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RESUMO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) € um distdrbio do neurodesenvolvimento
que permanece sem definicdo etioldgica, pois ainda ndo foiencontrado um marcador
diagnoéstico especifico. Estd associado a presenca de padrdes repetitivos e
estereotipados de comportamento, além dedeficiéncia na interacdo e comunicacao
social e desenvolvimento intelectual irregular. O diagnostico é clinico baseado na
anamnese dedesenvolvimento da crianca e nos critérios do Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5). O cenario atual de pandemia
porCOVID-19 decretado desde 11 de marco de 2020 promove o distanciamento
social, prejudicando as criangas com TEA. As clinicas, escolas, einstituicbes estao
suspendendo as atividades e as criancas e adolescentes com TEA tém ficado mais
tempo em casa, com sua rotina modificada,provocando desconforto e sofrimento.
Diante da necessidade em verificar o impacto do distanciamento social, este
trabalho objetiva avaliar ainfluéncia das medidas de controle da pandemia pelo
COVID-19 na vida de criancas e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista
(TEA)

Palavras chave: autismo, TEA, covid-19



ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a neurodevelopmental disorder that remains
undefined as a specific diagnostic marker has not yet been found. It is associated
with the presence of repetitive and stereotyped patterns of behavior, as well as
deficiency in interaction and social communication and irregular intellectual
development. The diagnosis is clinical based on the child's developmental anamnesis
and the criteria of the Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5).
The current scenario of pandemic by COVID-19 decreed since March 11, 2020
promotes social distancing, harming children with ASD. Clinics, schools, and
institutions are suspending activities and children and adolescents with ASD have
stayed longer at home, with their routine modified, causing discomfort and suffering.
Given the need to verify the impact of social distancing, this study aims to evaluate
the influence of pandemic control measures by COVID-19 on the lives of children and

adolescents with Autism Spectrum Disorder (ASD)

Keywords: autism, TEA, covid-19
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1. INTRODUCAO
O Transtorno do Espectro Autista (TEA) € um distarbio do
neurodesenvolvimento associado a deficiéncia na interagdo e comunicacao social,
presenca de padrBes repetitivos e estereotipados de comportamento, além de
desenvolvimento intelectual irregular, frequentemente com deficiéncia intelectual. Os
sintomas costumam iniciar cedo na infancia, porém em algumas situacdes eles

aparecem mais tarde em idade escolar®.

A OMS estima a prevaléncia global de TEA em 1,5%. O predominio é de
meninos na proporcédo de 4:1, embora as meninas tenham uma maior prevaléncia de
déficit na cognicdo. Em 2016 foi publicada a atualizacédo destes dados demogréficos
relativos, mostrando um novo aumento significativo de 18,5 casos a cada 1000

criangas®.

Apesar de intenso estudo, o TEA permanece sem definicdo etiologica, pois
ainda nao foi encontrado um marcador diagnostico especifico. Os campos de
pesquisa atuais para determinacao da etiologia estéo voltados para area de genética
humana. Até o momento, sabe-se que cerca de 20% dos casos de TEA tem uma
causa especifica que pode ser identificada (anormalidades cromossémicas,
microduplicacBes/microdele¢cbes, doencas monogénicas) e a maioria

correspondente a 80% dos casos ndo possui causa especifica conhecida®.

O diagnéstico de TEA é clinico e baseia-se na observagdo e historia de
desenvolvimento da crianca, bem como nos critérios do Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders, Fifth Edition (DSM-5) que sdo: comprometimento de
comunicacdo e interacdo social e presenca de dois ou mais comportamentos ou

interesses estereotipados, repetitivos e limitados”.

As criancas com TEA possuem dificuldades com interacdo, comportamento e
comunicacdo que variam significativamente de acordo com a gravidade de cada
caso. Essas dificuldades podem se tornar ainda mais complicadas e estressoras,

como por exemplo, diante do cenério atual de pandemia pelo COVID-19%*,

O surto do COVID-19, doenca provocada pelo coronavirus SARS-CoV-2 teve
inicio em dezembro de 2019 em Wuhan, na China, e foi declarado pandémico pela
OMS em 11 de marco de 2020°°.



11

Medidas de protecdo para reduzir transmissdo do coronavirus na populacao
favoreceram o distanciamento social e alteracées na rotina e estilo de vida das
pessoas, 0 que se tornou prejudicial na vida de criancas com TEA que nao fazem
parte do grupo de risco para COVID-19, mas estdo expostas a contaminacao, ja que
a necessidade de intensificagdo de habitos de higiene na maioria dos casos néo
pode ser compreendida’.

O distanciamento social promove restricbes das atividades rotineiras, bem
como as modificacdes nas interacdes e organizacdo do nucleo familiar. Manter as
criancas com TEA em isolamento, mas ao mesmo tempo conectadas com um
suporte multiprofissional tem sido um desafio, ja& que grande parte desse suporte

encontra-se suspenso durante periodo de isolamento social %’.

Nesse sentido, observa-se a importancia de verificar a influéncia que a
pandemia pelo COVID- 19 pode trazer a vida de criangcas com TEA, bem como
avaliar o impacto das consequéncias, relacionando-as com o0s periodos pré e

durante pandemia.

2. JUSTIFICATIVA
Dado a importancia do impacto da mudanca abrupta de rotina causada pela
pandemia por COVID-19 e suas consequéncias na vida de criancas com TEA e seus
familiares, incluindo ansiedade, intensificacdo de estereotipias, dificuldade de
interacdo social e reforco de comportamentos indesejaveis. Visto que ainda existem
poucos trabalhos na literatura brasileira acerca da prevaléncia de alteracdes durante
a pandemia nesse grupo de criangas, torna-se necessario a realizacao de um estudo

gue avalie esse tema.

3. HIPOTESES
Levando em consideragcdo que criangas com Transtorno de Espectro Autista
estdo susceptiveis a alteracdes comportamentais ocasionadas pelas medidas de
protecdo durante a atual pandemia COVID-19, espera-se concluir com este estudo
que:

HO: Criancas com TEA apresentam alteracfes de desenvolvimento apds inicio de
pandemia COVID-19.
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H1: Criancas com TEA ndo apresentam alteracbes de desenvolvimento apds inicio
de pandemia COVID-109.

4. OBJETIVOS
4.1. OBJETIVO GERAL

e Avaliar a influencia das medidas de controle da pandemia pelo COVID-19 na

vida de criancas e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista (TEA).
4.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Avaliar surgimento e prevaléncia de consequéncias na vida de criangcas com

TEA durante pandemia;

e Avaliar dados pessoais e sociais de criancas com TEA e relaciona-los com as

possiveis consequéncias;

e Avaliar aspectos do comportamento das criancas com TEA antes e durante

pandemia;

5. FUNDAMENTAGAO TEORICA
A categoria Autismo Infantil foi citada pela primeira vez a populacdo médica
em 1943 por Leo Kanner, médico e psiquiatra que observou caracteristicas de 11
criancas e descreveu que elas tinham dificuldade em obter conexdo com as pessoas
e situacBes, bem como em desenvolver a fala e seu uso, além de situacdes de furia

diante da mudanca de rotina ou ambiente®.

Com o decorrer do tempo, em 2015, o DSM-V denominou esse conjunto de
caracteristicas como Transtorno do Espectro Autista (TEA), que deixou de participar
da categoria de esquizofrenia e passou a ser subcategoria de Transtornos de

Neurodesenvolvimento®.

Os critérios do DSM-V séo baseados na deficiéncia persistente na interacao
e comunicagéao social, no comportamento restrito e repetitivo diante de interesses ou
atividades, de forma que tais sintomas devem se manifestar precocemente no
periodo do desenvolvimento, porém em alguns casos a manifestacdo sO ocorre
guando a demanda social exceder a capacidade limitada ou deixarem de ser

sobrepostas por estratégias aprendidas. Para fins diagnosticos, os sintomas devem



13

provocar prejuizo clinicamente significativo no comportamento de todas éareas da

vida do individuo®®.

O transtorno do espectro autista (TEA) € considerado um grupo de disturbios
do neurodesenvolvimento, caracterizado por inicio de manifestacdes precoces, que
comprometem as habilidades sociais e de comunicacdo de um individuo, com
presenca de comportamentos/interesses repetitivos e estereotipados. No entanto, a
gravidade de sua apresentaco clinica é variavel. E um transtorno permanente, sem
relatos de cura até o momento, cujos sintomas podem ser suavizados mediante a

intervenc&o precoce®*?.

Estes individuos também podem apresentar uma série de outras
comorbidades, como hiperatividade, epilepsia, distirbios de sono e gastrintestinais
(obstipacao cronica, doenca inflamatéria intestinal, refluxo gastroesofagico, entre

outros), bem como doencas alérgicas e autoimunes®*.

O TEA é caracterizado por déficits na area de comunicacao e interagdo social
reciproca. Dessa maneira, a crianca possui tendéncia a evitar contato fisico e visual,
a ndo demonstrar iniciativa para se aproximar de outros individuos para compartilhar
seus interesses, ndo atende quando a chamam e mantém-se isolada em situacdes

sociais''*?.

As criancas com TEA, no geral possuem dificuldade em situacbes de
mudanca de habitos. Ha preocupacdo intensa com a manutencdo de rotinas e
ordenacdo de brinquedos ou outros objetos, tornando-os como rituais*?. Se ocorrer
interrupcdo ou modificagdo destes rituais, devido a sua dificuldade em aceitar
mudancas, momentos de irritabilidade e desorganizacdo de comportamento tendem

a surgir, o que pode ser estressante por perderam a previsibilidade do seu ambiente
13,14

O cenario atual de pandemia por COVID-19 decretado desde 11 de marco de
2020 promove o distanciamento social indicado pela OMS, prejudicial as criancas
com TEA, porém essencial para manutencdo da vida da populacdo em geral,
visando diminuir transmissdo entre elas para evitar possiveis desfechos

desagradaveis®®.

O tratamento de criancas com TEA baseia-se na intervencdo precoce,

realizada por uma equipe multidisciplinar com especialistas de diversas areas, tais
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como, psicologia, fonoaudiologia, fisioterapia, terapia ocupacional, além de
psiquiatria e pediatria, que trabalham em conjunto para melhor obtencdo de

resultados™®.

Com o advento da pandemia por COVID-19, clinicas, escolas, e instituices
estdo suspendendo as atividades e as criangas e adolescentes com TEA tém ficado
mais tempo em casa, com sua rotina modificada, provocando desconforto e

sofrimento®®.

A maioria das criancas e adolescentes esta sem frequentar escola. Para
tentar suprir carga horéria de ensino presencial, os professores utilizam plataformas
de aprendizado remoto online, mas s6 conseguem participar os alunos que possuem
eguipamentos tecnologicos em casa e que consigam lidar com a novidade, tornando

dificil o acesso para criancas e adolescentes com TEA *'.

7z

Embora saibamos que €& preciso continuidade de ensino e medidas
terapéuticas, algumas pessoas ndo conseguem, seja por falta de acesso a internet,
seja pela dificuldade em compreender o conteido da aula, ou por ndo ter apoio

familiar nas atividades'®.

6. METODOLOGIA

6.1. TIPO DE PESQUISA

Trata-se de um estudo quantitativo, descritivo, transversal, ja que visa
observar a realidade de determinada amostra populacional sem interferir para
modifica-la, capturando dados em um determinado instante de tempo.

6.2. LOCAL DA PESQUISA
A pesquisa sera realizada na Associacdo Integrativa de M&es e Autistas —
AIMA, localizada na rua Abelardo Targino da Fonseca, 1152, Geisel - Jodo Pessoa,

Paraiba.

6.3. POPULACAO E AMOSTRA

O total de criancas e adolescentes com TEA em acompanhamento na
associagcdo AIMA é de 30 individuos. Participardo da pesquisa 0s pais ou
responsaveis que assinarem voluntariamente o Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido e que preencherem os critérios de inclusdo e exclusao.
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6.4. CRITERIOS DE INCLUSAO
e Criancas com diagndstico de autismo ha pelo menos 6 meses;
e Pais/responsaveis Alfabetizados;

e Que aceitem assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE);

6.5. CRITERIOS DE EXCLUSAO
e Impossibilidade de estabelecer contato por telefonemas ou redes sociais;

e Criancas que nao facam parte da associacao;

6.6. ASPECTOS ETICOS

Apos documento de autorizacdo da AIMA estiver devidamente assinado, 0
projeto ser4 encaminhado para apreciacio do Comité de Etica do Centro de
Ciéncias Médicas da Universidade Federal da Paraiba para analise e parecer ético,
respeitando os principios éticos da resolucdo CNS 466/2012 (MINISTERIO DA
SAUDE, 2012).

Os responsaveis pelas criancas e adolescentes com TEA serdo abordados
por meio de contato telefonico ou redes sociais, sendo convidados a participar do
estudo apos orientacdo quanto aos objetivos do estudo, métodos da pesquisa, riscos
e beneficios e garantia do anonimato dos participantes e confidencialidade dos
dados. Em caso de aceite, um link sera enviado aos responsaveis para que possam
ler e assinalar o Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE) e em seguida
respondam o questionario da pesquisa. Caso desejem retirar o TCLE durante a
pesquisa, serdo informados que tal decisdo ndo acarretard em nenhum prejuizo para
si e para sua familia. Além disso, serdo informados de que os dados da pesquisa
serdo armazenados por cinco anos na instituicdo do pesquisador responsavel e,

apos este periodo, serdo destruidos.

6.7. RECRUTAMENTO DOS PARTICIPANTES

Os patrticipantes serao recrutados por meio de telefonemas ou redes sociais,
apos autorizacdo da associagdo e andlise dos integrantes da mesma, com o objetivo
de verificar os critérios de inclusdo e exclusdo para definir os participantes da

pesquisa.
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6.8. INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS

O instrumento escolhido para coletar os dados foi baseado no Formulério
para Avaliacdo de Tratamentos do Autismo (Autism Treatment Evaluation Chechlist:
ATEC), direcionados aos pais ou responsaveis de criangas com TEA, respondidos
por meio eletrénico Formulérios Google com o objetivo de respeitar o distanciamento

social pela circunstancia atual da pandemia COVID-19.

O formuléario é organizado de acordo com o tema em estudo, de acordo com
teorias e hipéteses acerca do foco principal. O roteiro terd& como base as seguintes

questodes:

e Dados de identificagéo
e Caracteristicas sociodemogréficas e psicossociais

e Caracteristicas do desenvolvimento antes e durante pandemia

6.9. PROCEDIMENTO PARA COLETA DE DADOS

Os dados serdo coletados por um periodo de 2 meses, por meio de
Formularios Google, que serdo respondidos pelos participantes. Posteriormente, em
um segundo momento apos coleta sera realizada a anélise dos dados obtidos.

6.10. ANALISE DOS DADOS
Apos observacdo atenta do material coletado, serdo avaliados os dados e
suas variaveis por meio da estatistica descritiva com medidas de frequéncia

absoluta e relativa, média e desvio padrao.

6.11 RISCOS

Pesquisa descritiva transversal, na qual pode ocorrer dificuldade com os dados
recordatérios obtidos pelos participantes, ja que € preciso recordar informacgfes do

momento anterior a pandemia.

6.12 BENEFICIOS

Contribuir com a literatura para robustez e para entendimento do impacto que a

pandemia por COVID-19 pode causar nas criancas e adolescentes com TEA, e com
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isso, auxiliar com medidas que melhorem o manejo desses individuos em situacdes

futuras semelhantes.

6.13 DESFECHO PRIMARIO

Espera-se com esse estudo verificar que a maioria das criancas e adolescentes
sofreram impacto no seu desenvolvimento apos surgimento da pandemia pelo COVID-
19.

7. CRONOGRAMA

Atividades | Novembro | Dezembro | Janeiro | Fevereiro
2020 2020 2021 2021

Revisao X X
Bibliogréfica

Redacéo e X X
apresentacao
do projeto

Submisséao X
ao CEP

Selecéo da X
amostra

Coleta de X
dados

Analise dos X
dados

Discusséo X
dos dados

Apresentacao X
dos
resultados
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ANEXOS

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Prezado (a) Senhor (a)

Esta pesquisa é sobre INFLUENCIA DAS MEDIDAS DE CONTROLE DA
PANDEMIA POR COVID-19 NA VIDA DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA. Esta sendo desenvolvida por Susany da
Silva Souza, aluna do curso de Medicina da Universidade Federal da Paraiba, sob
orientacdo da Profa. Ms. Juliana Carneiro Monteiro Wanderley.

O objetivo do estudo é avaliar a influéncia das medidas de controle da
pandemia por COVID-19 na vida de criancas e adolescentes com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) através de um questionario enviado por formularios aos
responsaveis pelas criancas com autismo em acompanhamento na Associacao
Integrada de Maes de Autistas — AIMA, no bairro do Geisel em Jodo Pessoa,
Paraiba.

O beneficio desse estudo é contribuir com a literatura para esclarecimento
acerca da influéncia da pandemia sob a vida de criancas e adolescentes com TEA,
para que junto a outras pesquisas desenvolvam-se métodos e medidas para um
melhor manejo diante de situagdes semelhantes.

A sua participagcdo no estudo consistira em prencher um formulario enviado
eletronicamente. Solicitamos a sua colaboragdo, bem como sua autorizagédo para
apresentar os resultados deste estudo em eventos da area de saude e publicar em
revista cientifica. Por ocasido da publicacdo dos resultados, o seu nome sera
mantido em total sigilo. Os riscos referentes a participacdo da pesquisa sao: invasao
da privacidade do participante, no que diz respeito a respostas a perguntas sobre
convivio familiar; risco de divulgacdo de dados confidenciais; além de tomar tempo
do sujeito ao responder questionario. Para tentar minimizar tais riscos, 0S
pesquisadores se comprometem a minimizar desconfortos, garantindo a nao
violacdo e a integridade dos documentos (rasuras ou copias); asseguram a
confidencialidade e a privacidade, e a néo estigmatizacdo, garantindo a nao
utilizacdo das informacdes em prejuizo dos participantes, bem como assumem a
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responsabilidade de dar assisténcia integral as complicacdes e danos decorrentes
dos riscos previstos.

Esclarecemos que sua participagdo no estudo € voluntaria e, portanto, o (a)
senhor(a) ndo € obrigado(a) a fornecer as informacdes e/ou colaborar com as
atividades solicitadas pelo Pesquisador(a). Caso decida n&o participar do estudo, ou
resolver a qualquer momento desistir do mesmo, ndo sofrerd nenhum dano, nem
havera modificacdo na assisténcia que vem recebendo na Instituicao.

Ao pesquisador cabera o desenvolvimento da pesquisa de forma confidencial,
revelando os resultados ao médico, individuo e/ou familiares, cumprindo as
exigéncias da Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saude/Ministério da
Saude.

Os pesquisadores estardo a sua disposi¢ao para qualquer esclarecimento que
considere necessario em qualquer etapa da pesquisa.

Diante do exposto, declaro que fui devidamente esclarecido (a) e dou 0 meu
consentimento para participar da pesquisa e para publicacdo dos resultados. Estou
ciente que receberei uma cépia desse documento.

Assinatura do Participante da Pesquisa

Caso necessite de maiores informacdes sobre o presente estudo, favor
contatar a pesquisadora Juliana Carneiro Monteiro  Wanderley, juli-
carneiro@bol.com.br ou para o Comité de Etica do CCM: : Centro de Ciéncias
Médicas, 3° andar, sala 14 - Cidade Universitaria - Campus |, Universidade Federal
da Paraiba, CEP: 58051-900 - Bairro Castelo Branco -Jodo Pessoa—PB. E-mail:
comitedeetica@ccm.ufpb.br.

Atenciosamente,

Assinatura da Pesquisadora Responsavel

Joao Pessoa — PB. / /




QUESTIONARIO

Dados do responsavel
Grau de parentesco com 0 menor:
( ) mée () pai ( ) avos () tio ou tia ( ) irmao ( ) outros

Vocé tem entre:
( )18 e 25 anos
( )26 a 40 anos

( )mais de 40 anos

A. CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS E PSICOSOCIAIS
1.Sexo da crianca ou adolescente:
() Masculino

() Feminino

2.ldade da crianca ou adolescente (em anos):

3. Arenda de sua familia diminuiu durante a quarentena?
() Sim
() Nao

4.Quantas pessoas moram na sua casa?
2 ()3 ()4 ()5 ()Maisde5

5. Em sua casa todos tém ficado em casa durante a pandemia?
() Sim

() N&o

6. Se sua resposta foi ndo escreva quem tem saido

7. A crianga ou adolescente tem saido de casa durante a pandemia?

23
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() Todos os dias
() Tem saido 1 ou 2 vezes por semana
() Tem saido regularmente

() Nao tem saido

8. Quais atividades a crianca ou adolescente frequentava regularmente antes da
quarentena?

() Escola regular

() Escola especial

() Atendimento Fonoaudiologico

() Atendimento de Terapeuta Ocupacional

() Atendimento Psicolégico

() Atividade esportiva

()Outras

9. Quais dessas atividades a crianca ou adolescente continua frequentando
presencialmente?

() Nenhuma delas

() Escola regular

() Escola especial

() Atendimento Fonoaudiolégico

() Atendimento De Terapia Ocupacional

() Atendimento Psicolégico

() Atividade esportiva

() Outras

10. Quais dessas atividades continuam acontecendo de forma virtual?
() Nenhuma delas

() Escola regular

() Escola especial

() Atendimento Fonoaudiologico

() Atendimento De Terapia Ocupacional

() Atendimento Psicolégico
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() Atividade esportiva
() Outras

11.Quais atividades de lazer eram habituais nos fins de semana ou feriados?
() Ir a praia

() Ir ao parquinho

() Jogar bola

() Andar de bicicleta

() Ir a casa de parentes ou amigos

() Ir ao shopping

() Brincar na rua ou no condominio

() Outras

12. Quais dessas atividades de lazer continuam a acontecer durante a quarentena?
() Nenhuma delas

() Ir a praia

() Ir ao parquinho

() Jogar bola

() Andar de bicicleta

() Ir a casa de parentes ou amigos

() Ir ao shopping

() Brincar na rua ou no condominio

() Outras

13. A crianga pede ou indica que quer sair?
() Muito () Pouco () Nunca

14. O que a crianga ou adolescente tem feito em casa durante o isolamento?
() Brincando sozinho

() Brincando com adultos

() Brincando com outras criancas

() Assistindo televiséao
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() Jogando no celular ou tablete

() Desenhando

() Tem lido ou escutado estorias

() Andando de bicicleta

() Ajudado em tarefas domésticas

() Tem ficado grande parte do dia sem atividades

15. Vocé avalia que a crianca/adolescente mudou o comportamento durante o
iIsolamento?

()Sim  ()Nao

16. Na sua opinido as mudancas foram:

()Positivas  ()Negativas

B. CARACTERISTICAS ANTES E DURANTE DA PANDEMIA:

Cligue nas letras para indicar o quéo verdadeiro é cada frase:

I. Fala/ linguagem/comunicagao:

FALA/LINGUAGEM/COMUNICAGCAO Antes da pandemia Durante pandemia
NAO VERDADEIRO(N) / POUCO VERDADEIRO(P) / MUITO
VERDADEIRO(M) N [P [M N |P [M

1. Sabe o préprio nome

. Responde a ndo ou pare

. Segue alguns comandos

. Usa uma palavra por vez

. Usa duas palavras por vez

. Usa trés palavras por vez

. Sabe dez ou mais palavras

. Usa sentenga com 4 ou mais palavras

O O Nl O O] M| W N

. Explica o que quer

10. Faz perguntas significativas

11. Fala tende a ser significativa/relevante

12. Repete frequentemente as mesmas frases

13. Mantém claramente uma boa comunicacgao

14. Apresenta capacidade de comunica¢é@o normal para sua idade




II. Socializagé&o:
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SOCIALIZAGAO

Antes da pandemia

Durante pandemia

NAO DESCRITIVO(N) / POUCO DESCRITIVO(P) /
DESCRITIVO(M)

MUITO

N

P

M

N

P

M

1. Parece estar em uma concha - ndo se consegue alcanga-lo

. Ignora outras pessoas

. Presta pouca u nenhuma atenc¢ao quando chamado

. N3o cooperativo e resistente

. N3o realiza contato visual

. Prefere ficar sozinho

. Ndo demonstra afeto

. Ndo cumprimenta os pais

O |0 (N || Ww]|N

. Evita contato com outras pessoas

[EEN
o

. Ndo imita

[y
=

. Ndo gosta de ser segurado

[EY
N

. Nao compartilha

[EEN
w

. Ndo acena "tchau"

[EEY
S

. Desagradavel/n3o complacente

[EEN
w

. Birras

[EY
[¢)]

. Falta de amigos/colegas

[EY
~

. Raramente sorri

[EEN
[0}

. Insensivel ao sentimentos dos outros

[EY
Yo}

. Indiferente a ser amado

N
o

. Indiferente se deixado pelos pais

lll. Consciéncia sensorial/cognitiva:

CONSCIENCIA SENSORIAL/COGNITIVA

Antes da pandemia

Durante pandemia

NAO DESCRITIVO(N) / POUCO DESCRITIVO(P) /
DESCRITIVO(M)

MUITO

N

P

M

N

P

M

1. Responde ao préprio nome

. Responde a elogios

. Olha para as pessoas e animais

. Olha para as figuras e TV

. Desenha, colore

. Brinca com brinquedos apropriadamente

. Expressdo facial apropriada

. Entende histérias na TV

O 0 |N ||| Ww|N

. Entende explicacbes

10. E ciente d ambiente a sua volta

11. E ciente de perigos

12. Apresenta imaginagao

13. Inicia atividades
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14. Veste-se sozinho

15. Curioso, interessado

16. Aventureiro, explorador

17. "ligado" - Consciente do que estd a sua volta

18. Olha para onde os outros estdo olhando

IV. Saudef/fisico/comportamental:

SAUDE/FiSICO/COMPORTAMENTO Antes da pandemia Durante pandemia

NAO E PROBLEMA(N) / PROBLEMA PEQUENO(P) / PROBLEMA
MODERADO(M) / GRANDE PROBLEMA(G) NIPI M |G| N PI MG

1. Xixi na cama

. Molha a calga

. Suja a calca

. Diarreia

. Constipagao

. Problemas de sono

. Come pouco ou muito pouco

. Dieta extremamente limitada

O |0 (N | (| [W]|N

. Hiperativo

[EEY
o

. Letdrgico — lento

[any
[y

. Bate-se/machuca-se

[EY
N

. Bate/machuca os outros

[ERN
w

. Destrutivo

[EY
H

. Sensivel a sons

[EEN
(%2}

. Ansioso/com medo

[EY
(<)}

. Infeliz/choroso

[EY
~N

. Crises convulsivas

[EE
0o

. Fala obsessiva

[EY
Yo]

. Rotinas rigidas

N
o

. Gritos ou berros

N
[

. Demanda sempre a mesma coisa

N
N

. Frequentemente agitado

N
w

. Insensivel a dor

N
IS

. Fixado em algum objeto

N
w

. Movimentos repetitivos
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AUTISTA, sob responsabilidade da pesquisadora Profa. Juliana Carneiro Monteiro Wanderley.

Desenho:

Trata-se de um estudo quantitativo, descritivo, transversal, ja que visa observar a realidade de determinada
amostra populacional sem interferir para modifica-la, capturando dados em um determinado instante de
tempo.

Hipotese:

HO: Criangas com TEA apresentam alteragdes de desenvolvimento apds inicio de pandemia COVID-19.
H1: Criangas com TEA nao apresentam alteragdes de desenvolvimento apos inicio de pandemia
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COVID-19.

Metodologia Proposta:

Trata-se de um estudo quantitativo, descritivo, transversal, ja que visa observar a realidade de determinada
amostra populacional sem interferir para

modifica-la, capturando dados em um determinado instante de tempo. Sera realizada na Associagao
Integrativa de Maes e Autistas — AIMA, localizada na rua Abelardo Targino da Fonseca, 1152, Geisel - Joao
Pessoa, Paraiba. O total de criangas e adolescentes com TEA em acompanhamento na associagao AIMA &
de 30 individuos. Participardo da pesquisa 0s pais ou responsaveis que assinarem voluntariamente o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido e que preencherem os critérios de inclusao e exclusao.

Os participantes serao recrutados por meio de telefonemas ou redes sociais, apos autorizagao da
associagao e analise dos integrantes da mesma, com o objetivo de verificar os critérios de inclusao e
exclusao para definir os participantes da pesquisa.

O instrumento escolhido para coletar os dados foi baseado no Formulario para Avaliagdo de Tratamentos do
Autismo (Autism Treatment Evaluation Chechlist: ATEC), direcionados aos pais ou responsaveis de criangas
com TEA, respondidos por meio eletronico Formularios Google com o objetivo de respeitar o distanciamento
social pela circunstancia atual da pandemia COVID-19.

O formulario é organizado de acordo com o tema em estudo, de acordo com teorias e hipoteses acerca do
foco principal. O roteiro tera como base as seguintes questoes:

* Dados de identificagio

« Caracteristicas sociodemograficas e psicossociais
« Caracteristicas do desenvolvimento antes e durante pandemia

Critério de Inclusédo:

* Criangas com diagnéstico de autismo ha pelo menos 6 meses;

* Pais/responsaveis Alfabetizados;

* Que aceitem assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Critério de Excluso:

* Impossibilidade de estabelecer contato por telefonemas ou redes sociais;
* Criangas que nio fagam parte da associagio.
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Bairro: CASTELO BRANCO CEP: 58051-900
UF: PB Municipio: JOAO PESSOA
Telefone: (83)3216-7308 E-mail: comitedestica® com.ufpb br
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Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Avaliar a influencia das medidas de controle da pandemia pelo COVID-19 na vida de criangas e
adolescentes com Transtorno do Espectro Autista (TEA).

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Pesquisa descritiva transversal, na qual pode ocorrer dificuldade com os dados recordatonos obtidos pelos
participantes, ja que é preciso recordar informagdes do momento anterior a pandemia.

Beneficios:

Contribuir com a literatura para robustez e para entendimento do impacto que a pandemia por COVID-19
pode causar nas criangas e adolescentes com TEA, e com isso, auxiliar com medidas que melthorem o
manejo desses individuos em situagdes futuras semelhantes.

OBSERVAGAO: Os riscos referem-se aos riscos para os participantes da pesquisa e ndo sobre possiveis
limitagoes metodoldgicas resultantes da coleta de dados.

De acordo com a Resolugdo 466/2012

V - DOS RISCOS E BENEFICIOS

Toda pesquisa com seres humanos envolve risco em tipos e gradacgoes variados. Quanto maiores € mais
evidentes os riscos, maiores devem ser os cuidados para minimiza-los e a protecao oferecida pelo Sistema
CEP/CONEP aos participantes. Devemn ser analisadas possibilidades de danos imediatos ou postenores, no
plano individual ou coletivo. A analise de risco € componente imprescindivel a analise ética, dela decorrendo
o plano de monitoramento que deve ser oferecido pelo Sistema CEP/CONEP em cada caso especifico.

V.1 - As pesquisas envolvendo seres humanos serao admissiveis quando:

a) o risco se justifique pelo beneficio esperado; e

b) no caso de pesquisas experimentais da area da saude, o beneficio seja maior, ou, no minimo, igual as
alternativas ja estabelecidas para a prevengao, o diagnostico & o tratamento.

V.2 - Sédo admissiveis pesquisas cujos beneficios a seus participantes forem exclusivamente indiretos,
desde que consideradas as dimensoes fisica, psiquica, moral, intelectual, social, cultural ou espiritual
desses.

Enderego: Centro de Ciéncias Médicas, 3° andar, Sala 14 - Cidade Universitinia Campus 1

Bairro: CASTELO BRANCO CEP: 58051-900
UF: PB Municiplo: JOAO PESSOA
Telefone: (83)3216-7308 E-mail: comitedestica@®com uipb be
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V.3 - O pesquisador responsavel, ao perceber qualquer risco ou dano significativos ao participante da
pesquisa, previstos, ou ndo, no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, deve comunicar o fato,
imediatamente, ao Sistema CEP/CONEP, e avaliar, em carater emergencial, a necessidade de adequar ou
suspender o estudo.

V.4 - Nas pesquisas na area da salde, tdo logo constatada a superioridade significativa de uma intervengéo
sobre outra(s) comparativa(s), o pesquisador devera avaliar a necessidade de adequar ou suspender o
estudo em curso, visando oferecer a todos os beneficios do melhor regime.

V.5 - O Sistema CEP/CONEP devera ser informado de todos os fatos relevantes que alterem o curso normal
dos estudos por ele aprovados e, especificamente, nas pesquisas na area da salde, dos efeitos adversos e
da superioridade significativa de uma intervengio sobre outra ou outras comparativas.

V.6 - O pesquisador, o patrocinador e as instituigdes e/ou organizagdes envolvidas nas diferentes fases da
pesquisa devem proporcionar assisténcia imediata, nos termos do item |1.3, bem como responsabilizarem-se
pela assisténcia integral aos participantes da pesquisa no que se refere s complicagdes e danos
decarrentes da pesquisa.

V.7 - Os participantes da pesquisa que vierem a sofrer qualquer tipo de dano resultante de sua participagéo
na pesquisa, previsto ou ndo no Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido, tém direito a indenizagdo, por parte do pesquisador, do patrocinador e das instituigbes
envolvidas nas diferentes fases da pesquisa.

Comentérios e Consideragées sobre a Pesquisa:

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é um disturbio do neurodesenvolvimento que permanece sem
definigdo etiologica, pois ainda néo fol encontrado um marcador diagnastico especifico. Esta associado a
presenga de padres repetitivos e estereotipados de comportamento, além de

deficiéncia na interagdo e comunicagio social e desenvolvimento intelectual irregular. O diagnastico é clinico
baseado na anamnese de desenvolvimento da crianga e nos critérios do Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders (DSM-5). O cenario atual de pandemia por COVID-19 decretado desde 11 de margo de
2020 promove o distanciamento social, prejudicando as criangas com TEA. As clinicas, escolas, e
instituicées estdo suspendendo as atividades e as criangas e adolescentes com TEA tém ficado mais tempo
em casa, com sua rotina modificada, provocando desconforto e sofrimento. Diante da necessidade em
verificar o impacto do distanciamento social, este trabalho objetiva avaliar a influéncia das medidas de
controle da pandemia pelo COVID-19 na vida de criangas e adolescentes com Transtorno do Espectro
Autista (TEA).

Enderego: Centro de Cléncias Médicas, 3° andar, Sala 14 - Cidade Universitana Campus 1
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Contnuagio do Parecer: 4537 870

Numero de participantes: 30

Cronograma previsto para coleta: 30/11/2020
Cronograma completo: 30/11/2020 a 30/12/2020
Orgamento: RS 50,00

Consideragoes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:
Foram anexados os seguintes termos de apresentagao obrigatona:
1. PB informagdes basicas do projeto;

2. Projeto completo

3. Folha de rosto (assinada)

4. Carta de anuéncia (assinada)

5. TCLE

Recomendagoes:

Diante do exposto, em atendimento as recomendagoes da Resolugdo 466/2012 e Orientagoes para a

apreciagdo de pesquisas de Ciéncias Humanas e Sociais nos CEPs durante a pandemia

provocada pelo coronavirus SARS-COV-2 (COVID-19), de 05 de junho de 2020, recomendamos a

pesquisadora responsavel:

1. Adeque o TCLE para modelo de formulario eletrdnico, conforme consta em descrigdo na metodologia,

segundo orientagbes da CONEP transcritas abaixo:

Em relagdo ao Consentimento/Assentimento Livre e Esclarecido:

De acordo com a Resolugdo CNS n® 510/2016, esse & o meio pelo qual é explicitado o

consentimento livre e esclarecido do participante ou de seu responséavel legal, sob a forma escrita, sonora,
imagética, ou em outras formas que atendam as caracteristicas da pesquisa e dos participantes, devendo

conter informagdes em linguagem clara e de facil
entendimento para o suficiente esclarecimento sobre a pesquisa (Resolugio CNS n®
510/2016, Artigo 15).

Quando da previséo, no desenho metodolégico, de coleta de dados em ambiente virtual
(Google Forms, Redcap, Survey Monkey, Zoom, Skype, entre outros), a modalidade de
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Registro de Consentimento deve apresentar, de maneira destacada, a importancia de que o
participante de pesquisa guarde em seus arquivos uma copia do documento e/ou
garantindo o envio da via assinada pelos pesquisadores ao participante de pesquisa.

2. No TCLE no seguinte trecho transcrito "Para tentar minimizar tais riscos, os pesquisadores se
comprometem a minimizar desconfortos, garantindo a ndo violagdo e a integridade dos documentos (rasuras
ou cépias); asseguram a confidencialidade e a privacidade, e a néo estigmatizacéo, garantindo a ndo
utilizagédo das informagbées em prejuizo dos participantes, bem como assumem a responsabilidade de dar
assisténcia integral as complicagdes e danos decorrentes dos riscos previstos.” Adequar para formulario
eletronico

3. Adequar o cronograma da pesquisa para que a coleta de dados somente se inicie APOS a aprovacao por
este CEP,

4. Deixar claro na metodologia do estudo que os participantes de pesquisa serao pais/responsaveis pelas
criangas com TEA.

RECOMENDAGOES ADICIONAIS AOS PESQUISADORES:

- Manter a metodologia aprovada pelo CEP/CCM/UFPB.

- Apresentar os relatorios parcial e final, via Plataforma Brasil. no icone notificages.

- Informar ao CEP-CCM, por meio de Emenda/Notificagdo a inclusdo de novos membros/equipe de
pesquisa, via plataforma Brasil.

- Caso ocorram intercorréncias durante ou apos o desenvolvimento da pesquisa, a exemplo de alteragao de
titulo, mudanga de local da pesquisa, populagao envolvida, entre outras, o (a) pesquisador (a) responsavel
devera solicitar a este CEP, via Plataforma Brasil, aprovagao de tais alteragoes, ou buscar devidas
orientagoes.

Conclusoes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:

Considerando que o (a) pesquisador (a) atendeu adequadamente as recomendacoes feitas por este
Colegiado em parecer anterior a este, e que 0 estudo apresenta viabilidade ética e metodologica, estando
em consonancia com as diretrizes contidas na Resolugdo 466/2012, do CNS/MS, protocolo APROVADO.
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Consideragoes Finais a critério do CEP:
O protocolo de pesquisa foi APROVADO, pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias
Médicas/UFPB, Ad referendum, conforme recomendagdes contidas na Resolugdo CNS N* 466 de 12 de
dezembro de 2012 e NORMA OPERACIONAL N° 001/2013, CNS.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

oo™

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagoes Basicas | PB_INFORMAGOES_BASICAS DO_P | 11/02/2021 Acerto
i 16:32:1

grojoto getalhado 7 [projetotccsusany. docx 11/02/2021 | SUSANY SOUZA Aceito

Brochura 16:26:57

¥5LE T [TermodeconsentimentoLeE docx 117022021 | SUSANY SOUZA Aceno

Assentimento / 16:26:33

Justificativa de

eolha de Rosto folhaderosto. pdf 117022021 |SUSANY SOUZA Aceito
10:41:01

Outros canadeanuencia pdl 10/01/2021 |SUSANY SOUZA Aceito
23:01:33

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacio da CONEP:

Néo

JOAO PESSOA, 12 de Fevereiro de 2021

Assinado por:

Cristina Wide Pissetti
(Coordenador(a))
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