DEFICIENCIA INTELECTUAL E
ATRASO GLOBAL DO
DESENVOLVIMENTO




Primeira registro sobre a deficiéncia intelectual

* Papiro terapéutico de Tebas (1552 a.C)




Pessoas com deficiéncia intelectual sempre existiram
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E durante muitos séculos foram chamados de “lunaticos”

* Lunatico: derivado do latim lunaticus, que se referia a “loucura” e epilepsia




O termo lunatico aparece pela primeira vez na Biblia

Evangelho de Mateus — século |

Sao Mateus (1621) de Guido Reni

15 Senhor, tem misericérdia de meu filho, que é lundtico e
sofre muito; pois muitas vezes cai no fogo, e muitas vezes,
na agua;

16 E trouxe-o aos teus discipulos; e ndo puderam cura-lo.
17 E Jesus, respondendo, disse: O geracdo incrédula e
perversa! até quando estarei eu convosco, e até quando vos
sofrerei? Trazei-mo aqui.

18 E Jesus repreendeu o demonio, e este saiu dele, e desde
aquela hora o menino sarou.

19 Entdo os discipulos, aproximando-se de Jesus em
particular, disseram: Por que ndao pudemos nds expulsa-lo?
20 E Jesus lhes disse: Por causa da vossa pouca fé; porque
em verdade vos digo que, se tivésseis fé como um grao de
mostarda, dirieis a este monte: Passa daqui para acol3; e
haveria de passar; e nada vos seria impossivel.

21 Mas esta casta de demédnios nao se expulsa senado pela
oracao e por jejum.



ldade Antiga




ldade Média

* Em 787, Datheus, Arcebispo de Milao, funda o primeiro orfanato para crian¢as abandonadas
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|dade Moderna

* Durante os séculos XVII e XVIII — institucionalizagdao em asilos, hospitais e prisoes




Idade Contemporanea

Philippe Pinel * Fundador da psiquiatria moderna

NOSOGRAPHIE * |diotismo

RHTTOSOPHIQUE,
* Demeéncia

LA METHODE DE L ANALYSE

APPLIQUEE A LA MEDECINE; o
* Mania
Par Pu. PINEL, Médecin de l‘Huspicc national de la
Salpétritre , et Professeur & ’Ecole de Médecine de Paris.
EOME SECOND, . r )
G *  Mania sem delirios
:

* Melancolia

DE YIMPRIMERIE DE CRAPELET,

1745 - 1826

1798



Idade Contemporanea

* Discipulo de Philippe Pinel
Jean Marc Gaspard Itard

Victor de Aveyron

1775 - 1838

1788 - 1828



Terminologia — século XVII|

v" Cretinismo

Retrato de um homem com
cretinismo, por Eugene Trutat



Terminologia — século XIX

Jean-Etienne
Dominique Esquirol

* Discipulo de Philippe Pinel
* Divide a deficiéncia intelectual em 2 niveis:

v" Imbecilidade

v Idiotia

1782 - 1840



Terminologia — inicio do século XX

* Oligofrenia (do grego “oligos”, que significa pouco, e “phren”, que significa mente)

v' Debilidade mental
v Imbecilidade (do latim “imbecillus”, que significa fraco, sem forcas, fragil)

v’ Idiotia (do grego “idhiétis”, que remetia a um cidaddo apartado da vida publica)

= Oligofrenia microcefalica
= Oligofrenia mongoloide

= Oligofrenia fenilpiravica




Linha do tempo — séculos XIX e XX

Johann Guggenbiihl: criou um
lar-escola para cretinos, na Suiga.

Edouard Seguin: discipulo de Itard e
Esquirol, é considerado o primeiro
grande “professor” na area das
deficiéncias. Ele melhorou os

métodos de Itard e acreditava que a
deficiéncia mental poderia ser
curada por um processo de
treinamento motor e sensorial.

Samuel Howe: junto com Dorothea
Dix, fundou a Massachusetts School
for Idiot and Feeble-Minded Youth,
a primeira escola publica para

pessoas com deficiéncia intelectual

A maioria das institui¢des

* destinadas ao ensino de
pessoas com deficiéncia se
torna instituicdes de custddia

A medida que as institui¢des
cresciam em tamanho, os
superintendentes se
preocupavam em torna-las
menos dependentes do governo,
e comegam a usar os internos
para trabalhos sem remuneragdo

Dorothea Dix: ativista americana

em favor de pessoas com

problemas mentais, que através
de um vigoroso programa de
lobby no Congresso dos EUA,

criou a primeira geragdo de
manicomios naquele pais.

Seis superintendentes
dessas escolas, entre eles
Edouard Seguin, que
havia se mudado para os
EUA em 1850, fundam a
Association of Medical
Officers of American
Institutions for Idiotic and
Feeble-Minded Persons

Alfred Binet e
Theodore Simon
criam o primeiro

teste psicométrico

para avaliar a
inteligéncia

Lewis Terman cria o
quociente de inteligéncia,
medido através da escala

Stanford-Binet




O caso da familia Kallikak

Henry H. Goddard

1782 - 1840

Psicologo, eugenista e segregacionista

Em 1912 publica o livro “A familia Kallikak:
um estudo sobre a hereditariedade dos

débeis mentais”

Analisou varias gera¢does de uma mesma
familia e supostamente identificou 143

individuos com debilidade mental



Movimento eugenista

* Final do século XIV até a primeira metade do século XX

* Percepg¢ao popular de que a doenca mental
era de origem genética, e seria responsavel

pela maioria dos problemas sociais

e Tinha como objetivo eliminar tracos

genéticos indesejaveis da espécie humana

e Em 1927 - Buck v. Bell: a Suprema Corte dos
EUA vota (8 x 1) pela autorizacdo da

castragao de pessoas com debilidade mental

Carrie Buck e sua mae bioldgica, na
Colonia do Estado da Virginia para
Epilépticos e Débeis Mentais



O primeiro teste de Ql em 1916

Lewis Terman

Psicologo americano

Professor de Stanford

Quociente de inteligéncia

Idade Mental
X 100

Idade Cronoldgica

1877 - 1956



A evolucao do diagndstico

DIAGNOSTIC
AND
STATISTICAL -
MANUAL

MENTAL

DISORDERS

AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION

1952

MENTAL DEFICIENCY *

— X DISORDERS DUE TO UNKNOWN OR UNCERTAIN CAUSE WITH THE FUNCTIONAL
REACTION ALONE MANIFEST; HEREDITARY AND FAMILIAL DISEASES OF THIS

NATURE
000-x90 Mental deficiency (familial or hereditary) (3255) *
000—x901 Mild (325.3) *
000-x902 Moderate (325.2) *
000-x903 Severe (325.1) *
—Y¥ DISORDERS DUE TO UNDETERMINED CAUSE
000-y90 Mental deficiency, idiopathic (325.5)*
000-y901 Mild (325.3) *
000-y902 Moderate (325.2) *
000-y903 Severe (3251} *



A evolucao do diagndstico

DIAGNOSTIC o
AND
STATISTICAL
MANUAL

MENTAI

/

DISORDERS

AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION

1952

Casos de defeito primario da inteligéncia desde o

nascimento, sem “doenca cerebral organica”
v’ Leve: educdveis; Ql de aproximadamente 70 a 85
v' Moderada: treindveis; Ql de aproximadamente 50 a 70

v" Grave: custodidveis; Ql abaixo de 50



Terminologia — século XX

* Retardo mental: se tornou popular em meados do século XX, em substituicao

a termos prévios (oligofrenia, imbecilidade e idiotia)

* Derivou do entendimento que as pessoas com tal condi¢ao tinha um atraso ou

retardo do desenvolvimento normal



Os testes de Ql de Wechsler

David Wechsler

1896 - 1981

Psicologo romeno-americano

1939: publica o teste de inteligéncia
Wechsler-Bellevue Intelligence

Scale

1949: publica o teste de inteligéncia
Wechsler Intelligence Scale for

Children (WISC)

1955: publica o teste de inteligéncia

Wechsler Adult Intelligence Scale

(WAIS)



Os testes de Ql de Wechsler

David Wechsler

1896 - 1981

Inteligéncia é a capacidade global de um
individuo para atuar com um propdsito,
pensar de forma racional e lidar com

eficacia com o meio em que se insere

Eliminou as pontua¢des de quociente

Atribuiu um valor arbitrario de 100 a
inteligéncia média e acrescentou ou
subtraiu 15 pontos para cada desvio

padrao acima ou abaixo da média



A evolucao do diagndstico

I. MENTAL RETARDATION
Mental retardation (310-315)

310
311
312
313
314
315

Borderline mental retardation
Mild mental retardation
Moderate mental retardation
Severe mental retardation
Profound mental retardation

Unspecified mental retardation

The fourth-digit sub-divisions cited below should be used with each
of the above categories. The associated physical condition should be

MENTAL specified as an additional diagnosis when known.
DISORDERS .0 Following infection or intoxication

.1 Following trauma or physical agent
.2 With disorders of metabolism, growth or nutrition
.3 Associated with gross brain disease (postnatal)

.4 Associated with diseases and conditions due to (unknown)

prenatal influence

.5 With chromosomal abnormality

.6 Associated with prematurity

1968

.7 Following major psychiatric disorder

.8 With psycho-social (environmental) deprivation
.9 With other [and unspecified] condition



A evolucao do diagndstico

* Funcionamento intelectual geral subnormal, que se
origina durante o periodo de desenvolvimento e
esta associado a prejuizo do ajustamento social,

aprendizagem, ou a ambos.

v" Limitrofe: Ql — 68 a 85

v Leve: Ql-52a67

MENTAL
DISORDERS

v" Moderada: Ql-36 a 51

v Grave: Ql-20a 35

v" Profunda: Ql — menor do que 20

1968
* Salienta-se que o Ql nao deve ser usado como o

Unico critério para o diagnostico



Movimento de desinstitucionalizacao

* O pico de institucionalizagao nos
EUA ocorreu em 1955, com cerca de
550.000 pessoas com transtornos

mentais internadas

* Ao longo da década seguinte o
movimento de desinstitucionaliza¢ao
ganhou for¢a, sendo incorporado ao

movimento de direitos civis

* A transicao levou décadas para ocorrer




A evolucao do diagndstico

DIAGNOSTIC AND STATISTICAL
MANUAL OF
MENTAL DISORDERS
(TrrD EDITION)

DSM-II

1980

DISORDERS USUALLY FIRST
EVIDENT IN INFANCY, CHILD-
HOOD OR ADOLESCENCE
Mental retardation
(Code in fifth digit: 1 = with other be-
havioral symptoms [requiring attention
or treatment and that are not part of
another disorder], 0 — without other
behavioral symptoms.)
317.0(x) Mild mental retardation, ——
318.0(x) Moderate mental retarda-
tion,
318.1(x) Severe mental retarda-
tion,
318.2(x) Profound mental retarda-
tion,
319.0(x) Unspecified mental retarda-
tion,




A evolucao do diagndstico

DIAGNOSTIC AND SIATISTICAL
MANUAL OF
MENTAL DISORDERS

(THro EDmON)

T DSMIE S

AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION

1980

Diagnostic criteria for Mental Retardation

A. Significantly subaverage general intellectual functioning: an 1Q of 70
or below on an individually administered 1Q test (for infants, since avail-
able intelligence tests do not yield numerical values, a clinical judgment
of significant subaverage intellectual functioning).

B. Concurrent deficits or impairments in adaptive behavior, taking the
person’s age into consideration.

C. Onset before the age of 18.

(If there are behavioral symptoms requiring attention or treatment
[e.g., aggressive behavior, self-mutilation, anxiety symptoms] that are not
part of another disorder, the non-ICD-9-CM code “1” may be recorded
in the fifth digit. Otherwise, code “0".)



A evolucao do diagndstico

DIAGNOSTIC AND STATISTICAL
MANUAL OF
MENTAL DISORDERS

(Trro EDmon)

DSM-II

AMERCAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION

1980

Chama a atenc¢ao para o fato do Ql poder ter um
erro de medida de 5 pontos, para mais ou para
menos. Assim, um QI de 70 representa uma banda

de 65a75

Comportamento adaptativo: se refere a
efetividade com que o individuo corresponde aos
padroes de independéncia pessoa e
responsabilidade social esperadas para o seu grupo
etario e cultural. Deve ser determinado por

julgamento clinico



A evolucao do diagndstico

DIAGNOSTIC AND STATISTICAL

METAL DioRoees Subtypes of Mental
DSM-I Retardation IQ Levels
Mild 50-70
Moderate 35-49
Severe 20-34
Profound Below 20

1980



A evolucao do diagndstico

Disorders Usually First

DIAGNOSTIC AND STATISTICAL Diagnosed in lnfa n Cy <
R Childhood, or Adolescence (37)

MENTAL DISORDERS

FourtH EnITION

DSM-IV™ MENTAL RETARDATION (39)

Note: These are coded on Axis 1.

317 Mild Mental Retardation (41)

318.0 Moderate Mental Retardation (41)

318.1 Severe Mental Retardation (41)

318.2 Profound Mental Retardation (41)

319 Mental Retardation, Severity
Unspecified (42)




A evolucao do diagndstico

M Diagnostic criteria for Mental Retardation

A. Significantly subaverage intellectual functioning: an IQ of approximately
70 or below on an individually administered [Q test (for infants, a clinical

DIAGNOSTIC AND STATISTICAL judgment of significantly subaverage intellectual functioning).
MANUAL OF
MENTAL DDISORDERS B

FourTH EDITION

. Concurrent deficits or impairments in present adaptive functioning (i.e.,

the person’s effectiveness in meeting the standards expected for his or
DSM-IV™ her age by his or her cultural group) in at least two of the following
areas: communication, self-care, home living, social/interpersonal skills,
use of community resources, self-direction, functional academic skills,
work, leisure, health, and safety.

C. The onset is before age 18 years.

Code based on degree of severity reflecting level of intellectual impairment:
317 Mild Mental Retardation: IQ level 50-55 to approximately 70
318.0 Moderate Mental Retardation: IQ level 3540 to 50-55

R el el 318.1 Severe Mental Retardation:  1Q level 20-25 to 3540
318.2 Profound Mental Retardation: IQ level below 20 or 25
1994 319 Mental Retardation, Severity Unspecified: when there is strong

presumption of Mental Retardation but the person’s intelligence is
untestable by standard tests



A evolucao do diagndstico

DIAGNOSTIC AND STATISTICAL
MANUAL OF

MENTAL DISORDERS s e
i e g  Retardo mental leve (85% dos casos): educaveis

DSM-IV™

* Retardo mental moderado (10% dos casos): treinaveis

* Retardo mental grave (3-4% dos casos)

* Retardo mental profundo (1-2% dos casos)

AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION

1994



A evolucao do diagndstico

DIAGNOSTIC AND STATISTICAL
MANUAL OF
MENTAL DISORDERS

FourtH EDITION

DSM-IV™

AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION

1994

The ICD-10
Classification
of Mental and
Behavioural
Disorders

1994



Mudanc¢as do nome da Associacao Americana

e 1876: Association of Medical Officers of American Institutions for Idiotic and

Feebleminded Persons

e 1906: American Association for the Study of the Feebleminded

e 1933: American Association on Mental Deficiency

e 1987: American Association on Mental Retardation

e 2007: American Association on Intellectual and Developmental Disabilities



A Lei de Rosa (Rosa's Law)

Rosa Marcellino

* Lei Americana que substituiu o
termo “retardo mental” por
“deficiéncia intelectual” dos

documentos governamentais

2010



A evolucao do diagndstico

DIAGNOSTIC AND STATISTICAL
MANUAL OF
MENTAL DISORDERS

DSM-5

AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION

2013

Transtornos do neurodesenvolvimento

* Deficiéncia intelectual (transtorno do
desenvolvimento intelectual)

* Transtornos da comunicagao

* Transtorno do espectro autista

* Transtorno do déficit de atengao com hiperatividade
* Transtornos especificos da aprendizagem

* Transtornos motores

e Qutros transtornos do neurodesenvolvimento



A evolucao do diagndstico

ICD-11

Intermational Classifcation of Diseases for
Mortality and Morbadity Statistics

DIAGNOSTIC AND STATISTICAL
MANUAL OF
MENTAL DISORDERS

DSM-5

AMERICAN PSYCHIATRIC ASSOCIATION

2013 2018



Definicdo de deficiéncia intelectual

FIFTH EDITION
TEXT REVISION

DSM-5-TR"

2022

Deficiéncia intelectual (transtorno do desenvolvimento
intelectual) é um transtorno com inicio no periodo do
desenvolvimento que inclui déficits funcionais, tanto
intelectuais quanto adaptativos, nos dominios

conceitual, social e pratico



Os elementos centrais para a definicao de deficiéncia intelectual

* Inteligéncia

« Comportamento adaptativo



Inteligéncia

* Inteligéncia é a capacidade mental que permite a adaptacao bem-sucedida a
novas situagoes e a resolucao de problemas complexos. A inteligéncia inclui a
habilidade de aprender, raciocinar, compreender ideias abstratas, se comunicar

efetivamente e aplicar conhecimento para resolver desafios do mundo real



Teorias da inteligéncia

Teoria dos dois fatores da inteligéncia

Teoria de Cattel-Horn-Carroll (CHC)

Teoria de Gardner das multiplas inteligéncias

Teoria tridrquica de Sternberg



Teoria dos dois fatores da inteligéncia

Charles E. Spearman

1863 - 1945

Psicologo inglés

Em 1927 propos a teoria dos 2 fatores da
inteligéncia: o fator "g" (inteligéncia geral) e o
fator "s" (inteligéncia especifica), onde o fator
"g" esta envolvido em todas as tarefas de
habilidade mental geral da pessoa, e o fator

s" é responsavel apenas pelas habilidades

intelectuais especificas da pessoa



Teorias de Cattel-Horn-Carroll

* Representa a integracao de dois modelos tedricos prévios: a teoria da inteligéncia

cristalizada e fluida (Cattell, 1941; Horn, 1965) e a teoria dos trés niveis (Carroll, 1993)

Raymond Cattel John Horn John Carroll

1905 - 1998 1928 - 2006 1916 - 2003



Teorias de Cattel-Horn-Carroll

* Aideia basica da teoria CHC é de que existem 3 niveis de inteligéncia que sao

hierarquicamente relacionados entre si

BOEIORLEIDCIDEICEIDEIC
2] |2 3 I 1 I 1 i O]

General
(stratum IIl)

Broad
(stratum |l)

Narrow
(stratum |)



Teorias de Cattel-Horn-Carroll — habilidades amplas

v' Compreensdo-conhecimento (Gc): também conhecido como inteligéncia
cristalizada, inclui a amplitude e profundidade do conhecimento adquirido de
uma pessoa, a capacidade de comunicar seu conhecimento e a capacidade de

raciocinar usando experiéncias ou procedimentos previamente aprendidos

v Raciocinio fluido (Gf): também conhecido como inteligéncia fluida, inclui a
ampla capacidade de raciocinar, formar conceitos e resolver problemas

usando informagdes nao familiares ou procedimentos novos



Teorias de Cattel-Horn-Carroll — habilidades amplas

v' Conhecimento quantitativo (Gq): é a habilidade de compreender conceitos e

relagdes quantitativas e manipular simbolos numéricos

v Habilidade de leitura e escrita (Grw): inclui habilidades basicas de leitura e

escrita

v' Memodria de curto prazo (Gsm): é a capacidade de apreender e reter

informagodes na consciéncia imediata e usa-las dentro de alguns segundos

v' Armazenamento e recuperac¢io de longo prazo (Glr): é a capacidade de
armazenar informagoes e recupera-las fluentemente mais tarde, no processo

de pensamento



Teorias de Cattel-Horn-Carroll — habilidades amplas

v" Processamento visual (Gv): é a habilidade de perceber, analisar, sintetizar e pensar com

padrdes visuais, incluindo a capacidade de armazenar e lembrar representagdes visuais

v" Processamento auditivo (Ga): é a habilidade de analisar, sintetizar e discriminar
estimulos auditivos, incluindo a capacidade de processar e discriminar sons da fala que

podem ser apresentados sob condic¢oes distorcidas

v" Velocidade de processamento (Gs): é a capacidade de realizar tarefas cognitivas
automaticas, especialmente quando medidas sob pressao para manter aten¢ao

concentrada

v' Tempo/Reac¢ido/Velocidade de Decisdo (Gt): reflete a rapidez com que um individuo
pode reagir a estimulos ou uma tarefa (geralmente medida em segundos ou fragdes de
segundos; nao deve ser confundido com Gs, que geralmente é medido em intervalos

de 2 a 3 minutos)



Teorias de Cattel-Horn-Carroll — habilidades estreitas

Short- | Long term
Quantitative = Reading & | Comprehension- Fluid term storagge and Visual Auditory Processing
knowled writi Knowledge reasoni rocessi rocessin speed
= - s = memory | retrieval = el . -
Mathematical | Reading General verbal Inductive Memory | Associative Visualization Phonetic Perceptual
knowledge decoding information reasoning | span memory coding speed
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Teoria de Gardner das inteligéncias multiplas

Na teoria de Gardner, a inteligéncia nao é unitaria, isto é, nao ha

“inteligéncia gera

I”

Dessa forma, segundo sua teoria, existem multiplas inteligéncias:

v

v

v

Linguistica

Logica / Matematica
Visual / Espacial
Musical

Corporal / Cinestésica
Naturalista
Interpessoal

Intrapessoal

Howard Gardner




Teoria triarquica de Sternberg

* Propde que a inteligéncia compreende trés conjuntos de habilidades:

v’ Criativas: para gerar novas ideias
v Analiticas: para assegurar que novas sejam boas

v’ Praticas: para implementar suas ideias e persuadir outras sobre o seu valor

Robert Sternberg
‘Aplicar’
‘Usar’
\ . “Utilizar’
i PRATICO
ek ‘Analisar’ Criar’

//%/4 ‘Comparar’ ‘Inventar’
‘Avaliar’ ~ ANALITICO CRIATIVO  ‘Planejar’

N

" psd
[
L

A Teoria Triarquica da Inteligéncia, de Sternberg




Pioneiros da testagem moderna da inteligéncia

Francis Galton

1822 - 1911

Antropologo, meteorologista,

matematico e estatistico inglés

Era primo de Charles Darwin,

criando o conceito de eugenia

Fundador da psicologia diferencial,
publicou algumas das primeiras ideias

sobre a inteligéncia humana

Em 1865, propds que a inteligéncia seria
hereditaria e poderia ser avaliada através

de testes sensdrio-motores

Utilizou estatistica para explicar os dados

coletados



Pioneiros da testagem moderna da inteligéncia

Alfred Binet

1857 - 1911

Theodore Simon

1872 - 1961

Psicdlogos franceses

Em 1905 criam o
primeiro teste
psicométrico a avaliar a
inteligéncia, semelhante
aos modernos, que ficou
conhecido como Escala

de Simon-Binet



Pioneiros da testagem moderna da inteligéncia

William Stern
Psicologo alemao

Em 1912 introduziu a ideia do

quociente de inteligéncia

Idade Mental

X 100
Idade Cronoldgica

1871 - 1938



Pioneiros da testagem moderna da inteligéncia

Lewis Terman

1877 - 1956

Psicologo americano

Professor de Stanford

Em 1916 atualiza e adapta o
teste de Simon-Binet para
uso nos EUA, incorporando

o conceito de QI

Teste de Stanford-Binet



Pioneiros da testagem moderna da inteligéncia

David Wechsler

1896 - 1981

Psicdlogo romeno-americano

1939: publica o teste de inteligéncia
Wechsler-Bellevue Intelligence

Scale

1949: publica o teste de inteligéncia
Wechsler Intelligence Scale for

Children (WISC)

1955: publica o teste de inteligéncia
Wechsler Adult Intelligence Scale

(WAIS)



Pioneiros da testagem moderna da inteligéncia

David Wechsler

1896 - 1981

Eliminou as pontuagoes de quociente

Atribuiu um valor arbitrario de 100 a
inteligéncia média e acrescentou ou
subtraiu 15 pontos para cada desvio

padrao acima ou abaixo da média

Um diferenga importante das escalas
originais de Wechsler para as de Binet era
o fato de que, além do QI geral, havia na
primeira escores separados para as
medidas de inteligéncia “verbal” e de

“desempenho”.



Existem diversos testes de Ql disponiveis no mercado

* Wechsler Adult Intelligence Scale (WAIS)

* Wechsler Intelligence Scale for Children (WISC)

* Stanford-Binet Intelligence Scale

* Cattell Culture Fair Intelligence Test

* Raven's Progressive Matrices

* Kaufman Assessment Battery for Children (KABC)
* Woodcock-Johnson Tests of Cognitive Abilities

* Universal Nonverbal Intelligence Test (UNIT)

* Differential Ability Scales (DAS)

* Kaufman Brief Intelligence Test (KBIT)

* Naglieri Nonverbal Ability Test (NNAT)



Testes de Ql padronizados para uso no Brasil

* Escala de Inteligéncia Wechsler para Criangas (WISC) — 6 a 16 anos de idade
* Escala de Inteligéncia Wechsler para Adultos (WAIS) — 16 anos em diante

* Teste SON-R (Snijders-Oomen Nonverbal Intelligence Test) — 2 % a 7 anos de idade
» Teste das Matrizes Progressivas de Raven (RPM)

* Teste de Inteligéncia nao Verbal (R1) e Teste de Inteligéncia ndo Verbal (R2)
* Teste de Matrizes Progressivas Coloridas de Raven (CPM)

* Escala de Inteligéncia Geral das Matrizes (IGM)

* Kaufman Assessment Battery for Children (KABC)

* Teste de Desempenho Cognitivo (TDC)

* Teste de Aptidao Mental para Criangas (TAM-C)

* Teste de Aptidao Mental para Adolescentes (TAM-A)

» Teste de Raciocinio Numérico (TRN)

* Teste de Memdria Auditiva de Digitos (TMAD)

* Escala de Inteligéncia Stanford-Binet (SB-5)

* Teste N3do Verbal de Inteligéncia (TONI-3)

* Escala de Matrizes Progressivas de Raven - versao especial (RSPM)



Mas os testes de Ql, de fato, “medem” a inteligéncia?

Embora os testes de Ql sejam amplamente utilizados para medir a inteligéncia,

existem criticas e limitagoes associadas a eles. Por exemplo:
v Os testes de QI pode ser culturalmente enviesados

v Os testes de Ql ndo medem todas as formas de inteligéncia

v 0 Ql ndo é uma medida fixa

Contudo, ha uma forte correlagdao entre Ql e sucesso em algumas areas da vida:

v Profissoes melhores
v Renda mais elevada

v" Menor criminalidade



Distribuicao populacional do Ql

e Adistribuicao do Ql na populacao segue uma distribuicao praticamente normal ou

gaussiana

IQ Score Distribution

34% 34%

0.1% _42% —— &’ 0.1%

15 13 45

Y

IQ Score



A variacao do Ql entre os paises
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A variacao do Ql entre os paises
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O efeito Flynn

James Flynn

1934 - 2020

E um fendmeno observado em muitos
paises ao longo das ultimas décadas, que
se refere ao aumento gradual dos escores

de Ql médios da populagao.

Recebeu esse nome em homenagem ao
pesquisador James Flynn, que foi o
primeiro a documentar e analisar o
fendmeno em estudos realizados na

década de 1980.



O efeito Flynn

James Flynn

1934 - 2020

Existem diversas teorias que tentam
explicar o efeito Flynn, incluindo
mudanc¢as ambientais, como melhorias na
educacao, acesso a informagao e avangos
tecnologicos, bem como mudangas
genéticas ou neurobioldgicas que possam
estar relacionadas ao aumento da

inteligéncia



O efeito Flynn

The Flynn Effect: Gains in mean IQ for world regions S
Gain in mean fullscale 1Q (Intelligence quotient) for world regions.
40
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35
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30 Global
25
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0 T ¢ T T T 1
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Source: Pietschnig and Voracek (2015) OurWorldinData.org/intelligence/ « CC BY

Note: This only shows how quickly advances were being made. Cross-country comparisons are of limited usefulness in this context since the
data is incomplete.



O efeito Flynn

* Devido ao efeito Flynn, os testes de Ql sao atualizados periodicamente, através

de uma combinagao de andlises estatisticas, revisao de itens e considerag¢ao de

mudancas culturais e sociais

v' WISC - 1949

v' WISC-R - 1974

v' WISC-IIl - 1991

v' WISC-IV - 2003

v' WISC-V - 2014

v' WAIS - 1955

v' WAIS-R - 1981

v' WAIS-III - 1997

v' WAIS-IV - 2008



A mensuracao do funcionamento intelectual geral

* Fatores que podem influenciar os escores dos testes incluem:

v’ Testes desatualizados (efeito Flynn)
v Uso de testes ou grupos de triagem breves
v’ Escores de subtestes individuais altamente discrepantes

v" Auséncia de normatizagdo dos instrumentos em termos de

contexto sociocultural e idioma nativo

v" Transtornos concomitantes que influenciem a comunicagdo, a

linguagem e/ou a fungao motora ou sensorial



Comportamento adaptativo

O comportamento adaptativo se refere a capacidade de um individuo de se
ajustar e lidar eficazmente com as demandas e desafios do ambiente em que
vive. Essa capacidade envolve a utilizacdo de habilidades cognitivas,
emocionais e sociais para lidar com situacdes diversas e alcan¢ar metas

importantes

O comportamento adaptativo pode ser observado em diferentes aspectos da
vida, como na comunicacao verbal e nao verbal, nas habilidades sociais e de
interagao, na capacidade de resolver problemas, na autogestao e na habilidade

de se adaptar a mudancas



Instrumentos de avaliacao para medir o comportamento adaptativo

e Escalas de habilidades adaptativas: avaliam o comportamento adaptativo em
diferentes dominios, como habilidades de comunica¢ao, habilidades de vida

diaria, habilidades sociais, habilidades académicas, entre outros

* Entrevistas estruturadas: sao utilizadas para avaliar o comportamento
adaptativo por meio de perguntas sobre habilidades sociais e habilidades

praticas de vida diaria

« Observagao direta: pode ser utilizada para avaliar habilidades sociais e

habilidades de vida diaria em situagoes reais

* Questionarios de avaliagao: sao usados para avaliar o comportamento
adaptativo em varias areas, incluindo habilidades sociais, habilidades de vida

diaria e habilidades académicas



Algumas escalas de habilidades adaptativas validadas para uso no Brasil

* Escalas Vineland de habilidades adaptativas: é uma das escalas mais utilizadas no Brasil para
avaliar o comportamento adaptativo. Ela é composta por entrevistas com pais, cuidadores ou
professores, e avalia habilidades adaptativas em areas como comunicagdao, vida diaria,

habilidades sociais e motoras

* Escala de avaliagdo de habilidades sociais (EHS): escala de autorrelato que avalia habilidades
sociais em adolescentes e adultos. Ela é composta por 75 itens que avaliam diferentes habilidades

sociais, como iniciar e manter uma conversa, expressar emogoes de forma adequada, entre outras

* Escala de avaliagdao de habilidades de vida diaria (AVDH): escala de observagao direta que avalia
habilidades de vida diaria em criangas e adolescentes. Ela é composta por 63 itens que avaliam

habilidades em areas como alimentacgao, higiene pessoal, mobilidade, entre outras



Continuum de inteligéncia e comportamento

Parte do que chamamos de deficiéncia intelectual faz parte de

um continuum de inteligéncia e comportamento adaptativo




ntinuum de inteligéncia e comportamento

O estabelecimento de pontos de corte do Ql e do comportamento
adaptativo para o diagndstico de deficiéncia intelectual e de seus

subtipos é, em certa medida, inevitavelmente arbitrario



Distribuicao bimodal do Ql na cauda inferior

* Em estatistica, a moda é o valor que detém o maior nimero de observagoes, ou

seja, o valor ou valores mais frequentes

* Na distribuicao populacional do Ql, existe uma clara bimodalidade (dois picos de

valores mais frequentes) na cauda inferior
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Epidemiologia

* Estima-se que 1-3% da populagao mundial apresente deficiéncia intelectual

* A deficiéncia intelectual afeta mais os homens do que as mulheres, com uma

razao de 1,5:1

* Ela tende a ser mais prevalente em dareas rurais e em paises em

desenvolvimento

* A deficiéncia intelectual leve afeta cerca de 85% das pessoas com deficiéncia

intelectual



Epidemiologia

Share of population with developmental intellectual disability, 2019

Share of the population with 'idiopathic developmental intellectual disability' which is a category of disorders defined by delayed or impaired speech, language, motor
condition, and visuo-spatial skills. Prevalence has been age-standardized to compare between countries and with time.

| World v

Nodata 0% 0.1% 025% 0.5% 1% 2.5% 5% 10%
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Source: IHME, Global Burden of Disease (2019) OurWorldInData.org/neurodevelopmental-disorders « CC BY



Etiologia da deficiéncia intelectual

O termo “deficiéncia intelectual” engloba um conjunto de sindromes clinicas

distintas, que podem ser causadas por fatores genéticos e/ou ambientais

* Fatores genéticos

v’ Alteragdes cromossémicas
v Variantes monogénicas

v Alelos que conferem risco

 Ambientais



Etiologia da deficiéncia intelectual
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Etiologia da deficiéncia intelectual
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Etiologia da deficiéncia intelectual
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Modelo de doenca complexa ou multifatorial
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Modelo de doenca complexa ou multifatorial
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Modelo de doenca complexa ou multifatorial — variantes comuns

GWAS . ~
* Presentes em mais de 5% da populacao
cases controls . 3
* Avaliadas através de estudos de
ﬂ e m associacao genoOmica ampla (GWAS)
* higher frequency ¢

in cases than
controls
* Estima-se que contribuam com 80% dos

52 v G em .
: casos de deficiéncia intelectual
!

(populacional) e 50% dos casos de

! i s
4 “ - i ﬁ M“ﬂll deficiéncia intelectual (ambiente clinico)



Modelo de doenca complexa ou multifatorial — variantes comuns

GWAS
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Fatores de risco ambientais

Fatores pré-natais

v Exposic¢do a substancias quimicas toxicas
v' Hipéxia / isquemia
v Infecgbes congénitas

v' Desnutri¢do

Fatores perinatais

v Hipoxia / isquemia
v"  Traumatismo cranioencefalico

v Infec¢des

Fatores pos-natais

v" Traumatismo cranioencefalico
v Infec¢des
v Intoxica¢do por metais pesados

v' Desnutri¢do

Fatores sociais e culturais

v Baixo nivel socioeconémico

v Falta de educacgdo de qualidade
v Isolamento social

v" Abuso fisico, emocional e sexual

v"  Falta de acesso a cuidados de

saude adequados



Etiologia da deficiéncia intelectual

Sporadic



Modelo de doenca complexa ou multifatorial
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Modelo de doenca complexa ou multifatorial — variantes raras

* Seguem as leis de Mendel:

v A Lei da Segregacdo: cada caracteristica herdada é
definida por um par de genes. Os genes parentais
sao separados aleatoriamente nas células sexuais,
de forma que as células sexuais contenham apenas
um gene do par. A prole, portanto, herda um alelo

genético de cada pai quando as células sexuais se

unem na fertilizagao.

Gregor Mendel
(1822-1884)



Modelo de doenca complexa ou multifatorial — variantes raras

e Seguem as leis de Mendel:

v A Lei da Selecdo Independente: os genes para
caracteristicas diferentes sao separados
aleatoriamente uns dos outros, de modo que a
herancga de uma caracteristica nao depende da

heranca de outra.

Gregor Mendel
(1822-1884)



Modelo de doenca complexa ou multifatorial — variantes raras

e Seguem as leis de Mendel:

v A Lei da Dominédncia: um organismo com formas

alternativas de um gene expressara a forma que é

dominante.

Gregor Mendel
(1822-1884)



Modelo de doenca complexa ou multifatorial — variantes raras
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Modelo de doenca complexa ou multifatorial — variantes raras
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Modelo de doenca complexa ou multifatorial — variantes raras
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Etiologia da deficiéncia intelectual

* Em cerca de 50% dos pacientes uma causa nao sera identificada

O exame do caridtipo é capaz de detectar alteragées em 3-5% dos

>5-10 Mb in size
Microscopically visible

pacientes com deficiéncia intelectual

O microarray cromossomico é capaz de detectar alteragées em 10-15%

10kb-5Mb
Submicroscopic

dos pacientes com deficiéncia intelectual

WES

40% dos pacientes com deficiéncia intelectual

Estima-se que o sequenciamento do genoma seja capaz de detectar

WGS

‘ O sequenciamento do exoma é capaz de detectar alteragdes em 25-

alteragoes em 40-60% dos pacientes com deficiéncia intelectual



Etiologia da deficiéncia intelectual

YEARS

MIM

Human Genetics Knowledge
for the World

OMIM®

An Online Catalog of Human Genes and Genetic Disorders
Updated March 10, 2023

Search OMIM for clinical features, phenotypes, genes, and more... Q

Advanced Search : OMIM, Clinical Synopses, Gene Map
Need help? : Example Searches, OMIM Search Help, i@ OMIM Video Tutorials

Mirror site : https://mirror.omim.org

OMIM is supported by a grant from NHGRI, licensing fees, and generous contributions from people like you.

Make a donation!

gﬁ A JOHNS HOPKINS

Genetic Medicine MEDICINE

Existem cerca de 900 condicoes listadas no OMIM que cursam com

deficiéncia intelectual, relacionadas a pelo menos um gene



Sindrome de Down

Etiologia: trissomia do cromossomo 21
Prevaléncia — 1 : 700 nascidos vivos
Variante: 0,15% (rara)

94% dos casos sao esporadicos

Fator de risco mais importante: idade
materna avan¢ada — falha na disjunc¢ao

meiotica

Prevaléncia em filhos de mulheres com mais

de 40 anos — 1 : 40 nascidos vivos

Diagndstico: cariotipo



Sindrome do X fragil

* Etiologia: expansao de trinucleotideos CGG
superior a 200 repeti¢oes no gene FMR1,

que se torna inativado por metilagao

v Alelos normais: 5-44 repeticdes
v Alelos intermediarios: 45-54 repeticdes

v Alelos de pré-mutacdo: 55-200 repeticdes

e Prevaléncia—1:7.000 homens e 1:11.000

mulheres

* Diagndstico: reacao em cadeia da

polimerase sensivel a metilagao para

pesquisa de expansdoes CGG no gene FMR1



Sindrome alcodlica fetal

* Prevaléncia: 1 a 5% das criangas em todo o

mundo

* Nao existe quantidade “segura” de alcool na

gravidez

* O diagnostico é clinico




Variacdes do numero de codpias (CNVs)

Dele¢ao 16p11.2

Duplicacao 13q e delec¢ao 4p



Variacdes do numero de codpias (CNVs)

Dele¢ao 11q24.2g25
Duplicacao 13q e delec¢ao 4p



Doencas monogénicas

Gene PURA Gene MED13L Gene TCF20



Etiologia da deficiéncia intelectual

A probabilidade de encontrar uma alteragao gendomica ou genética, bem como um fator

ambiental Unico, que justifiguem o quadro de deficiéncia intelectual é maior:

e DI n3o sindromica v" DIl Leve
e DI sindrémica v" DI Moderada
v" DI Grave

v" DI Profunda



Alteracdes encefalicas na deficiéncia intelectual

* As anormalidades encefalicas associadas a deficiéncia intelectual variam de

acordo com a etiologia e a gravidade da condicao




Alteracdes encefalicas na sindrome de Down

* Atraso de mielinizacao

* Reduc¢ao do crescimento pds-natal dos lobos frontais

e Estreitamento do giro temporal superior

* Diminui¢cao do tamanho do tronco encefalico e do cerebelo

* Redug¢do importante (em 20-50%) no numero de neuronios

granulares do cortex cerebral

* No adulto com sindrome de Down, é evidente a microcefalia e

reducao dos volumes dos lobos frontais, hipocampos e cerebelo,

além da presenca de placas senis e emaranhados neurofibrilares



Alteracdes encefalicas na sindrome do X fragil

e Aumento do volume do encéfalo

* Reducao da espessura do cortex pré-frontal, com reducao da

conectividade estrutural e funcional

* Reduc¢ao do volume e da densidade celular no cerebelo, além de

alterag¢oes na conectividade funcional e estrutural



Definicdo de deficiéncia intelectual

FIFTH EDITION
TEXT REVISION

DSM-5-TR"

2022

Deficiéncia intelectual (transtorno do desenvolvimento
intelectual) é um transtorno com inicio no periodo do
desenvolvimento que inclui déficits funcionais, tanto
intelectuais quanto adaptativos, nos dominios
conceitual, social e pratico. Os trés critérios a seguir

devem ser preenchidos:



Critérios diagndsticos de deficiéncia intelectual

FIFTH EDITION
TEXT REVISION

DSM-5TR"

2022

A. Déficits em funcdes intelectuais como raciocinio, solu¢ao de problemas,

planejamento, pensamento abstrato, juizo, aprendizagem académica e
aprendizagem pela experiéncia, confirmados tanto pela avaliagdo clinica

quanto por testes de inteligéncia padronizados e individualizados.

B. Déficits em funcdes adaptativas que resultam em fracasso para atingir

padrdes de desenvolvimento e socioculturais em relagdao a independéncia
pessoal e responsabilidade social. Sem apoio continuado, os déficits de
adaptacao limitam o funcionamento em uma ou mais atividades didrias,
como comunica¢do, participacdo social e vida independente, e em
multiplos ambientes, como em casa, na escola, no local de trabalho e na

comunidade.

C. Inicio _dos déficits intelectuais e adaptativos durante o periodo do

desenvolvimento
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Critérios diagndsticos de deficiéncia intelectual

FIFTH EDITION
TEXT REVISION
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O funcionamento intelectual deve ser mensurado com
testes administrados individualmente, com validade

psicométrica, abrangentes e culturalmente adequados

Individuos com deficiéncia intelectual apresentam
escores em torno de dois desvios-padrao ou mais
abaixo da média populacional, incluindo uma margem

de erro de medida (em geral, £ 5 pontos)

Treinamento e julgamento clinicos sao necessarios
para a interpretagao dos resultados dos testes e a

avaliagcao do desempenho intelectual
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B. Déficits em funcdes adaptativas que resultam em fracasso para atingir

padrdes de desenvolvimento e socioculturais em relagdao a independéncia
pessoal e responsabilidade social. Sem apoio continuado, os déficits de
adaptacao limitam o funcionamento em uma ou mais atividades didrias,
como comunica¢do, participacdo social e vida independente, e em
multiplos ambientes, como em casa, na escola, no local de trabalho e na

comunidade.



Sobre os dominios conceitual, social e pratico
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Dominio conceitual (académico): se refere as habilidades
intelectuais gerais de uma pessoa, incluindo a capacidade
de raciocinar, resolver problemas, compreender ideias

complexas e aprender novas informagdes

Dominio social: se refere as habilidades sociais e de
comunica¢ao de uma pessoa, incluindo a capacidade de
interagir com outras pessoas, estabelecer relacionamentos

e compreender normas sociais

Dominio pratico: se refere as habilidades necessarias para
cuidar de si mesmo, incluindo habilidades de autocuidado,
como alimentagao e higiene pessoal, e habilidades para
lidar com tarefas cotidianas, como gerenciamento

financeiro e transporte



Critérios diagndsticos de deficiéncia intelectual
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O critério B é preenchido quando pelo menos um
dominio do funcionamento adaptativo — conceitual,
social ou pratico — esta suficientemente prejudicado a
ponto de ser necessario apoio continuo para que a
pessoa tenha desempenho adequado em um ou mais
de um local, tais como escola, local de trabalho, casa

ou comunidade

Além disso, os déficits no funcionamento adaptativo
devem estar diretamente relacionados aos prejuizos

intelectuais descritos no critério A



Critérios diagndsticos de deficiéncia intelectual
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A. Déficits em funcdes intelectuais como raciocinio, solu¢ao de problemas,

planejamento, pensamento abstrato, juizo, aprendizagem académica e
aprendizagem pela experiéncia, confirmados tanto pela avaliagdo clinica

quanto por testes de inteligéncia padronizados e individualizados.

B. Déficits em funcdes adaptativas que resultam em fracasso para atingir

padrdes de desenvolvimento e socioculturais em relagdao a independéncia
pessoal e responsabilidade social. Sem apoio continuado, os déficits de
adaptacao limitam o funcionamento em uma ou mais atividades didrias,
como comunica¢do, participacdo social e vida independente, e em
multiplos ambientes, como em casa, na escola, no local de trabalho e na

comunidade.

C. Inicio _dos déficits intelectuais e adaptativos durante o periodo do

desenvolvimento
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C. Inicio _dos déficits intelectuais e adaptativos durante o periodo do

2022 desenvolvimento
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Deve-se especificar a gravidade atual

Especificadores

v Leve VY Moderada Vv Grave Vv Profunda

* Os niveis de gravidade s3ao definidos com base no

FIFTH EDITION funcionamento adaptativo, e nao em escores de QI

TEXT REVISION
DSM_5_TRTM * Isso porque é o funcionamento adaptativo que determina o

nivel de apoio necessario

* Além disso, as medidas de Ql sio menos validas na

extremidade mais inferior da varia¢ao desse indice

* Quando a realizagdao de um teste padronizado é dificil ou

impossivel (p.ex., prejuizo sensorial, comportamento

2022

problematico grave), o individuo pode ser diagnosticado

com uma deficiéncia intelectual nao especificada



Deve-se especificar a gravidade atual

Nivel de
gravidade | Dominio conceitual Dominio social Dominio pratico
Leve Em criangas pré-escolares, pode ndo haver | Comparado aos individuos na mesma faixa | O individuo pode funcionar de acordo com aidade

diferengas conceituais 6bvias. Para crian-
cas em idade escolar e adultos, existem
dificuldades em aprender habilidades
académicas que envolvam leitura, escrita,
matematica, tempo ou dinheiro, sendo
necessario apoio em uma ou mais dreas
para o alcance das expectativas associadas
a idade. Nos adultos, pensamento abstra-
to, fungdo executiva (i.e., planegjamento,
estabelecimento de estratégias, fixagdo

de prioridades e flexibilidade cognitiva)

e memdria de curto prazo, bem como

uso funcional de habilidades académicas
(p. ex., leitura, controle do dinheiro), estdo
prejudicados. H4d uma abordagem um
tanto concreta a problemas e solugdes em
comparagiao com individuos na mesma
faixa etaria.

etdria com desenvolvimento tipico, o
individuo mostra-se imaturo nas relagdes
sociais. Por exemplo, pode haver dificul-
dade em perceber, com preciséo, pistas
sociais dos pares. Comunicagéo, conver-
sagdo e linguagem sdo mais concretas e
imaturas do que o esperado para a idade.
Podem existir dificuldades de regulagdo
da emogdo e do comportamento de uma
forma adequada a idade; tais dificuldades
sdo percebidas pelos pares em situagdes
sociais. H4 compreensio limitada do risco
em situagdes sociais; o julgamento social
é imaturo para a idade, e a pessoa corre

o risco de ser manipulada pelos outros
(credulidade).

nos cuidados pessoais. Precisa de algum apoio
nas tarefas complexas da vida didria na compa-
ragao com os pares. Na vida adulta, os apoios
costumam envolver compras de itens para a
casa, transporte, organizagio do lar e dos cuida-
dos com os filhos, preparo de alimentos nutriti-
vos, atividades bancérias e controle do dinheiro.
As habilidades recreativas assemelham-se as dos
companheiros de faixa etdria, embora o juizo
relativo ao bem-estar e a organizagdo da recrea-
¢do precise de apoio. Na vida adulta, pode con-
seguir emprego em fungdes que nio enfatizem
habilidades conceituais. Os individuos em geral
necessitam de apoio para tomar decisdes de
cuidados de satde e decisdes legais, bem como
para aprender a desempenhar uma profissdo de
forma competente. Apoio costuma ser necessario
para criar uma familia.




Deve-se especificar a gravidade atual

Nivel de
gravidade | Dominio conceitual Dominio social Dominio pratico
Moderada | Durante todo o desenvolvimento, as ha- O individuo mostra diferengas marcadas em | O individuo é capaz de dar conta das necessidades

bilidades conceituais individuais ficam
bastante atrds das dos companheiros.

Nos pré-escolares, a linguagem e as habi-
lidades pré-académicas desenvolvem-se
lentamente. Nas criangas em idade esco-
lar, ocorre lento progresso na leitura, na
escrita, na matemadtica e na compreensao
do tempo e do dinheiro ao longo dos anos
escolares, com limitagbes marcadas na
comparagiao com os colegas. Nos adul-
tos, o desenvolvimento de habilidades
académicas costuma mostrar-se em um
nivel elementar, havendo necessidade de
apoio para todo emprego de habilidades
académicas no trabalho ena vida pessoal.
Assisténcia continua didria é necessaria
para a realizagdo de tarefas conceituais co-
tidianas, sendo que outras pessoas podem
assumir integralmente essas responsabili-
dades pelo individuo.

relagdo aos pares no comportamento so-
cial e na comunicagdo durante o desenvol-
vimento. A linguagem falada costuma ser
um recurso primario para a comunicagao
social, embora com muito menos comple-
xidade que a dos companheiros. A capa-
cidade de relacionamento é evidente nos
lagos com familia e amigos, e o individuo
pode manter amizades bem-sucedidas na
vida e, por vezes, relacionamentos roman-
ticos na vida adulta. Pode, entretanto, nao
perceber ou interpretar com exatiddo as
pistas sociais. O julgamento social e a ca-
pacidade de tomar decisdes sdo limitados,
com cuidadores tendo que auxiliar a pes-
soa nas decisdes. Amizades com compa-
nheiros com desenvolvimento normal cos-
tumam ficar afetadas pelas limitagdes de
comunicagao e sociais. Ha necessidade de
apoio social e de comunicagio significati-
Vo para o sucesso nos locais de trabalho.

pessoais envolvendo alimentar-se, vestir-se, eli-
minagdes e higiene como adulto, ainda que haja
necessidade de periodo prolongado de ensino e
de tempo para que se torne independente nessas
dreas, talvez com necessidade de lembretes. Da
mesma forma, participagio em todas as tarefas
domésticas pode ser alcangada na vida adulta,
ainda que seja necessdrio longo periodo de
aprendizagem, que um apoio continuado tenha
que ocorrer para um desempenho adulto. Em-
prego independente em tarefas que necessitem
de habilidades conceituais e comunicacionais
limitadas pode ser conseguido, embora com
necessidade de apoio consideravel de colegas,
supervisores e outras pessoas para o manejo das
expectativas sociais, complexidades de trabalho
e responsabilidades auxiliares, como hordrio,
transportes, beneficios de satde e controle do di-
nheiro. Uma variedade de habilidades recreacio-
nais pode ser desenvolvida. Estas costumam de-
mandar apoio e oportunidades de aprendizagem
por um longo periodo de tempo. Comportamen-
to mal-adaptativo estd presente em uma minoria
significativa, causando problemas sociais.




Deve-se especificar a gravidade atual

Nivel de
gravidade

Dominio conceitual

Dominio social

Dominio pratico

Grave

Alcance limitado de habilidades concei-

tuais. Geralmente, o individuo tem pouca
compreensio da linguagem escrita ou de
conceitos que envolvam nimeros, quan-
tidade, tempo e dinheiro. Os cuidadores
proporcionam grande apoio para a solu-
gao de problemas aolongo da vida.

A linguagem falada é bastante limitada em
termos de vocabulario e gramatica. A
fala pode ser composta de palavras ou
expressodes isoladas, com possivel suple-
mentagdo por meios alternativos. Afala e
a comunicagao tém foco no aqui e agora
dos eventos didrios. A linguagem é usada
para comunicagdo social mais do que para
explicagdes. Os individuos entendem dis-
cursos e comunicagdo gestual simples. As
relagdes com familiares e pessoas conheci-
das constituem fonte de prazer e ajuda.

O individuo necessita de apoio para todas as ativi-
dades cotidianas, inclusive refei¢des, vestir-se,
banhar-se e eliminagao. Precisa de supervisio
em todos os momentos. Ndo é capaz de tomar
decisdes responsdveis quanto a seu bem-estar
e dos demais. Na vida adulta, ha necessidade
de apoio e assisténcia continuos nas tarefas do-
mésticas, recreativas e profissionais. A aquisigao
de habilidades em todos os dominios envolve
ensino prolongado e apoio continuo. Comporta-
mento mal-adaptativo, inclusive autoles@o, estd
presente em uma minoria significativa.

Profunda

As habilidades conceituais costumam envol-

ver mais 0 mundo fisico do que os proces-
sos simbolicos. A pessoa pode usar objetos
de maneira direcionada a metas para o
autocuidado, o trabalho e a recreagdo. Al-
gumas habilidades visuoespaciais, como
combinar e classificar, baseadas em carac-
teristicas fisicas, podem ser adquiridas. A
ocorréncia concomitante de prejuizos mo-
tores e sensoriais, porém, pode impedir o
uso funcional dos objetos.

O individuo apresenta compreensdo muito
limitada da comunicagio simbélica na
fala ou nos gestos. Pode entender algumas
instrugdes ou gestos simples. Hd ampla
expressao dos proprios desejos e emogdes
pela comunicagédo nao verbal e ndo simbé-
lica. A pessoa aprecia os relacionamentos
com membros bem conhecidos da familia,
cuidadores e outras pessoas conhecidas,
além de iniciar interag¢des sociais e reagir
a elas por meio de pistas gestuais e emo-
cionais. A ocorréncia concomitante de
prejuizos sensoriais e fisicos pode impedir
muitas atividades sociais.

O individuo depende de outros para todos os aspec-
tos do cuidado fisico didrio, satide e seguranga,
ainda que possa conseguir participar também de
algumas dessas atividades. Aqueles sem prejuizos
fisicos graves podem ajudar em algumas tarefas
diérias de casa, como levar os pratos para amesa.
Agdes simples com objetos podem constituir a
base para a participagdo em algumas atividades
profissionais com niveis elevados de apoio con-
tinuado. Atividades recreativas podem envolver,
por exemplo, apreciar ouvir misica, assistir a fil-
mes, sair para passear ou participar de atividades
aquaticas, tudo isso com apoio de outras pessoas.
A ocorréncia concomitante de prejuizos fisicos e
sensoriais é barreira frequente a participagao (além
da observagdo) em atividades domésticas, recreati-
vas e profissionais. Comportamento mal-adaptati-
vo esta presente em uma minoria significativa.




Deve-se especificar a gravidade atual

Especificadores
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v Profunda: Ql=25+5
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Informacdes importantes
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A incerteza diagnostica sera maior para os
individuos com déficits leves do funcionamento

intelectual e adaptativo

Os especificadores sao divisoes arbitrarias em um

continuum



Definicao de atraso global do desenvolvimento
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Este diagnostico esta reservado a individuos com menos de 5
anos de idade, quando o nivel de gravidade clinica nao pode

ser avaliado de modo confidvel durante a primeira infancia

Esta categoria é diagnosticada quando um individuo fracassa
em alcancar os marcos do desenvolvimento esperados em
varias areas da func¢ao intelectual, sendo aplicada a pessoas
gue nao sao capazes de passar por avaliagoes sistematicas do
funcionamento intelectual, incluindo criangas jovens demais

para participar de testes padronizado

E uma categoria que requer reavaliagdes apés um periodo de

tempo.



Definicao de deficiéncia intelectual nao especificada
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Esta categoria esta reservada a pessoas com mais de 5 anos de
idade, quando a investiga¢ao do grau de deficiéncia intelectual,
por meio de procedimentos disponiveis localmente, fica dificil
ou impossivel devido a prejuizos sensoriais ou fisicos
associados, como na cegueira ou na surdez pré-linguistica, na
deficiéncia locomotora ou na presen¢ca de comportamentos
problematicos graves ou nos casos de comorbidade com outros

transtornos mentais

E uma categoria que somente deve ser usada em circunstancias
excepcionais e que requer reavaliagdbes apds um periodo de

tempo.



Alteracdes neuropsicoldgicas na deficiéncia intelectual

* Funcionamento intelectual geral (Ql)

e OQOutras alteragdes neuropsicoldgicas pode incluir:
v Deficiéncia de aten¢do e memdria de curto prazo
v’ Dificuldades de linguagem, tanto de compreensdo quanto de expressao
v" Problemas visuoespaciais e de percep¢ao
v’ Dificuldades em habilidades motoras finas e grossas
v" Problemas em habilidades sociais e emocionais

v Disfungbes executivas



Intellectual Disability

v

Detailed history, examination
and investigations provide

No

!

H/o familial nature of
disease/ dysmorphism /
metabolic derangement

:

GENETIC
Inherited; onset of
the disorder can be

prenatal or

Yes support to environmental insults m
! l
Prenatal onset Paranatal onset Postnatal onset
of Insult of Insult of Insult CNS MALFORMATIONS
Always Prenatal [some
genetic & some
A 4 A 4 environmental or mixed]
PRENATAL PARANATAL POSTNATAL
Gestational Infections: meningitis, Severe Psycho-social Yes l
disorders- herpes encephalitis deprivation
Toxaemia Delivery complications Infection — meningitis l
Diabetes Asphyxia Others- CNS damage
Terat:)genic {Jlacen(al bleeding Toxic agents — lead Neuronal migration
agents- rauma Trauma izati
Alcohol Other Neonatal Tumours g?:o?;gf; |_zahon
Phenytoin complications Hypoxia Lissencephaly
Infections — Hypoglycaemia Polymicrogyria
Toxoplasma Hyperbilirubinemia Proliferation disrder:
CMV Cerebral haemorrhage Autssomal recessive
Rubella Aspiration Microcephaly
Others Closing defect —
spina bifida,
Encephalocele

Anterior midline-
Holoprosencephaly

postnatal.

A4

|

:

; }

Significant dysmorphism,
microcephaly, multiple
congenital anomalies,

short stature

Familial nature with
Mendelian inheritance &
specific phenotypic
features

Metabolic Familial, no CNS malformations,
derangement in no metabolic derangement, no
TMS or GCMS dysmorphism or environmental

]

A

insults

A y

Autosomal

Chromosomal

Trisomy 21, 18
Deletions-4p-, 5p-

Monogenic
Disorders-

Syndromic

Fragile X Syndrome
Smith Lemli Opitz syndrome

IEMs-

Amino acid disorders like
phenylketonuria,
homocystinuria, Maple
syrum urine disease

Monogenic non
syndromic Disorders-
Many XLIDs and
Autosomal dominant
or recessive IDs

Mosaic Trisomy 9..
Others- ring, marker
chromosomes,
unbalanced translocations
X chromosomal
Male-XXXY
Female-XXXX
Microdeletions
Angelman syndrome
Williams syndrome
Prader Willi syndrome
22q11 deletion syndrome
Smith Magenis syndrome

NF1

Coffin Lowry syndrome
Rett syndrome
Tuberous sclerosis

Lysosomal storage disorders-
MPS, NCL

[Detail list in OMIM]
Others

Polygenic or
Multifactorial?




Principio basico

As intervengoes para pessoas com

deficiéncia intelectual sao individualizadas



Requisitos para a formulacao de um plano terapéutico

* Especificar a gravidade atual

* Tentar estabelecer o diagnostico etioldgico

e |dentificar comorbidades

* Analisar fatores familiares e psicossociais (p.ex., conhecimento a respeito dos
transtorno, atitudes superprotetoras, negligéncia, expectativas, qualidade da

estimulac¢ao, burnout dos cuidadores)



Tipos de moradias para pessoas com deficiéncia intelectual

* Moradia familiar: vivem com suas familias, que podem receber suporte financeiro e educacional para

ajuda-las a cuidar de seus filhos ou parentes

* Moradia assistida: nesse modelo de moradia, as pessoas com deficiéncia intelectual vivem em
apartamentos ou casas individuais, mas recebem suporte regular de uma equipe de cuidadores, que

pode ajuda-las com tarefas diarias, como cozinhar, limpar e administrar medicamentos

* Casa residencial com suporte: este tipo de moradia é uma casa comum em uma comunidade, onde um
grupo de pessoas com deficiéncia intelectual vive junto e recebe suporte de uma equipe de cuidadores

e profissionais de saude

* Vila residencial: essa € uma comunidade planejada que inclui vdarias casas e apartamentos projetados
para pessoas com deficiéncia intelectual. As vilas residenciais geralmente possuem instala¢gdes e

servigos de suporte, como clinicas médicas, academias, centros de lazer e restaurantes

* Instituicoes de cuidados prolongados: essas instituicdes fornecem cuidados de longo prazo para
pessoas com deficiéncia intelectual que precisam de atencdao médica constante ou que tém

necessidades muito complexas.



Sobre os centros-dia

* S3do servigos especializados que oferecem assisténcia e atividades para pessoas

com deficiéncia intelectual ou multipla durante o dia

* Oferecem uma ampla gama de atividades, incluindo atividades artisticas,
terapia ocupacional, habilidades de vida diaria, educagao fisica, habilidades

sociais, atividades recreativas e educagao académica

* Os centros-dia podem ser frequentados por pessoas com deficiéncia

intelectual de todas as idades, desde criangas até idosos

* Eles podem ser financiados pelo governo, organizacdoes sem fins lucrativos ou

empresas privadas, dependendo do pais e da regiao

* Esses servios sao uma op¢ao importante para pessoas com deficiéncia
intelectual que precisam de apoio durante o dia, mas que preferem viver em

suas proprias casas ou com suas familias.



Sobre evidéncias cientificas

Hazardous journeys

Parachute use to prevent death and major trauma related
to gravitational challenge: systematic review of

randomised controlled trials

Gordon C S Smith, Jill P Pell

Abstract

Objectives To determine whether parachutes are
effective in preventing major trauma related to
gravitational challenge.

Design Systematic review of randomised controlled
trials.

Data sources: Medline, Web of Science, Embase, and
the Cochrane Library databases; appropriate internet
sites and citation lists.

Study selection: Studies showing the effects of using
a parachute during free fall.

Main outcome measure Death or major trauma,
defined as an injury severity score > 15.

Results We were unable to identify any randomised
controlled trials of parachute intervention.
Conclusions As with many interventions intended to
prevent ill health, the effectiveness of parachutes has
not been subjected to rigorous evaluation by using
randomised controlled trials. Advocates of evidence
based medicine have criticised the adoption of
interventions evaluated by using only observational
data. We think that everyone might benefit if the most
radical protagonists of evidence based medicine
organised and participated in a double blind,
randomised, placebo controlled, crossover trial of the
parachute.
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Sobre evidéncias cientificas

* Posso usar algo que nao tem

evidéncia cientifica de eficacia?

RevisOes
sistematicas v’ Seguranca

Estudos
randomizados v' Tempo
Estudos de coorte v Custo
Estudos caso-controle

Séries de casos

Relatos de casos
Opiniao de experts




Sobre evidéncias cientificas

Grau de
recomendagao

Nivel de Evidéncia Cientifica por Tipo de Estudo - “Oxford Centre for
Evidence-based Medicine”

Nivel de
evidéncia

Tratamento —
Prevencao - Etiologia

Prognéstico

Diagnéstico

Diagnéstico Diferencial/

Prevaléncia de Sintomas

1A

1B

1Cc

Reviséo sistematica de
ensaios clinicos
controlados
randomizados

Ensaio clinico
controlado randomizado
com intervalo de
confianga estreito

Resultados terapéuticos
do tipo “tudo ou nada”

Revisdo Sistematica de
Coortes desde o inicio
da doenca. Critério
Prognéstico validado
em diversas
populagoes.
Coorte desde o inicio
da doencga, com perda
< 20%. Critério
prognéstico validado
em uma Unica
populagao.

Série de casos do tipo
“tudo ou nada”

Reviséo Sistematica de

estudos diagnésticos nivel
1. Critério Diagnéstico de

estudos nivel 1B, em

diferentes centros clinicos.

Coorte validada, com bom

padrao de referéncia.

Critério Diagnéstico

testado em um Gnico
centro clinico.

Sensibilidade e
especificidade préximas
de 100%

Reviséo sistematica de
estudos de coorte
(contemporanea ou
prospectiva)

Estudo de coorte com
poucas perdas

Série de casos do tipo
“tudo ou nada”

2A

2B

2C

3A

3B

Revisdo Sistematica de
Estudos de Coorte

Estudo de Coorte
(incluindo Ensaio
Clinico Randomizado
de menor qualidade)

Observagao de
resultados terapéuticos
(outcomes research).
Estudo Ecolégico.

Revisdo Sistematica de
Estudos Caso-Controle

Estudo Caso-Controle

Revisédo Sistematica de
coortes histéricas
(retrospectivas) ou de
seguimento de casos
nao tratados de grupo
controle de ensaio
clinico randomizado

Estudo de coorte
histérica, seguimento
de pacientes nao-
tratados de grupo de
controle de ensaio
clinico randomizado.
Critério Prognéstico
derivado ou validado
somente de amostras
fragmentadas.

Observagao de
Evolugbes Clinicas
(outcomes research)

Revisédo Sistematica de
estudos diagnésticos de
nivel >2

Coorte exploratdria com

bom padrao de referéncia.

Critério Diagnéstico
derivado ou validado em

amostras fragmentadas ou

banco de dados

Revisao Sistematica de
estudos diagnésticos de
nivel >3B

Selegao nao consecutiva
de casos, ou padrao de
referéncia aplicado de
forma pouco consistente

Revisdo Sistematica de

estudos sobre diagnéstico

diferencial de nivel >2

Estudo de coorte histérica

ou com seguimento de
casos comprometido
(nimero grande de
perdas)

Estudo Ecolégico

Revisdo Sistematica de
estudos de nivel >3B

Coorte com sele¢do nao
consecutiva de casos, ou
populagéo de estudo
muito limitada

Relato de Casos
(incluindo coorte ou
caso-controle de menor
qualidade)

Série de casos (e
coorte prognostica de
menor qualidade)

Estudo de caso-controle
ou padrao de referéncia
pobre ou ndo
independente

Série de casos, ou padrao

de referéncia superado

Opinido de especialistas desprovida de avaliagao critica ou baseada em matérias basicas (estudo
fisiolégico ou estudo com animais)




Sobre evidéncias cientificas

Grau de
recomendagao

Nivel de Evidéncia Cientifica por Tipo de Estudo - “Oxford Centre for
Fuidgnce-based Medicine”

Nivel de
evidéncia

1A

1B

1Cc

Tratamento —
Prevencao - Etiologia

Reviséo sistematica de
ensaios clinicos
controlados
randomizados

Ensaio clinico
controlado randomizado
com intervalo de
confianga estreito

Resultados terapéuticos
do tipo “tudo ou nada”

Prognéstico

Diagnéstico

Diagnéstico Diferencial/

Prevaléncia de Sintomas

Revisdo Sistematica de
Coortes desde o inicio
da doenca. Critério
Prognéstico validado
em diversas
populagoes.
Coorte desde o inicio
da doencga, com perda
< 20%. Critério
prognéstico validado
em uma Unica
populagao.

Série de casos do tipo
“tudo ou nada”

Reviséo Sistematica de

estudos diagnésticos nivel
1. Critério Diagnéstico de

estudos nivel 1B, em

diferentes centros clinicos.

Coorte validada, com bom

padrao de referéncia.

Critério Diagnéstico

testado em um Gnico
centro clinico.

Sensibilidade e
especificidade préximas
de 100%

Reviséo sistematica de
estudos de coorte
(contemporanea ou
prospectiva)

Estudo de coorte com
poucas perdas

Série de casos do tipo
“tudo ou nada”

2A

2B

2C

3A

3B

Revisdo Sistematica de
Estudos de Coorte

Estudo de Coorte
(incluindo Ensaio
Clinico Randomizado
de menor qualidade)

Observagao de
resultados terapéuticos
(outcomes research).
Estudo Ecolégico.

Revisdo Sistematica de
Estudos Caso-Controle

Estudo Caso-Controle

Revisédo Sistematica de
coortes histéricas
(retrospectivas) ou de
seguimento de casos
nao tratados de grupo
controle de ensaio
clinico randomizado

Estudo de coorte
histérica, seguimento
de pacientes nao-
tratados de grupo de
controle de ensaio
clinico randomizado.
Critério Prognéstico
derivado ou validado
somente de amostras
fragmentadas.

Observagao de
Evolugbes Clinicas
(outcomes research)

Revisédo Sistematica de
estudos diagnésticos de
nivel >2

Coorte exploratdria com

bom padrao de referéncia.

Critério Diagnéstico
derivado ou validado em

amostras fragmentadas ou

banco de dados

Revisao Sistematica de
estudos diagnésticos de
nivel >3B

Selegao nao consecutiva
de casos, ou padrao de
referéncia aplicado de
forma pouco consistente

Revisdo Sistematica de

estudos sobre diagnéstico

diferencial de nivel >2

Estudo de coorte histérica

ou com seguimento de
casos comprometido
(nimero grande de
perdas)

Estudo Ecolégico

Revisdo Sistematica de
estudos de nivel >3B

Coorte com sele¢do nao
consecutiva de casos, ou
populagéo de estudo
muito limitada

Relato de Casos
(incluindo coorte ou
caso-controle de menor
qualidade)

Série de casos (e
coorte prognostica de
menor qualidade)

Estudo de caso-controle
ou padrao de referéncia
pobre ou ndo
independente

Série de casos, ou padrao

de referéncia superado

Opinido de especialistas desprovida de avaliagao critica ou baseada em matérias basicas (estudo
fisiolégico ou estudo com animais)




Sobre evidéncias cientificas

Grau de
recomendagao

Nivel de Evidéncia Cientifica por Tipo de Estudo - “Oxford Centre for
Evidence-based Medicine”

Nivel de
evidéncia

1A

1B

1Cc

Tratamento —
Prevencao - Etiologia

Reviséo sistematica de
ensaios clinicos
controlados
randomizados

Ensaio clinico
controlado randomizado
com intervalo de
confianga estreito

Resultados terapéuticos
do tipo “tudo ou nada”

Prognéstico

Diagnéstico

Diagnéstico Diferencial/
Prevaléncia de Sintomas

Revisdo Sistematica de
Coortes desde o inicio
da doenca. Critério
Prognéstico validado
em diversas
populagoes.
Coorte desde o inicio
da doencga, com perda
< 20%. Critério
prognéstico validado
em uma Unica
populagao.

Série de casos do tipo
“tudo ou nada”

Reviséo Sistematica de

estudos diagnésticos nivel
1. Critério Diagnéstico de

estudos nivel 1B, em

diferentes centros clinicos.

Coorte validada, com bom

padrao de referéncia.

Critério Diagnéstico

testado em um Gnico
centro clinico.

Sensibilidade e
especificidade préximas
de 100%

Reviséo sistematica de
estudos de coorte
(contemporanea ou
prospectiva)

Estudo de coorte com
poucas perdas

Série de casos do tipo
“tudo ou nada”

2A

2B

2C

3A

3B

Revisdo Sistematica de
Estudos de Coorte

Estudo de Coorte
(incluindo Ensaio
Clinico Randomizado
de menor qualidade)

Observagao de
resultados terapéuticos
(outcomes research).
Estudo Ecolégico.

Revisdo Sistematica de
Estudos Caso-Controle

Estudo Caso-Controle

Revisédo Sistematica de
coortes histéricas
(retrospectivas) ou de
seguimento de casos
nao tratados de grupo
controle de ensaio
clinico randomizado

Estudo de coorte
histérica, seguimento
de pacientes nao-
tratados de grupo de
controle de ensaio
clinico randomizado.
Critério Prognéstico
derivado ou validado
somente de amostras
fragmentadas.

Observagao de
Evolugbes Clinicas
(outcomes research)

Revisédo Sistematica de
estudos diagnésticos de
nivel >2

Coorte exploratdria com

bom padrao de referéncia.

Critério Diagnéstico
derivado ou validado em

amostras fragmentadas ou

banco de dados

Revisao Sistematica de
estudos diagnésticos de
nivel >3B

Selegao nao consecutiva
de casos, ou padrao de
referéncia aplicado de
forma pouco consistente

Revisdo Sistematica de
estudos sobre diagnéstico
diferencial de nivel >2

Estudo de coorte histérica
ou com seguimento de
casos comprometido
(nimero grande de
perdas)

Estudo Ecolégico

Revisdo Sistematica de
estudos de nivel >3B

Coorte com sele¢do nao
consecutiva de casos, ou
populagéo de estudo
muito limitada

Relato de Casos
(incluindo coorte ou
caso-controle de menor
qualidade)

Série de casos (e
coorte prognostica de
menor qualidade)

Estudo de caso-controle
ou padrao de referéncia
pobre ou ndo
independente

Série de casos, ou padrao
de referéncia superado

Opinido de especialistas desprovida de avaliagao critica ou baseada em matérias basicas (estudo
fisiolégico ou estudo com animais)




Sobre evidéncias cientificas

Grau de
recomendagao

Nivel de Evidéncia Cientifica por Tipo de Estudo - “Oxford Centre for
Evidence-based Medicine”

Nivel de
evidéncia

Tratamento —
Prevencao - Etiologia

Prognéstico

Diagnéstico

Diagnéstico Diferencial/

Prevaléncia de Sintomas

1A

1B

1Cc

Reviséo sistematica de
ensaios clinicos
controlados
randomizados

Ensaio clinico
controlado randomizado
com intervalo de
confianga estreito

Resultados terapéuticos
do tipo “tudo ou nada”

Revisdo Sistematica de
Coortes desde o inicio
da doenca. Critério
Prognéstico validado
em diversas
populagoes.
Coorte desde o inicio
da doencga, com perda
< 20%. Critério
prognéstico validado
em uma Unica
populagao.

Série de casos do tipo
“tudo ou nada”

Reviséo Sistematica de

estudos diagnésticos nivel
1. Critério Diagnéstico de

estudos nivel 1B, em

diferentes centros clinicos.

Coorte validada, com bom

padrao de referéncia.

Critério Diagnéstico

testado em um Gnico
centro clinico.

Sensibilidade e
especificidade préximas
de 100%

Reviséo sistematica de
estudos de coorte
(contemporanea ou
prospectiva)

Estudo de coorte com
poucas perdas

Série de casos do tipo
“tudo ou nada”

2A

2B

2C

3A

3B

Revisdo Sistematica de
Estudos de Coorte

Estudo de Coorte
(incluindo Ensaio
Clinico Randomizado
de menor qualidade)

Observagao de
resultados terapéuticos
(outcomes research).
Estudo Ecolégico.

Revisdo Sistematica de
Estudos Caso-Controle

Estudo Caso-Controle

Relato de Casos
(incluindo coorte ou
caso-controle de menor
qualidade)

Revisédo Sistematica de
coortes histéricas
(retrospectivas) ou de
seguimento de casos
nao tratados de grupo
controle de ensaio
clinico randomizado

Estudo de coorte
histérica, seguimento
de pacientes nao-
tratados de grupo de
controle de ensaio
clinico randomizado.
Critério Prognéstico
derivado ou validado
somente de amostras
fragmentadas.

Observagao de
Evolugbes Clinicas
(outcomes research)

Revisédo Sistematica de
estudos diagnésticos de
nivel >2

Coorte exploratdria com

bom padrao de referéncia.

Critério Diagnéstico
derivado ou validado em

amostras fragmentadas ou

banco de dados

Revisao Sistematica de
estudos diagnésticos de
nivel >3B

Selegao nao consecutiva
de casos, ou padrao de
referéncia aplicado de
forma pouco consistente

Revisdo Sistematica de

estudos sobre diagnéstico

diferencial de nivel >2

Estudo de coorte histérica

ou com seguimento de
casos comprometido
(nimero grande de
perdas)

Estudo Ecolégico

Revisdo Sistematica de
estudos de nivel >3B

Coorte com sele¢do nao
consecutiva de casos, ou
populagéo de estudo
muito limitada

Série de casos (e
coorte prognostica de
menor qualidade)

Estudo de caso-controle
ou padrao de referéncia
pobre ou ndo
independente

Série de casos, ou padrao

de referéncia superado

Opinido de especialistas desprovida de avaliagao critica ou baseada em matérias basicas (estudo
fisiolégico ou estudo com animais)




Sobre evidéncias cientificas

Grau de
recomendagao

Nivel de Evidéncia Cientifica por Tipo de Estudo - “Oxford Centre for
Evidence-based Medicine”

Nivel de
evidéncia

Tratamento —
Prevencao - Etiologia

Prognéstico

Diagnéstico

Diagnéstico Diferencial/

Prevaléncia de Sintomas

1A

1B

1Cc

Reviséo sistematica de
ensaios clinicos
controlados
randomizados

Ensaio clinico
controlado randomizado
com intervalo de
confianga estreito

Resultados terapéuticos
do tipo “tudo ou nada”

Revisdo Sistematica de
Coortes desde o inicio
da doenca. Critério
Prognéstico validado
em diversas
populagoes.
Coorte desde o inicio
da doencga, com perda
< 20%. Critério
prognéstico validado
em uma Unica
populagao.

Série de casos do tipo
“tudo ou nada”

Reviséo Sistematica de

estudos diagnésticos nivel
1. Critério Diagnéstico de

estudos nivel 1B, em

diferentes centros clinicos.

Coorte validada, com bom

padrao de referéncia.

Critério Diagnéstico

testado em um Gnico
centro clinico.

Sensibilidade e
especificidade préximas
de 100%

Reviséo sistematica de
estudos de coorte
(contemporanea ou
prospectiva)

Estudo de coorte com
poucas perdas

Série de casos do tipo
“tudo ou nada”

2A

2B

2C

3A

3B

Revisdo Sistematica de
Estudos de Coorte

Estudo de Coorte
(incluindo Ensaio
Clinico Randomizado
de menor qualidade)

Observagao de
resultados terapéuticos
(outcomes research).
Estudo Ecolégico.

Revisdo Sistematica de
Estudos Caso-Controle

Estudo Caso-Controle

Revisédo Sistematica de
coortes histéricas
(retrospectivas) ou de
seguimento de casos
nao tratados de grupo
controle de ensaio
clinico randomizado

Estudo de coorte
histérica, seguimento
de pacientes nao-
tratados de grupo de
controle de ensaio
clinico randomizado.
Critério Prognéstico
derivado ou validado
somente de amostras
fragmentadas.

Observagao de
Evolugbes Clinicas
(outcomes research)

Revisédo Sistematica de
estudos diagnésticos de
nivel >2

Coorte exploratdria com

bom padrao de referéncia.

Critério Diagnéstico
derivado ou validado em

amostras fragmentadas ou

banco de dados

Revisao Sistematica de
estudos diagnésticos de
nivel >3B

Selegao nao consecutiva
de casos, ou padrao de
referéncia aplicado de
forma pouco consistente

Revisdo Sistematica de

estudos sobre diagnéstico

diferencial de nivel >2

Estudo de coorte histérica

ou com seguimento de
casos comprometido
(nimero grande de
perdas)

Estudo Ecolégico

Revisdo Sistematica de
estudos de nivel >3B

Coorte com sele¢do nao
consecutiva de casos, ou
populagéo de estudo
muito limitada

Relato de Casos
(incluindo coorte ou
caso-controle de menor
qualidade)

Série de casos (e
coorte prognostica de
menor qualidade)

Estudo de caso-controle
ou padrao de referéncia
pobre ou ndo
independente

Série de casos, ou padrao

de referéncia superado

Opinido de especialistas desprovida de avaliagao critica ou baseada em matérias basicas (estudo
fisiolégico ou estudo com animais)




Sobre evidéncias cientificas

Grau de
recomendagao

Nivel de Evidéncia Cientifica por Tipo de Estudo - “Oxford Centre for
Evidence-based Medicine”

Nivel de
evidéncia

Tratamento —
Prevencao - Etiologia

Prognéstico

Diagnéstico

Diagnéstico Diferencial/

Prevaléncia de Sintomas

1A

1B

1Cc

Reviséo sistematica de
ensaios clinicos
controlados
randomizados

Ensaio clinico
controlado randomizado
com intervalo de
confianga estreito

Resultados terapéuticos
do tipo “tudo ou nada”

Revisdo Sistematica de
Coortes desde o inicio
da doenca. Critério
Prognéstico validado
em diversas
populagoes.
Coorte desde o inicio
da doencga, com perda
< 20%. Critério
prognéstico validado
em uma Unica
populagao.

Série de casos do tipo
“tudo ou nada”

Reviséo Sistematica de

estudos diagnésticos nivel
1. Critério Diagnéstico de

estudos nivel 1B, em

diferentes centros clinicos.

Coorte validada, com bom

padrao de referéncia.

Critério Diagnéstico

testado em um Gnico
centro clinico.

Sensibilidade e
especificidade préximas
de 100%

Reviséo sistematica de
estudos de coorte
(contemporanea ou
prospectiva)

Estudo de coorte com
poucas perdas

Série de casos do tipo
“tudo ou nada”

2A

2B

2C

3A

3B

Revisdo Sistematica de
Estudos de Coorte

Estudo de Coorte
(incluindo Ensaio
Clinico Randomizado
de menor qualidade)

Observagao de
resultados terapéuticos
(outcomes research).
Estudo Ecolégico.

Revisdo Sistematica de
Estudos Caso-Controle

Estudo Caso-Controle

Revisédo Sistematica de
coortes histéricas
(retrospectivas) ou de
seguimento de casos
nao tratados de grupo
controle de ensaio
clinico randomizado

Estudo de coorte
histérica, seguimento
de pacientes nao-
tratados de grupo de
controle de ensaio
clinico randomizado.
Critério Prognéstico
derivado ou validado
somente de amostras
fragmentadas.

Observagao de
Evolugbes Clinicas
(outcomes research)

Revisédo Sistematica de
estudos diagnésticos de
nivel >2

Coorte exploratdria com

bom padrao de referéncia.

Critério Diagnéstico
derivado ou validado em

amostras fragmentadas ou

banco de dados

Revisao Sistematica de
estudos diagnésticos de
nivel >3B

Selegao nao consecutiva
de casos, ou padrao de
referéncia aplicado de
forma pouco consistente

Revisdo Sistematica de

estudos sobre diagnéstico

diferencial de nivel >2

Estudo de coorte histérica

ou com seguimento de
casos comprometido
(nimero grande de
perdas)

Estudo Ecolégico

Revisdo Sistematica de
estudos de nivel >3B

Coorte com sele¢do nao
consecutiva de casos, ou
populagéo de estudo
muito limitada

Relato de Casos
(incluindo coorte ou
caso-controle de menor
aualidade)

Série de casos (e
coorte prognostica de
menor qualidade)

Estudo de caso-controle
ou padrao de referéncia
pobre ou ndo
indenendente

Série de casos, ou padrao

de referéncia superado

Opinido de especialistas desprovida de avaliagao critica ou baseada em matérias basicas (estudo
fisiolégico ou estudo com animais)




Intervencdes para pessoas com deficiéncia intelectual

* Orientacao familiar

e Suporte educacional

* Interveng¢d6es comportamentais

* IntervencgOes para estimulac¢ido / habilitacdo

* Terapias farmacoldgicas



Orientacao familiar

* Fornecer informacgoes sobre a deficiéncia intelectual e, quando possivel,

sobre a sua causa

* Informar sobre a legislagao especifica

* Auxiliar a familia a tomar decisoes

* Orientar os familiares com relagao a treinamentos parentais

* Encaminhar os familiares para servigos de suporte emocional

* Indicar associagoes e grupos de apoio



Suporte educacional

* Adaptag¢oes académicas — plano educacional individualizado

» Reforgo pedagogico

 Treinamento em atividades de vida diaria, com foco na independéncia

* Planos de transi¢ao da infancia para a vida adulta, com foco na independéncia

(treinamento vocacional)



Tipos de escolas para pessoas com deficiéncia intelectual

*  Escolas especiais: atendem exclusivamente criangas com necessidades especiais e oferecem um ambiente adaptado as

demandas especificas desses alunos

* Classes especiais: algumas escolas regulares oferecem classes especiais para criangas com deficiéncia intelectual, com

um professor e um plano de ensino especializado.

* Inclusdo em escolas regulares: muitas escolas regulares tém programas de inclusdao para criangas com deficiéncia
intelectual, permitindo que elas estudem na mesma sala de aula que as outras criangas e recebam suporte adicional de

um professor especializado

* Educagdo em casa: alguns pais optam por educar seus filhos com deficiéncia intelectual em casa, com o auxilio de

tutores e materiais educacionais especializados

*  Escolas de aprendizagem funcional: enfatizam habilidades praticas, como comunicacao, habilidades sociais e habilidades

de vida diaria. Elas geralmente oferecem aulas em pequenos grupos e uma abordagem de ensino individualizado

* Escolas de treinamento vocacional: se concentram em habilidades praticas e de emprego, preparando as criangas com

deficiéncia intelectual para trabalhar em empregos que correspondam as suas habilidades e interesses

*  Escolas residenciais: oferecem suporte educacional e residencial para criangas com deficiéncia intelectual, que precisam
de cuidados 24 horas por dia. Essas escolas podem ser apropriadas para criangas com necessidades educacionais

especiais mais graves ou complexas.



IntervencBes comportamentais

Ole Ivar Lovaas

1927 - 2010

e Psicologo noruegués — muda-se para os EUA em 1950
* Em 1961 - Professor assistente na UCLA
* Treinamento por tentativas discretas (DTT)

* “The Lovaas Method of Applied Behavior Analysis”

Jourmal of Consulting and Clinical Psychotogy Copyright 1987 by the American Psychological Association, Inc.
1987, Vol. 55, No. 1, 3-9 %22%6)(/87/800.75

Behavioral Treatment and Normal Educational and Intellectual
Functioning in Young Autistic Children

O. Ivar Lovaas
University of California, Los Angeles

Autism is a serious psychological disorder with onset in early childhood. Autistic children show
minimal emotional attachment, absent or abnormal speech, retarded 1Q, ritualistic behaviors, ag-
gression, and self-injury. The prognosis is very poor, and medical therapies have not proven effective.
This article reports the results of behavior modification treatment for two groups of similarly consti-
tuted, young autistic children. Follow-up data from an intensive, long-term experimental treatment
group (n = 19) showed that 47% achieved normal intellectual and educational functioning, with
normal-range 1Q scores and successful first grade performance in public schools. Another 40% were
mildly retarded and assigned to special classes for the language delayed, and only 10% were pro-
foundly retarded and assigned to classes for the autistic/retarded. In contrast, only 2% of the control-
group children (n = 40) achieved normal educational and intellectual functioning; 45% were mildly
retarded and placed in language-delayed classes, and 53% were severely retarded and placed in autis-
tic/retarded classes.



IntervencBes comportamentais




IntervencBes comportamentais

* IntervengoOes focadas: abordam uma
unica habilidade ou objetivo especifico,
e sao empregadas por um curto periodo

de tempo, até que seja logrado éxito

* Modelos abrangentes de intervengao: uso
intensivo de estratégias multidisciplinares de

longo prazo, destinadas a alcangar um

resultado amplo sobre o desenvolvimento e

aprendizado



Intervencdes para estimulacdo / habilitacdo

* Terapia fonoaudioldgica

e Terapia ocupacional

* Fisioterapia motora

* Psicoterapia cognitivo-comportamental / psicoterapia de apoio

* OQutras intervencgoes



Terapias farmacoldgicas

—> Etiologia

e Os tratamentos farmacolagicos
podem nao apenas melhorar os

sintomas, mas também tém o

tencial d ¢ Desenvolvimento cerebral
potencial de reverter

anormalidades neurobioldgicas

Neuropsicologia
* Eles podem facilitar a participagao nas

diario

el Comportamento |l

terapias e melhorar o funcionamento l



Terapias farmacoldgicas

Therapeutic modality Examples of disorders
Replacement of deficient molecules Thyroxine supplementation for hypothyroidism
Enzyme replacement therapy for MPS
Copper histidine for Menkes disease
Small molecule therapy Usually provided at high doses (beyond daily recommended doses). Tetrahydrobsoptenin along with
low phenylalamne diet for PKU
Creatine monohydrate for CCDS
Pyndoxime, Vitanmun B12, and folate for homocystinuna
Bone marrow transplantation For alpha-mannosidosis and MPS 1
Pharmacotherapy Vigabatnn for succimic senmaldehyde dehydrogenase deficiency and tuberous sclerosss
Special/modified diet For many organic acidunas and aminoacidopathies such as PKU, glutanc aciduria type 1, and MSUD,
Chelation of excess metals Wilson disease and manganese transporter deficiency

MPS — Mucopolysaccharidoses, MSUD — Maple syrup urine disease, CCDS — Cerebral creatine deficiency syndromes, PKU — Phenylketonuria
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