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Resumo

A prevaléncia da perturbagdo do espectro do autismo (PEA) em criancas
foi estimada na regido Centro de Portugal, no ambito do projeto Autism
Spectrum Disorders in the European Union (ASDEU). A metodologia de
estudo baseou-se no rastreio de criangas entre 0os 7 e 9 anos matricula-
das, no ano letivo de 2016/2017, em escolas primarias desta regiao. O
rastreio incluiu todas as escolas com unidades de apoio especializado
para criangas com problemas de neurodesenvolvimento e cerca de 10%
das escolas regulares, selecionadas aleatoriamente. A sinalizagcdo das
criangas foi feita pelos professores com recurso a um questionario estru-
turado, previamente validado, apés consentimento parental. O diagnés-
tico foi feito através de avaliagcdo clinica e funcional direta por equipa
clinica especializada. Foram rastreadas 13 690 criangas de 173 escolas.
A prevaléncia estimada para a PEA na regido Centro foi de 0,5% (IC95%
0,3-0,7). Nas escolas com unidades de apoio especializado para autismo,
observou-se uma prevaléncia substancialmente mais elevada de 3,3%
(IC95% 2,7-3,9), indicando que a maioria das criancas esta a receber o
apoio educativo mais indicado. A prevaléncia de PEA na regido Centro foi
comparavel a outros paises envolvidos no projeto ASDEU, tendo-se, no
entanto, observado assimetrias regionais na Europa.

_Abstract

The prevalence of Autism Spectrum Disorder (ASD) was analyzed in chil-
dren from the regido Centro of Portugal, as part of the ‘Autism Spectrum
Disorders in the European Union’ (ASDEU) project. The study methodology
was based on the screening of children aged 7 to 9 in approximately 10% of
primary schools, randomly selected, and including all schools with special
support units for children with neurodevelopmental problems. Teachers
identified children with potential ASD-related behavior using a structured
questionnaire, the ‘Teacher Nomination Form’, upon parental consent.
The nomination was followed by a clinical and functional evaluation by an
expert clinical team for diagnosis. A total of 13 690 children from 173 parti-
cipating schools were screened. The prevalence of ASD in regido Centro
was 0.56% (95% Cl 0.3-0.7). In schools with special support units for autism,
a substantially higher prevalence of 3.3% (95% Cl 2.7-3.9) was observed,
indicating that the majority of children with ASD were receiving the most
adequate educational support. The prevalence of ASD in regido Centro was
comparable to other countries involved in the ASDEU project, with regional
asymmetries observed across Europe.
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_Introducéo

A Perturbacao do Espetro do Autismo (PEA) é uma perturba-
cao do neurodesenvolvimento caracterizada por alteracdes
persistentes na comunicacao e interacdo social e pela pre-
senca de padrdes repetitivos e restritos de comportamentos,
interesses ou atividades (1:2),

Em 1966, seguindo os critérios pioneiros de Leo Kanner (3),
um primeiro estudo epidemiolégico estimou a prevaléncia do
autismo em cerca de 1 em cada 2500 criancas (0,04%) (4).
Em Portugal continental e nos Agores, no ano escolar de
1999/2000, a prevaléncia do autismo foi estimada em 0,092%
e 0,156%, respetivamente. (5). Mltiplos estudos desde mea-
dos da década de 90 reportaram consistentemente prevalén-
cias de autismo mais elevadas (6.7), sendo notéria também
a sua variabilidade geografica (7:8). A utilizagdo de metodolo-
gias de estudo heterogéneas tem dificultado uma compara-
cao direta dos resultados, e consequentemente a definicdo
de um quadro abrangente da distribuicédo da prevaléncia da
PEA em termos globais. No sentido de obviar este problema,
o projeto Autism Spectrum Disorders in the European Union
(ASDEU), financiado pela Comissé@o Europeia, levou a cabo
0 estudo da prevaléncia da PEA em regides de 12 paises da
Europa (Dinamarca, Finlandia, Itélia, Espanha, Portugal, Polé-
nia, Roménia, Bulgéria, Franca, Austria, Islandia e Irlanda),
utilizando metodologias melhor padronizadas.

_Objetivo

O objetivo deste estudo foi estimar a prevaléncia da perturba-
cdo do espectro do autismo na regido Centro de Portugal, no
ambito do projeto ASDEU.
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_Material e métodos

A populacdo-alvo deste estudo foi composta por criangas
de ambos 0s sexos e de qualquer etnia, com idades compre-
endidas entre 0s 7 e 0s 9 anos, a frequentar o ensino basico
no ano escolar de 2016/2017, na regido Centro de Portugal.

A partir dos dados fornecidos pela Direcdo-Geral dos Esta-
belecimentos Escolares, foram selecionadas para rastreio
todas as escolas com ‘Unidades de educacéo estruturada
para apoio e inclusédo de alunos com PEA’ (UA, n=41) ou
‘Unidades de apoio especializado para a educacéo de alu-
nos com multideficiéncia e cegueira ou surdez congénita’
(UM, n=34) e ainda, através de selecao aleatoria, cerca de
10% das escolas publicas ou privadas sem UA ou UM (esco-
las regulares) da regiao Centro (n=122).

Toda a documentagao necesséria a participagdo no estudo
foi enviada as escolas selecionadas, incluindo notas informa-

Figura 1:

Selecao de escolas
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tivas para os professores e declaracdes de consentimento
para participagdo. Para o rastreio das criancas nas escolas
utilizou-se um questionario, designado Teacher Nomination
Form (TNF) (®), previamente traduzido e validado. Este formu-
lario solicita aos professores que indiquem se um ou mais
dos seus alunos (até 4) apresenta uma ou mais de seis carac-
teristicas de comportamento associadas a PEA descritas.
As criancas nomeadas pelos professores foram incluidas no
estudo apds consentimento informado por escrito dos pais,
obtido através escola.

Para diagndstico da PEA, as criangas nomeadas foram ava-
liadas por equipa clinica de referéncia na regiao Centro,
utilizando instrumentos de diagndstico estandardizados e
cumprindo critérios da DSM-V".

Fluxograma resumindo as fases do estudo da prevaléncia da PEA na regido Centro de Portugal.
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A prevaléncia da PEA (P) foi calculada para cada tipo de
escola através do algoritmo:

p=£é

ne

em que n, a, e, d correspondem respetivamente ao nimero
de criancas amostradas, nomeadas, avaliadas e diagnostica-
das em cada tipo de escola. A prevaléncia global (Pt) foi esti-
mada através da férmula:
_Zi (Vi P))

Nt

Pt

em que o numerador representa a soma dos produtos da
populacao total em cada tipo de escola (N1, N2, N3) pela
prevaléncia calculada para cada tipo de escola (P1, P2, P3)
e Nt representa a populagao total.

A figura 1 descreve o fluxograma para as diferentes fases do
estudo.

Figura 2:

_Resultados

De um total de 77 717 alunos entre 0s 7 e 9 anos de idade,
matriculados no ano escolar de 2016/2017 nas escolas da
regido Centro, este estudo abrangeu 13 690 alunos, cerca
de 18% da populacdo nesta faixa etaria. A taxa global de
resposta das escolas foi de 88%, apds varios ciclos de con-
tactos por email, telefone e algumas visitas presenciais
(taxas de reposta de 91%, 88% e 76% para as escolas sem
unidades de apoio especializado, com UA ou com UM, respe-
tivamente). A figura 2 resume os dados das vérias fases do
estudo.

Utilizando o TNF, os professores nomearam um total de 195
alunos (1,4% dos alunos rastreados), incluindo 60, 114 e 21
alunos de escolas regulares, com UA ou com UM, respetiva-
mente. Foram obtidas autorizacdes dos pais ou responsaveis
legais de 96 (49%) das criancas nomeadas para participar

Resultados nas varias fases do estudo - rastreio, diagndstico e prevaléncia.

NUmero total de criancas

Criancas rastreadas

Criangas nomeadas

Criancas autorizadas

Criancas avaliadas

Criancas diagnosticadas

Prevaléncia

Escolas com unidade
de Autismo

5180

2425/5180 (46,8%)

114/2425 (4,7%)

72/114 (63,2%)

65/72 (90,3%)

46/65 (70,8%)

33/1000 criancas

Escolas com unidade
de Multideficiéncia

4952

2814/4952 (56,8%)

21/2814 (0,7%)

8/21 (38,1%)

7/8 (87,5%)

3/7 (42,9%)

3/1000 crian¢as
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Escolas requlares
Publicas/Privadas

67585

8451/67585 (12,5%)

60/8451 (0,7%)

16,/60 (26,7%)

13/16 (81,3%)

6/13 (46,2%)

3/1000 criancas

Total de escolas

77717

13690/77717 (17,6%)

195,/13690 (1,4%)

96/195 (49,20%)

85/96 (88,5%)

55/85 (64,7%)

5/1000 criancas
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Tabela 1:
no ano letivo de 2016/2017.

N n a

Escolas priméarias sem 67 585 8 451 60
unidades de apoio
especializado
Escolas priméarias com 5180 2 425 114
Unidades de Autismo
Escolas priméarias com 4 952 2 814 21
Unidades Multideficiéncia

Total 77717 13 690 195

65

85

Prevaléncia da PEA na regido Centro de Portugal, global e nas trés tipologias de escolas analisadas,

IC 95% Limite  1C 95% Limite
0, 2
g # i ° Inferior Superior
6 0,3 1,16x10-06 0,1 0,5
46 318 1,01x10-05 2,7 3,9
3 0,3 2,00x10-06 0,04 0,6
55 0,5 9,27x10-07 0,3 0,7

N - populacgéo total de criancas entre os 7 € 9 anos de idade matriculadas em escolas da regido Centro de Portugal; n - niUmero de criangas amostradas;
a - numero de criangas nomeadas; e - numero de criangas avaliadas; d - nimero de criangas diagnosticadas; P - prevaléncia; o2 - variancia

na fase de avaliagao clinica do estudo. No total foram avalia-
das 85 (89%) criangas com autorizagao parental, distribuidas
pelas varias tipologias de escolas como indicado na figura 2.
O diagnéstico de PEA foi confirmado em 55 das 85 criancas
avaliadas (64,7%), nomeadamente em 6, 46 e 3 criangas de
escolas regulares, com UA e com UM, respetivamente.

A prevaléncia de PEA global na regido Centro foi de 0,5%
(IC95% 0,3-0,7) (tabela 1). A prevaléncia foi significativamente
mais elevada nas escolas com UA (3,3%) do que nas esco-
las regulares ou com UM (0,3% em ambas as tipologias), indi-
cando que a maioria das criancas com PEA da regiao Centro
estava matriculada em programas educacionais que lhes pro-
porcionariam melhores oportunidades de desenvolvimento.

_Discusséo e conclusédo

A variabilidade na prevaléncia entre escolas com vérias tipo-
logias, cerca de 6 vezes mais elevada em escolas com UA,
mostram que na regido Centro as criangas com autismo
nesta faixa etaria estdo na sua maioria a receber o apoio
educacional mais indicado para a sua perturbagao, o que se
podera traduzir, a longo prazo, num prognoéstico mais favora-
vel. Estas unidades prestam apoios diferenciados, com res-
postas educativas especificas que melhoram a qualidade de
vida das criangas com PEA, potenciando a sua autonomia,
interagao e comunicacao. De notar que o numero de novos
diagnosticos foi mais baixo nas escolas com UA do que nas
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escolas regulares ou com UM, indicando que a maioria das
criangas com diagnéstico prévio de PEA estavam adequada-
mente encaminhadas pelos servigos de referéncia.

Os resultados na regido Centro sdo comparaveis a estimativa
de prevaléncia em varios dos paises do estudo ASDEU cuja
metodologia de rastreio se baseou no TNF, nomeadamente
no Pafs Basco (Espanha), regido de Varsévia (Polénia) ou na
Roménia, com prevaléncias de 0,59%, 0,69% e 0,72% (10.11),
respetivamente. A prevaléncia foi mais baixa na regiao de
Plovdiv (Bulgaria) (0,27%) (1) e mais elevada na regido de
Pisa (Italia) (1,15%) (12). Apesar do énfase numa metodologia
harmonizada para o estudo ASDEU, esta ndo foi conseguida
na sua totalidade mesmo na fase de rastreio, com regides a
omitirem o TNF e/ou a utilizarem o Social Communication
Questionnaire (SCQ) preenchido pelos pais (11). O projeto
ASDEU incluiu ainda estimativas de prevaléncia baseadas na
analise de registos em Franca, Dinamarca, Finlandia e Islan-
dia, que variaram entre 0,48% e 3,3% (13). No global, no
foi possivel encontrar um padréo de prevaléncias associado
a abordagens especificas. A obtencgao de intervalos de con-
flanga mais estreitos sugere que a andlise de registos, pos-
sivelmente devido a maior dimensao da populacdo alvo, a
utilizacdo do TNF e melhores taxas de resposta de professo-
res e pais permitem uma maior precisao nas estimativas. As
razOes para a variabilidade regional de prevaléncias obser-
vada no estudo ASDEU, incluindo de ordem social, cultural,
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ambiental ou as praticas educacionais ou médicas, devem
ser melhor investigadas (7,8,11,14-16).

A prevaléncia da PEA encontrada na regiao Centro foi superior
a reportada relativamente ao ano escolar de 1999/2000 (5),
que foi de 0,125% na regidao Centro. A metodologia utilizada
nesse estudo epidemioldgico foi muito semelhante a pre-
sente, mas alargada a todo o Portugal continental e Agores.
Na altura foram encontradas assimetrias regionais marcadas
na prevaléncia, com estimativas mais elevadas na regido
Centro, Lisboa e Vale do Tejo e Agores. O aumento na preva-
Iéncia, em Portugal e a nivel global, poderé estar relacionado
com as alteracdes nos critérios de diagndstico, que com a
DSM-V expandiram o conceito de autismo e sdo mais inclusi-
vos em termos de apresentacao clinica. No primeiro estudo
foi também notéria a auséncia de nomeacdes de criangas
com nivel funcional mais elevado, sugerindo que o conheci-
mento dos professores sobre comportamentos no espetro do
autismo evoluiu ao longo desta década através de mais recur-
sos, formacéao e informacdo. A maior consciencializagao para
a PEA de familiares e profissionais de saude e educacéo e,
finalmente, fatores de ordem social, bioldgica ou ambiental
poderao ainda contribuir para 0 aumento da prevaléncia glo-
balmente observado (7:8),

Dada a importancia do conhecimento da prevaléncia da PEA
para a adequada programacgao de recursos educacionais e
de saude, sera importante estender este estudo a nivel nacio-
nal, assim como a sua repeticao periédica. Finalmente, o foco
deveria ser alargado em termos de faixa etaria, uma vez que
as opcoes de vida e 0s recursos disponiveis sao muito limita-
das apos a transicao para a idade adulta e requerem urgente
programagao.
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