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“"Menininha do meu coragao
Eu s6 quero vocé
A trés palmos do chao
Menininha néo cres¢a mais nao
Figue pequenininha na minha cangdo
Senhorinha levada
Batendo palminha
Fingindo assustada
Do bicho-papéo

Menininha, que graca é vocé
Uma coisinha assim
Comecando a viver

Figue assim, meu amor
Sem crescer
Porque o mundo é ruim, é ruim e vocé
Vai sofrer de repente
Uma desiluséo
Porque a vida é somente
Teu bicho-papéo

Fique assim, fique assim
Sempre assim
E se lembre de mim
Pelas coisas que eu dei
Também néo se esqueca de mim
Quando vocé souber enfim
De tudo o que eu amei.”

(Vinicius & Toquinho)
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RESUMO

Introducdo: O autismo infantil tornou-se um dos distdrbios mais estudados em
neuropsiquiatria, tendo em vista a gravidade e o impacto que produz. Na auséncia de um
marcador bioldgico, seu diagnostico permanece clinico, com base nos critérios da
Associacdo Americana de Psiquiatria (DSM-1V). Ao longo de vérias décadas, varios
instrumentos foram desenvolvidos com base no DSM-IV, com objetivo de aperfeicoar o
diagndstico do transtorno, assim como varias escalas que medem a gravidade dos
sintomas também foram criadas. A Childhood Autism Rating Scale (CARS) é uma das
escalas mais utilizadas como instrumento para avaliar a gravidade do autismo.

Objetivo: O presente estudo objetivou traduzir, adaptar e validar uma versdo em
portugués (do Brasil) da referida escala.

Meétodos:estudo transversal de amostra de conveniéncia de criangas e adolescentes com
diagnostico de autismo infantil, em acompanhamento regular no Ambulatério de
Transtornos Invasivos do Desenvolvimento, do Hospital de Clinicas de Porto Alegre.
Processo de traducdo, adaptacdo transcultural e validacdo conforme proposto na
literatura por Sperber. Foram utilizadas, além da versdo traduzida da CARS (CARS-
BR), a Escala de Avaliacdo de Tragos Autisticos (ATA) e a Escala de Avaliacdo Global
do Funcionamento (GAF). Foram empregados os testes de correlacdo de Pearson para
comparacdo entre as diferentes escalas a fim de se estimar validade convergente (ATA)
e validade discriminante (GAF), o coeficiente kappa para confiabilidade teste-reteste e o
coeficiente de fidedignidade de Cronbach para consisténcia interna, considerando um
o= 0,05. Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da institui¢dio e solicitada

concordancia dos pais para participacdo no estudo.
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Resultados: Apos traducdo, a versdo foi aplicada em 60 criancas e adolescentes com
diagndstico de autismo infantil. A consisténcia interna foi elevada com um valor de alfa
de Cronbach de 0,82; a validade convergente (comparada com a Escala de Avaliacéo de
Tracos Autisticos- ATA) alcangou um coeficiente de correlacdo de Pearson de r = 0,89.
Ao ser correlacionada a Escala de Avaliagdo Global de Funcionamento (para
determinacdo da validade discriminante), a CARS-BR apresentou um coeficiente de
correlacdo de Pearson de r = -0.75. Confiabilidade teste-reteste foi 0,90.

Conclusédo: A metodologia utilizada e os cuidados no processo de tradugédo permitem
concluir que este é um instrumento valido e confiavel para avaliacdo de gravidade do

autismo no Brasil.

Palavras-chave: autismo infantil,estudos de validacao



Xiii

SUMMARY

Introduction: Autism has become one of the most investigated disorders in
neuropsychiatry and it is justified by the severity of this disorder and the dysfunction
that it produces. Without a biological marker autism diagnosis is based on clinical
findings following DSM-IV published by the American Psychiatric Association. Over
the past decades several instruments were developed to evaluate the symptoms
quantitatively and refine the differential diagnosis as well scales to evaluate severity
were also developed. The Childhood Autism Rating Scale (CARS) is a valid and
reliable behavioral rating scale widely used in the diagnosis of children with autism and
a well-established instrument to evaluate the autism severity.

Objective: The main objective of this study was to translate into Portuguese and to
determine the initial psychometric properties of the Brazilian version of The Childhood
Autism Rating Scale.

Methods: longitudinal study of a convenient sample of outpatients with autism
(diagnosed through DSM-IV) attending a university hospital in Brazil. The translation
technique described by Sperber was used. The scale of Autistic Traits (ATA) and The
Global Assessment Function (GAF) were also used, besides CARS-BR. Pearson’s
correlation coefficient (r) was used to evaluate convergent validity and discriminant
validity, the test-retest reliability was assessed by kappa coefficient and Cronbach’s
alpha was used to evaluate internal consistency, considering 0=0.05. This study was
approved by Ethics Committee of the Hospital de Clinicas de Porto Alegre and the

informed consent was obtained.
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Results: CARS-BR was applied in a sample of 60 children and adolescents with autjgg.
Internal consistency was high with a Cronbach’s alpha of 0.82. Convergent validity
(compared to the Scale of Autistic Traits —~ATA) achieved a Pearson’s correlation
coefficient of r=0.89. When correlated to the Global Assessment of Function (to
evaluate discriminant validity) CARS-BR presented a Pearson’s coefficient of r=-0.75.
Test-retest reliability showed a kappa coefficient of 0.90.

Conclusion: These results suggest that CARS-BR is a valid and reliable instrument to

evaluate autism severity in Brazil.

Key-words: autism, validation studies



1 INTRODUCAO

1.1 O AUTISMO INFANTIL

Embora a expressdo autismo infantil tenha sido utilizada por primeira vez pelo
psiquiatra suico, Eugene Bleuler, em 1911, foi Leo Kanner, em 1943, em Baltimore,
Estados Unidos, quem melhor a descreveu ao relatar sua observacdo de onze criangas que
tinham em comum comportamento bastante peculiar e que se caracterizava por uma
inabilidade inata para estabelecer contato afetivo e interpessoal associada a obsessividade,
estereotipias e ecolalia (ASSUMPCAO JR & PIMENTEL, 2000; WOLFF, 2004). Ele
intitulou seu trabalho de "Disturbios Autisticos do Contato Afetivo” e o conjunto de
sintomas e sinais foi considerado uma doenca especifica relacionada a fenémenos
esquizofrénicos (KANNER, 1943). De um ponto de vista histdrico, esta patologia vem
sendo descrita desde o século XIX. John Haslan antecipou Kanner em 140 anos ao relatar o
caso de um menino de sete anos, com atraso na aquisicdo da linguagem, preocupacoes
obsessivas e isolamento social em seu livro “Observations on Madness and Melancholy™
publicado em 1809 (WOLFF, 2004). Henry Maudsley, em seu livro, "The Pathology of
Mind", editado em 1879, incluiu um capitulo denominado "The insanity of early life",
referindo-se ao autismo. Este livro foi, inclusive, citado por Leo Kanner em seu trabalho.
Muitas especulacGes em torno do autismo foram feitas e chegou-se a cogitar que até o
menino lobo apresentasse a doenca, porém a crianca selvagem mais celebrada foi Victor, o
menino selvagem de Aveyron encontrado em 1798 e que se apresentava insensivel a sons,
costumava cheirar todos os objetos e emitia sons guturais (WOLFF, 2004). John Hard e
Lorna Wing afirmavam ndo haver duvidas de que Victor era autista, ponto de vista, este,

compartilhado por Uta Frith (WOLFF, 2004; HILL & FRITH, 2003).



Em sua publicagdo original, Kanner descreveu uma sindrome U(nica, néo
previamente identificada, reforcando sua base emocional e sua presenca desde o inicio da
vida (KANNER, 1943). Pensou ser um evento raro e passivel de confusdo diagndstica com
esquizofrenia e nos 30 anos seguintes, Kanner e Eisenberg acompanharam mais de 100

criancas afetadas (ASSUMPCAO JR & PIMENTEL, 2000).

Kanner, em suas revisdes, nunca mencionou Hans Asperger, um pediatra vienense
que, em 1944, descreveu quatro casos de “Psicopatia Autistica da Infancia” e resumiu as
caracteristicas de outras criangas semelhantes. Na verdade, os dois pesquisadores
utilizaram o termo ‘“‘autista”, cunhado anteriormente por Bleuler, mas somente Asperger
reconheceu este fato em sua tese de doutorado (LYONS & FITZGERALD, 2007). A
pesquisa de Asperger, por ter sido publicada em aleméo, permaneceu restrita a comunidade
cientifica de lingua germanica até Lorna Wing descrevé-lo, em inglés, em 1981 (WING,
1981; LYONS & FITZGERALD, 2007). Wing argumentou que a Sindrome de Asperger
ndo era uma condicdo separada do autismo e sim uma variacdo do mesmo, representando
uma interrelacdo dentro de um mesmo continuum do transtorno (WING, 1981; MATSON

et al, 2006).

Ao longo dos 60 anos desde sua descoberta, o autismo tornou-se um desafio para
neurologistas e psiquiatras infantis e sua definicdo vem sofrendo modificacdes a partir de
uma nova compreensdo da doenca (WOLFF, 2004). Durante a década de 60 acreditava-se
gue o autismo era uma desordem rara, associada a uma incapacidade intelectual (RUTTER,
2005). Os achados epidemioldgicos e genéticos dos ultimos anos levaram a uma mudanca
neste conceito como resultado das novas evidéncias, pois parece haver um espectro do
disturbio em que ha uma intima semelhanca na qualidade dos sintomas ocorrendo em
individuos de inteligéncia normal (RUTTER, 2005). A denominacdo do processo também

sofreu diversas alteracdes desde sua descrigédo por Kanner. Foi chamada de Esquizofrenia



Infantil, por Bender, em 1947, e de Psicose Simbidtica por Mahler, em 1952
(RODRIGUEZ-BARRIONUEVO & RODRIGUEZ-VIVES, 2002). No final da década de
70, Wing e Gould passaram a denomina-lo Triade de Empobrecimento Social (WING &
GOULD, 1979). As primeiras alteracGes deste conceito surgiram com Ritvo (1976), que
relacionou o autismo a um déficit cognitivo, considerando-o, portanto, um distarbio do
desenvolvimento (ASSUMPCAO JR & PIMENTEL, 2000). Em meados dos anos 90, a
Associacdo Americana de Psiquiatria definiu a patologia como Transtornos Invasivos do
Desenvolvimento e posteriormente Transtornos Globais do Desenvolvimento levando a
uma discordancia entre as classificagdes americana e francesa, pois a classificacao francesa
remete ao conceito de “defeito de organizacdo ou desorganizacdo da personalidade”, uma
alusdo ao conceito de psicose em sua expressdo tradicional (MISES, 1990; ASSUMPCAO
JR & PIMENTEL, 2000). A grande variabilidade no quadro clinico dos autistas tornou
mais apropriado o uso de qualgquer uma das trés seguintes expressdes, que Sdo0
equivalentes: Transtornos do Espectro Autista (TEA), Transtornos Invasivos do
Desenvolvimento (TID) e também Transtornos Globais do Desenvolvimento (TGD)
(ROTTA & RIESGO, 2005).

O quadro comportamental do autismo € composto basicamente de trés
manifestacdes (DSM-1V, 1994):

a) déficits qualitativos na interacdo social: isolamento ou comportamento social
improprio, indiferenca afetiva, pobre contato visual, falta de empatia social;

b) déficits qualitativos na comunicacao: as dificuldades na comunicacdo ocorrem
tanto na capacidade verbal quanto na ndo verbal e as criancas podem apresentar uma
linguagem imatura caracterizada por jargao, ecolalia, reversdo pronominal e entonagédo

anormal;



c) padrdes de comportamento repetitivos e estereotipados e um repertdrio restrito
de interesses e atividades: resisténcia a mudangas, apego excessivo a determinados objetos
e o fascinio por pecas e engrenagens. As criancas autistas podem ainda apresentar
estereotipias motoras, como balancar-se, bater palmas, andar em circulos ou na ponta dos
pés.

Somando-se aos sintomas principais, essas criancas, frequentemente, apresentam
distirbios comportamentais graves como auto e heteroagressividade e acessos de raiva em
resposta as exigéncias do ambiente além de sensibilidade anormal a estimulos sensoriais

(ROTTA & RIESGO, 2005; BENNETTO et al, 2007).

O autismo tornou-se um dos distirbios mais estudados em neuropsiquiatria e o
interesse pela area é amplamente justificado, tendo em vista a gravidade deste transtorno e
0 impacto que produz (VITIELLO & WAGNER, 2007). Apesar de décadas de pesquisas e
investigacOes, sua etiologia permanece indefinida pois trata-se de um distarbio complexo e
heterogéneo com graus variados de severidade e o espectro de apresentacdes e de
manifestacdes clinicas sugerem uma heterogeneidade neurobiologica (OZAND et al, 2003;
GADIA et al, 2004; RUTTER, 2005), provavelmente influenciada por uma combinacéao de
fatores ambientais e genéticos (RUTTER, 2005; BOLIVAR et al, 2007). Até os anos 70,
acreditava-se que as causas eram psicoldgicas: a tese da mae-geladeira, que dizia que a
falta de afeto na primeira infancia seria a responsavel pelo surgimento do distdrbio (HILL
& FRITH, 2003). Hoje ja se sabe que pacientes com autismo apresentam prejuizo em
varios dominios, sugerindo que varias regifes cerebrais possam estar envolvidas no
processo de desenvolvimento da patologia, incluindo cerebelo, hipocampo, amigdala,
ganglios da base e corpo caloso, porém as anormalidades celulares e metabodlicas, que
seriam a base para o desenvolvimento cerebral anormal, permanecem desconhecidas

(BOLIVAR et al, 2007; DEVITO et al, 2007; MINSHEW & WILLIAMS, 2007). A



auséncia de sinais clinicos de disfungdo cerebral focal, como as encontradas nas criancas
com sequelas por lesdo hipdxica-isquémica, por exemplo, reforca uma anormalidade dos
sistemas neurais. A neurobiologia contemporanea do autismo surgiu com a evidéncia de
que neste grupo as criangas apresentam perimetro cefalico nos percentis 60 e 70, acima do
encontrado em criangas da mesma idade e desproporcional a0 peso e a estatura
(MINSHEW & WILLIAMS, 2007). Estudos de neuroimagem por ressonancia magnética
estrutural confirmam o aumento do volume cerebral total e esta documentado que este
aumento ocorre entre 0s 2 e 4 anos de idade, persiste durante a infancia mas ndo na
adolescéncia (LAINHART et al, 2006; MINSHEW & WILLIAMS, 2007). O inicio deste
crescimento cerebral coincide com o inicio dos sinais e sintomas do autismo, como parte
do processo patologico que interrompe o desenvolvimento normal das estruturas cerebrais

e de suas fungdes (MINSHEW & WILLIAMS, 2007).

Os estudos neuroquimicos relatam disfuncdes tanto no sistema serotonérgico
quanto no dopaminérgico e a elucidacdo dos genes relacionados ao autismo pode
representar um importante passo visando intervengdes terapéuticas e até mesmo a cura
(RUTTER, 2005; BOLIVAR et al, 2007). As pesquisas indicam ndo haver um modelo
genético simples para o autismo e provavelmente 63 genes estejam envolvidos (DAWSON
et al, 2002). O melhor exemplo para isto esta associado as alteracdes nos cromossomos
15q11-q13: existem, pelo menos, 15 relatos mas ao serem testados em larga escala, na
Poldnia, nenhuma associacdo foi encontrada (OZAND et al, 2003). Em casos idiopaticos,
sem uma condicdo médica conhecida, o estudo de gémeos mostrou uma taxa de
concordancia em monozigodticos de 60% quando comparados a 5% nos dizigdticos

(MUHLE et al, 2004; RUTTER, 2005).

A prevaléncia, dependendo dos critérios de inclusdo, varia de 4 a 13 em cada

10.000 criangas ocupando o terceiro lugar entre os distarbios do desenvolvimento infantil,



a frente das malformacdes congénitas e da Sindrome de Down (GADIA et al, 2004,
MUHLE et al, 2004, MARTOS-PEREZ, 2006). A prevaléncia de qualquer transtorno
depende da exatiddo do diagndstico e como o diagndstico do autismo baseia-se
exclusivamente em critérios clinicos, ndo existe um consenso universal em relacdo a
prevaléncia desta patologia (RODRIGUEZ-BARRIONUEVO & RODRIGUEZ-VIVES,
2002). O numero de casos vem aumentando de forma logaritmica nas Ultimas décadas
(WING & POTTER, 2002; OZAND et al, 2003). Nos Estados Unidos, em 1986, 1 em cada
5000 criangas nascidas, recebia o diagnostico de Transtorno do Espectro Autista. Em 1998,
este nimero aumentou para 1/1000 e 1/250 em 2000 (BOLIVAR et al, 2007; OZAND et
al, 2003). As razdes para este aumento ndo sdo claras e poderiam incluir mudangas no
estilo de vida nos ultimos 20 anos assim como alteracdes nos critérios diagndsticos
(MUHLE et al, 2004). Afeta mais o sexo masculino, numa razéo de 3 a 4 para cada crianga
do sexo feminino (RODRIGUEZ-BARRIONUEVO & RODRIGUEZ-VIVES, 2002) e 0s
primeiros sinais sdo observados aos 3 anos, embora ja existam sinais ou sintomas de alerta

antes do primeiro ano de vida (OZAND et al, 2003).

Pelo fato de existir uma grande quantidade de sindromes relacionadas ao autismo e
ndo havendo um marcador bioldgico, seu diagndstico permanece clinico (RODRIGUEZ-
BARRIONUEVO & RODRIGUEZ-VIVES, 2002; HILL & FRITH, 2003) e requer uma
proposta multidisciplinar que inclui a observacdo da crianca, entrevista com o0s
responsaveis, avaliacdo dos niveis de desenvolvimento e histdria detalhada além de
triagem para distUrbios associados como X Fragil (MAGYAR & PANDOLFI, 2007). Os
critérios atualmente utilizados para seu diagnostico sdo aqueles descritos no Manual
Estatistico e Diagndstico da Associacdo Americana de Psiquiatria, 0 DSM-1V(DSM -1V,
1994). Em 1987, o DSM-I1II-R instituiu critérios com uma perspectiva de desenvolvimento,

e foram estabelecidos dois diagnosticos, sob o termo “transtorno invasivo (ou global) do



desenvolvimento™: (1) autismo; e (2) transtorno invasivo (ou global) do desenvolvimento
ndo-especificado (TID-NE). Na pratica, os TID ou transtornos do espectro autista (TEA)
tém sido usados como categorias diagnosticas em individuos com déficits na interacdo
social, déficits em linguagem/comunicacdo e padrBes repetitivos do comportamento
(GADIA et al, 2004). Os critérios do DSM-1V para autismo tém um grau elevado de
especificidade e sensibilidade em grupos de diversas faixas etarias e entre individuos com

habilidades cognitivas e de linguagem distintas (RELLINI et al, 2004).

O manejo das criangas com autismo envolve intervengbes comportamentais,
terapias de linguagem e programas educacionais (OZAND, et al, 2003; GADIA, 2006). As
duas filosofias principais no manejo do autismo podem ser assim divididas: a primeira
seria um manejo “feito sob medida” nos quais 0s sintomas especificos, chamados de
sintomas alvo sdo abordados e muitos destes sintomas estdo associados a co-morbidades. A
segunda abordagem visa minimizar o prejuizo social que caracteriza 0 autismo
(GRINGRAS, 2000). A decisdo de tratamento farmacologico na populacdo pediatrica ndo
é tarefa facil e ensaios clinicos consistentes nesta area, sdo raros. Além disso, é importante
lembrar que sdo pacientes cronicos e que a decisdo terapéutica se estendera por longos
periodos, exigindo monitoracao constante (DOSMAN et al,2007; GRINGRAS, 2000).

Muitos medicamentos sdo utilizados visando o controle dos sintomas alvo, entre
eles, metilfenidato e clonidina para hiperatividade, fluoxetina para comportamentos
ritualisticos e obsessivos, clomipramina, haloperidol, risperidona e clonidina para tiques e
auto-agressao e acido valproico, carbamazepina e topiramato para comportamento
agressivo (GRINGRAS, 2000). Em funcdo da interferéncia que tais comportamentos
podem exercer na aquisicdo de habilidades destas criancas, o uso de tratamento
farmacoldgico esta indicado (GRINGRAS, 2000; OZAND et al, 2003; McDOUGLE et al,

2005; RUTTER, 2005). Além dos sintomas alvo citados, varios estudos relatam uma



estreita relacdo entre transtornos do desenvolvimento e epilepsia, sendo o autismo primario
e ndo o secundario (a Sindrome de West, Esclerose Tuberosa ou X-Frégil, por exemplo),
considerado um fator de risco para o desenvolvimento de epilepsia (TUCHMAN et al,
2005; HARA, 2007; SAEMUNDSEN et al, 2007) demonstrando, desta maneira, a base
neurobioldgica do autismo (TUCHMAN & RAPIN, 2002; SAEMUNDSEN et al, 2007). A
freqUiéncia de associacdo entre as duas patologias varia de 5 a 38,3% (TUCHMAN &
RAPIN, 2002; SAEMUDSEN et al, 2007). Tanto o autismo como as epilepsias séo
transtornos crénicos com um amplo conjunto de etiologias e de patologias, muitas delas
comuns a ambos 0s grupos, havendo, porém, alguns fatores mais frequentes que
contribuem para esta associacdo: alteragdes genéticas, cognitivas, motoras e de linguagem
(TUCHMAN et al, 2005).

No Brasil, até 0 momento, ndo ha nenhum estudo sobre a prevaléncia do transtorno
e estudos epidemiologicos sdo necessarios para a melhor compreensdo da doenca

(FOMBONNE, 2003).

1.2 OS SISTEMAS DE ESCORE PARA DIAGNOSTICO DO AUTISMO

Ao longo das Ultimas décadas, varios instrumentos diagndsticos foram
desenvolvidos com base no DSM-IV, como, por exemplo, Checklist for Autism in Toddlers
(BARON-COHEN et al, 1996), The Gilliam Autism Rating Scale (GILLIAM, 1995), The
Social Communication Questioannaire (RUTTER & SCHOPLER, 1992) e the Autism
Diagnostic Interview-Revised (RUTTER & SCHOPLER, 1992). As escalas de avaliacdo
permitem mensurar as condutas apresentadas pelas criancas com transtorno invasivo do
desenvolvimento, de maneira a se estabelecer um diagnodstico de maior confiabilidade

(CHARMAN et al, 2004; MATSON et al, 2006). Elas permitem quantificar o efeito de



diferentes condutas terapéuticas, tanto medicamentosas quanto ndo medicamentosas.
Também auxiliam na troca de informacBes entre centros de pesquisa de diferentes
localidades (BAIRD et al, 2001; MARTOS-PEREZ, 2006).

Existem vérias escalas que medem a gravidade dos sintomas autistas e sdo
utilizadas, primariamente, para avaliagdo clinica, como Childhood Autism Rating Scale
(SCHOPLER et al, 1988), Infant Behavioral Summarized Evaluation (LEVY et al, 2003) e

Autistic Behavior Checklist (EAVES & MILNER, 1993), dentre outras.

Outro instrumento de avaliagdo comumente utilizado € a Escala de Comportamento
Adaptativo de Vineland, que tem potencial para medir desenvolvimento social em uma
populacdo normal e cujos resultados podem ser comparados com os de individuos autistas

(VOLKMAR et al, 1993).

No nosso meio, somente uma escala de triagem e diagndstico de autismo infantil foi
validada: a Escala de Avaliacdo de Tragos Autisticos -ATA, desenvolvida em Barcelona
por Ballabriga e colaboradores em 1994 (BALLABRIGA et al, 1994) e traduzida e

validada para uso no Brasil em 1999 (ASSUMPCAO JR et al, 1999).

A Childhood Autism Rating Scale (CARS), desenvolvida por Schopler, Reichler e
Renner (SCHOPLER et al 1988) ¢ um dos instrumentos mais utilizados na avaliacdo de
criangas autistas e vem sendo traduzida, validada e utilizada nos mais importantes centros
de diagndstico e manejo do autismo infantil (KURITA et al, 1989; NORDIN et al, 1998;
PRY & AUSSILLOUX, 2000; AUSSILLOUX et al, 2001; TACHIMORI et al, 2003). E
uma escala de 15 itens que auxilia na identificacdo de criancas com autismo e as distingue
de criangas com prejuizos do desenvolvimento sem autismo. Sua importancia consiste em
diferenciar o autismo leve-moderado do grave. E breve e apropriada para uso em qualquer
crianga acima de dois anos de idade. Sua construcdo foi desenvolvida ao longo de 15 anos

e incluiu mais de 1.500 criangas autistas, levando em conta os critérios diagnosticos de
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Kanner (1943), Creak (1961), Rutter (1978), Ritvo e Freeman (1978) e do DSM-II1 (1980)

e contém itens que estdo relacionados a uma caracteristica particular, capacidade ou

comportamento (SCHOPLER et al, 1988; MAGYAR & PANDOLFI, 2007). A escala

avalia o comportamento em 14 dominios que geralmente estdo afetados no autismo, mais

uma categoria geral de impressédo de autismo (SCHOPLER et al 1988; RELLINI et al,

2004; MAGYAR & PANDOLFI, 2007). Os 15 itens estéo listados a seguir e os escores de

cada dominio variam de 1 (dentro dos limites da normalidade) a 4 (sintomas autistas

graves).

1.

relagdes pessoais: prejuizo nesta &rea é considerado uma das caracteristicas

primarias do autismo incluida em todas as descri¢6es do transtorno

imitacdo: este item foi incluido em funcdo da relacdo existente entre
dificuldades graves de linguagem e problemas na imitacdo motora e verbal. A
capacidade de imitar € considerada uma importante base para o
desenvolvimento da fala além de ser uma habilidade altamente relevante no

tratamento e educacédo destas criancas

resposta emocional: o autismo foi, primeiramente, considerado um distdrbio no
contato afetivo e este item segue sendo um dos mais importantes, tendo como
caracteristica central a impossibilidade de compreensdo do estado mental das

demais pessoas, a chamada falha na teoria da mente.

uso corporal: movimentos corporais peculiares e especialmente estereotipias

tém sido amplamente observados por clinicos e pesquisadores.

uso de objetos: uso inapropriado de brinquedos ou outros objetos esta

intimamente relacionado a relagdes inadequadas com pessoas



10.

11.

12.

13.

11

resposta a mudancas: dificuldade em alterar rotinas ou padrbes pré-

estabelecidos ou dificuldade para mudar de uma atividade para outra

resposta visual: classifica os padrdes incomuns de atengéo visual observados em

muitas criancas autistas

resposta auditiva: inclui a reagdo da crianca a vozes humanas ou outros tipos de

sons e qual o interesse da crianga por sons variados

resposta e uso do paladar, olfato e tato: as criangas autistas respondem de forma
incomum a estimulos sensoriais. Gosto e cheiro sdo elementos criticos para o
comportamento alimentar e a dificuldade de identifica-los pode contribuir para
as elevadas taxas de recusa alimentar e seletividade relatadas nestas criangas.

Este item inclui, também, a forma como estas criancas respondem a dor.

medo ou nervosismo: este item classifica 0 medo incomum ou inexplicado e
inclui, também, a auséncia de medo em situacdes nas quais uma crian¢a normal,

no mesmo nivel de desenvolvimento apresentaria medo ou receio.

comunicacdo verbal: classifica todas as facetas do uso da linguagem. Avalia ndo
somente a presenca ou auséncia de fala, mas também suas peculiaridades, uso
de elementos inapropriados, jargdes e palavras bizarras. Portanto, quando
qualquer tipo de linguagem estd presente, avalia o vocabulario, estrutura da

frase, entonacdo da voz e volume e adequacéo do conteldo.

comunicacdo ndo verbal: é a avaliacdo da comunicacdo ndo verbal da crianca
através do uso da expressdo facial, postura, gestos e movimento corporal e

inclui a sua resposta a comunicacdo ndo verbal das outras pessoas.

nivel de atividade: refere-se a quanto a crian¢ca move-se em situagées limitantes

ou ndo
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14. nivel e consisténcia da resposta intelectual: considera o nivel geral de

funcionamento intelectual e a consisténcia deste funcionamento

15. impressOes gerais: impressdo subjetiva a partir da observacdo da crianca

avaliada

Apds observar a crianca e examinar as informacGes relevantes dos pais, 0
examinador classifica a crianga em cada item. Usando uma escala de 7 pontos, que varia de
1 a 4 com valores intermediarios de meio ponto (1; 1,5; 2; 2,5; 3; 3,5; 4), 0 examinador
indica o grau no qual o comportamento da crianca afasta-se daquele esperado para uma
crianga normal na mesma idade ( STELLA et al, 1999). A pontuacdo varia de 15 a 60 e o
ponto de corte para autismo é 30 e escores entre 30 e 36 indicam sintomas leves a
moderados e acima de 37, graves (SCHOPLER et al, 1988). Ja foi demonstrado, em
diversos estudos, que a CARS possui um grau elevado de consisténcia interna e
confiabilidade teste-reteste, assim como elevados valores de validade (EAVES &
MILNER, 1993; NORDIN et al, 1998; SAEMUNDSEN et al, 2003).

A CARS torna muito mais facil o reconhecimento e classificacdo do autismo, para
clinicos e educadores, além de ser um instrumento particularmente claro para 0s
pesquisadores, na medida em que fornece informacdes sobre o comportamento das
criancas bem como a gravidade dos sintomas (NORDIN et al, 1998; AUSSILLOUX et al,
2001; PERRY et al, 2005; MAGYAR & PANDOLFI, 2007).

A maioria dos instrumentos em salde mental foram criados em paises
desenvolvidos e vém sendo utilizados em culturas diferentes para as quais foram criados,
necessitando, portanto de uma metodologia adequada para sua traducdo e adaptacao
transcultural (HERDMAN et al, 1997; JORGE, 1998; SPERBER, 2004). A utilizagdo de

instrumentos padronizados de avaliagdo tornou-se uma pratica necessaria € comum em
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neuropsiquiatria e a escolha do instrumento mais adequado requer conhecimentos sobre
confiabilidade e validade (GUILLEMIN et al, 1993; BLACKER & ENDICOTT, 2000). O
termo confiabilidade geralmente é utilizado para se referir a reproducibilidade de uma
medida, ou seja, 0 grau de concordancia entre maltiplas medidas de um mesmo objeto e
existem trés formas de avaliagdo de confiabilidade: consisténcia interna, confiabilidade de
teste-reteste e a confiabilidade entre diferentes avaliadores (BLACKER & ENDICOTT,
2000; MATSON et al, 2006). A consisténcia interna é calculada através do coeficiente alfa
de Cronbach e o valor do alfa depende da média de correlacdo entre os itens assim como
do nimero de itens e varia de 0 a 1 (BLACKER & ENDICOTT, 2000; SPERBER, 2004).
A confiabilidade de teste-reteste pode ser calculada através do coeficiente kappa de Cohen
e representa uma medida de estabilidade da escala ao longo do tempo. Um valor acima de
0,8 pode ser considerado excelente, 0,7 a 0,8 bom, 0,5 a 0,7 suficiente e menor que 0,5,
pobre (FLEISS & COHEN, 1973; BLACKER & ENDICOTT, 2000).

A validade de um instrumento pode ser definida como a sua capacidade em
realmente medir aquilo que se propde a medir e pode ser avaliada através da validade de
conteddo, de critério e de constru¢do (BLACKER & ENDICOTT, 2000; MATSON et al,

2006).
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2 JUSTIFICATIVA

O autismo infantil é uma situagdo clinica bem mais freqiente do que se imagina,
contudo tem sido sub-diagnosticada no nosso meio. Ocupa o terceiro lugar, dentre os
distUrbios do desenvolvimento infantil e sua prevaléncia vem crescendo de forma rapida. O
estudo do autismo tem recebido um enorme aporte de publicagdes mais recentemente, em
fungdo do aumento significativo de novos casos. Segundo Muhle houve um incremento de

556% na prevaléncia do autismo entre 0s anos de 1991 e 1997 (MUHLE et al, 2004).

N&o ha um marcador bioldgico, portanto, o diagndstico do autismo infantil é
eminentemente clinico e requer experiéncia do profissional (HILL & FRITH, 2003). Os

parametros diagnosticos estdo definidos no DSM-1V (DSM 1V, 1994).

Apos o diagndstico, a monitorizagdo da evolucdo do transtorno e da resposta as
intervencdes terapéuticas pode ser feita de duas maneiras. Uma delas é atraves da
impressdo clinica, o que é extremamente subjetivo e de dificil valorizacdo em pesquisas e
ndo aceito nas publicacdes. A outra é pelo uso de sistemas de escores. A imensa maioria
dos instrumentos de avaliacdo elaborados para pesquisa e na clinica neuropsiquiatrica
tiveram sua origem em paises ocidentais desenvolvidos e foram baseados em conceitos,
formatos, normas e expectativas prevalentes nesses paises (JORGE, 1998; SPERBER,
2004). Como muitos deles vém sendo utilizados em realidades socioculturais distintas
daquelas de onde se originaram a questdo fundamental é se podemos inferir que os escores
resultantes dessas avaliacdes tém o mesmo significado para populacdes etnoculturais
diferentes e, portanto, justifica-se um processo de validacdo bem estruturado (JORGE,

1998; MIRO & HUGUET, 2004; MATTOS et al, 2006). Evidentemente que o uso de
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instrumentos validados facilita a troca de informacdes entre diferentes centros de pesquisa

e atendimento de criancas autistas (MATSON et al, 2004).

Contudo, o instrumento mais utilizado para medir gravidade do autismo — a CARS -
ainda ndo esta traduzido e validado para uso no Brasil. A Unidade de Neuropediatria do
Servigo de Pediatria do Hospital de Clinicas de Porto Alegre funciona desde 1980 e é
responsavel pelo Ambulatério de Transtornos Invasivos do Desenvolvimento, onde séo
atendidas criancas com autismo. Ha experiéncia e infra-estrutura para que a versdo

brasileira do CARS seja validada entre nés.
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

e Traduzir para a lingua portuguesa, adaptar para a cultura brasileira e validar um

instrumento de avaliagdo de autismo, a CARS.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Estimar a consisténcia interna da CARS-BR, através do calculo de fidedignidade de
Cronbach (alfa de Cronbach)

e Estimar a confiabilidade teste-reteste através da reaplicagdo da CARS-BR em um
subgrupo de pacientes

e Estimar a validade convergente, comparando a pontuacao obtida na CARS-BR com a
pontuacdo obtida por outra escala para diagnostico de autismo, ja traduzida e validada
para a lingua portuguesa (Escala de Avaliacdo de Tracos Autisticos)

e Estimar a validade discriminante da CARS-BR comparando a pontuacdo obtida na
CARS-BR com a pontuacédo obtida na Escala de Avaliacdo Global de Funcionamento

(GAF)
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4 PACIENTES E METODOS

4.1 DELINEAMENTO DA PESQUISA

Foi realizada a traducdo, adaptacédo cultural e validagdo da CARS, através de estudo
transversal, de risco minimo, de uma amostra consecutiva de pacientes em

acompanhamento ambulatorial especializado do Hospital de Clinicas de Porto Alegre.

4.2 AMOSTRA

Foram avaliadas criancas e adolescentes, entre 3 e 17 anos, com autismo primario,
em acompanhamento no Ambulatdrio de Transtornos Invasivos do Desenvolvimento do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre, entre os meses de setembro de 2006 e abril de 2007,
de forma consecutiva. O HCPA é um hospital geral, universitario, de nivel terciario, cuja
Unidade de Neuropediatria possui ambulatdrios especializados que atendem pacientes de
um més a 21 anos. S&o realizados, em média, 24 atendimentos mensais no ambulatorio de

TID, recebendo pacientes de todo o Estado do Rio Grande do Sul.

4.3 CRITERIOS DE EXCLUSAO

e Pacientes cujos responsaveis nao concordaram em participar do estudo através

da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

e Pacientes com diagndstico de autismo secundario: a sindromes genéticas, como
Sindrome de Down e X-Fragil, a doencas neuroldgicas especificas como
Encefalopatia Epiléptica e Sindrome de West, a Rubéola Congénita e a

Esclerose Tuberosa.
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4.4 VARIAVEIS GERAIS

Dados da crianca:

idade (variavel continua medida em meses)
sexo

diagndstico clinico para o estudo (autismo)
comorbidade (epilepsia)

uso de medicacoes

4.5 FERRAMENTAS DE PESQUISA

e CARS: Childhood Autism Rating Scale- versdo em portugués (Apéndice A)
e ATA: Escala de Avaliacdo de Tracos Autistas (Apéndice B)
e GAF: Global assessment function (Apéndice C)

A CARS-BR foi aplicada nos pacientes acompanhados regularmente no
Ambulatorio de Transtorno Invasivos do Desenvolvimento, com critérios diagnosticos
para autismo (primario), segundo DSM-IV e reaplicada apds um periodo minimo de
quatro semanas. Simultaneamente a aplicacdo da CARS-BR foram aplicadas a Escala de
Avaliacdo de Tracos Autistas (ATA) e a Global Assessment Function (GAF). A ATA
foi desenvolvida em Barcelona por Ballabriga e colaboradores e traduzida e validada
para a lingua portuguesa por Assumpcao Jr e colaboradores (BALLABRIGA et al,
1994; ASSUMPCAO JR et al, 1999). E composta de 23 subescalas, de facil aplicacéo,

que avaliam o perfil condutual da crianga, embasadas nos diferentes aspectos
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diagnosticos e é capaz de diferenciar autistas de deficientes mentais sem autismo, sendo
0 ponto de corte para autismo igual a 15. A escala também permite seguimentos
longitudinais de evolugdo e suas caracteristicas psicométricas, em portugués, foram
satisfatorias (ASSUMPCAO JR et al, 1999). A pontuacdo obtida na CARS-BR foi
comparada a pontuacao obtida na ATA a fim de se estimar a validade convergente. A
validade convergente é uma forma de validagdo externa e verifica se o0 constructo
apresenta correlacdo com variaveis relacionadas. Este tipo de validade visa confirmar o
conteldo da escala (GUILLEMIN et al, 1993).

A Global Assessment Function (GAF) é uma escala de 100 pontos cujo principal
objetivo ¢ o de fornecer um escore resumido capaz de refletir o nivel global de
funcionamento do paciente. Esta escala pode ser utilizada para planejar e medir impacto do
tratamento, seguir as mudancas do paciente ao longo do tempo, avaliar qualidade de vida e
prognostico. A escala é dividida em 10 intervalos iguais: 1-10, 11-20 até 91-100 e pode ser
pontuada usando cddigos intermediarios, quando apropriado. Pelo fato de ser uma escala
que abrange uma ampla faixa de gravidade, pode ser usada em qualquer situacdo ou estudo
nos quais seja necessaria uma avaliacdo da gravidade da doenca (SPITZER et al, 2000). A
GAF foi utilizada com o objetivo de estimar a validade discriminante, a partir da
comparacdo da pontuacdo obtida pela CARS-BR. A validade discriminante examina se as
variaveis observaveis de um constructo estdo relacionadas a outros constructos

(BLACKER & ENDICOTT, 2000).
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4.6 LOGISTICA

Foi realizada adaptacdo transcultural das ferramentas de pesquisa (CARS),

realizando-se traducdo para a lingua portuguesa falada no Brasil.

Inicialmente, o instrumento principal em estudo, ou seja, a CARS, foi traduzida
através do método de retrotraducdo (back-translation), conforme proposto na literatura por
Sperber e colaboradores (SPERBER, 2004). Neste método, a escala original na lingua
inglesa foi traduzida para a lingua portuguesa falada no Brasil por dois tradutores
independentes até obtencdo de uma versdo final, ap6s analise dos pesquisadores
envolvidos. Esta versdao foi novamente traduzida para o inglés por outro tradutor
independente, que era cego para a escala original. O estudo foi, entdo, avaliado e
autorizado pela Western Psychological Services (WPS), que detém os direitos autorais da

CARS.

Os dados foram coletados, pela pesquisadora, no Ambulatorio de Transtornos
Invasivos do Desenvolvimento, que esta sob a responsabilidade do Setor de Neuropediatria
do Servico de Pediatria do HCPA. A pesquisadora realizava entrevista com o0s pais e/ou
responsaveis para a obtencdo da concordancia em participar do estudo mediante assinatura
do termo de consentimento livre e esclarecido (apéndice D). Caso fosse autorizada a
participacdo no estudo, as informacgdes eram obtidas através de entrevista, na qual eram
aplicadas a CARS-BR, a ATA e a GAF , além de observacdo realizada pela pesquisadora.
A classificacdo respectiva a cada escala era realizada no final da entrevista e anotada, em
conjunto com os dados dos pacientes, em uma ficha de registro, construida para tal fim
(apéndice E). Apds um periodo minimo de quatro semanas, houve nova entrevista, com
uma parcela das criancas para obtencdo da fidelidade teste-reteste, na qual era somente
aplicada a CARS-BR. Foram realizadas 50 reaplicacbes. Todas as avaliagfes foram

realizadas pela pesquisadora.
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4.7 TAMANHO AMOSTRAL

Segundo Streiner e Norman (STREINER & NORMAN, 2001) para estimar o
coeficiente o de Cronbach com uma margem de erro maxima de 0,1, foi estimado um

tamanho de amostra de 60 pacientes para o de 0,05.

4.8 ANALISE ESTATISTICA

Os dados obtidos no estudo foram armazenados em banco de dados construido para

este fim especifico, utilizando o programa Excel versao 2005.

A confiabilidade foi avaliada de duas maneiras: através da consisténcia interna,
estimada pelo Coeficiente alfa de Cronbach, e atraveés da confiabilidade teste-reteste,
estimada pelo coeficiente kappa de Cohen, que é uma medida de estabilidade da escala ao

longo do tempo (FLEISS & COHEN, 1973).

A validade da CARS-BR foi analisada através da validade convergente e validade

discriminante (constructo), utilizando o Coeficiente de Correlacdo de Pearson.

Todos os dados foram analisados e processados com o auxilio do programa
estatistico Statistical Package for the Social Sciences (SPSS) versdo 12.0, sob a supervisao
do Grupo de Pesquisa e Pos-Graduacdao (GPPG) do HCPA. As varidveis guantitativas

foram descritas por média e desvio padréo.

Foi considerado um nivel de significAncia de 5% para todas as analises (0¢=0,05).
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4.9 CONSIDERACOES ETICAS

Todos os pacientes incluidos no estudo possuem um Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (apéndice D) assinado pelos pais ou responsaveis, concordando com a

aplicacdo do questionario.

Este projeto foi submetido a aprovacao, em seus aspectos éticos e metodoldgicos,
do Comité de Etica em Pesquisa de Hospital de Clinicas de Porto Alegre, de acordo com as
Diretrizes e Normas Internacionais e Nacionais, tendo sido aprovado, sob nimero 06-022.
Este estudo foi também submetido a avaliagcdo e autorizagdo da Western Psychological

Services WPS, que detém os direitos autorais da CARS.
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Abstract: The Childhood Autism Rating Scale (CARS) is one of the most widely used
instruments to evaluate the autism severity. Here, we assess the psychometric properties of
the Brazilian version of CARS (CARS-BR) in 60 children with autism. Internal consistency
was high with a Cronbach’s alpha of 0.82. Convergent validity (compared to the Scale of
Autistic Traits —~ATA) achieved a Pearson’s correlation coefficient of r=0.89. When
correlated to the Global Assessment of Function (to evaluate discriminant validity) CARS-
BR presented a Pearson’s coefficient of r= -0.75. Test-retest reliability showed a kappa
coefficient of 0.90. These results suggest that CARS-BR is a valid and reliable instrument

to evaluate autism severity in Brazil.

Key words: autism, validation studies
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INTRODUCTION

Although Bleuler, in 1911, was the first psychiatrist to focus in autism, it was Leo
Kanner in 1943 who give a clinical description of the child autism syndrome after
observing a group of children with peculiar behavior, characterized by an innate disability
to establish affective and interpersonal contact (Kanner, 1943; Gadia et al, 2004; Martos-

Pérez, 2006).

Autism is a pervasive developmental disorder and affects three core areas of
behavior: a) qualitative deficits in social interaction, b) qualitative impairment in
communication, c) restricted, repetitive and stereotyped patterns of behavior, interests and
activities (DSM-1V, 1994). In addition to these main symptoms, autistic children often
present serious behavioral disorders, such as self-mutilation and aggressiveness in response
to the environment requirements, besides unusual responses to sensory stimuli (Bennetto et
al, 2007). Despite decades of studies and investigations, the autism etiology remains
unclear, as it is a complex and heterogeneous disorder, with great variations in the degree
of severity (Assumpcéo Jr & Pimentel, 2000; Rodriguez-Barrionuevo & Rodriguez-Vives,
2002; Ozand et al, 2003; Rutter, 2005). Several cerebral regions may be involved in the
developmental process of this pathology, including cerebellum, hippocampus, amygdala,
basal ganglions and corpus callosum, however, cellular and metabolic abnormalities
underlying abnormal cerebral development remain unknown (Dawson et al 2002; Ozand et
al, 2003; Fukumoto et al, 2007; Bolivar et al, 2007; DeVito et al, 2007). Progress in
understanding the autism’s cause, nature and treatment will require an increasing
integration of concepts, genetic findings, cognitive neuroscience progress and clinical

observations (Dawson et al, 2002; Hill & Frith, 2003; Wolff, 2004). The prevalence of
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autism varies from 4 to 13/10000 being the third most common developmental disorder
and it’s increasing logarithmically with studies reporting values between 1.1 and 12 per
1000 (Honda et al, 2005; Oliveira et al, 2007). In the United States, at least one child out of
every 1000 will at a later developmental time be diagnosed with autism spectrum disorder
(Bolivar et al, 2007). There is no study in Brazil so far on the number of autistic children
(Fombonne, 2003; Duarte et al, 2003). The diagnosis is usually delayed, since it is a long
way from the pediatrician to the specialist, which will long-term affects the children’s
treatment and outcome. Without a biological marker, the autism diagnosis is based on
clinical findings following DSM-IV published by the American Psychiatric Association
(DSM-1V, 1994; Rodriguez-Barrionuevo & Rodriguez-Vives, 2002). The DSM-IV criteria
present a high level of specificity and sensitivity in groups of various ages and among
individuals with distinct cognitive and language skills, however, other instruments are
required to evaluate the symptoms quantitatively and refine the differential diagnosis
(Rellini et al, 2004). The Childhood Autism Rating Scale (CARS) was developed over a
15-year period and is a particularly useful instrument for research which, at the same time,
can provide descriptive information about the pathological behavior of autistic children
and the degree of severity (Schopler et al, 1988; Eaves & Milner, 1993; Stella et al, 1999;
Perry et al, 2005; Magyar & Pandolfi, 2007). Its utilization offers several significant
advantages over other instruments: the inclusion of items representing varied diagnostic
criteria and reflecting the real dimension of the syndrome, applicability to children of all
ages, including preschoolers, as well as objective and quantifiable ratings based on direct
behavioral observation (Schopler et al, 1988). One of the most exciting achievements in
the field of autism is the ability to recognize this disorder at a very early age and the use of

a standardized method, that is worldwide accepted, allows early and accurate diagnosis,
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besides exchange of information between different research centers (Baron-Cohen et al,

1996; Baird et al, 2001; Martos-Pérez, 2006).

The main objective of this study was to translate into Portuguese and to determine
the initial psychometric properties of the Brazilian version of Childhood Autism Rating

Scale.
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METHODS

Population

Between September 2006 and April 2007 a version of CARS translated into
Portuguese was applied to a sample of 60 patients with autism (diagnosed through DSM-
IV) between 3 and 17 years old, attending a university hospital in Brazil (Hospital de
Clinicas de Porto Alegre).

The parents and legal tutors whose children met the inclusion criteria were asked
for their permission to participate in the study, and an informed consent for each
participant was obtained. This study was approved by the Ethics Committee of the Hospital
de Clinicas de Porto Alegre and was also evaluated and authorized by Western

Psychological Services (WPS).

Measurements
The following instruments were used in this study:

Childhood Autism Rating Scale (CARS): this is a 15-item behavioral rating scale

developed to identify children with autism and to distinguish them from children with
development deficits without the autism syndrome. Its importance consists in
differentiating children with autism in the mild to moderate range from children with
autism in the moderate to severe range (Schopler et al, 1988; Stella et al, 1999;
Saemundsen et al, 2003; Rellini et al, 2004; Magyar & Pandolfi, 2007). It is brief and
useful for any child over two years old and is a result of a process of use, evaluation and
modification which has spanned 15 years and involved more than 1,500 autistic children;

the diagnostic criteria of Kanner (1943), Creak (1961), Rutter (1978), Ritvo and Freeman
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(1978) and of the DSM-I111 (1980) were taken into account (Schopler et al, 1988; Magyar &
Pandolfi, 2007). The scale assesses behavior in 14 domains that are generally affected in
autism, plus one general category of impressions of autism (Schopler et al 1988; Rellini et
al, 2004; Magyar & Pandolfi, 2007). These 15 items include: relating to people, imitation,
emotional response, body use, object use, adaptation to change, visual response, listening
response, taste, smell and touch response and use, fear and nervousness, verbal
communication, non-verbal communication, activity level, level and consistency of
intellectual response and general impressions. The scores of each domain ranges from 1
(normal child) to 4 (severe autistic symptoms). Scoring ranges from 15 to 60, with 30 as

the autism cut-off point (Schopler et al, 1988).

The translation technique described by Sperber (Sperber, 2004) was used to
translate the instrument into Portuguese. It’s a useful and practical method for translation
and validation (Fleck et al, 1999; Mir6 & Huguet, 2004; Berlim et al, 2005). The CARS
was translated from the original English into Portuguese by two independent translators.
The two versions were compared and a single final version was obtained after reaching a
consensus. The final Portuguese-language version was back translated by a bilingual
psychiatrist who did not have access to the original English version. The final version,
named CARS-BR was applied in 60 patients and the test-retest reliability was performed

after a minimum period of four weeks from its first application, in 50 patients.

Scale of Autistic Traits (ATA): this is a 23-item scale, developed by Ballabriga

(Ballabriga et al, 1994) that evaluate the child’s behavioral profile, based on different
diagnostic aspects and is able to distinguish children with autism from those with mental
retardation without autism. The scale can be used to follow patient evolution and its
Brazilian version has shown good psychometric properties of reliability, internal

consistency and test-retest correlation (Assumpgéo Jr et al, 1999).
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Global Assessment Function (GAF): this is a 0-to-100 numeric scale whose

primary goal is to provide a summary score that reflects the level of a patient’s overall
functioning. This scale can be used to plan and measure the treatment impact, follow a
patient’s change in level of functioning over time, assess quality of life and predict
outcome. Because the scale covers the entire range of severity, it can be used in any

situation in which an overall assessment of the severity is needed (Spitzer et al, 2000).

Statistical Analysis

First, Cronbach’s alpha was used to evaluate internal consistency. Pearson's
correlation coefficient (r) was used to evaluate convergent validity and discriminant
validity. The test-retest reliability was assessed by kappa coefficient.

Significance level was set to 5%.

All data were analyzed using SPSS 12.0 statistical program.
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RESULTS

Table 1 shows the social and demographic characteristics of the studied group.
According to the DSM-IV criteria, there was a predominance of male patients and the

mean age was 118.8 months (9.3 years).

Table 1: Social, demographic and clinical characteristics of 60 autistic patients

Characteristics n (%)

Male patients 44 (73.3)
111.8 £43.1

Age(months)mean = SD min 36
max 204
Origin Porto Alegre 33 (55.0)
Grande Porto Alegre 16 (26.7)
Country side 11 (18.3)
Education Special school 35 (58.4)
Regular school 8 (13.3)

Do not attend 17(28.3)
Epilepsy 17 (28.3)
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In this study of the CARS-BR with 60 patients we have found that approximately

65% (39) of then fall in the severely autistic category, as shown in Figure 1.

70%

60%

50%

40%

30%

percentage

20%

10%
0,
0% ﬂ

non autistic mild to moderate severe

descriptive level

Figure 1: child’s final classification (n=60)

Psychometric properties

Internal consistency

The mean value (£SD) from the total scores obtained was 39.4 (+5.07). The
analysis of the internal consistency of the scale using Cronbach’s alpha was 0.82 (95%CI:

0.71 to 0.88), indicating a high degree of internal consistency.
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Convergent validity

The association observed between CARS-BR and ATA was expressed by a

Pearson’s coefficient r=0.89 (CI195%: 0.74 to 0.90) P< 0.001.
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Scale of Autistic Traits (ATA)

Figure 2: Correlation between CARS-BR and ATA (n=60)
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Discriminant validity

As expected, there was a significant inverse correlation between CARS and GAF

r=-0.75 (95%Cl: -0.84 to -0.61). P<0.001
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Figure 3: Correlation between CARS-BR and GAF (n=60)
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Reliability

The reliability of the CARS-BR was assessed by a sub-sample of autistic children
(n=50) completing the test twice within a 4-week time interval - test-retest reliability.
Analysis, by kappa coefficient, showed a concordance of 0.90. The resulting agreement is

an indication of temporal stability.
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DISCUSSION

Since it was first described, over 60 years ago, autism represents a fascinating and
enigmatic challenge to neurologists and psychiatrists (Wolff, 2004; Vitiello & Wagner,
2007). It is known today that autism is not only a disease, but a complex developmental
disorder associated with multiple etiologies and has different degrees of severity (Ozand et
al, 2003) and is characterized by abnormalities in complex behavior, language and
cognition with mental retardation in 70% of cases and seizures in 30% of cases (Minshew
& Williams, 2007). Nobody doubts the importance of biological factors in the autism
genesis, however, as it does not have a marker, diagnosing it and knowing its limits
remains a clinical decision (Hill & Frith, 2003; Charman et al, 2004; Gadia et al, 2004), so
the development of standardized tests to assess autism is a topic of considerable interest in
the research community (Matson et al, 2006).

Our study translated and validated into Portuguese (Brazil), a version of the
Childhood Autism Rating Scale, which is a widely used scale for autism diagnosis and
classification, and considering its importance, has already been translated into Japanese,
Swedish, French, among other languages (Nordin et al, 1998; Pry & Aussilloux, 2000;
Kurita et al, 1989). CARS-BR showed good internal consistency, discriminant validity,
convergent validity and test-retest reliability, using a sample of children with autism
treated in a specialized hospital; these results being comparable to those from the original
scale and other versions. Reliability is the reproducibility of a measurement and various
approaches can be used: the test-retest reliability is a measure of agreement between
evaluations at two points in time and can be assessed by kappa coefficient, the interrater
reliability and the internal consistency (Fleiss & Cohen, 1973; Blacker & Endicott, 2000;

Matson et al, 2006). The interrater reliability has received attention in many studies of the
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CARS, but the results have often been difficult to evaluate and compare (Nordin et al,
1998) and it was not used in this study. The internal consistency is a measurement of the
extent to which parts of an instrument are measuring the same attribute and the most
widely used measure is Cronbach’s alpha (Nordin et al, 1998; Blacker & Endicott, 2000).
The validity measures are connected to reliability findings and are the most important
aspect of psychometric testing (Nordin et al, 1998; Matson et al, 2006). It is the degree to
which the diagnosis, category, rating or score is a reflection of the true state and includes
criterion validity, content validity and construct validity which may include convergent,
divergent and discriminant validity (Blacker & Endicott, 2000).

The psychometric properties of the Portuguese version of CARS are similar to
those from the sample that gave origin to the instrument (Schopler et al, 1988). Overall, the
literature supports the CARS’s reliability and most studies report acceptable internal
consistency with alpha coefficients often at or exceeding .90 (Nordin et al, 1998;
Tachimori et al, 2003; Saedmundsen et al, 2003; Magyar & Pandolfi 2007). The internal
consistency of CARS-BR measured by Cronbach’s a coefficient is considered just as good
(0.83) as in the original scale (0.94), representing the degree which the scale, seen as a
whole, measures an isolated phenomenon and justifies the combination of 15 individual
items in a single score (Blacker & Endicott, 2000; Streiner & Norman, 2001). Cronbach’s
alpha value in the Swedish version was 0.91 (Nordin et al, 1998) and in the Japanese
version, 0.87(Kurita et al, 1989; Tachimori et al, 2003). After the child has been rated on
each of the 15 items, a total score was computed. We have found that approximately 32%
(19) of the patients were labeled mildly to moderately autistic and 65% (39) of the patients
fall in the severe autistic category. These results can be explained by the fact that they were

based on a sample from a university hospital.
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Many assessment instruments were created in western developed countries to be
used in different health research and were based on concepts, formats, norms and
expectations prevalent in those countries (Jorge, 1998; Sperber, 2004). In most cases, the
cross-cultural translation and adaptation of existing scales has been adopted, as it is a more
practical procedure than the development of an original scale, besides, it allows us to
compare results between different countries (Guillemin et al, 1993; Fleck et al, 1999; Mir6
& Huguet, 2004; Sperber, 2004; Mattos et al, 2006).

The method used in the translations of instruments to different languages and
cultures has been widely discussed, as many of the instruments have been used in socio-
cultural realities that are different from where they were created. The fundamental question
is whether or not we can infer the resultant scores of these evaluations have the same
meaning to different ethno-cultural populations (Jorge, 1998; Mattos et al, 2006). Perneger
(Perneger et al, 1999) investigated the characteristics of two versions of quality of life
instruments translated and adapted through different methods and concluded that the
version obtained by an exhausting process, presented the same psychometric
characteristics as a simpler method, suggesting that a less refined process does not affect
the quality of the final instrument. The cross-cultural translation and adaptation of any
scale in the health area requires linguistic care and the importance of searching for
equivalence between the original version and the Portuguese version has been increasingly
recognized, mainly in a country with the size of Brazil, where differences between regional
and schooling level prevail (Mattos et al, 2006). Mattos when presenting a Portuguese
version of MTA-SNAP-1V instrument to evaluate symptoms of attention deficit
disorder/hyperactivity and symptoms of oppositional-defiant disorder, point out the
complexity in the application of instruments to cultures that differ from where they were

created and suggest the utilization of a methodology that includes: translation, back-
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translation, analysis of versions and application to the target population (Mattos et al,
2006).

The main objective of this work was to determine the initial psychometric
characteristics of the Brazilian version of the CARS, but besides those robust psychometric
properties, our data also show a close relationship between autism and epilepsy consistent
with previous studies which the reported rate of epilepsy in autism has varied from 5% to
39% (Tuchman & Rapin, 2002; Tuchman et al, 2005; Hara, 2007; Saemundsen et al,
2007). Although these initial results are positive, further studies are warranted to provide

additional evaluative data
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CONCLUSION

Our findings, although agreeing with the data found in the literature, should be
carefully interpreted, especially due to the number of patients in the sample. It is the first
application of the instrument and regional cultural variables, as well as socio-cultural
differences, should be studied more comprehensively. However, the methodology
employed and the special care taken during the translation process allow us to believe that
this instrument plays an important role in autism-related studies in Brazil. This study
suggest that CARS-BR is a valid and reliable instrument to evaluate autism severity in our
country and will enable in the future the application of CARS-BR in the five regions of

Brazil with subsequent comparison of results.
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Resumo: A Childhood Autism Rating Scale (CARS) é uma das escalas mais utilizadas no
mundo, como instrumento para avaliar a gravidade do autismo. O presente estudo
objetivou traduzir, adaptar e validar uma versdo em portugués (do Brasil) da referida
escala. Apds traducdo, a versao foi aplicada em 60 criancas com diagndstico de autismo
infantil. A consisténcia interna foi elevada com um valor de alfa de Cronbach de 0,82; a
validade convergente (comparada com a Escala de Avaliacdo de Tracos Autisticos- ATA)
alcangou um coeficiente de correlagdo de Pearson de r = 0,89. Ao ser correlacionada a
Escala de Avaliacdo Global de Funcionamento (para determinacdo da validade
discriminante), a CARS-BR apresentou um coeficiente de correlacdo de Pearson de r = -
0.75. Confiabilidade teste-reteste foi 0,90. A metodologia utilizada e os cuidados no
processo de traducao permitem concluir que este é um instrumento valido e confiavel para

avaliacdo de gravidade do autismo no Brasil.

Palavras-chave: autismo infantil, estudos de validacéo.
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INTRODUCAO

Embora Bleuler, em 1911, tenha sido o primeiro a descrever o autismo, foi Leo
Kanner, em 1943 que o definiu a partir da observacdo de um grupo de criangas com
comportamento peculiar, caracterizado por uma incapacidade inata de estabelecer contato

afetivo e interpessoal (Kanner, 1943; Gadia et al, 2004; Martos-Pérez, 2006)

O autismo é um transtorno invasivo do desenvolvimento e seu quadro
comportamental é composto basicamente de trés manifestacOes: a) déficits qualitativos na
interacdo social, b) déficits na comunicacdo, ¢) padrdes de comportamento repetitivos e
estereotipados e um repertorio restrito de interesses e atividades (DSM-1V, 1994).
Somando-se aos sintomas principais, criancas autistas, frequentemente, apresentam
disturbios comportamentais graves como automutilacdo e agressividade em resposta as
exigéncias do ambiente, além de sensibilidade anormal a estimulos sensoriais (Bennetto et
al, 2007). Apesar de décadas de pesquisas e investigacdes, a etiologia do autismo
permanece indefinida, pois trata-se de um disturbio complexo e heterogéneo com graus
variados de severidade (Assumpcdo Jr & Pimentel, 2000; Rodriguez-Barrionuevo &
Rodriguez-Vives, 2002; Ozand et al, 2003; Rutter, 2005). Varias regides cerebrais podem
estar envolvidas no processo de desenvolvimento da patologia, incluindo cerebelo,
hipocampo, amigdala, ganglios da base e corpo caloso, porém as anormalidades celulares e
metabolicas que seriam a base para o desenvolvimento cerebral anormal, permanecem
desconhecidas (Dawson et al, 2002; Ozand et al, 2003; Fukumoto et al, 2007; DeVito et al,
2007; Bolivar et al, 2007). O progresso na compreensao da causa, natureza e tratamento do

autismo requer uma integracdo cada vez maior entre conceitos, achados genéticos, avangos
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na neurociéncia cognitiva e observagdes clinicas (Dawson et al, 2002; Hill & Frith, 2003;

Wolff, 2004).

A prevaléncia do autismo varia de 4 a 13/10000 ocupando o terceiro lugar entre 0s
disturbios do desenvolvimento infantil, a frente das malformaces congénitas e da
Sindrome de Down (Honda et al, 2005; Oliveira et al, 2007). Nos Estados Unidos, de cada
1000 criangas nascidas, pelo menos uma ir4, em algum momento do seu desenvolvimento,
receber o diagnostico de transtorno do espectro autista (Bolivar et al, 2007). No Brasil ndo
ha nenhum estudo, até o momento, sobre 0 nimero de criancas autistas e o diagnéstico,
comumente, sofre atraso, ao percorrer um longo caminho desde o pediatra até o
especialista, prejudicando, a longo prazo, o tratamento destas crian¢as (Fombonne, 2003;
Duarte et al, 2003). Na auséncia de um marcador bioldgico, o diagndstico de autismo
permanece clinico (DSM-1V, 1994; Rodriguez-Barrionuevo & Rodriguez-Vives, 2002). Os
critérios atualmente utilizados sdo aqueles descritos no Manual Estatistico e Diagndstico
da Associacdo Americana de Psiquiatria, 0 DSM-1V (DSM-IV, 1994). Os critérios do
DSM-IV para diagndstico de autismo tém um grau elevado de especificidade e
sensibilidade em grupos de diversas faixas etarias e entre individuos com habilidades
cognitivas e de linguagem distintas, porém para avaliar 0s sintomas de forma quantitativa e
refinar o diagnoéstico diferencial, outros instrumentos sdo necessarios (Rellini et al, 2004).
A Childhood Autism Rating Scale (CARS) foi desenvolvida ao longo de 15 anos e é
especialmente eficaz na distin¢cdo de casos de autismo leve, moderado e grave, além de
discriminar criancas autistas daquelas com retardo mental (Schopler et al, 1988; Eaves &
Milner, 1993; Stella et al, 1999; Perry et al, 2005; Magyar & Pandolfi, 2007). Seu uso
oferece diversas vantagens sobre outros instrumentos: a inclusdo de itens que representam

critérios diagnodsticos variados e refletem a real dimensdo da sindrome, aplicabilidade em
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criancas de todas as idades, inclusive pré-escolares, além de escores objetivos e

quantificaveis baseados na observacéao direta (Schopler et al, 1988).

A identificacdo do autismo é de fundamental importéncia e a utilizagdo de um
instrumento padronizado e mundialmente aceito permite o diagnostico mais precoce e
acurado, além de possibilitar a troca de informacdes entre diferentes centros de pesquisa

(Baron-Cohen et al, 1996; Baird et al, 2001; Martos-Pérez, 2006).

Neste estudo objetivamos traduzir para a lingua portuguesa, adaptar e validar a

CARS, além de avaliar a confiabilidade e validade dessa versdo do instrumento.
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PACIENTES E METODOS

Populacéo

Entre os meses de setembro de 2006 e abril de 2007, uma versdo da CARS
traduzida para o portugués foi aplicada em uma amostra de 60 pacientes com autismo
(diagnosticadas pelo DSM-1V) entre 3 e 17 anos de idade, atendidas em ambulatério

especializado do Hospital de Clinicas de Porto Alegre.

Todos os responsaveis legais foram informados sobre 0s objetivos da pesquisa e um
consetimento informado para cada particpante foi obtido. Este estudo foi aprovado pelo
Comité de Etica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre e também foi avaliado e
autorizado pela Western Psychological Services (WPS), que detém os direitos autorais da

CARS.

Medidas
Foram utilizados os seguintes instrumentos:

Childhood Autism Rating Scale (CARS): é uma escala de 15 itens que auxiliam na

identificacdo de criancas com autismo e as distingue de criangas com prejuizos do
desenvolvimento sem autismo. Sua importancia consiste na diferenciacdo do autismo leve-
moderado do grave (Schopler et al, 1988; Stella et al, 1999; Saemundsen et al, 2003;
Rellini et al, 2004; Magyar & Pandolfi, 2007). E breve e apropriada para uso em qualquer
crianca acima de dois anos de idade. Sua construcéo foi realizada durante 15 anos e incluiu
1500 criancas autistas e para tal, levaram-se em conta os critérios diagndsticos de Kanner

(1943), Creak (1961), Rutter (1978), Ritvo e Freeman (1978) e do DSM-III (1980)
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(Schopler et al, 1988; Magyar & Pandolfi, 2007). A escala avalia 0 comportamento em 14
dominios geralmente afetados no autismo, mais uma categoria geral de impressdo de
autismo (Schopler et al, 1988; Rellini et al, 2004; Magyar & Pandolfi, 2007). Estes 15 itens
incluem: relagfes pessoais, imitacdo, resposta emocional, uso corporal, uso de objetos,
resposta a mudangas, resposta visual, resposta auditiva, resposta e uso do paladar, olfato e
tato, medo ou nervosismo, comunicacdo verbal, comunicacdo ndo verbal, nivel de
atividade, nivel e consisténcia da resposta intelectual e impressdes gerais. Os escores de
cada dominio variam de 1 (dentro dos limites da normalidade) a 4 (sintomas autistas
graves). A pontuacdo varia de 15 a 60, o0 ponto de corte para autismo € 30 (Schopler et al,

1988).

O processo de traducdo descrito por Sperber (Sperber, 2004) foi utilizado neste
estudo e trata-se de um modelo Util e pratico, de escolha para a maioria dos estudos de
traducdo e adaptacéo transcultural ( Fleck et al, 1999; Mir6 & Huguet, 2004; Berlim et al,
2005). A CARS foi traduzida do orginal em inglés para o portugués falado no Brasil por
dois tradutores independentes e comparadas pelos pesquisadores, até a obtencdo da versao
final que sofreu retrotraducdo para o inglés por psiquiatra bilinglie, ndo participante das
etapas anteriores e que ndo esteve em contato com o texto original. A versao final,
chamada CARS-BR foi aplicada em 60 pacientes e o teste-reteste foi realizado apds um

periodo minimo de quatro semanas da primeira aplicacdo, em 50 pacientes.

Escala de Avaliacdo de Tracos Autistas (ATA): desenvolvida por Ballabriga
(Ballabriga et al, 1994) é composta de 23 subescalas, de facil aplicacdo, que avaliam o
perfil condutual da crianca, embasada nos diferentes aspectos diagndsticos. A escala
permite seguimentos longitudinais de evolucdo e suas caracteristicas psicométricas, em

portugués, foram satisfatorias (Assumpcdo Jr et al, 1999). Além disso, a ATA é um
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questionério de screening para tentar diferenciar autistas de deficientes mentais sem

autismo. Seu ponto de corte é 15.

Global Assessment Function (GAF): é uma escala de 100 pontos cujo principal

objetivo € fornecer um escore capaz de refletir o nivel global de funcionamento do
paciente. Esta escala pode ser utilizada para planejar e medir o impacto do tratamento,
seguir as mudancas do paciente ao longo do tempo, avaliar qualidade de vida e estimar o
progndstico. Pode ser utilizada em qualquer situacdo em que uma avaliacdo de gravidade é

necessaria (Spitzer et al, 2000).

Analise Estatistica

Primeiramente foi utilizado o alfa de Cronbach para avaliacdo da consisténcia
interna. O Coeficiente de Correlacdo de Pearson foi utilizado para avaliacdo da validade
convergente e validade discriminante. A avaliacdo teste-reteste foi realizada através do
calculo do coeficiente kappa que € uma medida de estabilidade da escala ao longo do

tempo.
Nivel de significancia de 5%.

Todos os dados foram analisados através do programa estatistico SPSS 12.0.
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RESULTADOS

A Tabela 1 mostra as caracteristicas sociais e demograficas do grupo estudado.

Houve predominio do sexo masculino e a média de idade foi 111,8 meses (9,3 anos).

Tabela 1: Caracteristicas sociais, demograficas e clinicas dos 60 pacientes autistas

Caracteristicas n (%)
Sexo masculino 44 (73,3)
111.8 +43.1

Idade(meses) min 36
max 204
Procedéncia Porto Alegre 33 (55,0)
Grande Porto Alegre 16 (26,7)
Interior 11 (18,3)
Escolaridade Escola especial 35 (58,3)
Escola regular 8 (13,4)
Nao freqlienta 17 (28.3)

Epilepsia 17 (28,3)
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Foi observado, neste estudo, que aproximadamente 65% (39) dos pacientes

avaliados encontra-se na categoria de autism grave, conforme a Figura 1.
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Figura 1: Classificacdo final dos pacientes pela CARS-BR (n=60)

Propriedades psicométricas

Consisténcia interna

A média (xSD) do total de pontos obtidos foi 39,4 (£5,07). Na analise da consisténcia
interna da escala utilizando o coeficiente alfa de Cronbach, obteve-se o valor 0,82 (1C95%:

0,71 a 0,88), indicando um elevado grau de consisténcia interna.
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Validade convergente

A associacdo observada entre a CARS e a ATA foi expressa por um coeficiente de Pearson

r =0,89 (IC 95%: 0,74 a 0,90) P< 0, 001 (Figura 2).
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Figura 2: Correlagdo entre CARS-BR e ATA (n=60)
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Validade discriminante

Conforme esperado, houve uma correlacdo inversa significativa entre a CARS e GAF r=-

0,75 (CI 95%: -0,84 a -0,61) P<0,001 (Figura 3)
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Confiabilidade Teste-Reteste

Apds um periodo minimo de quatro semanas, 50 pacientes foram novamente
avaliados. A analise, através do coeficiente kappa, mostrou concordancia de 0,90. O

resultado é uma indicacdo da estabilidade da escala ao longo do tempo.



71

DISCUSSAO

Desde sua descrigdo, ha mais de 60 anos, o autismo representa um desafio
fascinante e enigmatico para neurologistas e psiquiatras (Wolff, 2004; Vitiello & Wagner,
2007). Sabe-se hoje que o autismo ndo é uma doenca Unica e sim um distlrbio do
desenvolvimento complexo, associado a multiplas etiologias e a graus variados de
severidade (Ozand et al, 2003) e caracteriza-se por alteracbes comportamentais, de
linguagem e de cognicdo, com retardo mental em 70% dos casos e crises epilépticas em
30% dos casos (Minshew & Williams, 2007). N&o ha duvida da importéancia dos fatores
biologicos na génese do autismo, porém, ndo havendo um marcador, seu diagnostico e o
conhecimento de seus limites permanecem uma decisdo clinica (Hill & Frith, 2003;
Charman et al, 2004; Gadia et al, 2004) e portanto o uso de testes padronizados para
avaliacdo do transtorno é de consideravel interesse na comunidade cientifica (Matson et al,
2006).

Nosso estudo traduziu e validou para a lingua portuguesa, do Brasil, a Childhood
Autism Rating Scale, uma escala mundialmente utilizada para diagndéstico e classificacao
do autismo, que pela sua importancia ja esta traduzida para o japonés, sueco, francés, entre
outros idiomas (Nordin et al, 1998; Pry & Aussiloux, 2000; Kurita et al, 1989). A CARS-
BR apresentou boa consisténcia interna, validade discriminante, validade convergente e
confiabilidade teste-reteste, utilizando uma amostra de criancas com autismo, tratadas em
regime ambulatorial em um hospital terciario, resultados, estes, comparaveis ao da escala
original e as outras versdes. A confiabilidade € a reproducibilidade de uma medida e pode
ser avaliada de varias formas: confiabilidade teste-reteste, que é o grau de concordancia

entre as avaliacbes em momentos diferentes e pode ser estimado pelo coeficiente kappa,
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confiabilidade entre diferentes observadores e a consisténcia interna (Fleiss & Cohen,
1973; Blacker & Endicott, 2000; Matson et al, 2006). A confiabilidade entre observadores
mereceu atencdo em diversos estudos envolvendo a CARS, mas os resultados sao dificeis
de avaliar e comparar (Nordin et al, 1998) e portanto ndo foi utilizada neste estudo. A
consisténcia interna representa o grau no qual a escala, vista como um todo, mede um
fendmeno isolado e é medida através do coeficiente alfa de Cronbach (Nordin et al, 1998;
Blacker & Endicott, 2000). As medidas de validade estdo relacionadas aos achados de
confiabilidade e sdo o aspecto mais importante da avaliagdo psicométrica (Nordin et al,
1998; Matson et al, 2006). Podem ser definidas como a capacidade em realmente medir
aquilo a que o instrumento se propde a medir e inclui a validade de critério, de contetdo e
de construcgéo (convergente, divergente e discriminante) (Blacker & Endicott, 2000).

As caracteristicas psicometricas da versdo em portugués da CARS sdo semelhantes as da
amostra que deu origem ao instrumento (Schopler et al, 1988). A literatura, de um modo
geral, sustenta a confiabilidade da CARS com varios estudos demonstrando uma
consisténcia interna com valores aceitaveis iguais ou superiores a 0,90 (Nordin et al, 1998;
Tachimori et al, 2003; Saedmundsen et al, 2003; Magyar & Pandolfi, 2007). A
consisténcia interna da CARS-BR medida pelo coeficiente a. de Cronbach, é considerada
boa (0,83) assim como na escala original (0,94) e justifica a combinacdo de 15 itens
individuais em um unico escore (Blacker & Endicott, 2000; Streiner & Norman, 2001). O
valor do alfa de Cronbach na versdo sueca foi 0,91 (Nordin et al, 1998) e na versdo
japonesa de 0,87 (Kurita et al, 1989; Tachimori et al, 2003). Apos a crianca ter sido
avaliada para cada um dos 15 itens, foi calculado um escore total. Aproximadamente 32%
(19) dos pacientes deste estudo foram incluidos na categoria de autismo leve a moderado e

65% (39) dos pacientes apresentavam critérios de autismo grave. Estes resultados podem
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ser explicados pelo fato da amostra ser proveniente de um hospital universitario com
atendimento especializado na area.

A maioria dos instrumentos de avaliacdo elaborados para pesquisa médica tiveram
sua origem em paises ocidentais desenvolvidos e foram baseados em conceitos, formatos,
normas e expectativas prevalentes nesses paises (Jorge, 1998; Sperber, 2004). Na maioria
dos casos, tem-se optado pela traducdo e adaptacdo transcultural de escalas ja existentes,
pois trata-se de um procedimento mais pratico que o desenvolvimento de uma escala
original além de permitir a comparacao de resultados entre diferentes paises (Guillemin et

al, 1993; Fleck et al, 1999; Mir6 & Huguet, 2004; Sperber, 2004; Mattos et al, 2006).

O método utilizado nas traducdes de instrumentos para linguas e culturas diferentes
tem sido amplamente discutido, pois como muitos dos instrumentos vém sendo utilizados
em realidades socioculturais distintas daquelas de onde se originaram, a questdo
fundamental é se podemos inferir que os escores resultantes dessas avaliacdes tém o
mesmo significado para populacdes etnoculturais diferentes (Jorge, 1998; Mattos et al,
2006). Perneger e colaboradores (Perneger et al, 1999) investigaram as caracteristicas de
duas versbes de instrumentos de qualidade de vida traduzidas por métodos diferentes e
concluiram que a versdo obtida atraves de processo exaustivo, apresentou as mesmas
caracteristicas psicométricas de um método mais simples, sugerindo que um processo
menos rebuscado ndo compromete a qualidade do instrumento final. A traducdo e
adaptacdo transcultural de qualquer escala na area da saude, requer cuidados linguisticos e
a importancia em se buscar equivaléncia entre a versao original e a versao em portugués
tem sido cada vez mais reconhecida, principalmente em um pais com as dimensdes do
Brasil em que predominam as diferencas regionais e de escolaridade ( Mattos et al, 2006).
Mattos ao apresentar uma versdo em portugués do instrumento MTA-SNAP-1V de

avaliagdo de sintomas de transtorno do déficit de atencdo/hiperatividade e sintomas de
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transtorno desafiador e de oposicéao, ressaltam a complexidade em se aplicar instrumentos
em culturas distintas daquelas para as quais foram criados e aponta para a utilizagdo de
uma metodologia que inclua traducdo, retrotradugdo, analise das versdes e aplicacdo em

populacdo-alvo (Mattos et al, 2006).

O principal objetivo deste trabalho foi determinar as caracteristicas psicométricas
iniciais da versdo em portugués da CARS, mas além destes resultados, nossos dados
também demonstraram uma elevada associacdo entre autismo e epilepsia, consistente com
estudos especificos prévios que relatam uma taxa de epilepsia em crian¢as com autismo de
5% a 39% (Tuchman & Rapin, 2002; Tuchman et al, 2005; Hara, 2007; Saemundsen et al,
2007). Embora todos estes resultados sejam positivos, estudos adicionais s80 necessarios

para complementar os dados obtidos.
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CONCLUSAO

Nossos achados, apesar da concordancia com os dados da literatura, devem ser
interpretados com cautela, principalmente em funcdo do nimero de pacientes da amostra.
Trata-se de uma aplicacdo inicial do instrumento e variaveis culturais regionais assim
como diferengas socioculturais devem ser estudadas de modo mais amplo. Porém, a
metodologia utilizada, os cuidados no processo de traducédo e a avaliacdo psicométrica da
versdo em portugués, permitem concluir que este instrumento é valido e confiavel para
avaliacdo de gravidade do autismo em criancgas brasileiras. O presente estudo representa o
primeiro passo visando um melhor diagnostico do autismo em nosso meio e possibilitara,
no futuro, a aplicacdo da CARS-BR nas cinco regides do Brasil com posterior comparagao

dos resultados.

Os autores agradecem ao Dr. Andre Palmini pela leitura critica do artigo
Os autores declaram ndo haver conflito de interesses

Este projeto contou com o apoio financeiro do FIPE
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APENDICE A

CARS-Childhood Autism Rating Scale VERSAO EM PORTUGUES

I. RELACOES PESSOAIS

Nenhuma evidéncia de dificuldade ou anormalidade nas relagcdes pessoais: O comportamento
da crianca é adequado a sua idade. Alguma timidez, nervosismo ou aborrecimento podem ser
observados quando é dito a crianca o que fazer, mas ndo em grau atipico.

Relacdes levemente anormais: A crianga pode evitar olhar o adulto nos olhos, evitar o adulto
ou ter uma reacgdo exagerada se a interacdo é forcada, ser excessivamente timido, ndo responder
ao adulto como esperado ou agarrar-se ao pais um pouco mais que a maioria das criancas da
mesma idade

Relagdes moderadamente anormais: As vezes, a crianca demonstra indiferenca (parece ignorar
o adulto). Outras vezes, tentativas persistentes e vigorosas sdo necessarias para se conseguir a
atencdo da crianca. O contato iniciado pela crianca é minimo.

RelagBes gravemente anormais: A crianga estd constantemente indiferente ou inconsciente ao
que o adulto esté fazendo. Ela quase nunca responde ou inicia contato com o adulto. Somente a
tentativa mais persistente para atrair a atencdo tem algum efeito.

Observacoes:

II. IMITACAO

1.5

2.5

Imitacdo adequada: A crianga pode imitar sons, palavras e movimentos, os quais sdo adequados
para o seu nivel de habilidade.

Imitacdo levemente anormal: Na maior parte do tempo, a crianca imita comportamentos
simples como bater palmas ou sons verbais isolados; ocasionalmente imita somente apos
estimulacdo ou com atraso.

Imitacdo moderadamente anormal: A crianca imita apenas parte do tempo e requer uma grande
dose de persisténcia ou ajuda do adulto; freqlientemente imita apenas apds um tempo (com
atraso).

Imitacdo gravemente anormal: A crianga raramente ou nunca imita sons, palavras ou
movimentos mesmo com estimulo e assisténcia.

Observacoes:
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I1l. RESPOSTA EMOCIONAL

Resposta emocional adequada a situacdo e a idade: A crianga demonstra tipo e grau adequados
de resposta emocional, indicada por uma mudanca na expressao facial, postura e conduta.

Resposta emocional levemente anormal: A crianca ocasionalmente apresenta um tipo ou grau
inadequados de resposta emocional. As vezes, suas reaces ndo estdo relacionadas a objetos ou
a eventos ao seu redor.

Resposta emocional moderadamente anormal: A crianca demonstra sinais claros de resposta
emocional inadequada (tipo ou grau). As reacdes podem ser bastante inibidas ou excessivas e
sem relagdo com a situacdo; pode fazer caretas, rir ou tornar-se rigida até mesmo quando nédo
estejam presentes objetos ou eventos produtores de emogéo.

Resposta emocional gravemente anormal: As respostas sdo raramente adequadas a situacgéo.
Uma vez que a crianga atinja um determinado humor, é muito dificil altera-lo. Por outro lado, a
crianca pode demonstrar emogoes diferentes quando nada mudou.

Observacoes:

IV. USO CORPORAL

Uso corporal adequado a idade: A crianca move-se com a mesma facilidade, agilidade e
coordenacdo de uma crianca normal da mesma idade.

Uso corporal levemente anormal: Algumas peculiaridades podem estar presentes, tais como
falta de jeito, movimentos repetitivos, pouca coordenacdo ou a presenca rara de movimentos
incomuns

Uso corporal moderadamente anormal: Comportamentos que sdo claramente estranhos ou
incomuns para uma crian¢a desta idade podem incluir movimentos estranhos com os dedos,
postura peculiar dos dedos ou corpo, olhar fixo, beliscar o corpo, auto-agressdo, balanceio,
girar ou caminhar nas pontas dos pés.

Uso corporal gravemente anormal: Movimentos intensos ou frequientes do tipo listado acima
sdo sinais de uso corporal gravemente anormal. Estes comportamentos podem persistir apesar
das tentativas de desencorajar as criancas a fazé-los ou de envolver a crianca em outras
atividades.

Observacoes:

V. USO DE OBJETOS

Uso e interesse adequados por brinquedos e outros objetos: A crianga demonstra interesse
normal por brinquedos e outros objetos adequados para o seu nivel de habilidade e os utiliza de
maneira adequada.

Uso e interesse levemente inadequados por brinquedos e outros objetos: A crianga pode
demonstrar um interesse atipico por um brinquedo ou brincar com ele de forma inadequada, de
um modo pueril (exemplo: batendo ou sugando o brinquedo)

Uso e interesse moderadamente inadequados por brinquedos e outros objetos: A crianga pode
demonstrar pouco interesse por brinquedos ou outros objetos, ou pode estar preocupada em
usd-los de maneira estranha. Ela pode concentrar-se em alguma parte insignificante do
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brinquedo, tornar-se fascinada com a luz que reflete do mesmo, repetitivamente mover alguma
parte do objeto ou exclusivamente brincar com ele.

Uso e interesse gravemente inadequados por brinquedos e outros objetos: A crianga pode
engajar-se nos mesmos comportamentos citados acima, porém com maior freqiéncia e
intensidade. E dificil distrair a crianca quando ela estd engajada nestas atividades inadequadas.

Observacoes:

V1. RESPOSTA A MUDANCAS

Respostas a mudanca adequadas a idade: Embora a crianca possa perceber ou comentar as
mudancas na rotina, ela é capaz de aceitar estas mudancgas sem angustia excessiva.

Respostas a mudanga adequadas a idade levemente anormal: Quando um adulto tenta mudar
tarefas, a crianca pode continuar na mesma atividade ou usar 0s mesmos materiais.

Respostas a mudanca adequadas a idade moderadamente anormal: A crianca resiste ativamente
a mudancas na rotina, tenta continuar sua antiga atividade e é dificil de distrai-la. Ela pode
tornar-se infeliz e zangada quando uma rotina estabelecida é alterada.

Respostas a mudanca adequadas a idade gravemente anormal: A crianca demonstra reagdes
graves as mudancas. Se uma mudanca é forcada, ela pode tornar-se extremamente zangada ou
ndo disposta a ajudar e responder com acessos de raiva.

Observacoes:

VII. RESPOSTA VISUAL

Resposta visual adequada: O comportamento visual da crianca é normal e adequado para sua
idade. A visdo € utilizada em conjunto com outros sentidos como forma de explorar um objeto
novo.

Resposta visual levemente anormal: A crianga precisa, ocasionalmente, ser lembrada de olhar
para os objetos. A crianga pode estar mais interessada em olhar espelhos ou luzes do que o
fazem seus pares, pode ocasionalmente olhar fixamente para o espaco, ou pode evitar olhar as
pessoas nos olhos.

Resposta visual moderadamente anormal: A crianca deve ser lembrada freqiientemente de olhar
para o que esta fazendo, ela pode olhar fixamente para o espaco, evitar olhar as pessoas nos
olhos, olhar objetos de um angulo incomum ou segurar os objetos muito préximos aos olhos.

Resposta visual gravemente anormal: A crianga evita constantemente olhar para as pessoas ou
para certos objetos e pode demonstrar formas extremas de outras peculiaridades visuais
descritas acima.

Observacoes:



VIIl. RESPOSTA AUDITIVA

Respostas auditivas adequadas para a idade: O comportamento auditivo da crianca é normal e
adequado para idade. A audicéo é utilizada junto com outros sentidos.

Respostas auditivas levemente anormal: Pode haver auséncia de resposta ou uma resposta
levemente exagerada a certos sons. Respostas a sons podem ser atrasadas e 0s sons podem
necessitar de repeticdo para prender a atencgdo da crianca. A crianca pode ser distraida por sons
externos.

Respostas auditivas moderadamente anormal:  As repostas da crianga aos sons variam.
Freqlientemente ignora 0 som nas primeiros vezes em que é feito. Pode assustar-se ou cobrir as
orelhas ao ouvir alguns sons do cotidiano.

Respostas auditivas gravemente anormal: A crianca reage exageradamente e/ou ou despreza
sons hum grau extremamente significativo, independente do tipo de som.

Observacoes:

IX. RESPOSTA E USO DO PALADAR, OLFATO ETATO

Uso e reposta normais do paladar, olfato e tato: A crian¢a explora novos objetos de um modo
adequado a sua idade, geralmente sentindo ou olhando. Paladar ou olfato podem ser usados
quando adequados. Ao reagir a pequenas dores do dia-a-dia, a crianca expressa desconforto
mas ndo reage exageradamente.

Uso e reposta levemente anormais do paladar, olfato e tato: A crianca pode persistir em colocar
objetos na boca; pode cheirar ou provar/experimentar objetos ndo comestiveis. Pode ignorar ou
ter reacdo levemente exagerada a uma dor minima, para a qual uma crianca normal expressaria
somente desconforto.

Uso e resposta moderadamente anormais do paladar, olfato e tato: A crianca pode estar
moderadamente preocupada em tocar, cheirar ou provar objetos ou pessoas. A crianca pode
reagir demais ou muito pouco.

Uso e resposta gravemente anormais do paladar, olfato e tato: A crianca esti preocupada em
cheirar, provar e sentir objetos, mais pela sensa¢do do que pela exploragdo ou uso normal dos
objetos. A crianca pode ignorar completamente a dor ou reagir muito fortemente a desconfortos
leves.

Observacoes:

X. MEDO OU NERVOSISMO

2.5

Medo ou nervosismo normais: O comportamento da crianga é adequado tanto a situagdo quanto
a idade

Medo ou nervosismo levemente anormais: A crianga ocasionalmente demonstra muito ou
pouco medo ou nervosismo quando comparada as reagdes de uma crianca normal da mesma
idade e em situagdo semelhante.

87



Medo ou nervosismo moderadamente anormais: A crianca demonstra bastante mais ou bastante
menos medo do que seria tipico para uma crianga mais nova ou mais velha em uma situacdo
similar.

Medo ou nervosismo gravemente anormais: Medos persistem mesmo ap0s experiéncias
repetidas com eventos ou objetos inofensivos. E extremamente dificil acalmar ou confortar a
crianca. A crianga pode, por outro lado, falhar em demonstrar considera¢éo adequada aos riscos
que outras crian¢as da mesma idade evitam.

Observacoes:

XI. COMUNICAGAO VERBAL

Comunicacéo verbal normal, adequada a idade e a situacéo.

Comunicacdo verbal levemente anormal: A fala demonstra um atraso global. A maior parte do
discurso tem significado; porém, alguma ecolalia ou inversdo pronominal podem ocorrer.
Algumas palavras peculiares ou jargdes podem ser usados ocasionalmente.

Comunicacdo verbal moderadamente anormal: A fala pode estar ausente. Quando presente, a
comunicacdo verbal pode ser uma mistura de alguma fala significativa e alguma linguagem
peculiar, tais como jargdo, ecolalia ou inversdo pronominal. As peculiaridades na fala
significativa podem incluir questionamentos excessivos ou preocupacdo com algum topico em
particular.

Comunicacdo verbal gravemente anormal: Fala significativa ndo é utilizada. A crianca pode
emitir gritos estridentes e infantis, sons animais ou bizarros, barulhos complexos semelhantes a
fala, ou pode apresentar o uso bizarro e persistente de algumas palavras reconheciveis ou
frases.

Observacoes:

XI11. COMUNICACAO NAO-VERBAL

Uso normal da comunicagdo ndo-verbal adequado a idade e situacao

Uso da comunica¢do ndo-verbal levemente anormal: Uso imaturo da comunicacdo ndo-verbal;
a crianca pode somente apontar vagamente ou esticar-se para alcangar o que quer, nas mesmas
situagBes nas quais uma crianga da mesma idade pode apontar ou gesticular mais
especificamente para indicar o que deseja.

Uso da comunicagdo ndo-verbal moderadamente anormal: A crianga geralmente € incapaz de
expressar suas necessidades ou desejos de forma ndo verbal, e ndo consegue compreender a
comunicacdo nao-verbal dos outros.

Uso da comunicagdo nao-verbal gravemente anormal: A crianca utiliza somente gestos bizarros
ou peculiares, sem significado aparente, e ndo demonstra nenhum conhecimento do
significados associados aos gestos ou expressdes faciais dos outros.

Observacoes:
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X111, NIVEL DE ATIVIDADE

Nivel de atividade normal para idade e circunstancias: A crianga ndo é nem mais nem menos
ativa que uma crianca normal da mesma idade em uma situagdo semelhante.

Nivel de atividade levemente anormal: A crianga pode tanto ser um pouco irrequieta quanto
um pouco “preguicosa” , apresentando, algumas vezes, movimentos lentos. O nivel de
atividade da crianca interfere apenas levemente no seu desempenho.

Nivel de atividade moderadamente anormal: A crianca pode ser bastante ativa e dificil de
conter. Ela pode ter uma energia ilimitada ou pode ndo ir prontamente para a cama a noite. Por
outro lado, a crianca pode ser bastante letargica e necessitar de um grande estimulo para
mover-se.

Nivel de atividade gravemente anormal: A crianca exibe extremos de atividade ou inatividade e
pode até mesmo mudar de um extremo ao outro.

Observacoes:

XIV. NIVEL E CONSISTENCIA DA RESPOSTA INTELECTUAL

A inteligéncia é normal e razoavelmente consistente em vérias areas: A crianca é tdo inteligente
guanto criancgas tipicas da mesma idade e ndo tem qualquer habilidade intelectual ou problemas
incomuns.

Funcionamento intelecual levemente anormal: A crianca ndo é tdo inteligente quanto criancas
tipicas da mesma idade; as habilidades apresentam-se razoavelmente regulares através de todas
as areas.

Funcionamento intelectual moderadamente anormal: Em geral, a crianga nédo é tdo inteligente
quanto uma tipica crianca da mesma idade, porém, a crianca pode funcionar proximo do
normal em uma ou mais &reas intelectuais.

Funcionamento intelectual gravemente anormal: Embora a crianca geralmente ndo seja tdo
inteligente quanto uma crianca tipica da mesma idade, ela pode funcionar até mesmo melhor
que uma crianga normal da mesma idade em uma ou mais areas.

Observacoes:
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XV. IMPRESSOES GERAIS

Sem autismo: a crianga ndo apresenta nenhum dos sintomas caracteristicos do autismo.

[HEN

15
2 Autismo leve: A crianca apresenta somente um pequeno ndmero de sintomas ou somente um
grau leve de autismo.
2.5
3 Autismo moderado: A crianga apresenta muitos sintomas ou um grau moderado de autismo.
35
4 Autismo grave: a crianga apresenta inimeros sintomas ou um grau extremo de autismo
Observacoes:
Escore por categoria
LIV IV EVE VI VIHE XXX X X | XIV | XV | Total
Resultado:

15-30: sem autismo
30-36: autismo leve-moderado
36-60: autismo grave
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APENDICE B

ESCALA DE TRACOS AUTISTICOS.

DIFICULDADE NA INTERACAO SOCIAL - O desvio da sociabilidade pode oscilar
entre formas leves como, por exemplo, um certo negativismo e a néao
aceitacdo do contato ocular, até formas mais graves, como um intenso
isolamento

. N&o sorri;

. Auséncia de aproximag0es espontaneas;

. N&o busca companhia,;

Busca constantemente seu cantinho (esconderijo);
. Evita pessoas;

. E incapaz de manter um intercambio social;

. Isolamento intenso.

NoOUAWNE

MANIPULACAO DO AMBIENTE - O problema da manipulacédo do ambiente pode
apresentar-se a nivel mais ou menos grave, como, por exemplo, nao
responder as solicitacdes e manter-se indiferente ao ambiente. O fato mais
comum é a manifestacdo brusca de crises de birra passageira, risos
incontrolaveis e sem motivo, tudo isso com o fim de conseguir ser o centro da
atencdao

. N&o responde as solicitacoes;

. Mudanca repentina de humor;

Mantém-se indiferente, sem expressao;

. Risos compulsivos;

. Birra e raiva passageira;

. Excitacdo motora ou verbal (ir de um lugar a outro, falar sem parar).

oUAWNE

UTILIZACAO DAS PESSOAS A SEU REDOR - A relacdo que mantém com o
adulto quase nunca é interativa, dado que normalmente utiliza-se do adulto
COmo 0 meio para conseguir o que deseja

1. Utiliza-se do adulto como um objeto, levando-o até aquilo que ele deseja;

2. O adulto lhe serve como apoio para conseguir o que deseja (p.ex.: utiliza o
adulto como apoio para pegar bolacha);

3. O adulto é o meio para suprir uma necessidade que nao € capaz de realizar
sé (p.ex.: amarrar sapatos);

4. Se o adulto nado responde as suas demandas, atua interferindo na conduta
desse adulto.

. RESISTENCIA A MUDANCA - A resisténcia a mudanca pode variar da

irritabilidade até a franca recusa

1. Insistente em manter a rotina;

2. Grande dificuldade em aceitar fatos que alteram sua rotina, tais como
mudancas de lugar, de vestuério e na alimentacao;

3. Apresenta resisténcia a mudancgas, persistindo na mesma resposta ou
atividade.
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V. BUSCA DE UMA ORDEM RIGIDA - Manifesta tendéncia a ordenar tudo, podendo

VI.

VI

chegar a uma conduta de ordem obsessiva, sem a qual ndo consegue
desenvolver nenhuma atividade

1. Ordenacao dos objetos de acordo com critérios proprios e pré-estabelecidos;

2. Prende-se a uma ordenacao espacial (Cada coisa sempre em seu lugar);

3. Prende-se a uma sequéncia temporal (Cada coisa em seu tempo);

4. Prende-se a uma correspondéncia pessoa-lugar (Cada pessoa sempre no
lugar determinado).

FALTA DE CONTATO VISUAL. OLHAR INDEFENIDO - A falta de contato pode
variar desde um olhar estranho até o constante evitar dos estimulos visuais

1. Desvia os olhares diretos, ndo olhando nos olhos;

2. Volta a cabeca ou o olhar quando é chamado (olhar para fora);

3. Expresséo do olhar vazio e sem vida;

4. Quando segue o0s estimulos com o0s olhos, somente o faz de maneira
intermitente;

5. Fixa os objetos com uma olhada periférica, nao central;

6. Da a sensacéo de que nao olha.

.MIMICA INEXPRESSIVA - A inexpressividade mimica revela a caréncia da

comunicacdo ndo verbal. Pode apresentar desde uma certa expressividade
até uma auséncia total de resposta

1. Se fala, ndo utiliza a expressao facial, gestual ou vocal com a freqiiéncia
esperada;

2. Nao mostra uma reacao antecipatoria;

3. Nao expressa através da mimica ou olhar aquilo que quer ou o que sente;

4. Imobilidade facial.

VIll. DISTURBIOS DE SONO - Quando pequeno dorme muitas horas e, quando

maior, dorme poucas horas, se comparado ao padrao esperado para a idade.
Esta conduta pode ser constante, ou ndo

1. Nao quer ir dormir;

2. Se levanta muito cedo;

3. Sono irregular (em intervalos);
4. Troca ou dia pela noite;

5. Dorme muito poucas horas.

VIII.  ALTERACAO NA ALIMENTACAO - Pode ser quantitativa e/ou qualitativa.

Pode incluir situagdes, desde aquela em que a crianca deixa de se alimentar
até aguela em que se opde ativamente

1. Seletividade alimentar rigida (ex.: come o mesmo tipo de alimento sempre);
2.Come outras coisas além de alimentos (papel, insetos);

3.Quando pequeno ndo mastigava;

4.Apresenta uma atividade ruminante;

5.Vémitos;

6.Come grosseiramente, esparrama a comida ou a atira,;

7.Rituais ( esfarela alimentos antes da ingestéo);

8.Auséncia da paladar (Falta de sensibilidade gustativa).
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XI.

XIl.

XII.
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DIFICULDADE NO CONTROLE DOS ESFINCTERES - O controle dos
esfincteres pode existir, porém a sua utilizagdo pode ser uma forma de
manipular ou chamar a atencéao do adulto

1. Medo de sentar-se no vaso sanitario;

2. Utiliza os esfincteres para manipular o adulto;

3. Utiliza os esfincteres como estimulacéo corporal, para obtencdo de prazer;
4. Tem controle diurno, porém o noturno € tardio ou ausente.

EXPLORACAO DOS OBJETOS (APALPAR, CHUPAR) - Analisa os objetos
sensorialmente, requisitando mais os outros 6rgéos dos sentidos em detrimento
da visdo, porém sem uma finalidade especifica

1. Morde e engole objetos ndo alimentares;

2. Chupa e coloca as coisas na boca;

3. Cheira tudo;

4. Apalpa tudo. Examina as superficies com os dedos de uma maneira
minuciosa.

USO INAPROPRIADO DOS OBJETOS - Nao utiliza os objetos de modo funcional,
mas sim de uma forma bizarra

. Ignora os objetos ou mostra um interesse momentaneo;

. Pega, golpeia ou simplesmente os atira no chao;

. Conduta atipica com os objetos (segura indiferentemente nas maos ou gira);
Carrega insistentemente consigo determinado objeto;

. Se interessa somente por uma parte do objeto ou do brinquedo;

. Coleciona objetos estranhos;

. Utiliza os objetos de forma particular e inadequada.

NoUuAwWNE

FALTA DE ATENCAO - Dificuldades na fixacdo e concentracéo. As vezes, fixa a
atencdo em suas proprias producdes sonoras ou motoras, dando a sensacao de
gue se encontra ausente

1. Quando realiza uma atividade, fixa a atencao por curto espaco de tempoou é

incapaz de fixa-la;

XIV.

2. Age como se fosse surdo;

3. Tempo de laténcia de resposta aumentado;

4. Entende as instrugbes com dificuldade (quando ndo lhe interessa, ndo as
entende);

5. Resposta retardada;

6. Muitas vezes da a sensacgédo de auséncia.

AUSENCIA DE INTERESSE PELA APRENDIZAGEM - Ndo tem nenhum
interesse por aprender, buscando solugdo nos demais. Aprender representa um
esforco de atencédo e de intercAmbio pessoal, € uma ruptura em sua rotina

1. Nao quer aprender;

2. Se cansa muito depressa, ainda que em atividade que goste;
3. Esquece rapidamente;

4. Insiste em ser ajudado, ainda que saiba fazer;

5. Insiste constantemente em mudar de atividade.
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XV. FALTA DE INICIATIVA - Busca constantemente a comodidade e espera que lhe
déem tudo pronto. N&o realiza nenhuma atividade funcional por iniciativa propria

1. E incapaz de ter iniciativa propria;

2. Busca a comodidade;

3. Passividade, falta de interesse;

4. Lentidao;

5. Prefere que outro faga o trabalho para ele.

XVI. ALTERACAO DE LINGUAGEM E COMUNICACAO - E uma caracteristica
fundamental do autismo, que pode variar desde um atraso de linguagem até
formas mais severas, com uso exclusivo de fala particular e estranha

1. Mutismo;

2. Estereotipias vocais;

3. Entonacéo incorreta;

4. Ecolalia imediata e/ou retardada;

5.Repeticao de palavras ou frases que podem ou néo ter valor comunicativo;

6. Emite sons estereotipados quando esta agitado e em outras ocasifes, sem
nenhuma razdo aparente;

7. Nao se comunica por gestos;

8. As interacdes com adulto ndo sdo nunca um dialogo.

XVIl. NAO MANIFESTA HABILIDADES E CONHECIMENTOS - Nunca manifesta tudo
aquilo que é capaz de fazer ou agir, no que faz referéncia a seus conhecimentos
e habilidades, dificultando a avalia¢do dos profissionais

1. Ainda que saiba fazer uma coisa, ndo a realiza, se nao quiser;

2. Nao demonstra o que sabe até gue tenha uma necessidade primaria ou um
interesse iminentemente especifico;

3. Aprende coisas, porém somente a demonstra em determinados lugares e
com determinadas pessoas;

4. As vezes surpreende por suas habilidades inesperadas.

XVII. REACOES INAPROPRIADAS ANTE A FRUSTRACAO - Manifesta desde o
aborrecimento a reacado de célera, ante a frustracdo

1. Reacdes de desagrado caso seja esquecida alguma coisa;

2. Reac0Oes de desagrado caso seja interrompida alguma atividade que goste;
3. Desgostoso quando os desejos e as expectativas ndo se cumprem;

4. Reac0des de birra.

XIX. NAO ASSUME RESPONSABILIDADES - Por principio, é incapaz de fazer-se
responsavel, necessitando de ordens sucessivas para realizar algo

1. Nao assume nenhuma responsabilidade, por menor que seja;
2. Para chegar a fazer alguma coisa, ha que se repetir muitas vezes ou elevar 0
tom de voz.
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XX. HIPERATIVIDADE/ HIPOATIVIDADE - A crianga pode apresentar desde agitacao,
excitacdo desordenada e incontrolada, até grande passividade, com auséncia
total de resposta. Estes comportamentos n&o tem nenhuma finalidade

1. A crianga esta constantemente em movimento;

2. Mesmo estimulada, ndo se move;

3. Barulhento. D4 a sensacéo de que é obrigado a fazer ruido/barulho;
4. Vai de um lugar a outro, sem parar,

5. Fica pulando (saltando) no mesmo lugatr;

6. N&o se move nunca do lugar onde esta sentado.

XXI. MOVIMENTOS ESTEREOTIPADOS E REPETITIVOS - Ocorrem em situacdes de
repouso ou atividade, com inicio repentino

. Balanceia-se;

. Olha e brinca com as maos e os dedos;

. Tapa os olhos e as orelhas;

. Da pontapés;

. Faz caretas e movimentos estranhos com a face;

. Roda objetos ou sobre si mesmo;

Caminha na ponta dos pés ou saltando, arrasta os pés, anda fazendo
movimentos estranhos;
8. Torce o corpo, mantém uma postura desequilibrada, pernas dobradas, cabeca

recolhida aos pés, extensdes violentas do corpo.

~NoOoUAWNR

XXII. IGNORA O PERIGO - Exp8e-se sem ter consciéncia do perigo
1. Nao se da conta do perigo;
2. Sobe em todos os lugares;
3. Parece insensivel a dor.

XXIIl. APARECIMENTO ANTES DOS 36 MESES (DSM-1V)
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APENDICE C

ESCALA DE AVALIACAO GLOBAL DO FUNCIONAMENTO

Cddigo
91-100
81-90
71-80
61-70
51-60
41 -50
31-40
21-30
11-20
1-10

Descricao do Funcionamento

A pessoa ndo tem problemas OU tem funcionamento superior em uma ampla faixa
de atividades OU é admirado e procurado por outros em vista de suas qualidades
positivas

Sintomas ausentes ou minimos (p.ex.,leve ansiedade antes de um exame). Bom
funcionamento em diversas areas. Nada além de problemas ou preocupacdes
passageiras.

Sintomas se estao presentes, eles sdo temporarios e consistem de reacdes
previsiveis a estressores psicossociais (por ex., dificuldade para concentrar-se
apés discussdo em familia); ndo mais do que leve prejuizo no funcionamento
social, ocupacional ou escolar (por ex., apresenta declinio temporario na escola)

Alguns sintomas leves (por ex., humor depressivo e insonia leve) OU alguma
dificuldade no funcionamento social,ocupacional ou escolar (por ex., faltas
injustificadas a escolaocasionalmente, ou furto dentro de casa), mas geralmente
funcionando muito bem; possui alguns relacionamentos interpessoais
significativos

Sintomas moderados (por ex., afeto embotado e fala circunstancial, ataques de
panico ocasionais) OU dificuldade moderada no funcionamento social,
ocupacional ou escolar (por ex., poucos amigos, conflitos com companheiros ou
colegas de trabalho).

Sintomas sérios (por ex., ideacdo suicida, rituais obsessivos graves, freqlentes
furtos em lojas) OU qualquer prejuizo sério no funcionamento social, ocupacional
ou escolar (por ex., nenhum amigo, incapaz de manter um emprego)

Algum prejuizo no teste da realidade ou comunicag¢do (por ex.,fala as vezes
ilégica, obscura ou irrelevante) OU prejuizo importante em diversas areas, tais
como emprego ou escola, relagbes familiares, julgamento, pensamento ou humor
(por ex., homemdeprimido evita amigos, negligencia a familia e é incapaz de
trabalhar; crianca freqientemente bate em criancas mais jovens, € desafiadora
em casa e esta indo mal na escola).

Comportamento é consideravelmente influenciado por deliriosou alucinagbes OU
sério prejuizo na comunicagcdo ou julgamento (por ex., ocasionalmente
incoerente, age de forma grosseiramente inapropriada, preocupagédo suicida) OU
inabilidade para funcionar na maioria das areas (por ex., permanece na cama o
dia inteiro; sem emprego, casa ou amigos).

Algum perigo de ferir a si mesmo ou a outros (por ex., tentativas de suicidio sem
clara expectativa de morte; freqientemente violento; excitagdo maniaca) OU
ocasionalmente falha ao manter a higiene pessoal minima (por ex., suja-se de
fezes) OU prejuizo grosseiro na comunicagao (por ex., amplamente incoerente ou
mudo).

Perigo persistente de ferir gravemente a si mesmo ou a outros (por ex., violéncia
recorrente) OU inabilidade persistente para manter uma higiene pessoal minima
OU sério ato suicida com clara expectativa de morte.
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APENDICE D

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL
CURSO DE POS-GRADUACAO EM MEDICINA:PEDIATRIA

Autismo infantil: Traducdo e Validacdo da CARS (Childhood Autism Rating Scale) para

uso no Brasil

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Seu filho(a) estd em avaliagdo e atendimento pela Unidade de Neuropediatria do

Hospital de Clinicas de Porto Alegre.

Neste Ambulatério, sdo atendidas criancas com um quadro que denominamos
Transtorno Global do Desenvolvimento, no qual foram identificados alguns tracos dentro
do espectro do autismo infantil, cujo diagndstico de certeza podera ser obtido pelo uso de

um questionario.

Ndo had nenhum exame de laboratério especifico para o diagnéstico preciso
destas situacbes da crianca. Por isso, sdo usados questionarios ja validados em outros
paises, para diagnostico e avaliacdo do grau de intensidade dos sintomas. Estamos
realizando um trabalho de traducédo e validacdo de um destes questionarios para uso aqui

no Brasil, que passaremos a denominar CARS-BR.

Sua participacdo no estudo se resume em responder a trés questionarios: o
primeiro de 15 perguntas da versao traduzida, o segundo composto por 23 perguntas e o

terceiro que se refere ao funcionamento geral do seu(sua) filho(a)

A participagdo é voluntaria e ndo envolve qualquer tipo de gratificagdo. A nédo
concordancia em participar ndo afetard o acompanhamento e tratamento do seu (sua)

filno(a). E garantido o sigilo das informacdes aqui obtidas.
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O presente estudo foi revisado e aprovado pela Comissédo Cientifica e também

pela Comiss&o de Etica do Hospital de Clinicas de Porto Alegre.

Declaro que fui informado(a), de forma clara e detalhada, sobre os objetivos do

guestionario a que responderei, bem como sobre os beneficios do presente projeto.

Assinatura do Responsavel Assinatura do Pesquisador
Telefone para contato: 8444-7719

Porto Alegre, de de
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APENDICE E
Ficha de coleta dos dados

ESCORE DE INTENSIDADE DO AUTISMO INFANTIL (CARS = Childhood Autism
Rating Scale)

Data: [ [ Registro HCPA (0001000 Outro registro [0

1 - Nimero do caso [ Fones (11 - CICCC-0000000 ou DOCE-C000)

Iniciais do nome da crianga: [0

Endereco: Rua , n° , apto

Bairro , CEP , Cidade
, Estado

CARS-Childhood Autism Rating Scale (escores por area, com 1 decimal)

1 — Relacionamento interpessoal

2 — Imitacéo

3 — Resposta emocional

4 — Uso do corpo

5 - Uso de objetos

6 — Adaptacdo a mudancas

7 — Resposta visual

8 — Resposta auditiva

9 — Resposta ao paladar, olfato e tato

10 — Medo ou nervosismo

11 — Comunicacao verbal

12 — Comunicacao néo verbal

13 — Nivel de atividade

14 — Nivel de coeréncia da resposta intelectual

15 — Impressdes gerais

16 — Escore total

Resultado:

15 — 30: sem autismo

30 — 36: autismo leve-moderado
36 — 60: autismo grave

ATA:

- VI- Xl- XVI- XXI-
- VII- Xll- XVII- XXII-
Ii- VIII- XII- XVIII XXII1-
V- IX- XIV- XIX-

\% X- XV- XX-




