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O AUTISTA (UMA JORNADA DE AMOR)

Vivo num mundo gue vocé ndo compreende

Vejo muitas coisas que gostaria que visse

Amo, amo muito, tudo que alcango nesse universo
Universo Unico e fantastico.

Mas para que vocé quer compreender, meu mundo?
Nunca vera o que eu vejo

Amaras sim, mas... 0 comum

Esse mundo € meu.

Por realce te vejo a minha frente
Te desconheco, nao quero te ver
O meu mundo & mais bonito
Mais introspectivo.

Vivo nas estrelas, neste céu imenso

As vezes, numa estrela cadente, chego a vocé
Mas volto correndo

Nao adianta me chamatr.

Meu mundo gira mais que 0 seu

Meu mundo tem mais brilho que o seu
Por isso ndo quero sair dele

Me deixe aqui.

Eu vim lhe mostrar isso tudo

Mas vocé nao me entende

Vocé vé seu mundo como o certo
Por isso volto mais cedo para o meu.

Me perdoe, por ndo conseguir
Fazer vocé me entender

Me perdoe, por meu regresso
Mas tentarei em outras casas

E em outros lugares,

Fazer com que me compreendam.

Me perdoe, ja que a minha familia

N&o me entende, e eu

Mais uma vez, ndo consegui te mostrar o meu mundo
Tentarei voltar em outro lugar

Para completar minha jornada de amor.

Savio Assad

23/02/2008



RESUMO

Introducdo: O autismo é uma sindrome comportamental que \erdos muito
estudada nas ultimas décadas. Apesar de muitosepsng em seu entendimento e da
associagao indiscutivel com disturbios biolégiaieda hoje ndo ha um marcador biologico
que o defina, sendo o seu diagndstico clinico case Imos critérios da Associagdo Americana
de Psiquiatria (DSM-IV-TR). Desde a década de 188@stionarios, escalas e critérios tém
sido criados com o objetivo de tentar uniformizadiagndstico e a avaliacdo de criancas
autistas. A entrevistAutism Diagnostic Interview-Revis¢dDI-R) é uma das baterias mais
detalhadas para o diagndstico de autismo e coasidarm dos métodos padrao-ouro para
diagndstico de autismo na literatura internacional.

Objetivo: Traduzir e adaptar Autism Diagnostic Interview-RevisédDI-R) para
a lingua portuguesa e valida-la como instrumeragrdistico de autismo no Brasil.

Métodos Apds ser traduzida e adaptada a lingua portugpeka método de
retrotradugao, a entrevista foi aplicada em amatgreonveniéncia de 20 pacientes autistas e
17 pacientes com retardo mental sem autismo, pasepdr idade, tendo por objetivo a
avaliacdo de suas propriedades psicométricas. Asvestas foram codificadas por dois
pesquisadores independentes para a obtencdo dat&ocia externa entre observadores. A
validade interna foi calculada pelo coeficientdidedignidaden de Crombach. A validade de
critério foi mensurada através do célculo de sditke e especificidade, utilizando-se como
padrdo-ouro os critérios do DSM-IV. Para a avabagé validade discriminante, foram

comparados 0s escores obtidos pelo instrumentorapogde autistas com o grupo de



individuos com retardo mental sem autismo. Taml@ravialiada a validade discriminante de
cada um dos itens pontuaveis da entrevista.

Resultados A idade dos pacientes variou entre 8 e 16 armsg, roédia de 11. A
validade interna foi alta, com de Crombach de 0,967. A validade de critério teve
sensibilidade e especificidade de 100%. A entrawagiresentou alta validade discriminante,
com escores significativamente maiores no gruppaéentes autistas, assim como ndamero
maior de respostas 2 nesse grupo e de resposth®i@ grupo de ndo-autistas. A consisténcia
externa entre observadores foi alta, com kappaanedie 0,824.

Conclusdes Os cuidados na traducéo e a metodologia aplicadarocesso de
validagdo permitem concluir que o instrumento teadin e validado é extremamente Util para
o diagndstico de autismo no Brasil, embora o estadba sido realizado com uma amostra

reduzida e em uma area restrita do pais.

Descritores autismo; infancia; diagnéstico.



ABSTRACT

Introduction : Autism is a behavioral syndrome that has beedietiudeeply over
a period of decades. In spite of the progress nradmderstanding this condition, and the
syndrome’s unquestionable association with biolalgaisturbances, until today there is not
yet a biological marker to define it. The diagsos still clinical and is based upon the
criteria of the American Psychiatric AssociationSi2-1V). Since 1980, questionnaires,
scales and criterion have been developed with bjectve of standardizing the diagnosis and
evaluation of autistic children. The Autism Diagnos$nterview — Revised (ADI-R) is one of
the most detailed tool sefisr diagnosing autism and is, in internationalrbteire, considered
one of the gold-standard methodologies for diagrgpautism.

Objective: Translate and adapt the ADI-R to the Portuguesgulage and validate
it as a diagnostic instrument for autism in Brazil.

Methods: After being translated and adapted to the Portuiglesyuage by the
method of retro-translation, the interview was &plin a sample of convenience to 20
autistic patients as well as 17 patients with memgrdation without autism. The subjects
were paired by age with the objective of evaluatthgir psychometric properties. The
interviews were codified by two independent reseaesan order to attain the interrater
external consistency. The internal validity wascatdted with Crombach’s alpha reliability
coefficient. The validity of criteria was measurd@ough the sensibility and specificity
calculation, using the criteria of DSM-IV as goldstandard. For the evaluation of

discriminant validity, the scores generated by thistrument in the autistic group were



compared with the group of individuals with menta&tardation without autism. The
discriminant validity of each one of the punctuaiteths of the interview was also evaluated.
Results The ages of the patients varied between 8-16 yaatswere an average
of 11. The internal validity was high with the Crbach’s alpha of 0.967. The validity of
criteria had a sensibility and specificity of 100¥he interview presented high discriminant
validity, with significantly higher scores in theayp of autistic patients, as well as a higher
number of answers 2 in this group and of answeand 1 in the non-autistic group. The
external consistence interrater was high, with dioma kappa of 0.824.
Conclusions: Although the study has been performed with ondyrell sample in
a restricted area of the country, care in the tatins and the methodology applied through
the process of validation allow us to conclude thatvalidated and translated instrument is

extremely useful for the diagnoses of autism inzira

Key words: autism; childhood; diagnostic.
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1 INTRODUCAO

Em meados dos anos 1960, logo apés suas primeisasigbes, o autismo era
visto pela neurologia e psiquiatria infantis comm grande mistério. Gragas ao aumento
importante do conhecimento e do nimero de publesagdientificas sobre o assunto,
principalmente nas ultimas décadas, hoje o autigtnovisto como uma sindrome
comportamental definida, com etiologias organieasbém definidas (ASSUMPCAO JR. e
PIMENTEL, 2000).

Apesar de todos os avangcos no seu conheciment@agaddtico é clinico, pois
ainda néo foi identificado um marcador biol6gic® gqucaracterize, embora a associacdo com
disturbios bioldgicos seja indiscutivel (ASSUMPCAR. e PIMENTEL, 2000; JOHNSON e
MYERS, 2007).

Um dos aspectos mais desafiadores no seu recordm@oird@ a heterogeneidade
dos achados clinicos, com o0 “espectro autista’ odragido fendtipos extremamente
heterogéneos (JOHNSON e MYERS, 2007) o que torndiagndstico uma apreciacao
cuidadosa (GADIA et al, 2004).

Desde os anos 1980, questionarios, escalas dagitém sido desenvolvidos com
o objetivo de uniformizar o diagnéstico e a ava@@de criancas autistas.

Assim, surgiu, em 1989, a ADA(tism Diagnostic Interview()LE COUTEUR et
al., 1989), modificada em 1994 para a ADIAu{ism Diagnostic Interview-Revised)ORD
et al., 1994).

Por ser uma das baterias diagndsticas mais commppetea 0 diagnéstico de
autismo, a ADI-R foi ganhando espaco na literatoternacional e atualmente é considerada
um dos instrumentos mais traduzidos e validadosnoodo todo para o diagnéstico de

autismo, reconhecida um dos métodos padrédo-ourd{GR al., 2008; MOSS et al., 2008).
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O objetivo principal deste estudo é traduzir a exrista ADI-R para a lingua
portuguesa, adapta-la culturalmente e valida-laocorstrumento diagndstico de autismo no

Brasil.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 AUTISMO

Autismo é uma sindrome comportamental na qual ogssm de desenvolvimento
infantil encontra-se profundamente distorcido (BGS&ALLIAS, 2000), e nos ultimos anos
tem recebido atencdo cada vez maior por parteafsgionais da area da saude, da midia e
da populacdo em geral.

Historias de pessoas com excepcional habilidade psmorizacdo de datas,
calculos ou desenhos detalhados, como mostraddnm® Rainman em que o ator Dustin
Hoffman representa um jovem autista, tém causeastoni@ e despertado interesse (BAIRD et
al., 2003).

Na &rea médica, as Ultimas décadas registraram umerdo importante no
conhecimento e no nimero de publicacbes cientioase 0 assunto, assim como aumento
no niumero de profissionais que se especializamutisn@ (JOHNSON e MYERS, 2007). O
autismo deixou de ser visto como “um dos maiorestérios e desafios da psiquiatria
infantil’, conforme se dizia em meados dos ano01@@ra ser visto como uma sindrome
comportamental definida, com etiologias organieasbém definidas (ASSUMPCAO JR. e

PIMENTEL, 2000).

2.1.1 Aspectos histéricos

Embora a expressao “autismo” tenha sido utilizaela primeira vez por Bleuler,

em 1911, para designar perda de contato com aladali(GADIA et al., 2004; RIVERA,
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2007), a sindrome foi melhor apresentada por Lem#&a psiquiatra da Universidade Johns
Hopkins, em 1942, com base em 11 criangas quecelaganhava e que possuiam algumas
caracteristicas em comum. Nesses primeiros casesgdenominou “disturbios autisticos do
contato afetivo”, as criangas apresentavam umgpawdade de relacionarem-se de forma
usual com as pessoas desde o inicio da vida (KANNE&?2).

Kanner também observou respostas incomuns ao ampieue incluiam
maneirismos motores, estereotipias, resisténciadantas ou insisténcia na monotonia, bem
como aspectos nao-usuais das habilidades de caagéniaa crianga, tais como a inversao
dos pronomes e a tendéncia ao eco na linguagenal{@c@KANNER, 1942).

Em 1944, Hans Asperger, pediatra austriaco queodbscia o trabalho de
Kanner, publicou um artigo que descrevia criangas) sintomas semelhantes aos dos
pacientes de Kanner, com a exce¢do de que apresenizapacidade verbal e cognitiva
preservadas. Por ter sido publicado em alemao, pmsguisa permaneceu restrita a
comunidade cientifica de lingua germénica até 198ando Lorna Wing a descreveu em
inglés. Para Wing, a Sindrome de Asperger ndoreeaaondi¢cdo separada do autismo e sim
uma variacdo do mesmo, dentro do mesomtinuundo transtorno (WING, 1981).

Em trabalho de 1956, Kanner continuou descrevendquadro como uma
“psicose”, referindo que todos os exames clinictaberatoriais foram incapazes de fornecer
dados consistentes no que se relacionava a sulagetjodiferenciando-o dos quadros
deficitarios sensoriais, como a afasia congénitajos quadros ligados as oligofrenias,
novamente considerando-o uma verdadeira psicosBMPCAO JR. e PIMENTEL, 2000).

Kanner foi cuidadoso ao fornecer um contexto deewolvimento para suas
observac6es. Embora atribuisse a incapacidadeeptaizelecer vinculos afetivos adequados a

deficiéncias inatas de origem bioldgica, que paxatioente ndo investigou, concentrou seus
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esforcos no estudo de tracos de personalidaddipodede interagdo que os pais mantinham
com seus filhos (RIVERA, 2007).

Durante as décadas de 1950 e 1960, houve muitasdmnfobre a natureza do
autismo e sua etiologia, e a crenga mais comum e que 0 autismo era causado por pais
ndo emocionalmente responsivos a seus filhos (adsp da mae-geladeira). Na maior parte
do mundo, tais no¢bes foram abandonadas, embata pessam ser encontradas em alguns
paises da Europa e da América Latina (KLIN, 2006).

No inicio dos anos 1960, um crescente corpo deépgids comegou a acumular-
se, sugerindo que o autismo era uma transformagéebral presente desde a infancia e
encontrado em todos 0s paises, grupos socioecov®mi@tnico-raciais estudados (KLIN,
2006).

As primeiras alteracdes a concepcao de “psicoggesua partir de Ornitz e Ritvo
(1976), que relacionam o autismo a um déficit cgmi considerando-o ndo uma psicose e
sim um disturbio do desenvolvimento. Segundo MitRagter (1985) ja havia nesta década
um conhecimento de que seria necessario distisguentre as severas desordens mentais
surgidas na infancia e as psicoses, cujo aparetonsenfaz mais tarde (BOSA e CALLIAS,
2000).

Um marco na classificacdo desse transtorno ocarsul978,quando Rutter
prop6s uma definicdo do autismo com base em gustésios: 1) atraso e desvio sociais ndo
s6 como funcdo de retardo mental; 2) problemasoaeunicacdo, novamente, ndo s6 em
funcdo de retardo mental associado; 3) comportareentomuns, tais como movimentos
estereotipados e maneirismos; e 4) inicio antes3@ameses de idade (KLIN, 2006). Nesse
mesmo trabalho, Rutter sustenta a hipétese de quésmo seria causado principalmente por
alteracdes no desenvolvimento da linguagem, hip&gplicativa que se tornou insuficiente

com o passar do tempo (RIVERA, 2007).
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O termo “autismo infantil” surgiu pela primeira veamo diagnéstico no DSM-III
(Diagnostic andStatistical Manual of Mental Disorders, Third Editi), em 1980. Até entéo,
nao era considerado como uma entidade separadsqdaarenia (GADIA et al., 2004).
Desde entdo, a terminologia vem sofrendo modifieagdos critérios diagnosticos tornando-
se mais abrangentes (JOHNSON e MYERS, 2007). No-DEM autismo pela primeira vez
foi reconhecido e colocado em uma nova classe afestorno: os transtornos invasivos do
desenvolvimento (TIDs). Na época do DSM-llI-Riggnostic andStatistical Manual of
Mental Disorders, Third Edition Revised) termo TID ganhou raizes, levando a sua adocéo
também na décima revisdo da Classificacdo Estatistiernacional de Doencas e Problemas
Relacionados a Saude (CID-10). Para o DSM-Diagnostic andStatistical Manual of
Mental Disorders, Fourth Editionj1994), os novos critérios para o autismo, bemacam
varias condi¢cdes candidatas a serem incluidas tegaréa TID, foram avaliados em um
estudo internacional, multicéntrico, que incluiuisnde 1000 casos, avaliados por mais de
100 avaliadores clinicos. Os sistemas de clasgicado DSM-IV e da CID-10 foram
tornados equivalentes para evitar confusdo entsquiEadores clinicos que trabalham em
diferentes partes do mundo guiados por um ou aistema nosologico. A confiabilidade
entre os avaliadores foi medida para o autismacamdlo, em geral, concordancia de boa a
Otima, principalmente entre clinicos experientes.DSM-IV-TR (Diagnostic andStatistical
Manual of Mental Disorders, Fourth Edition, Textvi&on) (2000) os critérios diagndsticos
permaneceram os mesmos (KLIN, 2006).

Os TIDs definidos no DSM-IV e DSM-IV-TR sao: autsmSindrome de
Asperger (SA); transtorno invasivo do desenvolvitnerdo-especificado (TIDNE); Sindrome
de Rett; Transtorno desintegrativo da infancia (GAR2t al., 2004) Os trés primeiros

representam as doencas do espectro autista (DBMNNION e MYERS, 2007).
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Enquanto inquestiondvel a validade do diagndstieoadtismo, ostatus de
validade da SA ainda € controverso, mesmo catgras apos a sua formalizacdo no DSM-
IV. A controvérsia é relacionada, principalmente,fato de este diagndstico ser confundido
com o de autismo ndo acompanhado de retardo mentajutismo com “alto grau de
funcionamento” (AAGF). Uma boa dose de confusaddaterca o uso do termo Sindrome de
Asperger, ou transtorno de Asperger, ndao havendmetso entre as comunidades de
pesquisadores clinicos (KLIN, 2006).

Apesar de décadas de estudo e da dedicagdo cadeaimzde pesquisadores no
tema, a etiologia do autismo ainda é indefiniddeSse que se trata de um disturbio biolégico
do desenvolvimento do cérebro, inato, resultadoirderacdo de fatores genéticos e
ambientais. Apesar de vérias alteraces estrutarpmstologicas ja terem sido identificadas
em pacientes autistas, as anormalidades celulamstabdlicas, que seriam a base para o
desenvolvimento cerebral anormal, permanecem dbescmas. Em apenas uma minoria de
casos os disturbios do espectro autista estdoiadse@ uma condicdo meédica ou sindrome

conhecidas (JOHNSON e MYERS, 2007).

2.1.2 Aspectos epidemioldgicos

As DEAs nao sao desordens raras. O primeiro esamidemiolégico sobre
autismo foi realizado por Victor Lotter, em 1966edde estudo, ele relatou um indice de
prevaléncia de 4,5 em 10.000 em toda a populac@oiaigas de 8 a 10 anos de Middlesex,
um condado ao noroeste de Londres. Desde entd® da&i0 estudos epidemioldgicos foram
relatados na literatura e milhares de criancasrf@studadas pelo mundo todo (KLIN, 2006).

Embora a prevaléncia de DEA varie em estudos epadégicos de 0,07 a 7,3 por

1.000 (MONTIEL-NAVA e PENA, 2008), publicacdes retes sugerem que a sua
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prevaléncia na Europa e na América do Norte sejaxapadamente de 5-6 por 1.000
(BAIRD et al.,, 2003; JOHNSON e MYERS, 2007). No amb, os Ultimos estudos tém
mostrado que aproximadamente 1 por cento da pdmulagantil apresenta alguma forma de
DEA (MONTIEL-NAVA e PENA, 2008). Um dos poucos edtis que avaliou a prevaléncia
isolada dos subtipos de DEA foi realizado no an@@@6, no Canada. Encontrou prevaléncia
de 6,6 por 1.000 para DEA; 2,2 por 1.000 para matjsl,0 por 1.000 para SA, 3,3 por 1.000
para TIDNE. Os estudos epidemiologicos tém varigg@anto ao modelo e métodos
diagnosticos, tornando as comparacoes dificeis NEIPN e MYERS, 2007).

A prevaléncia de autismo tem variado de 40 a 130 186®.000, ocupando o
terceiro lugar entre os disturbios do desenvolvimea frente das malformagdes congénitas e
da Sindrome de Down (GADIA et al., 2004).

A maioria dos estudos de prevaléncia de autismosidmrealizada em criangas
jovens (4-5 anos de idade). Como alguns sintomaasutiemo sdo mais 6bvios nesta faixa
etaria, acredita-se que estudos de prevalénciafapsem realizados com adolescentes e
adultos, se levados em conta apenas sintomas ,atumasntrariam prevaléncias diferentes
(BAIRD et al., 2003).

Na América do Sul, ha apenas um estudo de prevaléecDEA, realizado na
Venezuela. Avaliou a prevaléncia de criancas éh&® anos que recebiam acompanhamento
na cidade de Maracaibo por DEA, entre os anos @B 22006. No total, 430 criangas foram
identificadas. A prevaléncia foi de 1,7 por 1000aptodas as DEAs, 1,1 por 1.000 para
autismo, e 0,6 por 1.000 para TIDNE e SA combingtBNTIEL-NAVA e PENA, 2008).

No Brasil, apesar de ndo haver dados estatisticalsula-se que existam,
aproximadamente, 600 mil pessoas afetadas peleosiadlo autismo (Associacdo Brasileira
de Autismo, 1997), se for considerada apenas aafotimica da sindrome (BOSA e

CALLIAS, 2000).
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Estudos tém investigado o aumento da prevaléngaDidaA. Acredita-se que o
fendbmeno ocorra em funcdo de que mais individud8oesendo identificados, nao
significando um aumento na incidéncia do transtoda@renca de aumento na incidéncia
levou a ideia que estava ocorrendo uma “epidem&’adtismo. Até hoje, ndo existem
evidéncias convincentes de que isso seja verdadeg®s potenciais riscos ambientais que
hipoteticamente seriam o0s causadores dessa epidergiaprogramas de vacinacdo) nao
receberam nenhuma validacdo nos varios estudogad@s nos Estados Unidos, Japao,
Escandinavia, entre outros. Infelizmente, aindeegglente a crenga entre algumas pessoas de
qgue a vacinagdo (e.g. vacina triplice viral), oucosservantes utilizados em programas de
imunizagdo (e.g. timerosol), possam causar autisEssa crenca levou muitos pais a
retirarem seus filhos dos programas de imunizalét\(, 2006).

O aumento da prevaléncia das DEAs pode estaroakad a uma série de fatores,
como mudangas nos critérios diagnosticos, maiorsaentizacdo sobre as diferentes
manifestacbes do comportamento autista, melhoranétsdos diagndsticos, melhor deteccéo
de casos sem retardo mental (e.g. AAGF e SA); bammento de que os TID podem ocorrer
em individuos com doencgas organicas identificadasio a Sindrome de Down e a esclerose
tuberosa; a compreensao de que a identificagadneerarencdo precoces maximizam um
desfecho positivo (CHARMAM et al., 2004; KLIN, 200Embora muitos desses fatores
possam contribuir para o aumento da incidénciase&descarta a existéncia de uma epidemia
de autismo devida a fatores ndo bem conhecidosAP@®DE LA PAZ et al., 2005).

A identificacdo precoce das desordens do desemweitb é critica para as
criancas e suas familias. Os pediatras tém imgerfzapel no reconhecimento, ja que sdo o
primeiro contato com os pais (JOHNSON e MYERS, 20Qrdiagndstico precoce permite

que as intervencdes terapéuticas sejam iniciadassigrimeiros anos de vida, o que parece
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melhorar muito o funcionamento dessas criangasoegol prazo (KLEINMAN et al., 2008),
principalmente aquelas com alta capacidade cogriBAVES e HO, 2004).

A prevaléncia € maior em meninos que em meninas) pwpor¢gdes médias
relatadas de 3,5 a 4 meninos para cada meninangoddegar até 6 ou mais. (BOSA e
CALLIAS, 2000; JOHNSON e MYERS, 2007; KLIN, 200@ssa relacdo varia, no entanto,
em funcdo do grau de funcionamento intelectualeldgdo de homens para mulheres em
individuos com AAGF e SA varia de 6:1 a proporctis altas quanto 15:1 (JOHNSON e
MYERS, 2007). J& nos individuos com retardo memtatlerado a grave é de 1,5 para 1
(KLIN, 2006). Mas ainda ndo esta claro por que atheres tém representacdo menor na
faixa sem retardo mental. Uma das hipoteses satéacue os homens possuiriam um limiar
mais baixo para disfuncdo cerebral que as mulheresgja, que um prejuizo cerebral mais
grave poderia ser necessario para causar autisnmoegrnas. Varias outras hipoteses foram
propostas, incluindo a possibilidade de que o @wtiseja uma condicdo genética ligada ao
cromossomo X, mas atualmente os dados ainda sdadoa para possibilitar quaisquer

conclusdes (KLIN, 2006).

2.1.3 Manifestag@es clinicas

O autismo infantil € uma grave desordem da perstatd, que se manifesta na
infancia precoce por um anormal desenvolvimentdirdmagem e relacées com 0s outros
(BAIRD et al., 2001; DA COSTA e NUNESMAIA, 1998).ad é uma doenga Unica, mas sim
um distdrbio do desenvolvimento complexo, definidopartiir de um ponto de vista
comportamental, com etiologias multiplas e grausadas de severidade (GADIA et al.,

2004).
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Um dos aspectos mais desafiadores em seu recormdoird@ a heterogeneidade
dos achados clinicos. Nao ha sinais ou sintomagypamoénicos, e 0os achados variam muito
guanto a sua intensidade. Assim, o0 “espectro altishgloba fendtipos extremamente
heterogéneos (JOHNSON e MYERS, 2007).

As manifestagbes comportamentais que definem csraotiincluem déficits
gualitativos na interacédo social e na comunicapadrdes de comportamento repetitivos e
estereotipados e um repertério restrito de inteess atividades (GADIA et al., 2004;
NIKOLOQV et al., 2006).

O autismo inicia, por definicdo, antes dos 3 ammsddde (BAIRD et al., 2003;
KLIN, 2006; NIKOLOV et al., 2006). Estudos tém m@sto que o diagndstico pode ser feito
de forma confidvel entre 2 e 3 anos, embora emgagcom espectro autista mais amplo este
seja menos confidvel que em criancas mais velhA$R(B et al., 2003). H& consenso na
literatura de que o comportamento atipico se dedesgradualmente. A criangca geralmente
parece normal a visdo dos pais e de profissiomaiprimeiro ano de vida, com marcos
motores adequados, algumas vezes chegando altplares palavras. No entanto, por volta
dos 20-30 meses, profissionais experientes ja&dazes de fazer um diagndstico acurado do
espectro autista. O que distingue criangas autistasto jovens daquelas com
desenvolvimento atipico € o comportamento socialrraal, como contato visual pobre,
pouca resposta ao nome, imitagcbes motoras pobpEsje® compartilhamento de interesses,
seja apontando para algo ou trazendo este parasquags vejam, assim como falta de atencao
compartilhada (EAVES e HO, 2004).

Infelizmente, muitas vezes, o diagndstico de autiéntardio. A média de idade
em que os pais inicialmente demonstram alguma ppe@éo para o pediatra € 17 meses, mas
a média de idade do diagndstico é geralmente mad#ot por volta dos 4 anos de idade ou

mais (KLEINMAN et al., 2008).
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As dificuldades de interacao social em criancastastpodem manifestar-se como
isolamento ou comportamento social impréprio; pobomtato visual; dificuldade em
participar de atividades em grupo; indiferencaiegdedu demonstragéo inapropriada de afeto;
e falta de empatia social ou emocional. Com o0 pa®s anos, muitos sintomas podem se
tornar mais suaves, mas adolescentes e adultoauiismo tém interpretacdes equivocadas a
respeito de como sdo percebidos por outras pessoas,adulto autista, mesmo com
habilidades cognitivas adequadas, tende a isoleBABIA, 2006). Individuos mais jovens e
com maior comprometimento podem ser distantes cedias a interagdo, ao passo que
individuos um pouco mais velhos ou mais avancadadem ter mais disposicdo de aceitar
passivamente a interacao, mas nao a buscam atitaénN, 2006).

Criangas com desenvolvimento normal possuem um auarcnteresse na
interacdo social e no ambiente a partir do nasdiméviecanismos basicos da socializagéo,
tais como atencéo seletiva para faces sorridentesopes agudas e brincadeiras, levam as
criangas a procurar os cuidadores. Em bebés egasgavens com autismo a face humana
desperta pouco interesse; observam-se disturbiogdesenvolvimento da atencdo conjunta,
apego e outros aspectos da interagao social. o, a criangca pode ndo se engajar nos
jogos habituais de imitacdo da infancia (e.g., edeeesconde), pode gastar um tempo
descomedido explorando o ambiente inanimado. Agdatles ludicas, além da exploracéo
sensorial dos brinquedos, podem estar completamantentes. Esses déficits sao
extremamente caracteristicos e ndo se devem soaemtEaso do desenvolvimento (KLIN,
2006).

O distarbio da comunicacao é evidenciado pela i@t linguagem verbal ou por
linguagem atrasada ou desviada. Pode ocorrer o asiereotipado, repetitivo ou

idiossincratico da linguagem, sem intencdo comtingaSe existe capacidade de linguagem
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adequada, ha falta de interesse em iniciar ou ememama conversagdo (NIKOLOV et al.,
2006).

A dificuldade na comunicagdo pode apresentar difese graus, tanto na
habilidade verbal quanto na n&do-verbal. Algumaancas ndo desenvolvem habilidades de
comunicacao. Outras tém uma linguagem imatura &za@da por jargao, ecolalia, reversoes
de pronome, prosodia anormal, entonacdo mondténialyma caracteristica é a dificuldade
de compreender o aspecto abstrato da comunicagém, sutilezas de linguagem, piadas ou
sarcasmo, bem como problemas para interpretargaagem corporal e expressdes faciais
(GADIA, 2006). Os déficits de linguagem persistem wida adulta e uma proporgéo
significativa de autistas (20 a 30%) nunca falaseHsercentual € consideravelmente menor
que os indices de 10 a 15 anos, gracas, em gramtie p intervencao precoce e intensiva
(KLIN, 20086).

Retardos na aquisicdo da linguagem séo as reclasagais frequentes dos pais.
Os padrdes usuais de aquisicao da linguagem posiEmaaisentes ou serem raros. Bebés e
criangas jovens com autismo podem guiar a mao aisyppra obter um objeto desejado, sem
fazer contato visual, como se estivesse obtendbjetapela mé&o e ndo pela pessoa. Ao
contrario da crianga com transtorno do desenvolimela linguagem, ndo ha motivacéo
aparente em estabelecer comunicagao ou tentar czaruse por meios nao-verbais (KLIN,
2006).

A crianca com DEA, com seus padroes repetitivos seereotipados de
comportamento, tem resisténcia a mudancas, insiat&dm determinadas rotinas, apego
excessivo a objetos especificos e fascinio com vmamto de pecgas, principalmente com
movimentos de rotacdo. Muitas vezes, criancas tasitigue parecem estar brincando
preocupam-se mais em alinhar ou manusear os bdogupie em usa-los para sua finalidade

simbodlica (GADIA, 2006).
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Criangas com DEA podem demonstrar comportamenipE@ em uma grande
variedade de areas, incluindo maneirismos pecsalia@ego ndo usual a objetos, obsessodes,
compulsdes, autoagressividade e estereotipiaseBfBas sdo comportamentos repetitivos,
nao-funcionais e atipicos, corflapping, andar na ponta dos pés, movimentos de estalar os
dedos, movimentos de balanceio ou de girar o cokpesar de a maioria das estereotipias
ndo trazer danos fisicos, essas podem ser muiodfmiais a crianga a medida que podem
ocupar grande parte do seu tempo, impedindo quendarnovas habilidades (JOHNSON e
MYERS, 2007). Esses movimentos séo realizados mneiote como fonte de prazer e podem,
as vezes, ser exacerbados por situacfes de es{rddde 2006). Embora Obvias, as
estereotipias ndo sao tipicas de criancas com PBédem ser encontradas em muitas criangcas
com retardo mental profundo e/ou déficits sensbeaveros (JOHNSON e MYERS, 2007).

Embora muitas criangas, em algum momento de seendelsimento precoce,
possam apegar-se a bichinhos de pellcia, travesseu cobertores, criancas com DEA
podem preferir objetos rigidos (e.g. lanternasyebarevistas). No entanto, o0 apego € mais
persistente, e a criangca preocupa-se mais em aarcegstantemente o objeto que usa-lo
ludicamente (JOHNSON e MYERS, 2007; KLIN, 2006).

Enquanto criangas jovens com DEA possam apresgmésesse restrito a certos
objetos, o interesse restrito naqueles com autiémmais frequentemente relacionado a
topicos e fatos (JOHNSON e MYERS, 2007) como caldod, listas telefénicas, escalas de
onibus ou trens.

Criangcas com autismo com frequéncia possuem diiclds em tolerar alteracdes
e variagbes em sua rotina. A tentativa de altessgaiéncia de alguma atividade pode causar
terrivel sofrimento na crianca. Os pais podem aelafue a crianga insiste em que eles

participem das atividades de formas muito espesifigkLIN, 2006).
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Varias outras manifestacdes podem estar assogada®EA. Retardo mental é
encontrado em 60 a 70% dos individuos com autisemjo que metade deles enquadra-se na
faixa de retardo mental leve, e os demais na fd&aetardo mental moderado a profundo.
Esta bem estabelecido que o retardo mental ndoptesimente consequéncia de negativismo
ou de falta de motivagdo. O perfil tipico nos tespsicolégicos € marcado por déficits
significativos de raciocinio abstrato, formacdo cdenceitos verbais e habilidades de
integracdo, e nas tarefas que requerem certo graacécinio verbal e compreensao social.
Pontos relativamente fortes sé@o vistos nas areapmamdizagem mecéanica e habilidade de
memoria e solucdo de problemas visuo-espaciais.pteéeréncia tipica por raciocinios
repetitivos e sequéncias, mais que por tarefasadiedinio e integracdo, implicando que
criangas autistas possuem um estilo muito fragrdentle aprendizagem, ndo completando
diferentes partes de uma tarefa (KLIN, 2006). Aangas autistas sem retardo mental sédo
ditas com “alto grau de funcionamento” (AAGF).

Um dos mais fascinantes fenbmenos cognitivos nsraoté a presenca das
denominadas “ilhotas de habilidades especiais” splinter skills que sao habilidades
preservadas ou altamente desenvolvidas em cemas, &yue contrastam com os déficits
gerais de funcionamento da crianca. N&o é inconpon,exemplo, que as criangcas com
autismo tenham grande facilidade de decifrar legasimeros, as vezes precocemente
(hiperlexia), mesmo que a compreensao do que legannsuito prejudicada (KLIN, 2006).
Essas habilidades decorrem da excepcional capacgiedpodem apresentar de concentracao
e de memorizagdo, na realizacdo de calculos, nasidades artisticas ou musicais.
Infelizmente, essas habilidades ndo s&o utilizgoEles autistas de forma funcional e,
raramente, promoverdo uma vocagao que permita endéncia financeira ou
reconhecimento (JOHNSON e MYERS, 2007). E intergssaaber que individuos autistas

representam a maioria entre todas as pessvasf ou seja, aqueles que apresentam um alto
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desempenho, as vezes até prodigioso em uma hakilielspecifica na presenca de retardo
mental leve ou moderado (KLIN, 2006).

Tanto a hiper quanto a hipossensibilidade aos ekténsensoriais sdo tipicos das
criangcas com autismo. Criancas autistas podenmgselaanente sensiveis a sons (hiperacusia)
ou parecer ausentes frente a ruidos fortes ousagesjue as chamam, mas ficam fascinados
pelo fraco tique-taque de um relégio ou pelo somude papel sendo amassado. Luzes
brilhantes podem causar estresse ou fascinio. Adgwmancas séo insensiveis a dor (KLIN,
2006).

Criangcas com autismo com grau de funcionamento mgo@dem morder as maos
e 0S punhos, golpear a cabecga, cutucar excessit@amagoele, arrancar o cabelo, bater no
peito ou golpear-se. Essas autoagressdes ocorrgigujaamente naquelas que possuem um
retardo mental mais grave ou profundo. Acessosralesio comuns, particularmente em
reacao a exigéncias impostas, alteracdes na wtie@entos inesperados (KLIN, 2006).

Aproximadamente de 25 a 30% das criancas autigiessentam parada no
desenvolvimento ou perda de habilidades ja ad@srigrincipalmente a fala. Esta ocorre
geralmente entre as idades de 15 a 24 meses,oargeriestagio de fala de 10 palavras
(BAIRD et al., 2001). A regressao de habilidadesceieincas autistas também pode incluir
perda da comunicacao gestual (aceno, apontameciip habilidades sociais (contato visual e
resposta a elogios) ou uma combinacdo de ambosgessdo pode ser gradual ou subita.
Apesar de poder ser atribuida a fatores estressgpe exemplo, o nascimento de um irmao
ou mudanca de casa), essa consideracdo pode laraataso de diagndstico (BAIRD et al.,
2003; JOHNSON e MYERS, 2007).

A epilepsia € frequente em individuos autistascAegar a idade adulta, um terco
dos individuos autistas sofreu no minimo dois e}iis)convulsivos. Ndo se sabe se existe

alguma associacao entre a epilepsia e a regressfimezada na linguagem e sociabilidade,
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embora 10% das criangcas autistas apresentem meefifoencefalografico paroxistico,
semelhante ao observado na afasia epiléptica adm@RAPIN, 1997).

Poucos estudos ja foram realizados para avaliaordalidade e suas causas em
individuos com desordens do espectro autista. Mseni e colaboradores acompanharam um
corte de 341 individuos com transtornos do espeuttista, por 25 anos. A idade média dos
pacientes incluidos no estudo no momento da pgllceera 43 anos. Foi encontrada
mortalidade quase duas vezes maior neste grup@epacacdo a populacdo em geral, sendo
particularmente maior entre mulheres. Quatro dasn@fies deveram-se a epilepsia, e oito

estavam associadas a ela (MOURIDSEN et al., 2008).

2.1.4 Diagnostico

O diagnéstico do autismo infantil é baseado no uatinico do paciente, ndo
havendo ainda um marcador biolégico que o caraetdibDA COSTA e NUNESMAIA,
1998). Provas metabolicas, estudos cromossdmicagistros eletroencefalograficos tém
pouca utilidade (RAPIN, 1997).

Na década de 1980, escalas, questionarios e asittofam introduzidos com o
objetivo de tentar uniformizar o diagndstico. Desd#0, 0s critérios diagndsticos do DSM e
do CID sé&o os mais utilizados (DA COSTA e NUNESMAI®98).

A utilizacdo de um instrumento padronizado par#stesy os achados e a evolugéo
dos resultados do tratamento tende a diminuir gesuvidade do avaliador, que é
necessariamente parte do processo de avaliacaoCERD et al., 2000). Além disso, a
padronizacdo diagndstica contribui de forma inemgdAvpara a pesquisa e para a pratica
clinica, constituindo uma linguagem comum entr@radissionais da area da saude (JORGE,

2000).
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Os critérios atualmente utilizados para diagnostizdgismo sdo aqueles listados
pelo DSM-IV-TR (Apéndice A) baseados em estudoscdmpo. Um diagndstico de
transtorno autistico requer pelo menos seis w#écdomportamentais, presentes nos trés
agrupamentos de disturbios: interacdo social, caagiéo e padrdoes restritos de
comportamento e interesses. Sao necessarios nmondis critérios dos quatro citados nos
déficits qualitativos na interacdo social; um crité&los quatro citados nos déficits qualitativos
de comunicacao, e um critério dos quatro desanbespadrées de comportamento, atividades
e interesses restritos e estereotipados. Aindaaéessarios para o diagndstico a presenca de
atrasos ou fungdo anormal em pelo menos uma das a@cena antes dos 3 anos de idade e o
disturbio ndo poder ser explicado por diagnostieo SIndrome de Rett ou Transtorno
desintegrativo da infancia (AMERICAN PSYCHIATRIC A9CIATION, 2000). Essas duas
patologias fazem parte do diagndstico diferencaladtismo. A Sindrome de Rett ocorre
mormente no sexo feminino, sendo reconhecida erdré e 30 meses. Essa apresenta
marcado déficit no desenvolvimento, desaceleragdascimento craniano, marcado retardo
intelectual e forte associacdo com quadros comadsiNos transtornos desintegrativos da
infancia o desenvolvimento é aparentemente nort@alpglo menos, os dois primeiros anos
de idade. E predominante no sexo masculino, combpadie sociabilidade e comunicacg&o
pobres, alta frequéncia de sindrome convulsiva cist® e progndstico pobre
(ASSUMPCAO JR. e PIMENTEL, 2000).

Nas ultimas décadas, varios instrumentos diagm&spara o transtorno autistico
foram desenvolvidos com base nos critérios do DSM.

Os dois instrumentos diagndsticos mais detalhadosawiliacdo psicologica
usados como padrado-ouro para o diagnéstico deraytigrincipalmente em pesquisa, sdo o
Sistema Diagndéstico de Observacdo do Autismo (adbeela sigla ADOS, em inglés) e a

Entrevista Diagndstica de Autismo Revisada (ADERy inglés). O primeiro € um método de
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observacdo, o segundo uma entrevista estruturatianb@ completa. Ambos propiciam uma
avaliacdo objetiva da habilidade social, da conag@io e do comportamento de individuos
autistas, que podem variar desde criancas sem aljggn até adultos capazes de
comunicarem-se relativamente bem. Possuem altastémsa e validade, mas requerem
extenso treinamento para serem utilizados de fapmapriada. O uso desses instrumentos
tornou-se padrdo em estudos de pesquisa sobrenauts anos 1990 (GADIA et al., 2004;
SPENCER et al., 2004). Embora a observacao direjm garte essencial do processo
diagnostico, instrumentos de observacdo padrorizagmdem explorar apenas
comportamentos que se manifestam por curtos peridedempo, e ndo avaliam o curso do
desenvolvimento e sintomas que estiveram presesmpesnas em idade mais precoce.
Entrevistas sao cruciais para esse proposito (LBTEUR et al., 1989).

Varios outros instrumentos d&ereeninge diagndéstico foram criados, embora nao
sejam largamente utilizados (SPENCER et al., 2080QQ {The Social Communication
Questionnaire Autism Screening QuestionyyATA (Scale of Autistic Traits); CHAT
(Checklist for Autism in ToddlersPDDST (Pervasive Developmental Disorders Screening
Tes); GARS (The Gilliam Autism Rating Scale

Outros instrumentos foram criados para serem escodigetivas de avaliagcao de
criangas autistas, permitindo mensurar o grau dgammetimento apresentado pelas criangas
com TID, quantificar o efeito de diferentes conguterapéuticas, além de facilitar a troca de
informacgdes entre diferentes centros de pesquise tlas escalas mais utilizadas é a CARS
(Childhood Autism Rating Scal¢ pCHOPLER et al., 1988). Consiste em uma enti@vist
estruturada de 15 itens (podendo ser aplicada e#b 30inutos) com 0s pais ou responsaveis
de uma crianga autista maior de 2 anos de idadadA um dos 15 itens, aplica-se uma escala
de 7 pontos, o que permite classificar formas lewesderadas ou severas de autismo. O

ponto de corte para a presenca de autismo é 30@8CHR et al., 1988). Alguns de seus
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dominios ndo séo estruturados e podem ser conéusagitos a erros de interpretacdo se a
entrevista for aplicada por individuos ndo adeqoaide treinados (SPENCER et al., 2004).
A CARS também pode ser utilizada como diagnéstitas estudos que a comparam como a
ADI-R sugerem que ela é menos acurada para criardgasutistas, diagnosticando autismo
em criancas apenas com déficit cognitivo (SAEMUNDISH al., 2003).

Apenas dois instrumentos foram traduzidos parartugoés e validados para uso
no Brasil. Em 1999, ASSUMPCAOQ et al.. traduzirane@gtaram e validaram a ATA (Scale
of Autistic Traits). O outro instrumento ¢ a CARSduzida e validada no Brasil em 2008

(PEREIRA et al., 2008).

2.2 TRADUCAO E VALIDACAO TRANSCULTURAL DE ESCALAS MAGNOSTICAS

Em vérias areas da medicina, incluindo a psiqai&ra neurologia, tem-se optado
pela traducdo e adaptacéo transcultural de quésiiene escalas ja existentes, uma vez que
tal procedimento € mais pratico e operacional qoengep¢do de um instrumento novo, além
de permitir a comparacédo entre paises distintosT(M2S et al., 2006).

O processo de traducdo e de validagédo transcultieralma escala diagndstica
inicia com a traducdo e adaptacdo do instrumenguddingua original para a lingua do pais
onde ser& aplicado. N&o é suficiente traduzi-&rdimente. Mudancas adicionais devem ser
realizadas para adapta-lo culturalmente ao now paja nos aspectos culturais ou na forma
de compreensao, mantendo o significado e a intedgdatens originais (SPERBER, 2004;

STIPEC et al., 2000)
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2.2.1 Traducéo

A linguagem é o principal meio pelo qual paciertremsmitem seus sintomas,
complementado por comunicacdo nao-verbal e comperte interpessoal. Diferengas no
dialeto entre pessoas de diferentes regides gémagafetnias ou classes sociais sdo
frequentes, particularmente as que envolvem questdbjetivas. Esse problema também
pode afetar as comunicacfes escritas na forma eliguarios, escalas e testes psicoldgicos
(JORGE et al., 2000).

O processo de traducao requer habilidade, conhatame experiéncia. Frases
coloquiais, jargdes, expressdes idiomaticas e temnwcionalmente evocativos séo dificeis
de serem traduzidos (SPENCER, 2004).

Existem véarias metodologias para traducdo. Umasdélaa traducdo por um
comité, onde dois ou mais tradutores trabalhamradpemente ou juntos e produzem um
instrumento de consenso.

Outra maneira € a retrotraducamagk-translatio). Nesse caso, o instrumento &
traduzido da lingua original para a lingua desejpda um ou mais tradutores e, apos,
traduzida de volta para a lingua original por uguselo tradutor, independente, cego para o
guestionario original. Em seguida, as duas versaesomparadas na busca por discrepancias
(SPENCER, 2004; PAIXAO JR. et al., 2007). Esse @80 é geralmente seguido por uma
série de modificacdes (STIPEC et al., 2000).

A traducéo é de melhor qualidade quando realizad@glo menos dois tradutores
independentes. Isso permite a deteccdo de erragegg@hcias de interpretacdo de itens
ambiguos do instrumento original (GUILLEMIN et al993, BERTOLUCCI e NITRINI,

2003).
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2.2.2 Validacao

ApGs a traducdo do instrumento, € necessario queegh avaliado para garantir
que realmente meca o que se dispbfe a medir e guesegd reprodutivel em outras
circunstancias. Este processo é chamado de vadidagaclui a avaliacdo da confiabilidade e
da validade de um instrumento, ditas suas propmiesigpsicométricas (BLACKER e

ENDICOTT, 2000).

2.2.2.1 Avaliagéo da confiabilidade

A confiabilidade, também chamada de consisténefare-se ao quanto os dados
obtidos pelo instrumento s&o reprodutiveis em elifess condicdes ou por diferentes
investigadores (DUHN e MEDVES, 2004), ou seja,&lalia o grau de concordancia entre
multiplas medidas de um mesmo objeto (MENEZES e GIMENTO, 2000). Avaliar a
confiabilidade de um instrumento significa deternise ele é reprodutivel mesmo se usado
por diferentes observadores ou em tempos difergBeACKER e EDINCOTT, 2000,
MENEZES, 1998)).

Existem 3 aspectos de confiabilidade: consisténoi@rna, confiabilidade

interobservador e confiabilidade teste-reteste.

Consisténcia interna

A consisténcia interna € uma medida de concord&mti@ os itens individuais do
instrumento. Ela é uma medida de confiabilidadegpercada item do instrumento é visto
como uma medida Unica do constructo; assim, a woler&os itens sugere que cada item

esteja medindo a mesma coisa.
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A estatistica mais utilizada para avalia-la ¢ @ aé Crombach (BLACKER e
EDINCOTT, 2000; DUHN e MEDVES, 2004). O valor mimirde 0,70 é recomendado para
considerar que os itens avaliam de modo consistentesmo constructo (PEDROSO et al.,
2007). Quando seu valor € muito alto, significa gumrrelacdo entre os itens é excessiva, ou

seja, que pode haver redundancia nos itens doimstito (BLAND e ALTMAN, 2002).

Consisténcia externa

A consisténcia externa de um instrumento € avaletaneio da comparagéo de
diversas aplicagcbes do instrumento ao mesmo s MENEZES e NASCIMENTO, 2000).
Dois aspectos da confiabilidade externa sao osawaisados (MENEZES, 1998):

» Confiabilidade entre observadores: medida da @adncia entre dois ou mais
observadores avaliando os mesmos individuos, comeasnas informacdes. (BLACKER e
EDINCOTT, 2000, DUHN e MEDVES, 2004). E possivelbiar a confiabilidade entre
diferentes avaliadores utilizando anotagfes solsrepacientes, entrevistas gravadas ou
entrevistas ao vivo com pacientes. Situacfes emoguebservadores assistem as mesmas
entrevistas gravadas em video parecem apreseniar coafiabilidade que aquelas em que
0s observadores conduzem a entrevista com os masdiogluos em momentos diferentes
(BLACKER e EDINCOTT, 2000). Os estudos menos exige® mais baratos sao realizados
com varios avaliadores fazendo medidas ou diagm&st partir de registros escritos. Os
registros, contendo as mesmas informacbes, satmémte apresentados aos diversos
avaliadores. Esse tipo de estudo rapidamente déraoss os avaliadores conhecem o0s
critérios adotados e interpretam o0s registros dasmmae maneira (MENEZES e
NASCIMENTO, 2000).

» Confiabilidade teste-reteste: medida de concaidado instrumento quando

aplicado em dois momentos diferentes no tempo (BKBR e EDINCOTT, 2000, DUHN e
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MEDVES, 2004). Visa a estabelecer o grau com gquasttumento pode reproduzir 0s
resultados em momentos diferentes. Ela somenteniaeel se a condicdo a ser medida
permanecer estavel durante o intervalo de tempse B#ervalo ndo deve ser longo o
suficiente para que mudancas significativas ocqrram curto a ponto que os entrevistados
sejam capazes de lembrar das respostas da emreviginal (BLACKER e EDINCOTT,
2000; MENEZES e NASCIMENTO, 2000).

O kappa € o coeficiente mais utilizado para estiroafiabilidade de diagnosticos
psiquiatricos. E uma medida de concordancia enaiaalores, corrigido para a concordancia
ao acaso. A porcentagem de concordéancia, o quigdads o coeficiente de correlagcado de
Pearson também aparecem na literatura como medkdasnfiabilidade, mas devido ao fato
de néo levarem em consideracdo a probabilidadereoodancia decorrente do acaso, néao
sdo mais considerados como coeficientes validos @sse fim. Valores de kappa acima de
0,61 sao considerados substanciais (MENEZES e NMEXITO, 2000; MENEZES 1998).

O coeficiente de correlacdo intraclasse é uma raedidconfiabilidade utilizada
para caracteristicas quantificadas por meio de awaki continua (MENEZES e

NASCIMENTO, 2000; MENEZES, 1998).

2.2.2.2 Avaliagdo da validade

A validade de um instrumento diagndstico referéseia capacidade de medir o
gue esta se propondo a medir, ou seja, o grau emeflete o estado verdadeiro do que esta
sendo avaliado (BLACKER e EDINCOTT, 2000; DUHN e DMES, 2004). Para variaveis
categoricas, o instrumento € valido se forem feiassificacbes corretas. Para variaveis

continuas, ele é valido se tiver acuracia.
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A validade pode ser medida através de um ou masede subtipos: validade de

conteudo, validade de critério, validade de cogsiou

Validade de conteudo

A validade de contetdo € um julgamento subjetivbresose o instrumento
contempla em seus itens todos 0s componentes dmitmre se 0S itens sdo razoaveis e
relevantes. E geralmente obtida através da opidiioespecialistas e ndo ha métodos
estatisticos que a avaliem (MENEZES e NASCIMENT@)®.

Para a sua avaliagdo, € necessario fazer um “ndga’diversos aspectos do

objeto de interesse e compara-lo com os itenssiouimento (MENEZES, 1998).

Validade de critério

A validade de critério avalia a correlagdo do nadmstrumento com outro,
considerado o padréo-ouro (MENEZES, 1998). Poddig®lida em dois tipos:

* Validade de critério concorrente: qguando ambaswo instrumento e o padrédo-
ouro, sdo administrados simultaneamente e seubaassl comparados. Na auséncia de um
padrdo-ouro estabelecido, pode-se utilizar outrdéodwé diagndstico utilizado na prética
clinica, desde que esse seja acurado;

» Validade de critério preditiva: avalia se o namstrumento pode prever um
resultado futuro. Por exemplo: a aplicacéo de uamexescolar admissional pode prever bom

desempenho escolar? (BLACKER e EDINCOTT, 2000, DUHMEDVES, 2004).

Validade de construcao
Por fim, a validade de constru¢do avalia 0 quardoceitos ou constructos

abstratos estdo sendo adequadamente medidos. Wbtmstou conceitos abstratos sao todos
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agueles que nao séao facilmente observados comsooepe altura, por exemplo. Nao é obtido
com um Unico experimento. E um processo continuod ayalia simultaneamente ambos: a
teoria e o instrumento de medida.

Divide-se em:

» Validade discriminante: avalia o grau com o qoalnstrumento consegue
discriminar populacdes diferentes em relacdo astoacto de interesse, ou seja, a habilidade
de identificar populagbes com as caracteristicasestndo. E geralmente obtida com a
aplicagcdo do instrumento em dois grupos, um detem e 0 outro sem 0 traco ou O
comportamento em avaliagdo (BLACKER e EDINCOTT,2DUHN e MEDVES, 2004).

* Validade convergente: avalia 0 quanto uma esmalnstrumento se relaciona

com outras variaveis e medidas do mesmo const(D¢i6IN e MEDVES, 2004).

O processo de traducéo e de adaptacdo de um oqudestipara um grupo cultural
diferente pode ser arduo e requerer quantidadedavasel de investimento de tempo e de
dinheiro. No entanto, somente pode-se esperar guavo instrumento seja valido se este

processo for implementado com sucesso (SPERBER).200

2.3 ADI-R

Em 1989, os critérios diagndsticos para autismavast sendo progressivamente
refeitos, e havia a necessidade de um instrumeaagmdistico que fosse capaz de diferenciar a
imaturidade do desenvolvimento associada ao retaettal de desvios de comportamento
encontrados nas criancas autistas. Além disso, cagamas pesquisas enfatizavam a

importancia do diagndstico diferencial com outrastolmgias que se assemelhavam
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superficialmente a ele, como a Sindrome de Red#t,agucontrario do autismo, é uma doenca
com curso progressivo (LE COUTEUR et al., 1989).

Assim, Le Couter et al., a partir de um estudo idskiplinar envolvendo
profissionais dos Estados Unidos e da Inglatemabusca de um método diagndstico para
autismo que fornecesse informac¢des mais abrangsmibes 0 comportamento da crianga, do
ponto de vista qualitativo, desenvolveram a ensta\vAi\DI.

O instrumento foi criado a partir dos critériosgiasticos do DSM e da CID,
focando em trés &reas principais: qualidades daaigdio social reciproca; comunicacdo e
linguagem e comportamentos restritos, repetitivestereotipados.

Muitas dessas alteracfes sao sutis por envolveresviod qualitativos do
desenvolvimento e ndo apenas atrasos, dificiimadeantificados por outras escalas
diagndsticas, assim como pelos critérios do DSM-IV.

Além das trés principais areas de questionamenemtr@vista também envolve
uma série de comportamentos que, embora ndo sejapiais para o diagndstico,
frequentemente ocorrem nos TIDs e sao importanteglanejamento terapéutico (LE
COUTEUR et al., 1989).

Em 1994, a ADI foi modificada para ADI-R. A vers@onou-se ligeiramente mais
curta que a original para tornar a entrevista rapi®priada para uso clinico e em pesquisa
(LORD et al., 1994). Em 2003, ela foi editada paBRS Western Psychological Services)
com a omissao de alguns itens menos Uteis e reesigéio da entrevista, de modo que ficasse
de mais facil aplicacdo. Desde entdo, a versao B8 ¥ a versdo padrdo (RUTTER et al.,

2003).
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2.3.1 Protocolo da entrevista

A ADI-R apresenta 93 itens, divididos em seis sec¢oe

A primeira secdo € constituida por questdes abhertasqual sdo colhidas
informacgdes gerais sobre o paciente e sua fantdig|acomo histérico do processo diagnoéstico
e escolaridade. O objetivo é auxiliar o entrevistaa formular melhor as questdes que virdo
posteriormente, bem como facilitar a lembrancamhis acerca da época de emergéncia dos
problemas de desenvolvimento do filho. Como muitlos cddigos dizem respeito ao
comportamento do paciente durante o periodo deeigsndre 0 4° e o 5° aniversario, é
importante que o entrevistador encontre pontogfdeéncia personalizados para esse periodo
qgue ajudem a familia a recordar das informa¢denpquor exemplo, onde a familia vivia na
ocasido, aniversarios, se o paciente frequentadirdsa, etc.

A segunda secdo investiga o desenvolvimento pre@ces marcos do
desenvolvimento. As préximas trés secdes sao faspdr perguntas sobre as trés principais
areas de manifestacdes clinicas do autismo: defilgt comunicagéo; déficits de interacdo
social; comportamento repetitivo e estereotipadse®a, e ultima sec¢do, € composta por um
namero menor de perguntas que trata de problennais ge comportamento.

Dos 93 itens da entrevista, 42 sédo avaliados enssicamente combinados para
produzirem o resultado formal e interpretavel dd-RD

De acordo com o proposito da aplicagdo do instrtonpesmm dos algoritmos de
interpretacdo € utilizado. Assim, se 0 propositoadalise € diagnostico, um dos Algoritmos
Diagnésticos é utilizado, dependendo da idade diemia (2 anos, 0 més até 3 anos, 11 meses; 4
anos, 0 més ou mais). Se o propésito da analisetamento ou planejamento educacional focado
no comportamento atual do paciente, um dos tré&xi&igps de Comportamento Atual é utilizado

(3 anos, 11 meses ou menos; 4 anos, 0 més até,dameses; 10 anos, 0 més ou mais). Em casos
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nos quais os resultados serdo usados tanto pgnastigos e intervencado atual, tanto um Algoritmo
de Diagnostico como um Algoritmo de ComportamerticaApodem ser preenchidos baseados na
mesma entrevista (RUTTER et al., 2003).

O entrevistador deve ter treinamento prévio na agtnacao do instrumento, e na
codificacdo das respostas. O treinamento incle é@mponentes importantes. Primeiro, o
conhecimento sobre os conceitos de DEA, assim casnouitas maneiras pelas quais os
comportamentos que refletem a DEA podem se maaifeSegundo, a pericia na realizacao
da entrevista, necesséria para a obtencdo de gie=rdetalhadas dos comportamentos em
investigacdo. Terceiro, aprender a decodificaromsportamentos abordados nos itens.

O protocolo da entrevista é preenchido com a dgszrdo comportamento e a
escolha do codigo que melhor o descreva, paraitadakE responsabilidade do entrevistador
obter e registrar exemplos suficientes de compamténs reais antes de escolher o cédigo de
resposta do item (RUTTER et al., 2003).

O tempo previsto para a sua administracdo por gwiofiais treinados e
experientes é de aproximadamente 1,5 a 2,5 hogadpsum pouco maior para criangas

maiores e adultos (LE COUTEUR et al., 1989; RUTTdRI., 2003).

2.3.2 Estilo da entrevista

A ADI-R é uma entrevista padrdo, semiestruturaday éins diagndsticos, que é
administrada aos pais ou a cuidadores de criamgasaspeita de autismo.

A entrevista apresenta perguntas sobre os primeine® anos de vida, ja que
certos achados diagndsticos sdo mais evidentese nesdodo, e perguntas sobre o

comportamento atual, que se refere aos 12 mesesmaeedem a entrevista. Em muitas
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perguntas, o entrevistador questiona se o comperi@mem avaliacdo esteve alguma vez
presente (LE COUTEUR et al., 1989).

Uma das caracteristicas mais importantes da estae@i a de que a forma das
perguntas ndo deve influenciar as respostas ou lgipEeses. Seu propdsito € a obtencéo de
uma descricdo de comportamento suficientementelhdelta para que o investigador
determine se o comportamento é compativel comitgsios especificados em cada item. A
abordagem é bastante diferente daquela empregadentsvistas estruturadas que usa

cbdigos baseados somente em respostas “sim” e.“ndo”

2.3.3 Populagfes para as quais a entrevista é aprigala

A entrevista é apropriada para a analise diagrddicqualquer pessoa dentro dos
limites de idade que se estende da primeira irdéaaiida adulta, desde que esta tenha uma
idade mental acima de 2 anos. Portanto, ela seaaplcircunstancias em que se suspeita de
autismo em crianga, adolescente ou adulto.

A entrevista fornece descrigcbes de comportameisfatarias abaixo dessa idade,
mas a validade do diagnostico seré definida corsolteelo de diferentes consideragdes, ja
gue a maioria das caracteristicas consideradasagodstico de autismo ndo se manifesta
com clareza até apds 0s 2 anos de idade, e ons@seds Ndo percebem caracteristicas de
autismo em suas criancas antes dos 18 meses e s pasos até cerca de 2 anos de idade
(RUTTER et al., 2003).

Lord et al., em 1993, avaliaram o uso da ADI-R mdieggndstico de autismo em
criangas pré-escolares e encontraram boa senadslid especificidade, exceto para criangas
com idade mental abaixo de 18 meses, sem linguagepnessiva. Nessas, houve

sobreposicdo do diagndstico de autismo em criacg@sretardo mental severo e prejuizo da



44
linguagem, devido a dificuldade de diferenciacédattaso e de desvio do desenvolvimento
(LORD et al., 1993).

A entrevista também pode ser utilizada para umatdicacdo da sintomatologia
atual das DEA, por meio das notas dos do algoritmes ndo a classifica em formas leves,
moderadas ou severas (LE COUTEUR et al.,, 1989)a Bsdlise pode ser relevante, por
exemplo, em estudos subsequentes para avaliar @sngas trazidas por uma intervencao
terapéutica ou pela maturidade do desenvolvimdtiITER et al., 2003).

A ADI-R nao diagnostica TIDNE ou outras DEAs. Saosgiveis apenas trés

diagnosticos: autista; tracos autisticos, semraotisassico; ndo-autista.

2.3.4 Escolha do informante

Devido ao fato de que a entrevista é focada ertosmmaomportamentos analisados
em relacdo ao periodo de idade entre 4 anos e @m&sos e 0 més, o informante deve ser
alguém familiar com o comportamento da crianca tambnessa idade. A principal
circunstancia na qual isso fornece limitacdes @doia crianga ou 0 adulto em investigacao &
cuidado em ambiente institucional, e a entrevistaaiizada com um membro da equipe da
instituicdo. Nesses casos, consegue-se obter wBuag@® adequada do comportamento atual,
mas geralmente ndo do comportamento nos primeiros de vida. Quando esse é 0 caso,
recomenda-se que outra entrevista seja efetuadautonpai ou outro responsavel que

conheceu a crianga durante 0s anos pré-escolares.

2.3.5 Codificacéo das descricbes obtidas

A partir da descricdo do comportamento fornecida pgormante, o entrevistador

deve escolher o codigo com a explicacdo que melhiefina.
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Os cédigos 1, 2 ou 3 séo escolhidos quando a afidatha em investigagdo esta
presente. A diferenciacdo entre os codigos é egldizom base em sua severidade.

As convencdes de codificacdo sao resumidas a seguir

0: O comportamento do tipo especificado no céd@m esta/esteve presente;

1: O comportamento do tipo especificado esta/espgesente em uma forma
anormal (ou “falta de comportamento”), mas nao ficismtemente severa, frequente ou
marcante para preencher os critérios para “2”;

2: Anormalidade definida do tipo especificado $atisatisfez os critérios para
esse codigo;

3: Anormalidade definida do tipo especificado, emaumanifestacdo mais severa
que “27;

7: Anormalidade definida na area geral do cédigas méo do tipo especificado;

8: Nao aplicavel (por estar fora do grupo de idadevante, carecer de linguagem
requerida para mostrar a anormalidade, ou ndo angstrda de habilidade);

9: Desconhecido ou nao questionado;

Nos algoritmos de interpretacdo, os cédigos sdwestidos para os seguintes
valores, para a obteng&o dos escores: 0=0; 1=1;3=2 7=0; 8=0; 9=0. Esses s&o somados
em cada um dos trés dominios.

No algoritmo diagnéstico, o paciente deve ter eszomaiores ou iguais ao ponto
de corte nos trés dominios, além de ter evidémgasaicio dos sintomas antes dos 3 anos de
idade para receber o diagndstico de autismo.

Para os algoritmos de comportamento atual, nd@htbg de corte.
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3 JUSTIFICATIVA

O autismo infantil € uma doenca prevalente, serdia ez mais reconhecida e
motivo de pesquisas e publicacbes (JOHNSON e MYERE7). Estudos recentes sugerem
gue a sua prevaléncia possa ser bem maior quecatae® literatura, por ser muitas vezes
subdiagnosticado, principalmente em individuos megravemente afetados (BAIRD et al.,
2003).

Como nao ha marcador bioldgico, seu diagndstictinéa, através de escalas e
guestionarios (GADIA et al., 2004).

Ha grande dificuldade para o diagnéstico diferdnda autismo com outras
doencas que afetam o comportamento da criancaigaimente algumas de espectro clinico
semelhante, como retardo mental moderado e gr&iadrome de Rett (LE COUTEUR et
al., 1989).

A ADI-R é atualmente considerada um dos métodosdpaniuro para diagndstico
de autismo na literatura internacional (GRAY et 2008; MOSS et al., 2008), sendo a mais
utilizada em pesquisas e publicacdes (GADIA et24Q4). Ja foi traduzida e validada em
varios paises, como Alemanha, Islandia, JapdoaChidia e Espanha, e esta em processo de
traducdo em outros como Holanda, Noruega, Hun8tiécia, Coreia e Franca.

Além do valor diagnéstico, a ADI-R é também utitlagpara monitorar a evolugéo
dos sintomas assim como a resposta a tratamestdaitios (LE COUTEUR et al., 1989), ja
gue 0 uso apenas da impressédo clinica € um meétdjietigo e ndo-confidvel de avaliagéo,

além de nao ser aceito em pesquisas e publicacdes.
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A Unidade de Neuropediatria do Hospital de ClinidasPorto Alegre (HCPA)
possui um ambulatério especifico para o atendimdatpacientes com transtorno global do
desenvolvimento, além de um Projeto de DesenvoMingGPPG 06-237) ja aprovado, com
a implantacdo do Programa de Transtornos InvagRBOTID). Assim, fornece a estrutura e

a experiéncia necessarias para o processo dedmdu@lidacdo da entrevista.
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4 OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO GERAL

Traduzir a ADI-R para a lingua portuguesa e valid&omo instrumento de

avaliacao de autismo no Brasil.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Avaliar as caracteristicas psicométricas da ert@\traduzida, parte do processo
de validagao:

e consisténcia interna;

* consisténcia externa;

« validade discriminante;

« validade de critério.
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5 PACIENTES E METODOS

5.1 DELINEAMENTO DA PESQUISA

A ADI-R foi traduzida e validada através de um detdransversal, conforme

proposto pela literatura.

5.1.1 Processo de traducédo da ADI-R

A traducdo da ADI-R para a lingua portuguesa falizada por dois tradutores
independentes e cientes do objetivo do trabalho.

As traducdes foram comparadas pelos pesquisadpresealizaram modificagées
em casos de discordancia de traducgdo, até a obtdag&ersao final.

Um tradutor independente, com experiéncia em tian@uetrotraduzir escalas na
area da saude, ndo participante das etapas aesegi@em contato com o texto original, fez a
retrotraducao para o inglés da versao final enmugaoas.

A versédo retrotraduzida, jA com a formatacdo padid@entrevista, foi enviada
para os autores da ADI-R para ser submetida dagéali

Posteriormente, foram realizadas as correcoesidaggrelos autores.
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5.1.2 Processo de validagédo da ADI-R traduzida paralingua portuguesa

Ao final da etapa anterior, foi obtida a versaalfida traducdo da ADI-R para o
portugués, chamada pelos pesquisadores ADI-R adeptarasileira. Essa foi administrada
aos cuidadores de pacientes com diagndstico demaut de pacientes com diagndstico de
retardo mental moderado, segundo critérios do D8M-I

As entrevistas foram realizadas por trés entredagts que nao tinham contato
prévio com o0s pacientes, devidamente treinados nstrumento, e cegos quanto ao
diagndstico.

Os entrevistadores completavam a ADI-R com a dgserdos comportamentos e
as demais respostas dos cuidadores, sem preenalgariomo de interpretacdo, onde estdo os
escores com 0s respectivos pontos de corte.

Em um segundo momento, pesquisadores ndo envolvains administracao da
ADI-R preenchiam o algoritmo de interpretacdo c@sebnas respostas escritas da entrevista,
cegos quanto ao diagnéstico do paciente. Paratgavarzegamento, a esses nao era fornecida
a primeira parte da entrevista, que contém quesittesdutorias como diagndosticos e
tratamentos que o paciente ja havia recebido.

Foram realizados o0s seguintes métodos para avaliaz®s propriedades
psicométricas envolvidas na validacao da entrevista

e Consisténcia internafoi aferida através do coeficiente de Crombaale q

calcula uma média de correlacdo de todos os itemssttumento;

e Consisténcia externdoi avaliada através da consisténcia entre obsenes.

O algoritmo de interpretacdo de metade das entasvisealizadas foi

preenchido por dois avaliadores independentesenéolvidos com a etapa de
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aplicacdo das entrevistas. As respostas foram eotdgparadas para a
avaliacao do grau de concordancia entre os avaéado

e Validade de critério foi obtida através da comparacao dos resultatiidos
com a aplicagéo da entrevista traduzida nos pasenitistas, com os obtidos
pelos critérios do DSM-IV (todos os pacientes #agistinham diagndstico
pelos critérios do DSM-1V), para se avaliar o grde concordancia
diagndstica. Os critérios diagnosticos do DSM-IVYafa os escolhidos por
serem 0s mais amplamente utilizados na praticacaltfiaria para diagnoéstico
de autismo em nosso pais.

e Validade discriminantepara avaliar a capacidade da entrevista tradudsda
discriminar pacientes autistas de ndo-autistas, festaplicada em pacientes

autistas e pacientes com retardo mental moderadoastismo.

5.2 POPULACAO

A populacéo foi constituida de uma amostra de auéweia de criangas autistas
em acompanhamento no ambulatério de transtorndmiglalo desenvolvimento (TGD) do
Servico de Neuropediatria do HCPA e de crian¢as egiardo mental moderado, avaliadas
pelo Servico de Psicologia do HCPA. Dessas, alguraamm sido encaminhadas ao HCPA
apenas para a realizazdo da testagem psicomébtteas faziam acompanhamento nos
ambulatérios de neurologia e/ou psiquiatria inf&anti

Os grupos foram pareados por idade cronoldgica.
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5.2.1 Critérios de inclusao

e Pacientes autistagpacientes com diagndstico clinico de autismogetidérios
do DSM-1V;

e Pacientes com retardo mentapacientes com retardo mental moderado
comprovado por testagem psicométrica, através aaleesWechsler de
inteligéncia (WISC-III).

e |dade: entre 6 e 18 anos.

5.2.2 Critérios de excluséao

e Pacientes com deficiéncias sensoriais ou fisicase @rejudiquem a
interpretagéo das respostas dos itens da entrevista

e No grupo de criangas com retardo mental, serdaiebed aquelas que tiverem
doencas que se associam com autismo, como SindferRett, Sindrome do
X Fréagil e Esclerose Tuberosa;

e Pacientes cujos responsaveis se recusem a asslieamo de Consentimento

Livre e Esclarecido (Apéndice B).

5.3 COLETA DOS DADOS

Variaveis em estudo As variaveis em estudo sdo os resultados dawstae
traduzida e suas propriedades psicométricas (¢énsia interna, consisténcia externa,

validade de critério, validade discriminante).
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5.4 LOCAL DE REALIZACAO

A entrevista foi realizada em ambulatérios do HCBpGs ter sido agendada com

0s cuidadores das criangas, via contato telefonico.

5.5 FERRAMENTA DE PESQUISA

ADI-R (Autism Diagnostic Interview-Revise@d)ORD et al.,, 1994), entrevista
padrao semiestruturada, composta por 93 itens gaam a comunicagdo infantil, o
desenvolvimento social e comportamentos restrmEgsetitivos e estereotipados. Desses, 42
itens sdo pontuados para a obtengcdo dos escoessntes nos trés dominios diagndsticos. A
pontuacao de cada item pode ser 0, 1, 2.

O paciente deve alcancar o escore minimo em cadidoanrés dominios e ter tido

inicio dos sintomas antes dos 3 anos de idadegaoa critérios diagndsticos para autismo.

5.6 LOGISTICA

Inicialmente, o projeto foi avaliado e autorizadgdapWPS, que detém os direitos
autorais da ADI-R. Foi realizada, entdo, a compoakd necessario para a traducdo e
validacédo do instrumento (protocolos de entrevialgoritmos de interpretacdo, entrevistas
filmadas). Os participantes do projeto realizaraeinémento no instrumento, onde foram
trabalhados conceitos, interpretacdao dos itens,omdel aplicacdo da entrevista e de

preenchimento do material (protocolo da entreasadgoritmo e interpretagéo).
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A ADI-R foi traduzida através do método de retrdtrgdo, conforme proposto na
literatura. Dois pesquisadores, fluentes no ingl@sluziram o instrumento para o portugués.
As traducbes foram realizadas de modo independé&m@s, foi obtida uma versédo final,
através da andlise dos pesquisadores envolvidea. faistraduzida para o inglés por tradutor
experiente em processos de traducao e retrotradegdoviada para 0s autores da entrevista,
para andlise. Esses sugeriram pequenas mudangesdnedo, que foram realizadas, apés
analise dos pesquisadores.

Foi iniciada, entdo, a etapa de aplicacdo da astaea um dois pais e/ou
cuidadores dos pacientes envolvidos no estudo.

Os pacientes autistas eram identificados atravésattastros dos pacientes
atendidos no ambulatério de TGD do HCPA. Os paeterbm retardo mental moderado
foram identificados de modo semelhante, atravésad@stros dos pacientes submetidos a
avaliacdo psicométrica pelo Servigco de Psicologiandsmo hospital.

Através de contato telefénico realizado por estaqpsadora, esses eram
convidados a participar do projeto, apos breveiexpdio sobre o mesmo. Caso concordassem
em participar do estudo, era agendada a entrew@staambulatério do HCPA. No dia
agendado, era realizada explicacdo mais detalhagaogeto pelo entrevistador e assinado o
termo de consentimento livre e esclarecido (Ap&ni; caso o responsavel reafirmasse seu
interesse em patrticipar do projeto.

A entrevista era aplicada por um de outros trégjipsadores, com treinamento
prévio, cegos quanto ao diagndstico do pacientgesggreenchiam o protocolo de entrevista,
gue contém as descricdes dos comportamentos obédesstrevista, e o repassavam para dois
pesquisadores, sem a parte inicial do protocoloogumeém identificacdo e informacdes que
poderiam prejudicar o cegamento do estudo quanttiegmdstico do paciente (diagndésticos e

tratamentos prévios). Esses dois pesquisadoresio,emom base nas descricdes dos
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comportamentos, preenchiam o algoritmo de intespéet para cada paciente. Metade das
entrevistas foi submetida ao preenchimento do wigor de identificagdo pelos dois

pesquisadores, para a avaliagdo da consisténeimaxntre observadores.
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6 ASPECTOS ESTATISTICOS

6.1 TAMANHO DA AMOSTRA E PODER DO ESTUDO

O caélculo do tamanho da amostra foi realizado coasebna validade
discriminante. Considerando-se um teste bicaudah givel de significancia=0,05, poder
de 90% e diferenga padronizada entre os grupo®Odé0estimado um n=27.

Os pesquisadores estimaram inicialmente um n dedentes autistas e 30

pacientes com retardo mental moderado.

6.2 ANALISE ESTATISTICA

e Avaliacdo da consisténcia interna: foi realizadolo peoeficiente de
fidedignidaden de Cronbach (somente para itens aplicaveis);

e Avaliacdo da consisténcia externa: foi avaliadavéts da estatistica kappa;

e Avaliacdo da validade de critério: foi aferida comdidas de sensibilidade e
de especificidade, sendo considerado padréo-ouwatégos do DSM-IV.

e Avaliacdo da validade discriminante: para a avabacda validade
discriminante da entrevista foi utilizado o testietstudent; para a avaliagdo da
validade discriminante dos itens do instrumentoufitizado o teste exato de

Fisher.

Todos os testes foram bicaudais, com nivel de fgigncia a=0,05. Os dados
foram processados e analisados com o programa §R&istical Package for the Social

Sciences)versao 12.0.
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7 CONSIDERACOES ETICAS

Todos os pacientes incluidos no estudo tiveram emma de Consentimento
Informado (Apéndice B) assinado pelos pais ou mesfeis, concordando em participar do
estudo, respondendo a entrevista.

Este projeto foi submetido & aprovacio pelo ComééEtica em Pesquisa do

HCPA, de acordo com as diretrizes e normas na@aaiternacionais.
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9 ARTIGO

TRADUCAO E VALIDACAO DA ENTREVISTA AUTISM DIAGNOSTIC

INTERVIEW-REVISED PARA DIAGNOSTICO DE AUTISMO NO BRASIL

RESUMO

Objetivo: Traduzir a Autism Diagnostic Interview-Revisepara a lingua
portuguesa e valida-la como instrumento diagnéste&éautismo no Brasil.

Métodos Apoés ser traduzida por retrotraducdo, a entr&\isi aplicada em uma
amostra de 20 pacientes autistas e 17 pacientesetardo mental sem autismo, a fim de se
obter sua consisténcia e validade.

Resultados A validade interna foi alta, comde Crombach de 0,967. A validade
de critério teve sensibilidade e especificidadel@@%, tendo como padréo-ouro 0s critérios
diagnosticos do DSM-IV. A entrevista apresentoa atilidade discriminante, com escores
maiores no grupo de autistas e alta consisténtra ebservadores, com kappa mediano de
0,824.

Conclusdes Os cuidados na traducdo e a metodologia aplicedavalidacéo
permitem concluir que o instrumento traduzido édaalo é Util para o diagndstico de autismo
no Brasil, embora o estudo tenha sido realizado gora amostra pequena e em uma area

restrita do pais.

Palavras-chave autismo, infancia, diagnéstico.
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ABSTRACT

Objective: to translate the Autism Diagnostic Interview-Rsad into the
Portuguese language and validate it as a diagnastimiment of autism in Brazil.

Methods: after being translated by retro-translation mdththe interview has
been applied in a sample of 20 autistic patientd &n patients with mental retardation
without autism, in order to obtain the validity athe consistency.

Results The internal validity was high, witda of Crombach of 0.967. The validity
of criterion had sensitivity and specificity of 1980 having as a gold standard the DSM — IV
diagnostic criteria. The interview had high disaimn validity, with highier scores in the
group of autistic patients, and high inter-obsena@nsistency, with median kappa of 0.824.

Conclusion care in translation and the applied methodolagythe validation
process allows the conclusion that the translabeldvalidated instrument is extremely useful
for diagnosis of autism in Brazil, although thedstinas been made with a small sample and

in a restricted area of the country.

Key words: autism, childhood, diagnostic.
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INTRODUCAO

Em 1943, Kanner descreveu uma sindrome comportairgtonze criancas que
acompanhava e que possuiam caracteristicas em codusindrome foi denominada
“distlrbios autisticos do contato afetivb®

Nas décadas seguintes, houve um aumento importnteonhecimento e no
numero de publicagdes cientificas sobre o assiésiim, o autismo passou a ser visto como
uma sindrome comportamental definida, com etiofgi@anicas também definidds

Os disturbios do espectro autista ndo sdo desordeas. Recentes publicacdes
sugerem uma prevaléncia na Europa e na Américaode Ne aproximadamente 5-6/1680
No Brasil, apesar de ndo haver dados estatistiedmila-se que existam aproximadamente
600 mil pessoas afetadas (Associacao BrasileirAuismo, 1997), se considerada a forma
tipica da doen¢a

O autismo é um transtorno global do desenvolvimemte, por defini¢cdo, inicia
antes dos 3 anos de idadés manifestacdes comportamentais que o definesntrés:
déficits qualitativos na interacdo social e na coicagdo; padrbes de comportamento
repetitivos e estereotipados; repertério restritonteressés Retardo mental esta presente em
60 a 70% dos casos, e 20 a 30% nao desenvolvela. &éu diagndstico é clinico e ndo ha
ainda um marcador biolégitoOs critérios diagndsticos atualmente utilizadés ss da
Associacdo Americana de Psiquiatria no DSM-IV-TRagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders, Fourth Edition, Text Revisian)

A etiologia do autismo ainda € indefinida, emborasaociacdo com disturbios
biolégicos seja indiscutivel. Entretanto, em apenas uma minoria de casos (516%)

possivel identificar uma condicdo médica ou sinéreonhecidd's
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Na década de 1980, questionarios, escalas e asitiriam criados com o objetivo
de tentar uniformizar o diagndstico e a avaliac&ocdancas autistas, o que contribuiu de
forma inequivoca para a pesquisa e para a praiiiest.

A ADI-R (Autism Diagnostic Interview-Revisé¥)é uma das baterias mais
detalhadas para diagndstico de autismo. Seu usou@e padrdo em estudos e pesquisas
sobre a sindrome a partir dos anos ¥$90Atualmente, é considerada “padréo-ouro” para o
diagnéstico de autismo em todo o mutfdd Foi desenvolvida em 1989 em um estudo
multidisciplinar envolvendo profissionais dos Estadtlnidos e da Inglatert&™

Além de ser instrumento confiavel para diagnéstieautismo, a ADI-R também
permite quantificar a sintomatologia atual, embo& classifigue a sindrome em formas
leves, moderadas ou sevéfas

Neste estudo, os autores pretendem traduzir a Ap&®@ a lingua portuguesa e

valida-lo como instrumento de diagndéstico de awism Brasil.

METODOS

Delineamento

Estudo transversal, conforme proposto pela litea&tt’®

Populacao

O estudo foi conduzido durante do periodo de janeiragosto de 2008. A
populacdo foi constituida de uma amostra de coéweid@ de criancas do Ambulatério de
Transtornos Invasivos do Desenvolvimento do Serd&dNeurologia Infantil do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre (HCPA) e de criancas cetardo mental moderado sem autismo,

avaliadas pelo Servico de Psicologia do mesmo tadspi
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Os critérios de inclusdo foram a idade entre 8Bedos, o diagndstico pelos
critérios do DSM-1V para autistas e por testageimopsétrica por meio da Escala Weschler
de Inteligéncia para o grupo com retardo mentalerab sem autismo. Foram excluidos do
estudo pacientes com deficiéncias sensoriais dcasgiscriancas com retardo mental sem
autismo com doencgas que estdo associadas a sindrome esclerose tuberosa, Sindromes
do X Fragil e de Rett, além dos pacientes cujos pairecusassem a assinar o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

Os grupos foram pareados por idade. O célculo dwmritho da amostra foi
realizado com base na validade discriminante, ctwal de significanciax=0,05 e poder de
90%. Considerou-se um teste bicaudal, com e diarpadronizada entre os grupos de 0,9.
Estimou-se que seriam necessarios 30 pacientesadsrgrupo, para a validacao.

Todos os responsaveis legais foram informados sebim@bjetivos da pesquisa e
um consentimento informado foi obtido para cadaigpante. Este estudo foi aprovado pelo

Comité de Etica e Pesquisa do HCPA.

Ferramenta de Pesquisa

A ADI-R é uma entrevista padrdo, semiestruturadaicada aos pais e/ou
responsaveis de individuos com suspeita de autiSrapropriada para analise diagnostica de
pacientes desde a primeira infancia a vida adddtsde que tenham uma idade mental minima
de 2 ano¥.

Ela é dividida em seis sec¢des. A primeira é caridtt de questfes abertas, onde
sdo colhidas informacdes sobre o paciente e sudidahistorico do processo diagndstico e
escolaridade. A segunda investiga o0 desenvolvimeptecoce e 0s marcos do

desenvolvimento. As préximas trés secdes sao faspdr perguntas sobre as trés principais
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areas de manifestagfes clinicas do autismo. A setfiima secdo € composta por perguntas
que tratam de problemas gerais de comportartfefitd

A ADI-R produz um algoritmo de interpretacdo queassemelha aos critérios
diagnésticos da CID-10 (WORLD HEALTH ORGANIZATION992) e DSM-I\}°*2

E constituida de 93 itens, dos quais 42 sdo awsiael sistematicamente
combinados em trés dominios (anormalidades gquedisatna interacdo social reciproca;
anormalidades qualitativas na comunicacao; padestatos, repetitivos e estereotipados de
comportamento) para produzir o resultado formaiterpretavel da ADI-R. As respostas sao
transcritas no protocolo de entrevista. De acormlm © propdsito da entrevista, um dos
algoritmos de interpretacdo € utilizado: Algoritniagnéstico e/ou Algoritmo de
Comportamento Atual. Para ser diagnostica de aatismentrevista deve alcancar escores
maiores ou iguais ao ponto de corte nos trés domimiém de ter evidéncias de inicio dos
sintomas em pelo menos um dos dominios antes do®$ de idade. Para avaliagdo do
comportamento atual, ndo ha ponto de corte.

A partir da descricdo do comportamento, o entragist escolhe o cddigo com a
descricdo que o melhor defina. Em geral, codigigifica que o comportamento investigado
ndo estava presente. Os codigos 1, 2 e 3 signifiparestava presente, com a diferenciacao
entre esses cOdigos sendo realizada com base esev@ralade. Para alguns itens, € possivel
escolher codigo 7 (alguma alteracdo de comportameat area do item, ndo a do tipo
especificado na instrucdo do codigo); 8 (ndo-apdiba 9 (desconhecido ou néo
questionaddf***’

Ao passar para os algoritmos de interpretacdogdiga@s sédo convertidos para 0s
seguintes valores para a obtengédo dos escoresif9F02=2; 3=2; 7=0; 8=0; 9=0.

O instrumento permite apenas trés diagnodsticosstauttracos autistas sem a

forma classica da doencga, ndo-autista.
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Andlise estatistica

Para avaliagdo da consisténcia interna, foi cadcutacoeficiente de fidedignidade
a de Crombach. A consisténcia externa entre obsergadoi avaliada através da estatistica
kappa. Para a aplicacdo dessa estatistica, asst@spuossiveis para as perguntas foram
agrupadas em dois grupos: 0 e 1 (sem sintomas muscdomas leves); 2 e 3 (sintomas
moderados ou severos). Para a validade discrin@rfanutilizado o teste t detudentpara a
entrevista e o teste exato de Fisher para os danentrevista. A validade de critério foi
avaliada com medidas de sensibilidade e espeatieidsendo considerado padrédo-ouro os
critérios do DSM-IV.

O indice de significancia estabelecido foi p<0,05.

Logistica

Inicialmente, o projeto foi avaliado e autorizadelap Western Psychological
Services (WPS), que detém os direitos autorais@iBRA Foi realizada, entdo, a compra do
kit necessario para a tradugdo do instrumentogarpanto deoyaltiese o treinamento dos
entrevistadores.

A ADI-R foi traduzida através do método de retrdtrgdo, conforme proposto na
literaturd>'® Dois pesquisadores, fluentes no inglés, tradowi@ instrumento para o
portugués, de modo independente. Apds, foi obtida versao final. Essa foi traduzida para o
inglés por tradutor experiente em processos dei¢éade retrotraducdo, e enviada para os
autores da entrevista, para analise. A entrevistaemtdo, aplicada aos pais e/ou cuidadores.
Esses eram convidados por contato telefonico. Caiscordassem, era agendada a entrevista

no HCPA.
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A entrevista era aplicada por um de outros trésjypsadores com treinamento
prévio, cegos quanto ao diagndstico do paciensedgsreenchiam o protocolo de entrevista e
0 repassavam para dois pesquisadores, sem a paial do protocolo que contém
identificacdo e informagfes que poderiam prejud@acegamento do estudo. Esses dois
pesquisadores, entdo, com base nas descricoesmpsrtamentos, preenchiam o algoritmo
de interpretacdo para cada paciente. Metade desvistés foi submetida ao preenchimento
do algoritmo de identificacdo pelos dois pesquisaglopara a avaliacdo da consisténcia

externa entre observadores.

RESULTADOS

Foram avaliadas 20 criangas e adolescentes awistdscom retardo mental sem

autismo no periodo proposto para a pesquisa.

Perfil sociodemografico

Em ambos os grupos, a idade variou de 8 a 16 anos,média de 11, e houve
predominio do sexo masculino, principalmente nggrde autistas (80,0%; 52,9%). O tempo
médio de duracdo das entrevistas foi semelhanteloissgrupos, sendo de 2,69 horas para
autistas e 2,77 horas para nao-autistas, totatizandis de 100 horas de entrevistas.
Aproximadamente 50% dos pacientes eram de PorgréAl®© QI total no grupo de criangas

com retardo mental moderado variou de 40 a 55,rmediana 51.

Propriedades psicométricas
O a de Crombach foi 0,967 (IC 95% 0,952-0,982), inddta elevado grau de

consisténcia interna.
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Na avaliacdo da validade de critério, a ADI-R idferdu corretamente todos os
casos de autismo diagnosticados pelos critério®8M-1V, com sensibilidade de 100%
(1IC95% 83,2-100,0) e especificidade de 100% (IC82b-100,0).

Na avaliacdo da validade discriminante, foram @lstichédias de pontuagdo em
cada um dos trés dominios diagnésticos do instrtongignificantemente maiores no grupo
de criangas autistas, mostrando que o mesmo apadsea capacidade de discriminar os dois
grupos, como mostrado na Tabela 1.

A validade discriminante de cada um dos 42 itemgy#veis da entrevista também
foi avaliada. Foram encontrados valores signifieamr@nte maiores de respostas dois no grupo
de autistas e de respostas 0 e 1 no grupo de h8taguo que mostra que os itens sao validos
ao discriminar os pacientes autistas daqueles etardo mental, sem autismo (Tabela 2). As
questdes de numeros 2, 86, 87, 9 e 10, apesareteriaparte do algoritmo de interpretacéo,
ndo entraram na avaliagdo da validade discriminggie ndo apresentarem carater
discriminatério. Das criangas com retardo mentah sautismo, 5 (29,4%) chegaram a
alcancar escores em 1 ou 2 dos trés dominios ditign® de autismo.

A consisténcia externa foi boa para todos os itenslgoritmo de interpretacéo,
exceto para o item 37, no qual ndo foi possivataph estatistica kappa, e para o item 69

(Tabela 3). O kappa mediano foi 0,824.

DISCUSSAO

Sessenta anos ap6s as primeiras publicacées teslipar Leo Kanner em 1943
o autismo infantil ainda € um desafio para neuiietag e psiquiatras infantis. Apesar de

décadas de pesquisas e investigacdes, sua etialogea permanece indefinida, e os critérios
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diagnésticos de Kanner, somados aos propostos piderRem 1978, continuam sendo a
base para o diagndstico.

O uso de testes padronizados para diagnésticosidonde grande importancia
para a pratica clinica e para a comunidade cieatifiem-se optado pela traducdo e adaptacéo
transcultural de questionarios e escalas ja exetemma vez que tal procedimento é mais
pratico e operacional que a concepcdo de um nostrumento, além de permitir a
comparacdo entre diferentes paiSes

No Brasil, nos ultimos anos, dois instrumentos deliacdo de autismo foram
traduzidos e validados para a lingua portuguessumgsio Jr et al. traduziram a Escala de
Avaliacdo de Tracos Autisticos (ATA) em 1999, e Pereira et al., em 2009 hildhood
Autism Rating ScaleCARSY?

A ADI-R é considerada um dos métodos “padrdo oyratfa diagndéstico de
autismo pela literatura internacioffa® e é a mais utilizada em pesquisas e publicagtza.
sua importancia, ja foi traduzida em diversos gaisemo Alemanha, Islandia, Jap&o, China,
Itdlia e Espanha, e esta em processo de traduc@oiteos como Holanda, Noruega, Hungria,
Suécia, Coreia e Franga.

Na construcdo da versédo final da ADI-R, optou-se qgenservar as iniciais do
nome da entrevista em inglés, acrescentando-setag brasileira”, com o intuito de
facilitar possiveis buscas em bancos de dados, sagerido por Pedroso et'al.

O processo de traducéo e de validagdo transcutteram escala diagndéstica inicia
com a traducdo e adaptacdo do instrumento dergyslioriginal para a lingua do pais onde
esta sendo traduzido. N&o € suficiente traduzitEralmente, sendo necessario torna-lo
compreensivel, sem que os itens originais percansigeificado e sua intenc&d>. Segundo
Jorge et al., é fundamental que esta etapa sejsbesdida para que se possa inferir que os

escores resultantes dessas avaliagdes tém o méegmfewado em populagcdes etnoculturais
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diferenteé®. O modelo seguido neste estudo foi o descritoSmerbet® e é um dos mais
utilizados na literatura®®

Devido ao bom desempenho da ADI-R Adaptagcédo Brasilaos testes de
validacéo, a coleta dos dados foi encerrada copa2ig@ntes autistas e 17 com retardo mental
sem autismo, pela dificuldade logistica de inchaais pacientes no estudo. Muitas familias
eram de outras cidades e enfrentavam dificuldadea pir ao HCPA apenas para a
participacdo na pesquisa.

Os autores acreditam que o achado de apenas nuEtagecientes arrolados no
estudo serem procedentes de Porto Alegre se devat@ale esse ter sido realizado em
hospital terciario. A predominancia de pacientesexo masculino no grupo de autistas era
esperada, jA& que h& prevaléncia maior de autismanmeminos, com propor¢cdes médias
relatadas de 3,5 a 4 meninos para cada meninapgmadaegar a até 6 ou mafs?>

ADI-R Adaptacao Brasileira apresentou alta consete interna, validade de
critério e discriminante e confiabilidade entreervadores, em uma amostra de criancas e de
adolescentes com autismo ou retardo mental sensnauti Esses resultados foram
semelhantes aos da entrevista original e sua ed®&dsada, assim como a metodologia
utilizada para a validacdo, com a aplicacdo daeista em dois grupos de pacieft&$

A confiabilidade, também chamada de consisténefere-se a reproducibilidade
de uma medida, e pode ser avaliada de varias foiease estudo, foi avaliada a consisténcia
externa entre observadores, que é a medida derdémcia entre dois ou mais observadores
avaliando os mesmos individG08". Esta foi aferida na entrevista original e na mids&o
através de entrevistas gravadas em video. No peesstudo, os pesquisadores fizeram a
avaliacdo atraves de registros escritos, por serais praticos e baratos. Segundo Menezes e
Nascimentd’, esses registros rapidamente demonstram se o@mdmvak conhecem os

critérios adotados e interpretam 0s registros denmaemaneira. A estatistica kappa é a mais
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utilizada para avaliar a consisténcia externa, cemcha medida de concordancia entre
observadores, corrigida para a concordancia amavadores de kappa acima de 0,61 sao
considerados substanciais, segundo Menezes e Nasdim

No presente trabalho, foram encontrados valores ale kappa para 40 dos 42
itens avaliados. No item 37, o qual avalia a presete inversdo pronominal, ndo foi possivel
a aplicacdo do teste estatistico por este ser uaha@zrortogonal e ndo terem sido preenchidas
todas as caselas. Apenas o item 69 apresentounadesatisfatério de consisténcia externa
(k=0,471). Este item avalia 0 uso estereotipadolijietos e interesse em partes de objetos. Os
autores ndo encontraram problemas no processotidraducdo do item, e levantam a
hipotese de que possa ter havido treinamento @isofe nos conceitos e codigos envolvidos
na questao.

A consisténcia interna da ADI-R Adaptacédo Brasldai plenamente satisfatoria.
Segundo Streiner e Norman, o valor minimo de Oat@ pa de Crombach é recomendado
para considerar-se que os itens avaliam de modsistente o0 mesmo constru€to

O presente estudo avaliou ndo apenas a validadendinante do instrumento,
como também de cada um dos seus itens, como dealimes estudos de validacdo da Kl
sua revisdo posteritSr obtendo resultados satisfatérios, semelhantes dass trabalhos
anteriores. Assim, o instrumento mostrou-se cagadiférenciar individuos autistas de nao-
autistas, mesmo esses apresentando manifestacéspetiro autista, fenémeno ja conhecido
na prética clinica e que torna dificil o diagndastitiferencial entre autistas e individuos com
retardo mental sem autisfid*?? Nosso trabalho detectou que aproximadamente 36 d
pacientes com retardo mental moderado fechava#griostpara diagnéstico de autismo em
pelo menos um dos trés dominios diagndésticos, ptagem muito semelhante a encontrada

por Le Couteur et al., ao criarem a AbI
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O estudo também mostrou que a adaptacéo brasieifdI-R apresenta validade
de critério, pois identificou todas as criangcasstas diagnosticadas pelos critérios do DSM-
IV. Esses critérios foram escolhidos na ausénciairdepadrdo ouro, por serem 0S mais
utilizados na pratica clinica e serem considerasosados, conforme sugerido por Blacker e
Endicotf®.

Este trabalho tinha por objetivo traduzir e valigara a lingua portuguesa a ADI-
R, para uso no Brasil. Embora os resultados terd#danpositivos, € preciso cautela, pois este
estudo foi realizado em uma amostra pequena, em arga restrita do pais. Variacdes
socioculturais regionais devem ser avaliadas deonmoais amplo. Espera-se que esta tenha
sido apenas a aplicacao inicial do instrumento ggsm pais, e que outros estudos surjam a
partir de agora, para que realmente possamos @oquki o instrumento é valido e confiavel

para o diagndstico de autismo nas criangas bnasilei
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Tabela I Avaliacdo da validade discriminante da ADI-R Atiggéio Brasileira

Autistas (n=20) Nao-autistas (n=17) Dif IC 95%
X dp X dp
Dominio 1 24,45 3,18 6,12 4,97 18,33 15,59-21,08
Dominio 2 19,4 4,24 4,47 3,28 14,93 12,36-17,50
Dominio 3 7,9 2,65 0,94 1,24 6,96 5,59-8,32

Dominio 1: Anormalidades Qualitativas na Interagaacial;
Dominio 2: Anormalidades Qualitativas na Comunicaca
Dominio 3: Padrdes Restritos, Repetitivos e Estigr@dos de Comportamento;
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Tabela 2 Avaliacdo da validade discriminante de cada um itkens da ADI-R Adaptacao
Brasileira

Autistas N&o-autistas
ltem (n=20) (n=17) D
respostas respostas
0 1 2 0 1 2

31 10,5% 5,3% 84,2% 82,3% 5,9% 11,8% <0,001
33 6,6% 6,7% 86,7% 81,2% 18,8% 0,0% <0,001
34 0,0% 20,0% 80,0% 81,2% 18,8% 0,0% <0,001
35 0,0% 0,0% 100,0% 81,2% 18,8% 0,0% <0,001
36 35,7% 14,3% 50,0% 50,0% 37,5% 12,5% <0,05
37 13,3% 66,7% 20,0% 81,2% 18,8% 0,0% <0,001
38 35,7% 21,4% 42,9% 100,0% 0,0% 0,0% <0,001
39 23,1% 7,7% 69,2% 100,0% 0,0% 0,0% <0,001
42 5,6% 11,1% 83,3% 100,0% 0,0% 0,0% <0,001
43 0,0% 0,0% 100,0% 94,1% 0,0% 5,9% <0,001
44 0,0% 0,0% 100,0% 88,2% 0,0% 11,8% <0,001
45 0,0% 0,0% 100,0% 70,6% 11,8% 17,6% <0,001
47 0,0% 0,0% 100,0% 41,1% 11,8% 47,1% <0,001
48 0,0% 0,0% 100,0% 58,8% 29,4% 11,8% <0,001
49 0,0% 0,0% 100,0% 50,0% 21,4% 28,6% <0,001
50 0,0% 15,8% 84,2% 81,2% 12,5% 6,3% <0,001
51 0,0% 6,7% 93,3% 73,4% 13,3% 13,3% <0,001
52 0,0% 25,0% 75,0% 64,3% 14,3% 21,4% <0,001
53 0,0% 0,0% 100,0% 58,8% 5,9% 35,3% <0,001
54 0,0% 12,5% 87,5% 81,2% 12,5% 6,3% <0,001
55 0,0% 17,6% 82,4% 46,1% 30,8% 23,1% <0,001
56 5,2% 5,3% 89,5% 64,3% 14,3% 21,4% <0,001
57 0,0% 29,4% 70,6% 60,0% 33,3% 6,7% <0,001
58 6,7% 13,3% 80,0% 88,2% 11,8% 0,0% <0,001
59 0,0% 0,0% 100,0% 81,2% 18,8% 0,0% <0,001
61 0,0% 16,7% 83,3% 33,4% 33,3% 33,3% <0,001
62 0,0% 5,6% 94,4% 62,5% 25,0% 12,5% <0,001
63 5,2% 21,1% 73, 7% 80,0% 20,0% 0,0% <0,001
64/65 0,0% 15,8% 84,2% 53,3% 6,7% 40,0% <0,001
67 30,0% 30,0% 40,0% 94,1% 5,9% 0,0% <0,001
68 35,0% 20,0% 45,0% 82,4% 17,6% 0,0% <0,001
69 25,0% 20,0% 55,0% 100,0% 0,0% 0,0% <0,001
70 30,0% 0,0% 70,0% 70,6% 23,5% 5,9% <0,001
71 15,0% 80,0% 5,0% 70,6% 29,4% 0,0% <0,001
77 20,0% 15,0% 65,0% 88,2% 0,0% 11,8% <0,001

78 25,0% 0,0% 75,0% 82,3% 11,8% 5,9% <0,001




Tabela 3 Consisténcia externa entre observadores da ABdi&ptacao Brasileira
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Item kappa p
2 0,72 <0,01
9 0,76 <0,01
10 0,82 <0,01
31 0,88 <0,01
33 1 <0,01
34 0,75 <0,01
35 0,78 <0,01
36 0,824 <0,01
37 * *
38 0,64 <0,01
39 0,68 <0,01
42 1 <0,01
43 0,89 <0,01
44 1 <0,01
45 1 <0,01
47 0,753 <0,01
48 1 <0,01
49 1 <0,01
50 0,89 <0,01
51 0,76 <0,01
52 0,77 <0,01
53 0,88 <0,01
54 1 <0,01
55 0,89 <0,01
56 0,89 <0,01
57 0,75 <0,01
58 0,62 <0,01
59 0,89 <0,01
61 0,66 <0,01
62 0,89 <0,01
63 0,77 <0,01

64/65 0,89 <0,01
67 0,77 <0,01
68 0,82 <0,01
69 0,47 <0,05
70 0,73 <0,01
71 0,64 <0,01
77 0,89 <0,01
78 0,89 <0,01
86 0,62 <0,01
87 0,77 <0,01

k med 0,824

*N&o foi possivel calcular k.



79

10 CONSIDERACOES FINAIS

Nos ultimos anos, a tradugdo com adaptacéo transziué a validacdo da ADI-R
eram aguardadas por pesquisadores da area dowrmmassinvasivos do desenvolvimento,
principalmente por aqueles que trabalham com psage tém interesse em publicar seus
resultados na literatura internacional.

Essa “espera” surgiu ndo apenas do fato de a ADéRgrande valor no
diagnostico de autismo, como evidenciado em inusnesbudos e publica¢cdes, mas também
por essa ser considerada “padrdo-ouro” na litegainternacional e ser necessario que 0s
pesquisadores do mundo todo falem uma linguageversail.

Este trabalho traduziu a ADI-R, e validou a ADI-Rlaptacdo Brasileira como
instrumento diagnéstico de autismo no Brasil.

O instrumento exige treinamento extenso prévicdeéde rdpida aplicagdo, mas
€ valido para o diagnéstico de autismo e, prinolealte, para o diagndéstico diferencial com
individuos que apresentam tracos autisticos seworraaf classica da doenga, que é, sem
davida, um dos maiores desafios da pratica clinica.

Devido ao fato de o Brasil ser um pais extensate estudo ter sido realizado em
uma amostra pequena, e em uma area restrita, ésaeiceque se tenha cautela. Variacdes
étnicas e socioculturais devem ser avaliadas deo maails amplo em estudos futuros, em
outras regides do Brasil.

Espera-se que esta tenha sido apenas a aplicag@b do instrumento em nosso
pais, e que varias outras surjam a partir de agara,que possamos realmente concluir que o

instrumento é valido para o diagnostico de autismcacriancas brasileiras.
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O processo de validagao nédo se encerra nestehimaliah cada nova pesquisa em
que a ADI-R Adaptacéo Brasileira for utilizada, efdara sendo validada em outras amostras
epidemioldgicas brasileiras, 0 que deve ser fonéenestimulado. Somente assim sera seguro

utiliza-la rotineiramente como ferramenta diagr@stie autismo em todo 0 nosso pais.
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APENDICE A
CRITERIOS DIAGNOSTICOS DO DSM-IV-TR PARA TRANSTORNO AUTISTA

A. Um total de seis (ou mais) itens de (1), (23 ¢om pelo menos dois de (1), um de (2) e
um de (3):

(1) comprometimento qualitativo da interag@eial, manifestado por pelo menos dois
dos seguintes aspectos:

(a) comprometimento acentuado no uso de multiptmeportamentos nao-verbais,
tais como contato visual direto, expressdo fapasturas corporais e gestos para
regular a interacao social

(b) fracasso em desenvolver relacionamentos coms @es apropriados ao nivel de
desenvolvimento

(c) auséncia de tentativas espontaneas de corhpantilazer, interesses ou realizacoes
com outras pessoas (p. ex., ndo mostrar, trazapontar objetos de interesses)

(d) auséncia de reciprocidade social ou emocional

(2) comprometimento qualitativo da comunicacéo, ifeatado por pelo menos um dos
seguintes aspectos:

(a) atraso ou auséncia total de desenvolvimento limguagem falada ( néo
acompanhado por uma tentativa de compensar pordeeimodos alternativos de
comunicacao, tais como gestos ou mimicas)

(b) em individuos com fala adequada, acentuado cmmgtimento da capacidade de
iniciar ou manter uma conversa

(c) uso estereotipado e repetitivo da linguageringuagem idiossincratica

(d) auséncia de jogos ou brincadeiras de imitagialsvariados e espontaneos,
préprios do nivel de desenvolvimento

(3) padrdes restritos e repetitivos de comportamenteresses e atividades, manifestados

por pelo menos um dos seguintes aspectos:

(a) preocupacao insistente com um ou mais padréeseetipados e restritos de
interesse, anormais em intensidade ou foco

(b) adeséo aparentemente inflexivel a rotinastaaisi especificos e ndo-funcionais

(c) maneirismos motores estereotipados e repetifjpoex., agitar ou torcer maos ou
dedos, ou movimentos complexos de todo o corpo)

(d) preocupacéo persistente com partes de objetos

B. Atrasos ou funcionamento anormal em pelo memoa das seguintes areas, com inicio
antes dos 3 anos de idade: (1) interacdo socialinduagem para fins de comunicagéo
social ou (3) jogos imaginativos ou simbdlicos.

C. A perturbacdo ndo € melhor explicada por Tranetde Rett ou Transtorno Desintegrativo
da Infancia.
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APENDICE B
TERMO DE CONSENTIMENTO INFORMADO

Estamos realizando um trabalho que ir4 ajudar nasiteriancas autistas.

Consiste na traducdo de uma escala de diagnésicutismo, j& utilizada em
varios paises do mundo, para a nossa lingua (lipguaiguesa). ApGs ser traduzida, ela
precisa ser validada, um processo trabalhoso,nglid sua aplicagcdo em um nimero grande
de criancas, com e sem o diagnostico de autismo.

E ai que esperamos contar com a sua colaboragaogsistiria em responder a
uma entrevista realizada por um de nossos pesguesdcom duragdo aproximada de uma
hora e meia.

Nesse questionario, conversaremos sobre o seu(filhaletalhando aspectos do
seu comportamento.

Existem outros instrumentos para o diagnosticoutisrao. Apenas uma ja passou
por todo este processo, estando em uso em nossoApascala que estamos traduzindo e
validando € mais rica em detalhes, fornecendo umentl maior de informac¢des sobre a
crianca com suposto diagndstico de autismo, o guaife que o diagndstico seja feito com
maior certeza.

Gostariamos de ressaltar que a sua participagétalénénte voluntaria, e que nao
serd fornecida qualquer tipo de gratificacdo. A pa@oticipacdo ndo afetard em nada o
atendimento do seu filho (a) nos ambulatérios degital de Clinicas de Porto Alegre em que
fazem acompanhamento. As informagfes colhidas seadbidas em sigilo, e sera garantido
anonimato na divulgacédo dos resultados.

Este estudo foi revisado e aprovado pela ComisXéatifica e também pela

Comisséo de Etica do Hospital de Clinicas de Paldgre.
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Abaixo, deixaremos nossos nomes e telefone paratoono caso de surgimento
de davidas quanto & pesquisa. Estamos a sua ¢&posi
“Declaro que fui informado(a), de forma clara eatledda, sobre os objetivos, 0s
procedimentos e os beneficios da pesquisa acimdacie que concordo em participar, de

forma voluntaria.”

Assinatura do responsavel Assinatura do pesquisador

Telefone para contato: (51) 2101 8486; (51) 9116735
Unidade de Neuropediatria

Dr. Rudimar Riesgo e/ou Dra. Michele Becker



