazendo prejuizos
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significativos na comunicagdo e interacdo social destes individuos (GOODMAN;
MINNE, 1995).

Esta possivel relacao entre a deficiéncia visual, mais especificamente, a cegueira
e os Transtornos Invasivos do Desenvolvimento (TID), grupo o qual o Autismo faz parte,
vem sendo estudada desde a década de 50, com varios enfoques. Alguns autores
afirmam que a cegueira e os TID ocorrem mais comumente juntos do que poderia ser
previsto na populagdo em geral, ndo pelo fato da cegueira induzir aos TID, mas sim
porque ambos dividem antecedentes genéticos ou ambientais. Outros defendem que a
cegueira comumente apresenta consequéncias no desenvolvimento que incluem alguns
sinais e sintomas do fendtipo autista, tais como ecolalia, mau uso dos pronomes e
atraso no desenvolvimento de jogos espontaneos, porque a cegueira restringe a
oportunidade destas criangas para a orientagado atencional e referéncias sociais, e nao
porque elas tenham como comorbidade os TID (HOBSON, 1999).

Considerando que o correto diagnodstico € de grande valor para o delineamento
das abordagens de intervengdo que melhor favoregam os individuos acometidos, este
trabalho visa identificar a freqiéncia em que o fendtipo autista se manifesta numa

amostra de criangas e jovens com cegueira congénita.
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2. REVISAO DA LITERATURA

2.1 Autismo

Segundo os critérios diagnodsticos da Associacdo Americana de Psiquiatria,
presentes no Manual de Diagnéstico e Estatistica (DSM-1V, 1994), Autismo €& um
disturbio do desenvolvimento caracterizado essencialmente, por prejuizo ou
desenvolvimento anormal na interagdo social, na comunicacdo e pela presenca de
repertério de comportamentos e interesses restritos, repetitivos e estereotipados.
Porém, existe grande variagdo em suas manifestagdes, dependendo do nivel de
desenvolvimento e da idade cronoldgica do individuo.

A primeira publicagdo a respeito do Autismo foi feita em 1943, por Leo Kanner
em um artigo intitulado “autistic disturbances of affective contact’, no qual foram
descritas 11 criangas que eram socialmente isoladas, tinham dificuldades de
comunicagdo e comportamento inflexivel. Este quadro clinico foi chamado entdo de
Autismo Infantil (KANNER, 1943).

Nestes aproximadamente 60 anos apds a primeira descrigao feita por Kanner, o
Autismo é uma das condi¢des clinicas mais estudadas sendo responsavel por inumeras
pesquisas realizadas ao redor do mundo. Ainda assim, a Classificagdo Internacional de
Doengas (CID-10) da Organizagdao Mundial da Saude e o Manual de Diagndstico e
Estatistica (DSM-1V) da Associagao Americana de Psiquiatria trazem definicdes quase
idénticas as descritas por Kanner em 1943 (BUITELAAR ; WILLEMSEN-SWINKELS,

2002).
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O quadro clinico do Autismo, como antes afirmado, possui uma grande
variabilidade em sua apresentacéo, tanto em relagdo aos sinais e sintomas quanto a
intensidade que eles se manifestam. Estes sinais e sintomas estdo relacionados
diretamente as areas da interagcdo interpessoal, comportamento e comunicacio
(KANNER, 1943).

Entretanto, ndo é apenas a condigdo do Autismo que apresenta prejuizos
significativos nestas areas, esta faz parte de um grande grupo chamado, segundo o
DSM-1V, os Transtornos Invasivos do Desenvolvimento (TID), que em geral se
manifestam nos primeiros anos de vida e frequentemente estdo associados com algum
grau de deficiéncia mental.

Além do Autismo compdem este grupo a Sindrome de Asperger (SA) que se
manifesta de forma semelhante ao Autismo no que se refere a interagao social e ao
comportamento, embora nao apresente atrasos clinicamente significativos na
linguagem e no desenvolvimento cognitivo; o Transtorno Desintegrativo da Infancia
(TDI) que possui como caracteristica essencial uma regressdo pronunciada em
multiplas areas do funcionamento apds periodo de pelo menos dois anos de
desenvolvimento aparentemente normal da crianga e que geral, esta associado a
retardo mental severo; a Sindrome de Rett (SR) que, assim como o TDI, também
apresenta inicialmente um periodo aparentemente normal de desenvolvimento, porém
este periodo € mais curto, entdo ocorre uma desaceleragdo do desenvolvimento
associado a perdas das habilidades sociais, cognitivas e de comunicacdo e o
surgimento de movimentos estereotipados das méaos. Outros sinais podem estar

presentes como apraxia e ataxia, dificuldade na marcha e disfungdes respiratorias.
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Diferentemente das outras condi¢des dos TID, a SR pode apresentar progressao tendo
portanto pior prognostico; e, por fim, os Transtornos Invasivos do Desenvolvimento Sem
Outra Especificacéo (TID-SOE) que é uma denominagédo utilizada quando o individuo
apresenta um prejuizo severo e invasivo no desenvolvimento da interagdo social
reciproca, de habilidades de comunicacdo verbal ou n&o-verbal, ou quando
comportamento, interesses e atividades estereotipados estdo presentes, mas nao se
enquadram nos critérios para algum TID especifico (DSM-1V, 1994).

Os estudos referentes a epidemiologia do Autismo e dos TID se iniciaram na
década de 60 e desde entdo mais de 30 pesquisas a respeito ja foram realizadas em
varios paises. Fombonne (2003), revisou os dados epidemioldgicos publicados nos 32
estudos realizados e os agrupou em 2 periodos. No primeiro periodo (1966 a 1991)
foram agrupados 16 estudos e a proporgao obtida foi de 4,4/10000 para autismo,
enquanto que no segundo periodo (1992 a 2001), onde foram agrupados os outros 16
estudos, a proporcédo encontrada foi de 12,7/10000; estes dados indicam um aumento
na prevaléncia estimada de autismo nos ultimos 15 anos porém, o autor enfatiza que o
aumento se deve tanto ao fato das evolugdes que ocorreram durante os anos nos
critérios diagndsticos e o aumento do conhecimento de profissionais e familiares a
respeito dos disturbios do desenvolvimento, quanto as diferengas metodolégicas entre
as pesquisas.

A prevaléncia atual do Autismo esta baseada em pesquisas publicadas depois de
1987, com amostras superiores a 10000 criangas totalizando 19 estudos com proporgao
de 1/1000. Para os TID a estimativa global dos dados presentes nos estudos foi de

27,5/10000 e de 15/10000 para os Transtornos Invasivos do Desenvolvimento Sem
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Outra Especificagdo. Novamente se faz necessaria uma ressalva indicando que nao
existiu um surto ou epidemia dos TID com o passar dos anos, mas sim uma melhor
padronizagdo diagndstica e maior esclarecimento tanto dos profissionais envolvidos
quanto dos familiares (FOMBONNE, 2003).

A fisiopatologia dos TID, incluindo o Autismo, ndo esta totalmente esclarecida,
mesmo a despeito de indicios encontrados a partir de estudos genéticos,
neuroquimicos, estudos de autdpsia, pesquisas funcionais, neuroimagem, pesquisas de
influéncias ambientais, entre muitos outros estudos. Entre as diretrizes seguidas por
estas pesquisas, existem aquelas que buscam em estudos de outras condigdes
meédicas, como por exemplo, sindromes e anormalidades cromossémicas que
apresentam casos de comorbidade com os TID, pistas para a total elucidagdo da
fisiopatologia dos TID com a identificagdo de algum fator comum entre as condigbes
(MILLER et al, 2004).

Estas diretrizes estdo de acordo com DSM-/V (1994), onde consta a afirmacgéo de
que os TID sao observados, por vezes, com um grupo de varias outras condigdes
meédicas gerais, como por exemplo, anormalidades cromossémicas, infeccoes
congénitas e anormalidades estruturais do sistema nervoso central.

A despeito do fato de diversas condigdes médicas ja terem sido descritas em
associagao com os TID, estas podem ter ocorrido por acaso. No entanto, existem na
pratica clinica e descritos na literatura exemplos nos quais dois quadros estdo
presentes em um mesmo individuo com elevada frequéncia e este fato retoma a
questdo de que possa existir algum fator ou facilitador nestas condi¢cdes que faga com

que essa maior incidéncia acontega. Como exemplo de condi¢des associadas aos TID
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tem-se a deficiéncia mental, a deficiéncia auditiva, a Sindrome de Down, a epilepsia, a
Sindrome do X-fragil, a deficiéncia visual entre outras (SCHWARTZMAN, 2003).

Dentre os exemplos citados de associagdes ja descritas na literatura, identificar a
manifestacdo dos sinais e sintomas que usualmente s&o encontrados nos TID, em
criangas com cegueira congénita, tem sido de grande interesse para varios
pesquisadores desde a década de 50. Entretanto existem interpretacdes radicalmente
diferentes em relacédo a esse fenbmeno (GOODMAN; MINNE, 1995; HOBSON; LEE;

BROWN, 1999).

2.2 Cegueira

A percepgao visual pode ser definida como um processo cognitivo que envolve a
conversdo do grupamento de dados visuais em informacdes significativas. E
considerada como o processo sensorial dominante dos seres humanos por parecer ser
aquela que oferece a experiéncia humana mais variada e objetiva. A informagéao visual
permite detalhes que nenhum outro sentido pode fornecer. Durante o processo de
desenvolvimento do individuo torna-se integrada com todos os outros sistemas
sensoriais e motores (WOOLLACOTT M., 2003).

Sendo assim, a cegueira congénita € em geral referida como um risco para sérios
disturbios emocionais e de comportamento a medida que a visdo tem um papel central
no desenvolvimento das fungdes psicomotora e psicosocial (WARREN' 1983, apud

JANSON, 1993).

" WARREN D.H: Blindness and early childhood development. 2* ed. American Found for the Blind, Nova Iorque,
1984.
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A deficiéncia visual pode ser entendida e estudada partindo de diferentes diregdes:
pela a estrutura anatdmica, fisiolégica e funcional do sistema visual, pelas
necessidades pedagodgicas; ou pelas interagdes sociais relacionadas a cegueira. O
ideal seria que o individuo com cegueira fosse entendido ndo apenas em uma destas
diregbes, mas sim em seu conjunto e ainda inserido no contexto ambiental e familiar
(AMIRALIAN, 1997).

Partindo da necessidade de se quantificar o mais claramente possivel o quanto um
individuo consegue ou nao enxergar, para entdo saber quais as medidas a serem
tomadas; os especialistas utilizam o exame para definicdo da acuidade visual que, de
maneira geral, é realizado com a utilizacdo de optotipos, os quais podem ser figuras,
letras, numeros ou simbolos, colocados a certa distdncia para que o individuo
examinado discrimine o correto.

A distancia inicial do optotipo é definida previamente seguindo o padrdo pré-
estabelecido de uma pessoa com acuidade visual normal. A partir desta distancia
predeterminada, se o individuo examinado nao conseguir discriminar o optotipo, este é
gradativamente aproximado até a distancia que o examinado seja capaz de discriminar.
A acuidade visual entdo pode ser expressa como uma notacao fracionada na qual o
denominador é a distancia pré-estabelecida como padrao e o numerador a distancia em
que a mensuracao foi realizada (BICAS, 2002).

Considerando a classica notagao dos paises de lingua inglesa, a acuidade visual
normal € expressa na forma 20/20, ou seja, que a uma distancia de 20 pés ou,
aproximadamente 6 metros, um individuo com acuidade visual normal deve conseguir

discriminar a orientagdo de um optotipo padrao.
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A notacao fracionada, como ja fora afirmado, € uma das maneiras de definir a
acuidade visual. Existe também a notagcdo decimal, numericamente, ambas se
equivalem contudo a forma fracionada, por ser mais extensa, acaba por ser mais
informativa ao apontar a relagao entre dois numeros (BICAS, 2002).

Apesar de ser muito difundida e entendida pelos especialistas, a definicdo da
acuidade visual de um individuo € um dos pontos de maior controvérsia por varias
razdoes, uma delas é a padronizacao da distancia predeterminada pois, como afirmado,
se trata de uma convengao dos paises de lingua inglesa que utilizam pés como unidade
padrao de medida, sendo que este ndo é o padrdo de medida para distancia utilizado
no Brasil e nem tampouco adotado internacionalmente. Este fato acaba acarretando em
divergéncias na avaliagdo, ja que alguns adotam a medicdo em pés e outros acabam
fazendo adaptacdes para metros (BICAS, 2002).

Por esta razdo, ainda nos dias de hoje existem muitas divergéncias acerca da
definicdo do grau da deficiéncia visual, mas se sabe que o conceito de deficiéncia visual
abrange um continuo que compreende desde as condi¢gdes onde o individuo apresenta
cegueira total, na qual o mesmo nao enxerga praticamente nada, nem mesmo a luz, até

a condicao de baixa visdo, que tem uma gama imensa de possibilidades.

No entanto, diversamente do que se pode supor, o termo cegueira também nao é
absoluto, pois reune individuos com varios graus de visédo residual. Sendo assim este
termo nao significa, necessariamente, total incapacidade para ver, mas sim prejuizo

dessa aptidao a niveis incapacitantes para o exercicio de tarefas rotineiras.
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Demonstrando o que foi afirmado anteriormente, na Classificagdo Internacional
das Doengas — CID —10 existem 24 categorias para a palavra cegueira. No que se
refere a cegueira congénita e total, categoria esta escolhida como amostra para esta
pesquisa, esta é catalogada como categoria H54.0, que compreende os graus de
comprometimento 1 e 2 para visdo subnormal e os graus 3, 4 e 5 para cegueira como

apresentados na tabela 1 a seguir:
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Tabela 1: Definicdo da CID 10 sobre visdo subnormal e cegueira

Acuidade visual com a melhor corregao possivel
Grays de . Méxima menor que: Minima igual.ou maior
comprometimento visual que:
6/18 6/60
1 3/10 (0,3) 1/10 (0,1)
20/70 20/200
6/60 3/60
2 1/10 (0,1) 1/20 (0,05)
20/200 20/400
3/60 1/60 (capacidade de
contar dedos a 1 m)
3
1/20 (0,05) 1/50 (0,02)
20/400 5/300 (20/1200)
1/60 (capacidade de
contar dedos a 1 metro) )
4 1/50 (0,02) Percepgao da luz
5/300
5 Auséncia da percepgéao
da luz

Fonte: OMS, 1999.

O grau de comprometimento trés € chamado ‘cegueira parcial’ e corresponde aos
individuos apenas capazes de contar dedos a curta distancia e os que s6 percebem
vultos. Mais préximo da cegueira total estdo os individuos que pertencem ao grau de
comprometimento quatro que s6 tém percepgéo e/ou projecao de fonte luminosa. Neste

grupo ocorre, respectivamente, apenas a distingdo entre claro e escuro ou os individuos
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sdo capazes de identificar também a direcdo da fonte luminosa. A cegueira total ou
simplesmente amaurose, que corresponde ao grau de comprometimento cinco,
pressupde completa perda de visédo, ou seja, nem a percepg¢ao luminosa esta presente

(CONDE, 20086).

Contudo foi observado que sujeitos cegos com a mesma acuidade visual
possuiam diferentes possibilidades visuais, ou seja, alguns conseguiam “ver’ mais que
outros com a mesma acuidade visual. Assim tornou-se necessaria uma abordagem
funcional além de apenas definir a acuidade visual. Esta mudancga surtiu efeito
principalmente na questao educacional, pois passou a ser considerado cego o individuo
que utiliza a audicdo, o tato, o olfato e a cinestesia como sentidos primordiais para a
apreensao do mundo externo. E individuos com visao residual, aqueles que, a despeito
da deficiéncia visual, ainda a utilizam satisfatoriamente em sua aprendizagem

(AMIRALIAN, 1997).

A partir da resolugdo adotada pelo Conselho Internacional de Oftalmologia na
Australia (2002), o conceito de deficiéncia visual foi modificado considerando a falta de
clareza sobre a correta utilizagdo do termo cegueira que originou confusdes acerca de
sua prevaléncia e incidéncia, ficando definido que o termo cegueira se aplica somente
em casos de perda total de visao e para as condigdes nas quais os individuos precisam
contar predominantemente com habilidades de substituicdo da visdo (CONSELHO

BRASILEIRO DE OFTALMOLOGIA, 2002).

Em sintese, o diagndstico de cegueira é feito quando o individuo se enquadra em

um dos critérios: i) a visao corrigida do melhor dos seus olhos é de 20/200 ou menos,
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isto &, se ele pode ver a 20 pés (6 metros) o que uma pessoa de visdo normal pode ver
a 200 pés (60 metros), ou ii) se o diametro mais largo do seu campo visual subentende
um arco nado maior de 20 graus, ainda que sua acuidade visual nesse estreito campo

possa ser superior a 20/200 (CONDE, 2006).

Além do grau de cegueira, outro aspecto importante para o entendimento da
pessoa com deficiéncia visual é a idade de sua ocorréncia, pois existe diferenga entre
uma crianga que nasceu cega, uma que desenvolveu a cegueira apos o nascimento,
mas ainda na infancia, e uma pessoa que adquiriu a cegueira ao longo da vida. Essa
diferenca ¢é influenciada pelas fases do desenvolvimento motor, aquisicdo da
linguagem, habitos alimentares e de higiene que esta crianga desenvolveu quando

adquiriu a cegueira (AMIRALIAN, 1997; WARREN, 1994).

Estima-se que existam cerca de 1.4 milhdes de criangas cegas no mundo, sendo
que dois tercos destas criancas estdo em paises em desenvolvimento. De acordo com
a Organizagdo Mundial de Saude (OMS), anualmente, cerca de 500.000 criangas ficam
cegas em todo mundo, destas 70 a 80% morrem nos primeiros anos de vida em

decorréncia de fatores ao comprometimento visual (FOSTER; GILBERT, 1992).

As causas da cegueira variam de acordo com a regido, o desenvolvimento
socioecondmico, a disponibilidade de cuidados médicos primarios, além da taxa de
mortalidade infantil abaixo dos cinco anos. Isso porque muitas das causas de cegueira
infantil, como ja afirmado anteriormente, sdo também causas de mortalidade infantil
(rubéola, deficiéncia de vitamina A e sarampo), o que significa que muitas criangas que

se tornam cegas morrerao apos alguns anos. Como a prevaléncia de cegueira € uma
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medida daqueles que sobrevivem, a prevaléncia subestima a magnitude do problema

(MUHIT; GILBERT, 2003; THOMPSON L., 2003).

Segundo o Banco de Dados Mundiais sobre a Cegueira da OMS, estudos
populacionais indicam como prevaléncia da cegueira infantil entre 2 a 3/10000 criangas
em paises desenvolvidos e 10 a 15/10000 criangas em paises em desenvolvimento. A
prevaléncia de baixa visdo é estimada como trés vezes maior em paises em

desenvolvimento (BISCHH, 1995).

Embora a cegueira infantil tenha baixa prevaléncia, sua magnitude é comparavel a
cegueira do adulto. Porém, estudos realizados pela OMS referem cerca de 75% dos
casos de cegueira infantil como passiveis de prevengao, o que proporciona melhora na
qualidade de vida, diminuigdo nos custos econdémicos e sociais dos tratamentos e
programas de reabilitagdo (MANICA, M. B.; CORREA, Z. M. S.; MARCON, I.M.; et al,

2003).

Nos paises em desenvolvimento da América Latina, assim como nos paises
industrializados, a retinopatia da prematuridade (ROP) tem se tornado uma causa
importante de cegueira, devido ao aumento da sobrevida dos recém-nascidos
prematuros internados nas unidades de tratamento intensivo neonatal. Por outro lado,
nota-se que as causas evitaveis ainda estdo em grande evidéncia nos paises em

desenvolvimento, como por exemplo, na Africa, Asia e América Latina (Tabela 2).
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Tabela 2: Principais causas de cegueira na infancia

Localizagao Causas mais comuns de cegueira na infancia

Africa Catarata congénita

Ulcera de cornea (sarampo, deficiéncia de vitamina A)

Asia Ulcera de cornea (deficiéncia de vitamina A)
Catarata congénita (rubéola)
Doencas hereditarias da retina

América Latina Catarata congénita/Glaucoma (rubéola)
Retinopatia da prematuridade

Paises Deficiéncia visuo-cortical

Industrializados Doencas hereditarias

Retinopatia da prematuridade

Hipoplasia do nervo optico

MUHIT;GILBERT, 2003.

Estima-se que cerca de 60% das causas de cegueira e grave comprometimento
visual infantil no Brasil sdo evitaveis, podendo ser prevenidas com um adequado
acompanhamento pré-natal (rubéola, toxoplasmose) ou trataveis (ROP, catarata e
glaucoma). Num estudo realizado em trés instituicdes para cegos em Sao Paulo, a ROP
e o glaucoma congénito foram causas identificadas com maior frequéncia (BRITO,

2000).

Carvalho et al. (1998) relataram as doengas infecto-contagiosas, como a
toxoplasmose e a catarata congénita como as causas mais prevalentes na infancia. E
segundo Ventura et al. (2002), a ROP é fator de risco para outras doengas oculares de

maior prevaléncia, sendo detectada em 9,9% das criancas que foram acompanhadas
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em um estudo longitudinal com uso de um programa baseado na triagem visual em

recém nascidos em maternidades em 2000.

Segundo Amiralian (1997), a caracteristica especifica da cegueira se traduz na
qualidade de apreensdo do mundo externo, pois as pessoas com cegueira necessitam
de outros meios para estabelecer relagbes com o mundo que a cerca. Todavia, ainda
conforme a autora, quando se considera o papel preponderante do sentido visual para o
estabelecimento das relagcbes com o meio, tendo como base a percepgao daqueles que
a possuem, existe uma tendéncia por vezes até inconsciente de depositar na visdo um

valor primordial, que por vezes ultrapassa o real significado.

Inicialmente a unica abordagem para investigar o desenvolvimento de criangas
com deficiéncia visual consistia na comparagdo entre suas caracteristicas e
capacidades em relagdo as de criangas videntes. Assim aceitava-se a posi¢ao de que
as diferencas encontradas nesta comparacao existiam devido a auséncia da visao, que
neste caso era a variavel diferente entre os grupos. Desta maneira o desenvolvimento
das criangas com deficiéncia visual era avaliado tendo como base os padrdes e marcos
do desenvolvimento de criangas videntes. Assumindo este modelo comparativo, alguns
dos trabalhos realizados com esta populagdo concluiram que as criangas com
deficiéncia visual possuiam niveis de habilidades motoras e cognitivas compativeis,

porém retardados em relagéo as criangas com visao (WARREN, 1994).

A necessidade de uma analise menos generalista surgiu na medida em que foi
observado que mesmo dentro de um grupo teoricamente homogéneo de criangas com

deficiéncia visual existiam variagdes acerca do desenvolvimento das mesmas, assim
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como em criangas com Visdo, ou seja, dentre um grupo de criangas com as mesmas
condi¢cdes fisicas e com a mesma estimulagdo, é observado que algumas se
desenvolvem de uma maneira semelhante e esperada enquanto que outras nao

apresentam a mesma evolugao.

A principal alternativa encontrada para o enfoque comparativo foi a denominada
abordagem diferencial, que tem como objetivo investigar a natureza e as causas das
variagdes dentro de uma populagdo. As vantagens desse tipo de abordagem para a
populagdo com deficiéncia visual se baseiam na grande variagdo de desenvolvimento
que se tem observado nesta populacdo de maneira particular e na importancia do
conhecimento adquirido a partir desse enfoque, onde se pode melhor estabelecer
intervencbes apropriadas para as particularidades apresentadas dentro das

caracteristicas gerais da populacdo (WARREN, 1994).

As criangas, videntes ou com deficiéncia visual, enfrentam ao longo de seu
desenvolvimento tarefas adaptativas e de resolucdo de problemas em relagédo a
grandes dominios: mundo fisico, habilidades cognitivas, mundo social, ambiente e
caracteristicas e capacidades individuais. Estes fatores seriam comuns para todas as
criangas, a deficiéncia visual em si acrescentaria alguns fatores especificos, como ja
fora citado, a idade da perda visual, presengca de algum residuo de visdo, fatores
etiologicos e presenca de alguma outra deficiéncia, que afetariam o ambiente da

crianga bem como suas capacidades e caracteristicas (WARREN, 1994).

Um dos pontos mais importantes da abordagem diferencial € a cuidadosa

descricdo das caracteristicas da populagdo estudada; em seguida, a busca de



31

correlatos e possivel causalidade. A causalidade se refere exatamente ao motivo que
algumas criangas se afastam da média em relagdo as outras criangas do grupo, ou
seja, o que faz com que algumas criangas estejam no topo da curva e outras
distribuidas nas bases. E é exatamente neste ponto que se encontra a dificuldade deste
tipo de abordagem, na obtengdo de cada variavel que incide sobre um grupo, como a

influéncia genética e os fatores ambientais (WARREN, 1994).

2.3 Prevaléncia dos TID na cegueira congénita

Janson (1993) afirma em seu trabalho intitulado ‘Comportamento normal e
desviante em criangas cegas com ROP’ que a visdo tem uma importancia central no
desenvolvimento das fungdes psicomotoras e psicosociais, sendo assim, a perda visual
inevitavelmente influencia o curso do desenvolvimento.

Observa-se que quando comparadas com a populagdo normal, algumas criangas
com cegueira exibem um comportamento que poderia ser descrito como fortemente
desviante das criangas videntes, como por exemplo, comportamento repetitivo e
estereotipado, ecolalia, reiteragédo verbal, dificuldade no uso dos pronomes de 1% e 3?
pessoa, atraso motor, baixa manutengdo da atencao e frequentemente apresentam
auto-estimulagdo. Estes padrées se assemelham aos sintomas presentes no Autismo,
mas nao necessariamente indicam tal disturbio. Ao contrario, parecem fazer parte da
normalidade, considerando que sao exibidos pela vasta maioria da populagdo com

cegueira (JANSON, 1993).
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O estudo da natureza e da prevaléncia do Autismo e seus sintomas, em criangas
com cegueira tém sido assunto de grande interesse a algumas décadas. Em 1958,
Keeler? (apud CARVILL, 2001, p. 475) realizou um dos primeiros trabalhos em que se
objetivou a busca da relacdo entre a deficiéncia visual e o Autismo. A investigagao
comegou com a observagao de cinco criangas com cegueira, causada por retinopatia
da prematuridade em idade pré-escolar, que apresentavam um quadro clinico muito
semelhante ao do Autismo. Além destas criancas o autor selecionou mais 35 criancas
com cegueira pela mesma condi¢ao para formar sua amostra. Os dados foram obtidos
a partir da histéria de desenvolvimento e da avaliacdo dos comportamentos das
criangas. Com os resultados obtidos o autor constatou que a histéria e o padrao de
comportamento dessas 35 criangas eram, de varios modos, semelhantes aqueles vistos
nos cinco primeiros casos. Entretanto, nenhuma das criangas da segunda amostra
demonstrava o que ele chamou na época de desvios na formagado do ego, no nivel

registrado nas cinco primeiras (KEELER, 1958 apud CARVILL, 2001).

O segundo ponto investigado neste estudo foi feito com a finalidade de analisar
mais atentamente esses desvios encontrados em criangas com retinopatia da
prematuridade, o autor entdo selecionou duas outras categorias de criangas com
cegueira. Um grupo era composto por criangas com cegueira congénita e outro por
criangas que perderam a visdo mais tarde, na infancia. O primeiro grupo consistia em
18 criangas com cegueira congénita devido a outras causas, que possuiam Visdo

remanescente maior do que o grupo com retinopatia, contudo nenhuma ultrapassava

? KEELER W. R.Autistic patterns and defective comunication in blind children with retrolental fibroplasia. In.
Psychopathology of Communication, Eds. P.M. Hoch & J. Zubin, Nova lorque, 1958.
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20/200. O segundo grupo consistia em 17 criangas que ficaram cegas posteriormente
ao nascimento. Em ambos os grupos os resultados nao identificaram padrbes autisticos
e anormalidades na mobilidade no mesmo grau do que os encontrados em criangas
com retinopatia da prematuridade, sendo que no segundo grupo ainda menos
anormalidades no desenvolvimento e no comportamento foram observadas. O autor
atribuiu esta diferenga entre os dois grupos ao fato de que a maioria das criangas do
segundo grupo adquiriu a cegueira no primeiro ou segundo ano de vida quando, em
muitos casos, a maturagao motora, a aquisi¢ao da linguagem e os habitos alimentares
e de higiene foram estabelecidos antes da ocorréncia da cegueira (KEELER 1958 apud

CARVILL, 2001).

Nesta pesquisa houve uma atengao direcionada para as anormalidades gerais que
foram encontradas nas criangas com cegueira congénita ou adquiridas posteriormente,
mas também houve a busca de informacdes a respeito da presencga de histérico de
estimulagdo emocional inadequado nos primeiros meses de vida de cada crianga dos
trés grupos estudados. A partir deste objetivo, a analise dos dados identificou que, para
o grupo com ROP existiu uma maior associagado entre os comportamentos desviantes e
a presenca de histérico inadequado de estimulagdo na infancia. O autor conclui entédo
que os achados demonstraram que a perda da visdo no nascimento ndo € por si s6 um
fator que predispde o individuo a um desenvolvimento desviante, chamando a atengao
para a importancia da estimulacdo emocional e do incentivo para o desenvolvimento da

crianga com cegueira congénita (WARREN, 1994).
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Corroborando com os achados de Keeler (1958), outro estudo foi realizado com o
objetivo de investigar as divergéncias e concordancias entre o desenvolvimento de
criangas com cegueira congénita de varias etiologias e videntes. A amostra desse
estudo, composta por 27 criangas com cegueira, foi analisada mediante a revisdo do
diagnéstico médico e do histérico desde o nascimento; além disso para algumas
criancas foi feita a avaliagdo de comportamento. Nesta pesquisa os severos desvios de
comportamento foram encontrados nao apenas nos casos de retinopatia da
prematuridade, estando presentes também em criangas com outras causas de
cegueira. Outro resultado que reforgou os achados de Keeler foi a presenca de
estimulagdo emocional inadequada nas criangas com alteracbes comportamentais

(FRAIBERG, 1977).

Importante ressaltar que nenhum desses estudos nega definitivamente a
possibilidade de danos cerebrais nestas criangas, nem tampouco assume como causa

destes achados apenas o fator ambiental.

Em contrapartida, considerando todos os avangos encontrados por pesquisas
contemporaneas, a respeito de possiveis marcadores biolégicos para a causa do
Autismo, nas quais formas mais precoces de diagndstico tém recebido énfase, ainda
assim, se reforga a teoria que o Autismo é uma condi¢cao de etiologia multifatorial, que
se manifesta com a interacdo de fatores genéticos e ambientais. Esta teoria poderia
explicar ndo somente a grande variabilidade clinica entre os individuos, afirmando a

questao que é preferivel utilizar o termo “espectro autista” do que simplesmente
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Autismo, como também as variacbes de prevaléncia em diferentes paises (KRAFT,

2006).

A partir destas pesquisas outros estudos foram realizados com o objetivo de
melhor esclarecer essa possivel associagao. Contudo, como ja fora afirmado, existem
interpretagdes diferentes para a relacédo entre os TID e a cegueira congénita. Existe a
questao da comorbidade, na qual as teorias sugerem que a cegueira e os TID ocorrem
mais comumente juntos do que poderia ser previsto na populagdo em geral, n&o pelo
fato da cegueira induzir aos TID, mas sim porque ambos dividem antecedentes
genéticos ou ambientais. Com este enfoque alguns autores estudam a questdo de que
os TID estdo de alguma forma relacionados com alguns diagnésticos especificos de
cegueira como a amaurose congénita de Leber e a retinopatia da prematuridade (ROP)

(GOODMAN; MINNE, 1995).

Neste sentido, Rogers e Newhart-Larson (1989) descreveram caracteristicas
comportamentais usualmente observadas em criangas com Autismo em uma amostra
de cinco meninos com amaurose congénita de Leber (ACL) com o uso dos
instrumentos: i) Childhood Autism Rating Scale (CARS), desenvolvido por Schopler et
al. (1986), possui 15 itens que abordam: relacionamento com outros, imitagéao,
expressao emocional, uso do corpo, peculiaridades no uso de objetos, resisténcia a
mudancgas, comunicagao verbal e ndo-verbal, resposta auditiva, resposta tatil, resposta
visual (omitido neste estudo), habilidade cognitiva, nivel de atividade, ansiedade e
impressdes gerais do grau de Autismo. A pontuagéo varia de um, quando a idade esta

apropriada para o comportamento, até quatro para presenca de comportamento
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severamente anormal. Pontuagdo abaixo de 30, a crianga é considerada n&o-autista,
enquanto que um total maior que 36 e pontuagdo maior ou igual a trés em mais de
cinco itens sdo graduados como ‘severamente autista’; ii) Autism Behaviour Checklist
(ABC) desenvolvido por Krug et al. (1980), este questionario € composto por uma lista
de 57 comportamentos agrupados em cinco categorias gerais: resposta sensorial,
relacionamento interpessoal, formas atipicas do uso do corpo e de objetos,
caracteristica particular da linguagem e sociabilidade/auto-ajuda; os quais sao
considerados comuns em criangas autistas, mas ndo em outras condi¢des. A pontuacao
total varia de zero a 158, criangas que pontuam 67 ou mais pontos sao consideradas

muito parecidas com autistas.

Participaram, como grupo controle, outros cinco garotos da mesma idade com
cegueira total congénita por outras causas que nédo a ACL. Segundo o autor todas as
cinco criangas com amaurose congénita de Leber, e nenhuma do grupo controle,
preencheram os critérios do DSM-/Il para o Autismo. Em relagcdo aos instrumentos
aplicados, a CARS demonstrou que das cinco criangas com ACL, duas atingiram a
pontuacéo de grau moderado e trés de grau severo de Autismo, em contrapartida duas
criangas do grupo controle também atingiram o grau moderado de Autismo com sua
pontuacgdo. Os resultados da ABC mostraram que nenhuma das 10 criangas atingiram a
pontuacao corte de 67, entretanto a média da pontuacédo das criangas com ACL foi
maior (52,2) do que a média apresentada pelo grupo controle (34,4) (ROGERS;

NEWHART-LARSON, 1989).
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Seguindo 0 mesmo raciocinio de que o Autismo se manifesta na cegueira
congénita quando existe uma causa especifica para a mesma, Janson (1993) realizou
uma pesquisa com o objetivo de identificar padrées precoces de comportamento em
criangas cegas por ROP, que distinguiriam as autistas das nao-autistas, foi investigado,
retrospectivamente, o desenvolvimento de uma amostra de 37 criangas com cegueira,

das quais 15 tinham como causa da cegueira a ROP.

O método se baseou nos dados de desenvolvimento, entrevista com os pais e
analise de imagens, sendo este dividido em trés etapas: na primeira fase houve a
comparagao entre o desenvolvimento de criangas com cegueira por ROP em relagao as
outras causas e, ainda na primeira fase, foi feita a subdivisédo do grupo de criangas com
ROP, para que fosse realizada a comparagdo entre 0s grupos com e sem
manifestacbes do fendtipo autista. O segundo passo foi a comparagdo dos
comportamentos precoces de criangas com cegueira e criangas autistas por avaliagao
dos pais, coletados em um estudo prévio realizado por Gillberg e Dahlgren (1989). A
ultima etapa constou da descricdo e comparagao das imagens filmadas de todas as
criangas com ROP. Concluiram que a observagao de atraso no desenvolvimento nao é
o suficiente para realizar um rastreamento de fator de risco para o Autismo. Contudo é
possivel descrever um comportamento que emerge entre os 12 e 30 meses, de
manipulagdo estereotipada de objetos que distinguiram sujeitos de autistas e nao-
autistas, que poderia ser um padrao de comportamento especifico de risco para as
criangas com cegueira; mas, para afirmar esta possibilidade, existe a necessidade de

se realizar estudos prospectivos (JANSON, 1993).
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Anos mais tarde, foi realizado na Suécia um estudo populacional que visava
estabelecer alguma relagdo entre a ROP e os TID. Para esse estudo foram examinadas
27 criangas com ROP, o que correspondia a todas as criancas nascidas na Suécia
entre os anos de 1980 e 1990 com este diagndstico. Estas comparadas com 14
criangas, nascidas no mesmo local e periodo, com cegueira congénita por doenga
hereditaria da retina. Todas foram submetidas a avaliagado de inteligéncia, com as parte
nao-visuais dos testes do WISC e WAIS; os pais foram questionados a respeito dos
critérios diagnosticos do DSM-IV para a condigdo de Autismo e foi utilizada a CARS

para a observacgao das criangas em relagdo ao Autismo (GILLBERG,; et al., 1998).

Os resultados demonstraram que das 27 criangas com ROP, 15 tinham Autismo e
04 apresentavam condigdes semelhantes ao Autismo, considerando os critérios do
DSM-IV. Em relagao a CARS, 10 das 15 criangas com Autismo apresentaram Autismo
em grau severo e 05 indicaram Autismo em grau moderado. Outro dado investigado
demonstrou que todas as 15 criangas com Autismo apresentavam também deficiéncia
mental entre os niveis moderado e severo. Em relagdo ao grupo controle das 14
criangas, apenas 02 preencheram os critérios do DSM-IV e ambas apresentavam
moderada deficiéncia mental. Concluiu-se entdo que existe uma forte associacéo entre
a ROP e o Autismo e esta é mais provavelmente mediada pelo dano cerebral que a

prematuridade acarreta, do que pela cegueira em si (GILLBERG; et al., 1998).

Por outro lado, teorias fenotipicas sugerem que a causa da cegueira € irrelevante
porque, desconsiderando o diagndstico oftalmoldgico, a cegueira comumente apresenta

consequéncias no desenvolvimento que incluem fatores semelhantes aos TID, tais
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como ecolalia, mau uso dos pronomes e atraso no desenvolvimento de jogos
espontaneos. Talvez porque a cegueira restrinja a oportunidade dessas criangas para a
orientacdo atencional e para referéncias sociais e nao porque essas criangas tenham

como comorbidade os TID (GOODMAN; MINNE, 1995; HOBSON, 1999).

Este enfoque é observado em pesquisas que focam anormalidades especificas no
comportamento e nas fungdes cognitivas de criangas com deficiéncia visual que

mostram alguma semelhanga com aquelas apresentadas por criangas autistas videntes.

Na tentativa de evitar o pré-julgamento a respeito da existéncia de uma condigéo
distinta do ‘autismo' em um subgrupo de criangas com cegueira, ou de um espectro de
sinais e sintomas do fenodtipo autista que sdo mais ou menos invasivos, € mais ou
menos severos nestes individuos. Brown et al. (1997) realizaram um estudo com o
objetivo de estabelecer em que grau os sinais e sintomas do fendétipo autista podem ser
observados em um grupo de criangas com cegueira congénita por etiologias diversas e
com QI verbal estimado acima de 70, quando estas fossem comparadas com um grupo
de criangas videntes de mesma idade e QI estimado; e de examinar se criangas cegas
que apresentam os sinais e sintomas do fendtipo autista, cujo QI verbal estimado esta
abaixo de 70, podem ser comparadas com criangas autistas videntes de mesma idade

e habilidade verbal.

O procedimento realizado para tanto foi a analise de 24 criangas com cegueira
congénita por diversas etiologias, entre trés e oito anos, sem outra deficiéncia
diagnosticada. Todas as criangas tiveram investigagdo do QI verbal estimado pelo

WISC-R, que néao incluia o material de teste com figuras. Mediante ao resultado, as
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criangas foram divididas em dois grupos, as que tinham QI acima de 70 (N=15) e as
que tinham QI abaixo de 70 (N=9). O grupo controle era composto de 10 criancas
videntes, com QI verbal estimado acima de 70. O terceiro grupo era composto de nove

criangas autistas pareadas por idade e QI verbal estimado abaixo de 70.

Os professores de todas as criangas, tanto autistas quanto com cegueira,
responderam os critérios do DSM-III-R para a condicdo do Autismo; além disto, com
base em uma observagdo comportamental de cada crianga por cerca de 20 minutos em
trés ocasides diferentes, foram completados os instrumentos CARS e Behavior
Checklist for Disordered Preschoolers (BCDP) desenvolvido por Sherman et al. (1983),
instrumento composto por questdes que abordam interacdo social, ambiente fisico,
disturbios motores e deficiéncia na comunicagao. Os resultados demonstraram que na
comparagao entre criangas cegas com QI > 70 e criangas videntes com QI > 70 o
numero de sinais e sintomas do fendtipo autista foi mais comum no grupo de criangas
com cegueira. E na comparagédo entre os grupos de criangas cegas com Ql < 70 e
criangas autistas com QI < 70, ndo houve diferenga estatisticamente significante
(BROWN; LEE; HOBSON, 1997).

A existéncia de varios artigos que abordam a relagcdo entre as condi¢gbes do
Autismo e da cegueira, a despeito dos resultados significantes de grande associagao
entre elas, os autores costumam receber criticas por utilizarem em sua metodologia
instrumentos que nao foram desenvolvidos para avaliar individuos com deficiéncia
visual, e assim os dados obtidos poderiam n&o relatar exatamente a realidade. Com

esta preocupacao, Goodman e Minne (1995) realizou um estudo piloto com o objetivo
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de investigar se o instrumento Autism Behaviour Checklist (ABC) poderia detectar
dentro de uma amostra de 17 criangas com cegueira congénita as quatro criangas que
apresentavam a comorbidade dos TID.

Nesse estudo a ABC foi aplicada de duas formas diferentes: uma no formato
original, somente com a omissao da palavra “Autismo” do titulo para diminuir a
possibilidade de enviesar os dados; e uma segunda em formato modificado, tanto para
0s pais quanto para os professores de 17 criangas com cegueira congénita de
etiologias diversas, das quais quatro criangas tinham diagndstico de TID. Os resultados
demonstraram que apenas as ABCs com formato modificado e completadas pelos

professores detectaram trés das quatro criangas com TID sem nenhum falso positivo.

2.4 Teoria da Mente e Cegueira

Segundo Premack and Woodruff > (1978) apud Baron-Cohen et al. (1985), a teoria
da mente é a habilidade de inferir estados mentais a si mesmo e aos outros, mais
especificamente, € a habilidade de fazer inferéncias a respeito do que os outros
pensam, opinam e desejam em uma dada situac&do e predizer seus comportamentos
sendo este, claramente, um componente crucial das habilidades sociais.

O monitoramento da dire¢cdo do olhar dos outros e subsequentemente a integragéo
desta informagdo com o mecanismo de atencao visual compartilhada € a condicéo

chave para o estabelecimento da teoria da mente (BARON-COHEN et al., 1985).

’ PREMACK, D. & WOODDRUFF, G. Does the chimpanzee have a ‘theory of mind’? Behavioral and Brain
Sciences, 1978.
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Baseado na condicdo que o Autismo apresenta um déficit importante neste
mecanismo de atengao compartilhada, Baron-Cohen et al. (1985) confirmou a hipotese
que criancas autistas apresentam uma performance consistentemente pior no
mecanismo da teoria da mente quando comparadas tanto com criangas normais quanto
com criangas com Sindrome de Down.

De acordo com Hobson et al. (1993), duas condicbes sdo necessarias para um
adequado desenvolvimento da teoria da mente e da personalidade. Em primeiro lugar a
crianga precisa perceber as reacdes emocionais dos outros e suas atitudes para com o
mundo externo. Somando-se a isso, a crianga necessita ter a habilidade de estabelecer
empatia ou identificacdo com as atitudes e reagbes emocionais das outras pessoas.
Isto porque, com a observacédo das atitudes emocionais dos outros, em relagdo ao
mundo externo, a crianga pode identificar-se com eles e mostrar atitudes similares que
sdo de essencial importancia para o seu préprio desenvolvimento. Desta forma, a
crianga com cegueira por causa de sua auséncia da visado teria dificuldade no
entendimento e na identificagcdo de si mesma, bem como nas atitudes e reagodes
emocionais dos outros para com objetos, pessoas e situagdes.

A privacao deste tipo de experiéncia sécio-emocional pode contribuir para atrasos
e anormalidades sociais, cognitivas e de comunicagdo nas criangas com cegueira,
resultando em uma sobreposi¢ao na psicopatologia do desenvolvimento da crianga com
cegueira congénita e da crianga com Autismo. Enquanto criangas com cegueira
congénita s&do privadas de uma essencial experiéncia sécio-emocional para o
desenvolvimento da teoria da mente, pois ndo podem ver a expressao das atitudes

emocionais das outras pessoas direcionadas ao mundo compartilhado, criangas com
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autismo nao podem se identificar com as atitudes dos outros, pois eles tém substancial
déficit em sua capacidade de empatia (BROWN; LEE; HOBSON, 1997).

Em 1995, McAlpine and Moore* apud Hobson (2005) realizaram um estudo, nao
controlado, no qual criangcas com deficiéncia visual tiveram dificuldade com uma tarefa
em que precisavam predizer o que alguém esperaria encontrar em uma caixa familiar
(uma para hamburguer e outra para leite), quando os proprios participantes sabiam o
que continha em cada uma. Das sete criangas que participaram apenas duas foram
bem sucedidas na tarefa.

Hobson et al. (1998) realizaram um estudo com o objetivo de verificar a teoria da
mente em criangas cegas, intitulado: Deficiéncia visual congénita e ‘teoria da mente’
com 21 criangas com cegueira e 21 criangas videntes, pareadas por idade cronolégica
e verbal. Os pesquisadores pediram para que elas sentissem uma chaleira quente e
adivinhassem o que continha dentro, em seguida as criangas eram entdo avisadas que
ali ndo continha nenhum liquido e sim areia. A seguir, eram feitas duas perguntas: o
que elas pensavam encontrar primeiro na chaleira e 0 que o seu par, que viria em
seguida, acharia quando ele ou ela a sentisse. Os resultados mostraram que todas as
criangcas videntes acertaram as duas questdes, mas aproximadamente metade das

criangas com cegueira responderam uma ou as duas questdes incorretamente.

Somando-se ao fato de nao existir estudos realizados no Brasil que abordem a
possibilidade de existir a comorbidade entre a cegueira e os TID, a afirmacgao feita por

Goodman e Minne (1995) de que “a pratica clinica demonstra que enquanto muitas

* MCALPINE, L. M.; MOORE, C. L. The development of social understanding in children with visual impairments.
Journal of Visual Impairment and Blindness, 1995.
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criangas cegas apresentam fendtipo com caracteristicas semelhantes aos TID, uma
pequena, mas clinicamente importante minoria, dessas criangas apresenta a
comorbidade com os TID”, justifica a importadncia da realizagdo de pesquisas que
objetivem o melhor esclarecimento da possibilidade de existir a comorbidade entre
essas condigdes, considerando que o correto diagnostico é de grande valor para o
delineamento das abordagens de intervengdo que melhor favoregam os individuos

acometidos.



45

3. OBJETIVO

Rastrear o fendtipo autista em uma amostra de criangas e jovens com cegueira
congénita.

Como objetivo secundario esta pesquisa se propde a:

Identificar se entre as areas que o ASQ abrange (interagado social, comunicagao e
comportamento repetitivo), existe alguma de maior prejuizo para esta amostra de

criangas e jovens com cegueira congénita.
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4. METODO

4.1 Sujeitos

Participaram desta pesquisa 29 criangas, sendo 15 do sexo masculino, entre
quatro e 15 anos de idade, com cegueira congénita, sem outra deficiéncia
diagnosticada, das seguintes instituicbes especializadas em cegueira: Associagao
Brasileira de Assisténcia ao deficiente visual (Laramara) e Fundagéo Dorina Nowill para
Cegos.

4.1.1 Critérios de inclusao:

e Criangas com cegueira congénita que nao apresentem outra deficiéncia
diagnosticada, exceto diagnédstico estabelecido de TID;

¢ As criangas devem estar com idade entre quatro e 16 anos;

e As criangas devem ter vinculo com alguma das instituicbes onde a pesquisa foi

realizada;

4.1.2 Critérios de exclusao:

e Outra deficiéncia diagnosticada associada como, por exemplo, surdocegueira,

deficiéncia mental, deficiéncia fisica.
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4.2 Local

Duas instituicbes especializadas em cegueira na cidade de Sdo Paulo: Associagao
Brasileira de Assisténcia ao deficiente visual (Laramara) e a Fundagao Dorina Nowill
para Cegos.

A Associacao Brasileira de Assisténcia ao deficiente visual (Laramara) foi criada
em 7 de setembro de 1991, visando apoiar a inclusdo da pessoa com deficiéncia visual
na sociedade. E um espaco de referéncia e exceléncia no diagnéstico e habilitacio de
criangas e jovens vindos de todo o Brasil para avaliagdo oftalmoldgica, avaliagao
funcional da visdo e do desenvolvimento integral. Centro de referéncia nacional no
trabalho em parceria com a familia, escola e comunidade para a promog¢ao do processo
de desenvolvimento, aprendizagem e inclusdo da pessoa com deficiéncia visual: cegos,
baixa-visdo ou multipla deficiéncia. A busca por recursos pedagoégicos e brinquedos
adequados, o desenvolvimento e adaptacdo de materiais, métodos e técnicas
inovadoras tém sido alvo de constante pesquisa, levando a criacdo de um espaco
aberto ao publico para demonstracao e venda (LARAMARA, 2006).

A Fundacéo Dorina Nowill para Cegos foi instituida em 1946 pela iniciativa da
professora Dorina de Gouvéa Nowill, com o objetivo de favorecer a inclusdo social de
criangas, jovens e adultos cegos ou com baixa visdo por meio de ag¢des educativas e
culturais. A Fundagao atua na produgao de livros em Braille, falados e digitais. Oferece
atendimento especializado ao deficiente visual e sua familia, que inclui programas de

avaliacdo, diagnéstico, intervengcdo precoce, educagdo especial, reabilitagcdo e
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colocagéo profissional do deficiente visual (FUNDACAO DORINA NOWILL PARA

CEGOS, 2006).

4.3 Instrumento

4.3.1 Questionario ASQ

Aplicacdo do questionario Autism Screening Questionnaire (ASQ) para os pais
ou responsaveis de criangas com cegueira congénita. Este questionario foi traduzido e
adaptado por um grupo de pesquisadores da Universidade Presbiteriana Mackenzie e
esta em fase de validagdo, por um grupo de pesquisadores deste programa, para a
populagao brasileira (MERCADANTE MT.; SCHWARTZMAN J.S.et al, 2006).

O questionario ASQ), inicialmente elaborado por Michael Rutter e Catherine Lord,
foi desenvolvido para ser respondido pelos pais ou cuidadores de individuos com
suspeita de diagnodstico de TID, inclusive em pesquisas que investigam a associagao
entre o Autismo e outras condigdes clinicas, partindo dos comportamentos do fendétipo
autista que o instrumento abrange em suas 40 questdes, fechadas, relativas a: i)
interacdo social reciproca, ii) comunicacdo e linguagem e iii) padrbes de
comportamento repetitivos e estereotipados. As questdes recebem pontuacédo de zero
para a auséncia do comportamento e 1 ponto para a presenga. A pontuagdo numero 15
€ considerada nota de corte para a presenga de TID e 22 pontos considera-se

pontuagao suficiente para o diagndstico de Autismo (LORD et al, 1999).
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4.3.1.1 Questionario ASQ Adaptado

O ASQ, como afirmado anteriormente, foi desenvolvido para ser aplicado aos
pais ou cuidadores de individuos com suspeita de diagndstico de TID, desta forma
algumas das questdes procuram estabelecer situagdes onde exista a abordagem do
fator do contato visual, que sabidamente € precario nos individuos com TID,
principalmente naqueles que apresentam Autismo. Considerando este fato, nesta
pesquisa foi utilizada uma versdo adaptada do ASQ para a populagdo com cegueira,
uma vez que a utilizacdo do questionario sem estas adaptagdes poderia enviesar os
resultados.

As adaptacgdes foram feitas em seis questdes que, de acordo com um especialista
na area da deficiéncia visual e cegueira, poderiam confundir e/ou constranger os pais
ou cuidadores, na medida que abordariam a visdo como se a mesma estivesse
preservada nas criangas. As questdes que sofreram adaptagdes foram as seguintes:

Na questao 15 a adaptacgao foi feita com a retirada da palavra ‘olhar’;

15. Ele costuma de maneira estranha olhar, sentir/fexaminar, escutar, provar ou cheirar
coisas ou pessoas?

15. Ele costuma de maneira estranha sentir/examinar, escutar, provar ou cheirar coisas
ou pessoas?

Para a questao 22. “Quando ele tinha 4-5 anos ele apontava as coisas ao redor
espontaneamente apenas para mostrar coisas a vocé (e ndo porque ele as desejava)?’,

foi analisado que para uma pessoa com cegueira apontar um objeto esta precisa antes
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saber que o0 mesmo esta proximo, assim foi acrescentada a frase ‘apds perceber a
presencga do objeto’;

22. Quando ele tinha 4-5 anos ele apontava as coisas ao redor, apds perceber a
presenca do objeto, espontaneamente apenas para mostrar coisas a vocé (e nao
porque ele as desejava)?

As questdes 26, 32, assim como a 38, tiveram sua adaptacéao feita com a retirada
das frases que faziam referéncia ao direcionamento do olhar, as quais foram
substituidas pelo direcionamento do rosto.

26. Quando ele tinha 4-5 anos ele habitualmente olhava vocé diretamente no rosto
quando fazia coisas com vocé ou conversava com Vocé?

26. Quando ele tinha 4-5 anos ele habitualmente direcionava o rosto na dire¢ao do
seu rosto quando fazia coisas com vocé ou conversava com vocé?

32. Entre as idades de 4 a 5 anos, quando queria algo ou alguma ajuda, costumava
olhar para vocé e fazia uso de sons ou palavras para receber sua atengdo?

32. Entre as idades de 4 a 5 anos, quando queria algo ou alguma ajuda, costumava
dirigir o rosto para voceé e fazia uso de sons ou palavras para receber sua atengao?
38. Quando ele estava com 4 ou 5 anos, se vocé entrasse no quarto e iniciasse uma
conversa com ele sem chamar seu nome, ele habitualmente te olhava e prestava
atencdo em vocé?

38. Quando ele estava com 4 ou 5 anos, se vocé entrasse no quarto e iniciasse uma
conversa com ele sem chamar seu nome, ele habitualmente direcionava o rosto em

sua diregao e prestava atengdo em vocé?
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A questao 27 faz referéncia ao sorriso social, considerando que para responder a
um sorriso a pessoa precisa saber que a outra sorriu para ela, a sugestdo dada foi
acrescentar dicas que costumam acompanhar o sorriso, como uma voz acolhedora ou
em tom de brincadeira.

27. Quando ele tinha 4-5 anos sorria de volta se alguém sorrisse para ele?
27. Quando ele tinha 4-5 anos sorria de volta se alguém falasse com voz acolhedora

ou em tom de brincadeira para ele?

4.3.2 Questionario ABEP

Da mesma forma, foi aplicado com os pais/responsaveis O Questionario de
Classificagdo Econémica Familiar que informa o perfil sécio econdmico da familia, para
caracterizacdo dos sujeitos. Este instrumento foi desenvolvido pela Associagao
Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP) para a determinagdo de classes
econbmicas, segundo o poder de consumo da familia. O questionario inclui uma
combinagcdo dos seguintes itens: escolaridade do chefe da familia, poder econdmico
familiar para adquirir bens de consumo (eletrodomésticos, veiculos), numero de
banheiros no domicilio e numero de empregados mensalistas. Cinco niveis
socioecondmicos podem ser estabelecidos segundo o escore total obtido: A (25-34), B
(17-24), C (11-16), D (6-10) e E (0-5) (ABEP, 2003).

Outro instrumento para a identificagdo dos participantes da pesquisa e dos

respectivos pais ou responsaveis, desenvolvido para esta pesquisa contém: nome,
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sexo, idade, escolaridade dos sujeitos e dos pais/responsaveis, instituicdo que o sujeito
tem vinculo, grau de comprometimento e causa da cegueira.

Todos os instrumentos que foram utilizados estdo em anexo.

4.4 Procedimento

A coleta dos dados foi realizada via contato telefénico com o responsavel pela
crianga, a medida que as instituigbes participantes forneceram os contatos. Apds
explicagao prévia dos procedimentos da pesquisa e consentimento do responsavel a
pesquisadora fez o preenchimento da ficha de identificagdo, da Classificagao
Econbémica Familiar (ABEP) e do questionario ASQ adaptado. Para os sujeitos que
aceitaram a participagao na pesquisa, a Carta de Informagao ao Sujeito da Pesquisa e
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foram encaminhados para a respectiva
instituicao participante.

Apos a coleta dos questionarios respondidos os dados foram analisados. Para os
casos onde os resultados indicaram a presenga de comportamentos que correspondem
aos apresentados por criangas com Transtornos Invasivos do Desenvolvimento, sera
feito o contato com os pais ou responsaveis para o esclarecimento da importancia de
uma melhor investigagdo diagndstica da crianga; em contrapartida, havera o convite
para a participagcdo da crianga, dependendo da vontade dos pais/responsaveis, no
Protocolo de Investigacdo das caracteristicas clinicas, neuropsicolégicas, genéticas e
fisiopatolégicas dos Transtornos Invasivos do Desenvolvimento, fornecidos
gratuitamente no Laboratorio Multidisciplinar do Programa de Poés-graduacédo da

Universidade Presbiteriana Mackenzie.
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4.5 Consideracées Eticas
Este projeto foi aprovado pelo comité de ética em pesquisa da Universidade
Presbiteriana Mackenzie processo n° 915/04/06. Além disso, pais ou responsaveis

assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido em anexo.
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5. RESULTADOS

Como demonstrado na tabela 3 a amostra deste estudo foi composta por 29
criangas e adolescentes com idades entre quatro e 15 anos (média de 8,1 anos), sendo
15 meninos e 14 meninas. A escolaridade da maior parte da amostra estava compativel
com a idade cronoldgica, com excegdo de uma crianga € apenas uma crianga
frequentava além da escola comum a escola especial.

Tabela 3 — Caracteristicas da amostra (N=29).

CARACTERISTICAS DA AMOSTRA N (%)
Sexo da crianga/adolescente

Masculino 15 (51,7)
Feminino 14 (48,3)
Idade da crianga/adolescente (em anos)

04 -10 22 (75,8)
11 -15 07 (24,2)
Escolaridade da crianga (compativel com idade cronolégica)
Compativel 28 (96,5)
Nao-compativel 01 (3,5)
Instituicao

Fundagao Dorina Nowill 14 (48,3)
Laramara 15 (51,7)
Grau de cegueira (conforme a CID-10)

Grau 4 06 (20,6)
Grau 5 23 (79,4)
Nivel Socioeconébmico

Classe média (A+B) 05 (17,2)
Classe baixa (C+D+E) 24 (82,8)
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Em relagdo a causa da cegueira foi verificado que as mais comuns foram: a
retinopatia da prematuridade (41,3%) e o glaucoma congénito (17,2%). A grande
maioria apresentava grau cinco de cegueira, sendo que apenas seis apresentavam
grau quatro de acordo com a CID-10.

A amostra estava distribuida de maneira uniforme entre as duas instituicdes
participantes, sendo que do total de 29 criangas, 14 frequentavam regularmente a
Fundagédo Dorina Nowill para Cegos e 15 frequentavam regularmente a Laramara. O
tempo médio em ambas instituicbes era de quatro anos, sendo que a maioria
frequentava a respectiva instituicdo uma vez por semana.

A maioria de suas maes havia estudado até o ensino fundamental, sendo que do

total de 29, apenas duas n&o haviam estudado e duas tinham iniciado o ensino
superior. Em relagcéo a classe social conforme a ABEP, a grande maioria, 24 familias
(82,2%), pertencia a classe baixa e apenas cinco familias (17,2%) pertenciam a classe
média.
Nesta amostra de 29 criangas e jovens, foram identificados 13 casos com pontuagéo
maior ou igual a 15 no ASQ adaptado, representando uma freqiéncia de 44,8% de
sujeitos que pontuaram positivamente no ASQ para a presenca dos sinais e sintomas
do fendtipo autista, que poderia indicar algum TID. Entre estas criangas e jovens que
pontuaram com 15 ou mais pontos, duas delas obtiveram pontuagdo acima de 22,
indicando frequéncia de 6,7% de sujeitos que atingiram a pontuagdo no ASQ, que
poderia ser um indicativo de Autismo.

Nao foi verificada diferenga estatisticamente significante por sexo e faixa etaria

no diagnostico de TID. Contudo, em relagao ao sexo, verifica-se uma tendéncia para
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esta associagdo, uma vez que 60% dos meninos pontuaram para TID, enquanto que

apenas 28,6% das meninas obtiveram esta pontuagéao (tabela 4).

Tabela 4 — Frequéncia de TID por sexo e faixa etaria (N=29).

FREQUENCIA DE
PONTUACAO TID N | VALORDEP
NO ASQ Sim N&o ’ (IC 95%)
(%) (%)
Sexo N (%)
Masculino 9 (604’8)0 6 15(51.7) p = 0,09
Feminino (40.0) 14.(48,3) | 1c. 0,06-1,23
4 (28,6) 10 (71,4) - 0,901,
Faixa etaria N (%)
4-10 8 (36,4) 14 (63,6)| 22 (75,8)
11-15 5(71,4) 2(286)| 7(24,2) | P=0.19
IC: 0,68-28,0
N (%) 13 (44,8) 16(55,2)

Considerando as trés areas de desenvolvimento que o ASQ abrange, quando se
realiza o agrupamento das questdes referentes a comunicagdo, sociabilidade e
comportamento estereotipado e repetitivo pode-se observar que a area de maior
prejuizo para esta populacdo é a area de comunicagado, na qual verifica-se a maior

quantidade de sujeitos pontuando (GRAFICO 1).
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Grafico 1: Nimero de sujeitos que pontuaram em cada questiio do 4SQ adaptado, as questdes foram
separadas nas trés areas contidas no ASQ: comunicacdo, comportamento e sociabilidade
(N=29).

6. DISCUSSAO
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O objetivo proposto por esta pesquisa de rastrear o fendtipo autista em uma
amostra de criangas e jovens com cegueira congénita foi atingido, a despeito da
pequena amostra. Ressaltamos que esta amostra de 29 criangas e jovens é uma das
maiores verificadas na literatura e que nenhum estudo prévio com esta tematica e esta
metodologia, realizado no Brasil, foi identificado na literatura.

A partir dos resultados obtidos, deve-se ressaltar que apesar de nao ter sido
identificada nenhuma associagdo estatisticamente significante entre a pontuagéo
positiva para os possiveis casos de TID e as variaveis independentes sexo e idade, a
taxa identificada de manifestacdo dos sinais e sintomas do fenétipo autista de 44,8% é
elevada. Estudos internacionais com base na populagdo geral apontam que a
prevaléncia dos TID ¢é de 27,5/10000 (FOMBONNE, 2003). Portanto, mesmo
considerando que o instrumento utilizado seja de rastreamento e ndo de diagndstico de
Transtorno Invasivo do Desenvolvimento (TID), a freqiéncia de 44,8% nesta amostra
deve ser considerada relevante.

Como forma de comparar nossos achados com a literatura fizemos uma revisao,
encontrando sete estudos que serdo descritos a seguir. Nestes sete estudos
internacionais, as taxas de Autismo em amostras de criancas e adolescentes com
cegueira congénita variaram de 23,5% a 61,0%. Esta grande variagao deve ter sido,
entre outras razdes, devido aos diferentes instrumentos utilizados para coleta de dados
e ao pequeno tamanho amostral dos mesmos; com excecdo do estudo de Keeler
(1958), todas as amostras contaram com menos de 40 sujeitos.

Com esta revisao dos estudos referentes a busca de associagéo entre a cegueira

congénita e os TID, identificamos que, como ja fora afirmado, alguns encontraram taxas
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superiores a nossa. A maior taxa identificada na literatura foi a do estudo de Pring
(2005). Neste estudo realizado na Inglaterra, os autores, assim como no presente
estudo, utilizaram o ASQ, tendo como informantes os cuidadores (professores ou
terapeutas) de 18 criangas com cegueira congénita de diversas etiologias, com o
objetivo de rastrear nestas criangas os sinais e sintomas do fendtipo autista. A taxa
identificada foi de 61%, ou seja, 11 das 18 criangas tiveram pontuacéo superior a 15
pontos para a possivel indicagao de TID. A diferenga entre a taxa identificada por Pring
(2005) e a nossa pode ser explicada devido a informacdo ter sido prestada por
professores, enquanto em nosso estudo, os proprios pais € que responderam o ASQ.
Outros estudos demonstraram resultados inferiores aos de Pring (2005), mas
ainda superiores ao nosso; como pode ser analisado nos resultados de Keeler (1958)
apud Carvill (2001), no qual somando-se as trés amostras que fizeram parte deste
estudo, tem-se um total de 80 sujeitos com cegueira de diversas etiologias, dos quais
cinco eram autistas e 35 foram considerados ‘parcialmente autistas’. Se considerarmos
apenas a presenca dos sinais e sintomas do fendtipo autista para verificarmos a
frequéncia de manifestacdo dos mesmos, temos que do total de 80 participantes, 40
manifestaram sinais do fendtipo, correspondendo a uma taxa de 50%. Seguindo o
mesmo raciocinio, Gillberg et al. (1998) avaliaram uma amostra de 41 criangas com
cegueira congénita que fizeram parte de um estudo populacional realizado na Suécia
com o objetivo de estabelecer alguma relagdo entre a retinopatia da prematuridade
(ROP) e os TID. A frequéncia de Autismo identificada nessa populacao foi de 51,2%, ou
seja, das 41 criangas com cegueira, 21 preencheram os critérios diagnoésticos para o

Autismo, com base no DSM-/V. Frequéncia semelhante a encontrada por Gillberg et al.
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(1998), pode ser identificada no estudo de Rogers & Newhart-Larson (1989), que se
propds a descrever caracteristicas do Autismo em criangas com amaurose congénita de
Leber (ACL). Sua amostra foi composta por dez criangas com cegueira: cinco com ACL
e cinco com cegueira congénita por outras causas para compor o grupo controle. Nesta
amostra foi identificada a taxa de 50% de Autismo, pois apesar de nenhuma crianga do
grupo controle ter preenchido os critérios diagnésticos do DSM-III, todas as criancas
com ACL tiveram diagnostico de Autismo.

No entanto, existem os estudos que mostram frequéncias relativamente
menores quando comparadas com a frequéncia encontrada por nés de 44,8%. Brown et
al. (1997) verificaram, com a aplicagdo da CARS, que oito das 24 criangas com
cegueira manifestavam os sinais e sintomas do fenétipo autista, refletindo em uma taxa
de 33,3%. Da mesma forma, durante a realizagdo de um estudo com o objetivo de
pesquisar a natureza do Autismo em um grupo de criangas com cegueira congénita, de
etiologias diversas, Hobson et al. (1999) selecionaram um grupo de 24 criangas com
cegueira ou apenas percepc¢ao de luz, desde o nascimento, e aplicaram os critérios do
DSM-IlI-R para Autismo, em entrevista com os professores das criangas. Das 24
criangas, nove preencheram os critérios diagnosticos para o Autismo, representando
uma frequéncia de 37,5%.

A menor taxa identificada na literatura é referida no estudo de Goodman e Minne
(1995), que identificaram uma frequéncia de 23,5% de criangas que apresentavam a
comorbidade dos TID, com base nos critérios diagndsticos do DSM-III-R. Essa taxa foi
identificada na selegdo dos sujeitos que iriam participar deste estudo piloto com o

objetivo de testar se o instrumento Autism Behaviour Checklist (ABC) detectaria dentro
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de uma amostra de 17 criangas com cegueira congénita, as quatro criangas que
apresentavam a comorbidade dos TID. Esta taxa menor pode ser explicada pelo
diferente método adotado e pelo objetivo proposto de testar o instrumento e ndo de
verificar prevaléncia.

Neste sentido, podemos concluir que a frequéncia de 44,8% de possiveis casos de
TID obtida nesta amostra de 29 criangas e jovens esta dentro da variagéo identificada
pelos estudos da area. Também podemos afirmar que este estudo corrobora os
achados dos estudos internacionais que apontam que a taxa de manifestacdo dos
sinais e sintomas do fendtipo autista nesta populagao € maior do que o esperado para a
populacéao geral.

Em relagdo aos comportamentos estereotipados, Bausmeister & Forehand® (1973)
apud Fazzi et al. (1999), afirmam que esses comportamentos sao comumente
observados na pratica clinica, ocorrendo freqientemente em varias etiologias, tais
como Autismo, deficiéncia mental e cegueira; e existem situagdes particulares em que
esses comportamentos podem ser observados com maior freqliéncia como: momentos
de frustragao ou caréncia, ou quando a crianga ndo esta em um ambiente familiar.

Especificamente no caso de individuos com cegueira, alguns estudos afirmam que
a presenca de repertorio de comportamentos repetitivos e estereotipados € uma das
manifestacdbes mais comuns, devido a sua grande ocorréncia, principalmente, o
chamado fendmeno 6culo-digital de esfregar, pressionar e/ou cutucar os olhos, que sé&o

comportamentos exclusivos da cegueira. Em seu estudo Fazzi et al. (1999) verificaram

S BAUSMEISTER, A. A. ; FOREHAND, R. International Rewiew of Research in Mental Retardation. In: Ellis NR,
editor. New York, 1973.
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a prevaléncia de comportamentos estereotipados em geral, em uma amostra de 26
criangas com cegueira congénita. Os autores identificaram a presenca destes
comportamentos em 73% da amostra, sendo que os mais frequentes foram os de
balancar o corpo (30,7%) e de manuseio repetitivo de objetos (30,7%), comportamentos
estes comuns em outras condigbées como no Autismo. Deve-se ressaltar que no citado
estudo as areas de sociabilidade e comunicagédo nao foram investigadas.

No presente estudo, repertério de comportamentos repetitivos e estereotipados
também foram bastante comuns, contudo, diferente do que poderiamos supor estas
criangas e adolescentes n&o pontuaram primordialmente na area de comportamento, ja
que a area de maior concentragao de sintomas foi a de comunicagao. Nossos achados
corroboram com os achados de Hobson et al. (1999) que identificaram maior
concentragao de sintomas no moédulo de comunicagao do DSM-/II-R. Na amostra de
Hobson et al. (1999), muitas criangas pontuaram para presenga de ecolalia, para pobre
comunicacao nao verbal e fluéncia, além de incapacidade de iniciar ou manter um
didlogo. Segundo estes autores uma possivel explicagdo para este resultado seria a
dificuldade no desenvolvimento do mecanismo da ‘teoria da mente’ devido a auséncia
da visdo destes individuos. Neste sentido, esta limitacdo poderia causar um
comprometimento na criagdo de jogos simbolicos, no pensamento e planejamento
flexivel, na empatia, além de tendéncia para apresentar ecolalia.

Da mesma maneira, Brown et al. (1997) verificou que as criangas com cegueira
apresentaram mais sintomas, nao apenas de movimentos estereotipados e

anormalidades no uso do corpo, como também na comunicagao verbal e ndo verbal,
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além da tendéncia de produzir imediata ecolalia, quando comparadas com criangas

videntes de mesmo QI verbal.

6.1 Limitagcoes do estudo

Uma questédo importante, que deve ser destacada, € que o propdsito deste estudo
foi a realizagdo de um rastreamento do fendtipo autista em criangas e jovens com
cegueira congénita; sendo assim, reconhecemos que talvez existam alguns sujeitos, a
despeito da pontuagdo maior ou igual a 15 no ASQ adaptado, que nao apresentem
diagnéstico de TID. Considerando essa linha de pesquisa extremamente interessante
seria importante a continuidade deste estudo com uma nova fase para o
estabelecimento ou ndo do diagndstico clinico de TID nesta amostra. Neste sentido, um
aspecto que pretendemos ressaltar € que o diagndstico clinico, realizado por um
especialista com reconhecido saber na area do Autismo Infantil seria fundamental para
que pudéssemos avaliar o grau de confianga que pode ser atribuido ao ASQ.

Um estudo finalizado recentemente nesta universidade verificou a prevaléncia dos
TID na populagdo com sindrome de Down (SD) da cidade de Curitiba, no estado do
Parana. Neste estudo o ASQ foi aplicado nos pais/responsaveis de 205 criangas e
jovens com SD para a realizagéo do rastreamento, a taxa encontrada de TID na SD foi
de 15,6%, ou seja, das 205 criangas e jovens com sindrome de Down, 31 pontuaram
positivamente para os TID, segundo o ASQ (LOWENTHAL, 2006). Apos a identificagdo
desta taxa, foi iniciada a segunda fase deste projeto, no qual estas 31 criangas e jovens

foram avaliadas por especialistas na area de Autismo, para verificar quais destes
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sujeitos com SD tinham realmente a comorbidade dos TID. Os resultados preliminares,
ainda nao publicados, apontam que do total de 31 criangas e jovens, 14 confirmaram o
diagnéstico de TID, sete ndo confirmaram, as outras 10 foram contabilizadas como
perdas, pois duas nao aceitaram participar desta segunda fase, duas faltaram na
avaliacido e seis forneceram telefone errado na primeira fase. Ainda assim, estes
resultados parecem apontar para uma alta especificidade do ASQ.

Uma segunda limitacdo a ser considerada é que o pequeno tamanho amostral
pode ter limitado nossas conclusdes. Assim, certas perguntas poderiam ter sido
respondidas se tivéssemos conseguido uma amostra maior que fosse representativa da
populagdo com cegueira congénita.

Além disto, ressaltamos que nao foi possivel a realizagdo de entrevistas com um
profissional (professor ou terapeuta) que conhecesse bem a crianga ou o jovem para
que tivéssemos mais de um questionario para cada sujeito, possibilitando assim uma
maior fidedignidade aos dados, uma vez que a obtencéo de duas fontes de informagéao

para cada sujeito fortalece os resultados.
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7. CONSIDERAGOES FINAIS

A freqiéncia com que sinais e sintomas do fendtipo autista ocorrem em uma
amostra de criangas e jovens com cegueira congénita neste estudo foi de 44,8%, de
acordo com o Autism Screening Questionnaire (ASQ), que foi o instrumento de
rastreamento utilizado neste estudo com algumas adaptagdées em relagcédo a cegueira.

Com base nas trés areas de desenvolvimento que o (ASQ) abrange
identificamos que a area de comunicagao foi onde ocorreu a maior concentragao de
sintomas do fenotipo autista para a amostra de 29 criangas e jovens com cegueira
congénita que participaram deste estudo.

Devemos enfatizar que os resultados do nosso estudo realgam, mais do que
resolvem, um numero de relevantes questdes a respeito da presenca dos sinais e
sintomas do fendtipo autista na populagéo de criangas com cegueira. Por exemplo, o
quanto criangas cegas que apresentam alguns comportamentos semelhantes aos
apresentados por criancas autistas séo distintas daquelas que tem o Autismo como
comorbidade? Poderiam tais criangas e jovens ter sofrido algum dano neurolégico que
mesmo se elas ndo fossem cegas, elas ainda apresentariam os sinais e sintomas do
fendtipo autista? Ou ainda, sera que existe algo a respeito da experiéncia de auséncia
da visdo, que por si sO predispdbe, mas nao € condigdo suficiente, para o
desenvolvimento do Autismo?

Neste sentido, concluimos que a frequéncia encontrada pode ser considerada
elevada e que estas criangas que pontuaram positivamente para os TID devem ser

avaliadas por especialistas da area do Autismo Infantil, pois estes dados reforcam a
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hipétese de que exista a comorbidade entre a cegueira congénita e os TID. Uma vez
que a possivel confirmagdo do diagndstico clinico de TID nestes pacientes levaria a
mudancas significativas no planejamento terapéutico a ser implementado.

Finalmente, sugerimos que sejam feitas novas pesquisas com amostras maiores,
envolvendo diversas instituicbes e mais de um informante para cada sujeito, pois assim
serviriam para contribuir muito com o desenvolvimento e melhor compreensao desta

area.
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UNIVERSIDADE PRESBITERIANA MACKENZIE
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

CARTA DE INFORMACAO AO SUJEITO DA PESQUISA

Com o objetivo de estudar possiveis alteragdes no comportamento de criangas com cegueira
congénita que correspondam aos comportamentos apresentados por criangas com Transtornos Invasivos
do Desenvolvimento, estamos realizando esta pesquisa.

As informagdes serdo colhidas a partir de um questiondrio estruturado de auto-aplicacdo aos pais,
que avalia o comportamento da crianga de uma maneira geral. Este questionério sera preenchido pelos
pais ou responsavel pela crianca com a autorizagdo prévia dos mesmos, ap0s as instru¢des fornecidas pela
pesquisadora que estard presente no momento do preenchimento do questiondrio na instituicdo na qual a
crianga participa.

Em contrapartida, caso exista a presenga de alteragdes comportamentais identificadas pelo
questionario, sera oferecido aos pais ou responsavel, a possibilidade, dependendo do interesse dos
mesmos, de uma melhor avaliagdo, gratuita, destes comportamentos no Laboratorio Multidisciplinar da
Universidade Presbiteriana Mackenzie.

Os dados coletados e analisados fardo parte de uma pesquisa a ser apresentada a Universidade
Presbiteriana Mackenzie para a obtengao do titulo de Mestre em Distirbios do Desenvolvimento.

Esclarecemos que os dados coletados permaneceram sob sigilo profissional e que os participantes
poderdo abandonar a pesquisa bem como retirar sua participacdo a qualquer momento.

Prof. Dr. José Salomdo Schwartzman Ana Cristina S. Aratjo
Universidade Presbiteriana Mackenzie Fisioterapeuta/ Pesquisadora

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento que atende as exigéncias legais o(a) senhor(a)
.......................................................................... sujeito de pesquisa, apoés leitura da CARTA DE
INFORMACAO AO SUJEITO DA PESQUISA, ciente dos servicos e procedimentos aos quais serd
submetido, n3o restando quaisquer davidas a respeito do lido e do explicado, firma seu
CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO de concordancia em participar da pesquisa proposta.

Fica claro que o sujeito de pesquisa ou seu representante legal podem a qualquer momento, retirar
seu CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO e deixar de participar do estudo alvo da pesquisa e fica
ciente que todo trabalho realizado torna-se informagdo confidencial, guardada pela forga do sigilo
profissional.

Sao Paulo, ....... de........... de 2006

Assinatura do representante legal
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UNIVERSIDADE PRESBITERIANA MACKENZIE
COMITE DE ETICA EM PESQUISA

CARTA DE INFORMACAO A INSTITUICAO

Esta pesquisa tem como objetivo verificar a freqiiéncia de fendtipo autista em criangas com
cegueira congénita. As informagdes serdo colhidas a partir de um questiondrio estruturado, que avalia o
comportamento da crianga de uma maneira geral que serad preenchido pelos pais ou responsaveis pela
crianga, com a autorizagdo prévia dos mesmos, apos as instrugdes fornecidas pela pesquisadora que estara
presente no momento do preenchimento do questionario. Também sera utilizado um instrumento de
caracterizacao do perfil socio-econdmico das familias para coleta dos dados.

Em contrapartida, caso exista a presenga de alteragdes comportamentais identificadas pelo
questionario, sera oferecido aos pais ou responsaveis, a possibilidade, dependendo do interesse dos
mesmos, de uma melhor avalia¢do, gratuita, destes comportamentos no Laboratério Multidisciplinar da
Universidade Presbiteriana Mackenzie.

Para tal solicitamos a autorizacdo desta instituicdo para a triagem dos sujeitos e para a aplicagdo
de nossos instrumentos de coleta de dados. Nao ser@o utilizados materiais que possam oferecer risco de
qualquer ordem aos colaboradores, aos sujeitos de pesquisa e a institui¢do. Os sujeitos ndo serdo obrigados
a participar da pesquisa, podendo desistir a qualquer momento. Tudo o que for falado sera confidencial,
usado sem a identificagdo dos sujeitos e do local, os dados serdo somente analisados e fardo parte de uma
pesquisa a ser apresentada a Universidade Presbiteriana Mackenzie para a obtencdo do titulo de Mestre em
Distarbios do Desenvolvimento.

Qualquer duvida que surgirem agora ou depois poderdo ser livremente esclarecidas, bastando entrar em
contato conosco no telefone abaixo mencionado. De acordo com estes termos, favor assinar abaixo. Uma
copia ficara com a institui¢@o e outra com o pesquisador. Obrigado.

Ana Cristina S. Aratijo Prof. Dr. José Salomao Schwartzman
Fisioterapeuta/ Pesquisadora Orientador
Tel: (11) 93739408 Universidade Presbiteriana Mackenzie

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pelo presente instrumento que atende as exigéncias legais o(a) senhor(a)
......................................................................... , representante da institui¢do, apds leitura da CARTA DE
INFORMACAO A INSTITUICAO, ciente dos procedimentos propostos, nio restando quaisquer duvidas
a respeito do lido e do explicado, firma seu CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO de
concordancia quanto a realizagdo da pesquisa. Fica claro que a instituigdo, através de seu representante
legal, pode, a qualquer momento, retirar seu CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO e deixar de
participar do estudo alvo da pesquisa e fica ciente que todo trabalho realizado torna-se informacao
confidencial, guardada pela for¢a do sigilo profissional.

Sao Paulo, ....... de........... de 2006

Assinatura do representante da institui¢ao



Nome da crianga:

Data da avaliagao: / /

QUESTIONARIO DE AVALIACAO SOCIO-ECONOMICA

(ABEP)

Preencher com o que a pessoa possui em casa (funcionando no momento)

Nao
Tem

Tem

4 ou+

Televisao em cores

)

Radio

Banheiro

Automdvel

Empregada mensalista

Aspirador de p6

Magquina de lavar roupa

Videocassete € DVD

Geladeira

Freezer (independente ou parte da geladeira duplex)

[ [} feo] Jeo) o] feo] fao) fau) Ren]

TOTAL

Chefe da familia:

Grau de Instrucdo do chefe de familia

Analfabeto / Primario incompleto

Primario completo / Ginasial incompleto

Ginasial completo / Colegial mcompleto

Colegial completo / Superior incompleto

Superior Completo

N[ W] =]




FICHA DE IDENTIFICAGAO DOS SUJEITOS

Data da avaliacao:

Instituicdo que possui vinculo:
Nome:

Idade: Sexo: ( )Masc ( )Fem
Escolaridade:

Grau da deficiéncia visual:
Causa da deficiéncia visual:
Nome da Mae:

Nome do Pai:

Escolaridade da mae:
Escolaridade do pai:
Telefone para contato:
Tempo de instituicao:

Tipo de frequéncia ( ) 1x/semana
2x/semana

()
( ) quinzenal
()
()

Pontuagao na “ASQ adaptada’:
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10

11

Questionario de Comportamento e Comunicacio Social - Adaptado
Por favor, responda cada questdo e assinale o quadrado com a resposta. Se vocé
ndo estiver seguro, escolha a melhor resposta. [Os pronomes ele/o estdo sendo
usados aqui, apenas para facilitar o questionario].

Ele ¢ capaz de conversar usando frases curtas ou sentencas?

Se ndo, prossiga para questdo 9.

Ele fala com vocé s6 para ser simpatico (mais do que para obter algo)?

Vocé pode ter um didlogo (por exemplo, ter uma conversa com ele que envolva
alternancia, isto €, um de cada vez) a partir do que vocé disse?

Ele usa frases estranhas ou diz algumas coisas repetidamente da mesma
maneira? Isto ¢, ele copia ou repete qualquer frase que ele ouve outra pessoa
dizer, ou ainda, ele constroéi frases estranhas?

Ele costuma usar socialmente perguntas inapropriadas ou declaragdes? Por
exemplo, ele costuma fazer perguntas pessoais ou comentarios em momentos
inadequados?

Ele costuma usar os pronomes de forma invertida, dizendo vocé ou ele quando
deveria usar eu?

Ele costuma usar palavras que parece ter inventado ou criado sozinho, ou usa
maneiras estranhas, indiretas, ou metaforicas para dizer coisas? Por exemplo,
diz “chuva quente” ao invés de vapor.

Ele costuma dizer a mesma coisa repetidamente, exatamente da mesma
maneira, ou insiste para vocé dizer as mesmas coisas muitas vezes?

Existem coisas que sdo feitas por ele de maneira muito particular ou em
determinada ordem, ou seguindo rituais que ele te obriga fazer?

Até onde vocé percebe, a expressao facial dele geralmente parece apropriada a
situacdo particular?

Ele alguma vez usou a tua mao como uma ferramenta, ou como se fosse parte
do proprio corpo dele (por exemplo, apontando com seu dedo, pondo a sua mao
numa macaneta para abrir a porta)?
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12

13

14

15

16

17

18

19

20

21

22

23

24

25

Ele costuma ter interesses especiais que parecem esquisitos a outras pessoas
(e.g., semaforos, ralos de pia, ou itinerarios de 6nibus)?

Ele costuma se interessar mais por partes de um objeto ou brinquedo (e.g., girar
as rodas de um carro), mais do que usa-lo com sua fun¢do original?

Ele costuma ter interesses especificos, apropriados para sua idade e para seu
grupo de colegas, porém estranhos pela intensidade do interesse (por exemplo,
conhecer todos os tipos de trens, conhecer muitos detalhes sobre dinossauros)?

Ele costuma de maneira estranha sentir/examinar, escutar, provar ou cheirar
coisas ou pessoas?

Ele costuma ter maneirismos ou jeitos estranhos de mover suas maos ou dedos,
tal como “um bater de asas” (flapping), ou mover seus dedos na frente dos seus
olhos?

Ele costuma fazer movimentos complexos (e esquisitos) com o corpo inteiro,
tal como girar, pular ou balangar repetidamente para frente e para tras?

Ele costuma machucar-se de proposito, por exemplo, mordendo o brago ou
batendo a cabega?

Ele tem algum objeto (que ndo um brinquedo macio ou cobertor) que ele
carrega por toda parte?

Ele tem algum amigo em particular ou um melhor amigo?

Quando ele tinha 4-5 anos ele repetia ou imitava espontaneamente o que vocé
fazia (ou a outras pessoas) (tal como passar o aspirador no chdo, cuidar da casa,
lavar pratos, jardinagem, consertar coisas)?

Quando ele tinha 4-5 anos ele apontava as coisas ao redor, apds perceber a
presenca do objeto, espontaneamente apenas para mostrar coisas a vocé (e nao

porque ele as desejava)?

Quando ele tinha 4-5 anos ele costumava usar gestos para mostrar o que ele
queria (ndo considere se ele usava tua mao para apontar o que queria)?

Quando ele tinha 4-5 anos usava a cabeca pra dizer sim?

Quando ele tinha 4-5 anos sacudia a sua cabega para dizer ‘nao’?

Sim Nao
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
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26

27

28

29

30

31

32

33

34

35

36

37

38

Quando ele tinha 4-5 anos ele habitualmente direcionava o rosto na dire¢ao do
seu rosto quando fazia coisas com vocé ou conversava com vocé?

Quando ele tinha 4-5 anos sorria de volta se alguém falasse com ele com voz

acolhedora ou em tom de brincadeira?

Quando ele tinha 4-5 anos ele costumava mostrar coisas de seu interesse para
chamar a sua atenc¢ao?

Quando ele tinha 4-5 anos ele costumava dividir coisas com vocé, além de
alimentos?

Quando ele tinha 4-5 anos ele costumava querer que vocé participasse de algo
que o estava divertindo?

Quando ele tinha 4-5 anos ele costumava tentar conforta-lo se vocé ficasse triste
ou magoado?

Entre as idades de 4 a 5 anos, quando queria algo ou alguma ajuda, costumava
dirigir o rosto para voc€ e fazia uso de sons ou palavras para receber sua
aten¢ao?

Entre as idades de 4 a 5 anos tinha expressdes faciais normais, isto &,
demonstrava suas emogdes por expressoes faciais?

Quando ele estava com 4 ou 5 anos ele costumava participar espontaneamente
e/ou tentava imitar acdes em jogos sociais — tais como “Policia e Ladrao” ou
“Pega-Pega”?

Quando ele estava com 4 ou 5 anos jogava jogos imaginarios ou brincava de
“faz de conta”?

Quando ele estava com 4 ou 5 anos parecia interessado em outras criangas da
mesma idade que ele ndo conhecia?

Quando ele estava com 4 ou 5 anos reagia positivamente quando outra crianga
aproximava-se dele?

Quando ele estava com 4 ou 5 anos, se vocé entrasse no quarto € iniciasse uma
conversa com ele habitualmente ele direcionava o rosto em sua diregdo e
prestava atengdo em voce?

Sim  Nao
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O O
O (|
O O
O O
O O
O O
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39 Quando ele estava com 4 ou 5 anos ele costumava brincar de “faz de conta”
com outra crianga, de forma que vocé percebia que eles estavam entendendo ser
uma brincadeira?

40 Quando ele estava com 4 ou 5 anos ele brincava cooperativamente em jogos de
grupo, tal como esconde-esconde e jogos com bola?

O

O
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