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APRESENTACAO

Trata-se de um Trabalho de Curso (TC) realizado como requisito parcial para a
obtencdo do grau de Bacharel em Medicina da Universidade Federal da Fronteira Sul
(UFFS), campus Passo Fundo-RS. O volume foi estruturado de acordo com o Manual
de Trabalhos Académicos da UFFS e esta em conformidade com o Regulamento do TC.
Este trabalho € intitulado DIAGNOSTICO TARDIO DE AUTISMO E SUA
RELACAO COM A QUALIDADE DE VIDA EM ADULTOS e foi desenvolvido pela
académica Marilia Gabriela Valuta, sob a orientacdo do Prof. Dr. Gustavo Olszanski
Acrani e coorientacdo da Prof. Dra. Priscila Pavan Detoni. Esse volume é composto por
trés partes, sendo a primeira o projeto de pesquisa, desenvolvido no componente
curricular (CCR) de Trabalho de Curso | (TCI), no quinto semestre letivo do curso
durante o segundo semestre de 2022. A segunda parte consiste no relatorio de pesquisa,
compreendendo os detalhes ocorridos desde a conclusdo do projeto de pesquisa até a
finalizacdo da coleta de dados, no sexto semestre letivo do curso durante o primeiro
semestre do ano de 2023 e, aborda temas como temas éticos, a coleta de dados, sua
analise e compilacdo no artigo final, desenvolvido no componente curricular (CCR) de
Trabalho de Curso Il. O terceiro capitulo, elaborado no componente curricular (CCR) de
Trabalho de Curso Il durante o sétimo semestre letivo do curso realizado durante o
segundo semestre de 2023, traz o artigo cientifico, produzido a partir da aplicacdo
pratica do projeto de pesquisa, por meio da coleta e analise estatistica dos dados

encontrados.



RESUMO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) configura-se como uma variagdo do
funcionamento tipico do cérebro. O TEA faz parte dos transtornos do desenvolvimento
neurolégico, no qual os sintomas tendem a se manifestar nos primeiros anos de vida.
Esses sintomas sdo principalmente déficits em funcdes de comunicagéo, sociabilidade e
interacdo, e a presenca de comportamentos, interesses e atividades restritas e repetitivas
e podem estar presentes em maior ou menor intensidade. O presente trabalho trata-se de
um estudo transversal e descritivo, cujo objetivo foi avaliar a qualidade de vida de
adultos autistas diagnosticados tardiamente - avaliada atraves da aplicacdo do
instrumento de avaliacdo de qualidade de vida da Organizacdo Mundial da Saude,
WHOQOL-Bref, bem como estabelecer as caracteristicas sociodemograficas e de saude
dessa populacéo e os diagnosticos previos ao TEA. A amostra do estudo € composta por
individuos adultos autistas diagnosticados tardiamente com TEA. A coleta de dados foi
realizada por meio da analise de questionarios aplicados online, buscando informacdes
sociodemogréficas, comportamentais, de salude e de qualidade de vida. A analise
estatistica foi constituida de distribuicdo absoluta e relativa das frequéncias das
variaveis independentes, e foi realizada no programa estatistico PSPP. A amostra foi
composta por 168 pessoas que referiram terem recebido tardiamente o diagndstico de
autismo, dentre estes obteve-se que 48,8% dos autistas diagnosticados tardiamente
possuem qualidade de vida ruim, apresentam maiores indices de ansiedade, depressao e
outros transtornos, e que, além disso, possuem dificuldades significativas na insercao e

interacdo social.

Palavras chave: Transtorno do Espectro Autista, Qualidade de Vida, Adulto,

Diagnostico Tardio.



ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a variation of typical brain functioning. ASD is
part of the neurological development disorders, in which symptoms tend to manifest
themselves in the first years of life. These symptoms are mainly deficits in
communication, sociability and interaction functions, and the presence of restricted and
repetitive behaviors, interests and activities. They may be present in greater or lesser
intensity. The present work is a cross-sectional and descriptive study, whose objective
was to evaluate the quality of life of autistic adults diagnosed late - assessed through the
application of the World Health Organization's quality of life assessment instrument,
WHOQOL-Bref, as well as establishing the sociodemographic and health characteristics
of this population and the diagnoses prior to ASD. The study sample is composed of
late published autistic adult individuals with ASD. Data collection was carried out
through the analysis of questionnaires administered online, seeking sociodemographic,
behavioral, health and quality of life information. Statistical analysis was obtained from
absolute and relative distribution of frequencies of independent variables, and was
performed in the PSPP statistical program. The sample was made up of 168 people who
reported having received a late diagnosis of autism, among these they found that 48.8%
of autistic people diagnosed late have a poor quality of life, have higher rates of anxiety,
depression and other disorders. Furthermore, they have significant difficulties in social

insertion and interaction.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, Quality of Life, Adult, Delayed Diagnosis.
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INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é wuma condicdo do
neurodesenvolvimento caracterizada por déficits na interacdo social e na comunicagao
acompanhados por comportamentos e interesses restritos e repetitivos (DSM-V; APA,
2013). O diagnostico € clinico, e realizado essencialmente por meio de avaliacfes de
diferentes profissionais como psicologos, fonoaudiologos, além de um profissional
médico neurologista e/ou psiquiatra.

Além disso, dentro do espectro, existem niveis (I, Il, 111) de classificacdo que
dependem da necessidade de suporte requerido pelo individuo autista para realizar as
atividades diarias. Autistas nivel | de suporte precisam de apoio; autistas nivel Il de
suporte precisam de apoio substancial, e autistas nivel 11l de suporte precisam de apoio
muito substancial. Os niveis de suporte devem ser dados separadamente para cada
grande area utilizada no diagnostico, isto é, 1) déficits na interagdo social e
comunicacdo, e 2) interesses e comportamentos restritos e repetitivos (DSM-V; APA,
2013). Dessa forma, é possivel que uma pessoa autista seja nivel 1 de suporte em uma
area, e nivel 2 em outra area, ndo sendo necessario que o nivel de suporte seja 0 mesmo
nas duas areas.

Embora as principais caracteristicas do TEA geralmente aparecam durante a
infancia, a maioria dos individuos com TEA continuam a experimentar desafios
relacionados ao TEA ao longo da vida, incluindo a idade adulta (MATSON &
KOZLOWSKI, 2011; WHITELEY ET AL., 2019).

Um estudo realizado com 12.554 pessoas e dados de 2019 e 2020, revelou um
numero de prevaléncia de autismo nos Estados Unidos de 1 autista a cada 30 criancas e
adolescentes entre 3 e 17 anos no pais (L1 Q, L1Y, LIU B, ET AL., 2022). No Brasil, ha
caréncia de estudos que confirmem a taxa de prevaléncia.

Os sinais do transtorno do espectro autista surgem na primeira infancia, periodo
que compreende a fase dos 0 aos 6 anos e trata-se de um periodo crucial onde ocorre 0
desenvolvimento de estruturas e circuitos cerebrais, bem como a aquisicdo de
capacidades fundamentais que permitirdo o aprimoramento de habilidades futuras mais
complexas. Dessa forma, quanto mais precocemente identificado o autismo em uma
crianca, mais eficazes serdo as intervencGes e tratamentos aplicados para o
desenvolvimento da mesma. A vista disso, criangas com desenvolvimento integral
saudavel durante os primeiros anos de vida tém maior facilidade de se adaptarem a

diferentes ambientes e de adquirirem novos conhecimentos, contribuindo para que,
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posteriormente, obtenham um bom desempenho escolar, alcancem realizacdo pessoal,
vocacional e econdmica. Nesse sentido, o diagnostico tardio, que se configura como um
diagnostico realizado na adolescéncia ou durante a fase adulta, afeta o desenvolvimento
de habilidades sociais e cognitivas do autista, trazendo prejuizos significativos na sua
qualidade de vida e inclusdo social, visto que, a auséncia do diagnéstico nas fases
iniciais da vida corrobora para um processo deficitario e ineficiente de aprendizagem.
Pois, € enguanto cresce e se desenvolve que o individuo aprende e aprimora as
habilidades dos dominios fisico, cognitivo e socioemocional, seja por meio dos
contextos de relacionamentos afetivos que se encontra inserido, seja por meio de
intervencdes terapéuticas.

Sob essa Otica, qualidade de vida (QV) é definida como a percepcdo do
individuo a respeito de sua posi¢do na vida no contexto da cultura e do sistema de
valores em que vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrbes e
preocupacOes (GRUPO PARA QUALIDADE DE VIDA - OMS). Nesse contexto,
entende-se que quando a qualidade de vida se relaciona a saude existe uma lacuna entre
as expectativas de salde e a experiéncia dela. Nesse sentido, percebe-se que qualidade
de vida varia entre os individuos e se configura como algo dindmico dentro deles,
estando conectada a subjetividade. Diante disso, embora ndo haja consenso sobre a
definicdo de qualidade de vida, pois ela é afetada pela salde (qualidade de vida
relacionada a saude), existem defini¢es que variam desde aquelas com énfase holistica
no bem-estar social, emocional e fisico dos pacientes até aquelas que descrevem o
impacto da salde de uma pessoa em sua capacidade de levar uma vida plena (CARR
AJ, HIGGINSON 1J. 2001).

O aumento na prevaléncia do autismo, em parte motivado por uma expansao dos
critérios diagnosticos para incluir aqueles sem um atraso clinicamente significativo na
linguagem, desenvolvimento cognitivo ou comportamento adaptativo, levou a uma
identificacdo de adultos ndo diagnosticados como autistas, que foram diagnosticados
erroneamente na infincia ou ndo foram diagnosticados. Para essa chamada “geracdo
perdida” de adultos autistas (LAl & BARON-COHEN, 2015), um diagndstico de
autismo pode resultar em mudangas profundas na forma como o individuo se reconhece
e também no seu senso de autovalor. Dessa forma, explorar como esses adultos criam
um senso de identidade autista e 0 impacto que esse reconhecimento teve em suas vidas,

assim como 0s prejuizos atribuidos ao diagndéstico tardio € de suma importancia para
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compreendermos a neurodiversidade e pensarmos estratégias de suporte para esses

individuos.

DESENVOLVIMENTO

2.1. PROJETO DE PESQUISA
2.1.2. Tema

Diagnéstico tardio de autismo e sua relagdo com a qualidade de vida em adultos.

2.1.3. Problemas

Qual a porcentagem dos adultos autistas que foram diagnosticados tardiamente?

Quiais sdo as caracteristicas sociodemogréaficas, de salde e comportamentais de

adultos autistas?
Como é a qualidade de vida destes individuos?

Qual a relacdo do diagndstico tardio do autismo com a qualidade de vida nestes

individuos?
Quiais sdo os diagnosticos prévios ao Transtorno do Espectro Autista?

2.1.4. HipGteses

A porcentagem de adultos autistas diagnosticados tardiamente corresponde a

60% do total de participantes do estudo.

A maioria dos individuos serdo homens, brancos, com escolaridade
correspondente a ensino médio completo, sem vinculo empregaticio, com idade média
de 27 anos, diagnosticados como autistas nivel de suporte I, oralizados e que possuem

boa aceitacdo do diagnostico.

Serd observada uma prevaléncia de 80% de individuos com baixo nivel de

qualidade de vida.

Sera observada uma maior frequéncia de individuos com baixa qualidade de
vida, com ansiedade e depressdo, ndo inseridos no mercado de trabalho, com baixa
escolaridade e com autismo nivel | entre aqueles que tiveram o autismo diagnosticado

tardiamente.
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Os diagndsticos prévios ao Transtorno do Espectro Autista mais prevalentes
serdo Ansiedade, Transtorno de Déficit de Atencdo e Hiperatividade, Depressdo e

Transtorno Obsessivo Compulsivo.

2.1.5. Objetivos
2.1.5.1. Objetivo geral

Determinar a prevaléncia de diagnostico tardio de autismo em adultos e avaliar

sua relacdo com a qualidade de vida.
2.1.5.2. Objetivo especifico

Analisar as caracteristicas sociodemograficas, de salde e comportamentais de

adultos autistas.
Estabelecer como € a qualidade de vida de adultos autistas.

Avaliar a relacdo do diagnostico tardio com a qualidade de vida de individuos

autistas adultos.
Evidenciar quais sdo os diagnosticos prévios ao TEA.

2.1.6. Justificativa

O diagnoéstico de Transtorno do Espectro Autista em adultos, embora possua
grande relevancia e importancia no contexto de politicas publicas de acessibilidade,
inclusdo e salde, a tematica ainda carece de estudos cientificos, principalmente no
Brasil. Desse modo, estudos como esse sd0 necessarios para obter-se uma melhor
compreensdo da probleméatica de um diagnostico tardio na vida do autista, seus
impactos, como isso influencia o prognostico e quais sdo os efeitos na qualidade de vida
de um adulto autista diagnosticado tardiamente. Nesse sentido, o presente estudo
colaborard para educacdo da sociedade neurotipica e da comunidade medica, e
corroborard para a elaboracdo de politicas de salde e legislacbes voltadas para essa
parcela da populacéo.

Além disso, o trabalho servird como forma de visibilidade para a comunidade
neurodiversa, como instrumento de desconstrucdo dos estere6tipos capacitistas que por
meio de uma visdo realista e cientifica rompera com o estigma de que o autismo € um

transtorno presente apenas em crian(;as.
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2.1.7. Referencial Tedrico

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é definido como uma sindrome
comportamental que compromete o desenvolvimento motor e psiconeuroldgico
dificultando a cognicao, a linguagem e a interacao social da crianca.

A terminologia e os critérios diagnosticos para TEA sdo estabelecidos pelo
Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM) que é usado
predominantemente nos Estados Unidos e foi atualizado em 2022 (DSM-5-TR),
conjuntamente da Classificacdo Internacional de Doencas da Organizacdo Mundial da
Salde, 112 Revisdo (CID-11) implementada em 2022, que € costumeiramente utilizada
em outros paises do mundo.

Com a implementacéo de 2022, a CID-11 mudou a terminologia para Transtorno
do Espectro Autista para ser consistente com a do DSM-5 e DSM-5-TR. Transtorno do
Espectro Autista (TEA) é o termo “"pai” e é ainda caracterizado pela presenga ou
auséncia de um distarbio do desenvolvimento intelectual e/ou deficiéncia ou auséncia
de linguagem funcional. Na CID-10, o TEA foi classificado como um "transtorno global
do desenvolvimento" com vérios subtipos (por exemplo, autismo infantil, autismo
atipico e sindrome de Asperger).

Em ambos os sistemas, o TEA é caracterizado por déficits persistentes na
comunicacdo e interacdo social (por exemplo, déficits na reciprocidade social;
comportamentos comunicativos ndo verbais; e habilidades para desenvolver manter e
compreender relacionamentos) e por padrdes de comportamento, interesses ou
atividades restritos, repetitivos e inflexiveis.

Para o diagnostico os sintomas devem estar presentes no inicio do
desenvolvimento. No entanto, como os sintomas podem n&o ser aparentes até que as
demandas sociais excedam as capacidades limitadas, nenhum limite de idade para o
"desenvolvimento inicial" é especificado. Além disso, 0s sintomas também devem
prejudicar substancialmente o funcionamento em areas pessoais, sociais, educacionais,
ocupacionais ou outras areas importantes (DSM-V; APA, 2013).

A etiologia do TEA ainda ndo € conhecida, ndo se sabe 0 que causa 0 autismo,
muitos estudos exploram a origem, mas nenhum comprova. Acredita-se que dada a
complexidade do TEA e a diversidade de manifestacdes clinicas, é provavel que
interacBGes entre multiplos genes ou combinacbes de genes sejam responsaveis pelo

transtorno e que fatores epigenéticos e exposicdo a modificadores ambientais
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contribuam para a expressdo variavel do transtorno (ROBINSON EB, NEALE BM,
HYMAN SE, 2015).

Estima-se que, atualmente, a prevaléncia mundial do TEA esteja em torno 70
casos para cada 10.000 habitantes, sendo quatro vezes mais frequente em meninos
(VOLKMAR FR, MCPARTLAND JC. 2014). No Brasil, apesar da escassez de estudos
epidemioldgicos que possam melhor estimar os dados nacionais, constatou-se que 0s
indices de acometimento pelo autismo sdo de 27,2 casos para cada 10.000 habitantes
(LEVENSON D. 2015).

O Transtorno do Espectro Autista ndo pode ser curado. No entanto, um
profissional de saude pode trabalhar com os cuidadores para desenvolver um plano de
tratamento para ajudar a crianca a atingir seu pleno potencial. O plano de tratamento
ideal depende da idade da crianca, diagnostico, problemas médicos subjacentes e outros
fatores individuais. A Academia Americana de Pediatria recomenda um plano que
forneca estrutura, diregdo e organizagdo para o autista. O autismo é uma condicdo para a
vida toda, dessa forma, compreender seu funcionamento em cada fase da vida é
fundamental para garantir qualidade de vida e inclusdo social das pessoas autistas.
Nesse sentido, quando se trata de um adulto autista as abordagens realizadas tém o
objetivo de guiar o adulto num processo de autoconhecimento e independéncia, ndo de
eliminar o transtorno. Além disso, é justamente pelo fato de ndo existir uma terapéutica
de cura para 0 autismo e seus sintomas, que estudar QV nestes individuos deve ser uma
das metas principais de abordagem terapéutica. Nesta perspectiva, € importante detectar
quais sdo os possiveis fatores capazes de interferir na QV desse individuo.

O reconhecimento da sintomatologia manifestada pela crianga com autismo é
fundamental para a obtencdo do diagnostico precoce. Comumente, as manifestacdes
clinicas séo identificadas por pais, cuidadores e familiares que experienciam padrfes de
comportamentos caracteristicos.

As ferramentas de diagndstico sdo usadas para coletar dados comportamentais
de maneira estruturada e consistente, seja por meio de uma entrevista com os cuidadores
ou mais comumente por meio de observagdes diretas do individuo, seja adulto ou
crianca. As ferramentas de diagndstico sdo usadas em conjunto com o julgamento
clinico para fazer o diagnéstico do TEA, elas ndo devem ser usadas isoladamente. As
ferramentas de diagnostico geralmente séo administradas por um especialista; a maioria
requer treinamento intensivo para administracdo (HYMAN SL, LEVY SE, MYERS SM
2020).
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Em conjunto com uma escala adaptativa, usa-se a classificacdo DSM-5-TR para
especificar o nivel de gravidade do TEA, reconhecendo que a gravidade pode variar
com o contexto e ao longo tempo. A gravidade deve ser avaliada separadamente para
comunicacgdo/interacdo social e comportamento repetitivo/restrito. A presenca de
deficiéncia intelectual geralmente € responsavel pelas diferencas nos niveis de
gravidade.

Na classificacdo referente a comunicacao/interacao social temos individuos nivel
1 (“Requer suporte) que sdo classificados quando ha perda perceptivel sem suporte; o
autista possui dificuldade em iniciar interagbes sociais, respostas atipicas ou
malsucedidas a aberturas sociais; diminui¢do do interesse nas interagOes sociais; falha
na troca de turnos na conversa; falha na geracdo de respostas ou topicos adequados ao
contexto; tentativas malsucedidas ou estranhas de fazer amigos. Um individuo com
TEA e nivel 1 de comunicacéo/interacdo social pode ser capaz de comunicar com
sucesso intengdes e necessidades basicas usando palavras, mas pode fazé-lo de uma
maneira roteirizada que nao inclui nenhum comportamento de comunicagdo ndo verbal
(por exemplo, mudancgas na expressao facial, uso do olhar contato, uso de gestos). No
nivel 2 (“Requer suporte substancial”) sdo encontrados déficits acentuados na
comunicacdo; deficiéncias aparentes mesmo com suportes; iniciacdo limitada de
interacdes sociais; resposta reduzida/anormal a aberturas sociais. O nivel 3 (“Requer
suporte muito substancial”’). O nivel 3 (“Requer suporte muito substancial”) se
configura por deficiéncias graves no funcionamento; iniciagdo muito limitada de
interacdes sociais; resposta minima a aberturas sociais de outros (DSM-V; APA, 2013).

No que tange a classificacdo de suporte quanto ao comportamento
repetitivo/restrito, sdo estabelecidos como nivel 1 (“Requer suporte”) individuos com
comportamentos que interferem significativamente na funcdo; dificuldade em alternar
entre as atividades; independéncia limitada por problemas de organizacdo e
planejamento. Em individuos com TEA e comportamento repetitivo/restrito de nivel 1,
0 comportamento pode se manifestar como um interesse especifico, um tépico geral ou
um interesse apropriado para a idade. No entanto, quando crianga, 0 interesse
perseverante ocupa a maior parte do tempo ludico e interfere em outras atividades.
Além disso, a crianca muitas vezes experimenta angustia ou frustracdo quando néo é
permitido perseguir o interesse (LORD C, BISHOP SL). No nivel 2 (“Requer suporte
substancial”) existe a presenca de comportamentos suficientemente frequentes para

serem Obvios para um observador casual; comportamentos interferem com a funcédo em
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uma variedade de configuracdes; angustia e/ou dificuldade em mudar o foco ou a acao.
O nivel 3 (“Requer suporte muito substancial”) se configura com comportamentos que
interferem marcadamente na funcdo em todas as esferas; extrema dificuldade em lidar
com a mudanga; grande aflicdo/dificuldade em mudar o foco ou a agéo.

Apesar dessa classificacdo criteriosa é necessario considerar que o autismo se
trata de um espectro, podendo assumir uma variedade em sua manifestacdo dos
sintomas e no funcionamento atribuindo a cada individuo autista particularidades
quanto a manifestacéo do transtorno e classificacdes de niveis.

N&o obstante, € importante salientar que o autismo nem sempre é diagnosticado
precocemente na infancia, hA& muitos casos em que o diagndstico é tardio sendo o
individuo diagnosticado somente na fase adulta. Nesse sentido, quando é avaliado
progndstico, resultados ou intervengdes eficazes para adultos com transtornos do
espectro do autismo constata-se uma quantidade muito limitada. Diante disso, muitos
adultos com TEA, incluindo aqueles de QI normal, sdo significativamente
desfavorecidas em relacdo ao emprego, relagdes sociais, saude fisica e mental e
qualidade de vida. Apesar do recente aumento do interesse em relatar a experiéncia de
adultos autistas, até o momento had muita pouca pesquisa especificamente sobre
envelhecimento e autismo. Além da caréncia de artigos acerca do tema, falta apoio para
facilitar a integracdo dos individuos autistas na sociedade em geral e quase ndo ha
pesquisas sobre formas de desenvolver programas de intervencdo mais eficazes para
adultos autistas (HAPPE F., CHARLTON RA.2012).

No Brasil, existem apenas leis recentes que visam a inclusdo, garantia de direitos
e legitimidade de pessoas diagnosticadas com TEA. A Lei Berenice Piana (12.764/12)
criou a Politica Nacional de Protecdo dos Direitos da Pessoa com Transtorno do
Espectro Autista, que determina o direito dos autistas a um diagnostico precoce,
tratamento, terapias e medicamento pelo Sistema Unico de Salde; o acesso & educago e
a protecdo social; ao trabalho e a servigos que propiciem a igualdade de oportunidades.
Esta lei também estipula que a pessoa com transtorno do espectro autista € considerada
pessoa com deficiéncia, para todos os efeitos legais garantindo assim que as pessoas
com TEA fossem abrigadas nas leis especificas de pessoas com deficiéncia, como o
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia (13.146/15), bem como nas normas internacionais
assinadas pelo Brasil, como a Convencdo das Na¢des Unidas sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia (6.949/2000). Além disso, somente em 2020 foi criada a Lei

13.977, conhecida como Lei Romeo Mion, que institui a Carteira de ldentificacdo da
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Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (CIPTEA), ou seja, somente em 2020 é
possivel no Brasil calcular a quantidade de individuos autistas e partir disse estabelecer
politicas publicas pesando nessa populacdo. A legislacdo vem como uma resposta a
impossibilidade de identificar o autismo visualmente, o que com frequéncia gera
obstaculos ao acesso a atendimentos prioritarios e a servi¢os aos quais 0s autistas tém
direito, como estacionar em uma vaga para pessoas com deficiéncia, inclusdo escolar e
acessibilidade.

Receber um diagnostico no espectro do autismo é um marco importante na vida
de um individuo. No entanto, o processo de diagndstico pode ser vivenciado como
desafiador e &rduo (CRANE ET AL., 2018) visto o despreparo dos profissionais da
salde e da sociedade ao compreender o tema.

E notério que a prevaléncia de TEA aumentou ao longo do tempo,
particularmente desde o final da década de 1990. Revisdes sistematicas de estudos
epidemioldgicos sugerem que mudangas na definicdo de casos e maior conscientizagdo
sdo responsaveis por grande parte do aumento aparente (WILLIAMS JG, HIGGINS JP,
BRAYNE CE. 2005). Outros fatores que podem desempenhar um papel incluem
deteccdo precoce, disponibilidade de servicos de desenvolvimento mais especializados,
substituicdo diagndstica (ou seja, aumentos na prevaléncia de TEA acompanhados por
diminuicbes na prevaléncia de transtornos de aprendizagem, transtorno do
desenvolvimento da linguagem e/ou deficiéncia intelectual [ID]), bem como um
verdadeiro aumento da prevaléncia do TEA.

Mesmo com o diagnostico, muitos adultos com TEA sdo significativamente
desfavorecidos em relacdo ao emprego, relagdes sociais, saude fisica e mental e
qualidade de vida isso se deve a manutencdo de um estigma que fundamenta um
esteredtipo capacitista (BARGIELA ET AL., 2016).

O diagnostico tardio acontece, pois, muitas vezes, quando crianca o individuo
recebe outros diagndsticos antes do autismo ser detectado. Muitos séo diagnosticadas
com TDAH, por exemplo, ou com problemas de processamento sensorial. Assim, 0
autismo ndo € detectado até que outras demandas surjam e as situacBes sociais
aumentem (MILNER ET AL., 2019).

O diagnostico em sua fase inicial evitaria agravos que comprometam a vida
social do autista. A demora no processo de diagndstico e aceitacdo é prejudicial ao
tratamento, uma vez que a identificagdo precoce deste transtorno global do

desenvolvimento permite um encaminhamento adequado e influencia significativamente
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na evolucao do individuo.

Outro fato que contribui para o subdiagnoéstico, principalmente das mulheres, é a
camuflagem no autismo. Essas estratégias tém sido apontadas como uma das razbes
para o alto indice de diagndstico tardio (na vida adulta) em mulheres autistas
(BARGIELA ET AL., 2016). Uma das implicacdes da camuflagem € o impacto em uma
consulta clinica diagndstica, que pode levar a falta de diagnostico correto e até a um
diagnostico incorreto. O custo de se passar por um individuo neurotipico € alto
(MILNER ET AL., 2019).

No que tange a salude mental, observa-se que a comorbidade mais comum em
adultos autistas é a depressdo, estando presente em 34 a 55% dos adultos com TEA
(LIPINSKI ET AL. 2019). Individuos autistas sdo quatro vezes mais propensos que a
populacdo neurotipica a experienciar essa doenca (HUDSON ET AL., 2019). Sintomas
depressivos podem se relacionar com tentativas de suicidio, mudanca no nivel de
suporte necessario, entre outros. Além disso, outra condi¢do clinica bastante frequente
em adultos autistas é a ansiedade (BUCK ET AL., 2014; LUGNEGARD ET AL,
2011). Necessidades de suporte ndo atendidas e comportamentos de camuflagem
também sdo identificados como fatores de risco especificos de pessoas autistas
(CASSIDY ET AL. 2018).

Além disso, & importante salientar que, a proporcdo de ideacdo suicida e
tentativas de suicidio & maior em adultos autistas que a da populacéo geral (CASSIDY
ET AL., 2014). No que se refere a qualidade de vida do autista adulto um estudo
descreveu a qualidade de vida subjetiva de pessoas autistas usando o WHOQoL-BREF
e confirma os achados de estudos menores anteriores de que a qualidade de vida €
geralmente menor para pessoas no espectro do autismo em comparagdo com a
populacdo em geral (DAVID M. ET AL. 2008).

Sob essa 6tica, é valido ressaltar que, apesar da qualidade de vida ser uma
concepcao pessoal de dificil quantificacdo, que alterna suas defini¢des de acordo com 0s
interesses do individuo, de seu grupo cultural e de seus proprios valores. Dessa forma,
um conceito global que aborda diferentes facetas da vida de um individuo (saude,
familia e meio ambiente, entre outras) no que diz respeito a qualidade de vida do autista
adulto diagnosticado tardiamente, o termo ‘“qualidade de vida” busca nomear e
mensurar algumas caracteristicas da experiéncia humana, sendo o fator central que

determina a sensacao subjetiva de bem-estar. Além disso, uma definicdo abrangente, o
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conceito de qualidade de vida pode ser envolvido por todos o0s aspectos que
temporalmente cercam o diagnostico e tratamento de uma doenca e se estendem além da
questdo médica, incluindo estilo de vida, comunidade e vida familiar (REAMAN GH,
HAASE GM. 1996). Ademais, estabelece-se também que a qualidade de vida consiste
na possessdo dos recursos necessarios para a satisfacdo das necessidades e desejos
individuais, participagdo em atividades que permitem o desenvolvimento pessoal, a
autorrealizacdo e uma comparacdo satisfatoria entre si mesmo e os outros (SHIN DC,
JOHNSON DM.1978). Da mesma forma, pode-se incluir em sua defini¢do a percepgéo
do individuo de sua posicdo na vida, no contexto cultural e no sistema de valores em
que ele vive e em relacéo a seus objetivos (GRUPO PARA QUALIDADE DE VIDA -
OMS). Desse modo, incorpora-se o conceito multidimensional de saude, abrangendo as
varias dimensdes da vida de uma pessoa, no sentido de ampliar a capacidade de viver,

mesmo diante das adversidades

No que tange a individuos autistas e a qualidade de vida, o nimero reduzido de
estudos sobre a qualidade de vida em adultos autistas e a escassez de trabalhos
envolvendo o estudo da qualidade de vida em autistas de modo geral denuncia o0 pouco

que se sabe em relacdo a qualidade de vida na percepcado pessoal desses individuos.

Dessa forma, qualidade de vida, em seu conceito multidimensional, aponta para
as diversas formas de ver o mundo a partir das dimensdes do ser humano, considerando
seus valores, significados, o atendimento as necessidades e 0 sentido que atribuem a
vida (BUSS, 2000). Nesse ambito, considera-se que qualidade de vida para individuos
autistas depende de fatores a eles subjacentes, ou seja, da forma como eles administram

suas caracteristicas fisicas, intelectuais, emocionais e psicologicas.

Embora tenham ocorrido avancos e interesses na importancia dos procedimentos
de QV, observa-se que sdo poucos o0s estudos a respeito da QV no autismo,
especialmente no que se refere a QV no adulto autista. Nesse contexto, o pouco
conhecimento das peculiaridades desses individuos em termos de percepcao pessoal,
reforca o estado de marginalizacdo social e cultural do autista e, consequentemente, a

n&o promoc¢édo de melhoria da QV.

2.1.8 Metodologia
2.1.8.1 Tipo de estudo

Estudo observacional, quantitativo, transversal, descritivo e analitico.
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2.1.8.2 Local e periodo de realizacdo

O estudo seré realizado junto ao curso de medicina da Universidade Federal da
Fronteira Sul (UFFS), campus Passo Fundo-RS, no periodo de mar¢o a dezembro de
2023.

2.1.8.3 Populacéo e amostragem

A populagdo do estudo serd composta por individuos adultos diagnosticados
com Transtorno do Espectro Autista (TEA). Serdo incluidos na amostra individuos
autistas com idade de 18 anos ou mais diagnosticados por meio de laudo emitido por
profissional habilitado para tal. O tamanho da amostra foi calculado considerando-se
nivel de confianga de 95%, poder de estudo de 80%, razdo de ndo expostos/expostos de
4:6, prevaléncia total do desfecho (baixa qualidade de vida) de 60%, frequéncia
esperada do desfecho em nédo expostos de 37,5% e, RP de 2, resultando em um n
minimo de 445 participantes. A composicdo da amostra sera por conveniéncia,

incluindo aqueles que voluntariamente aceitarem o convite para participar.

Critérios de inclusdo: Individuos de ambos 0s sexos e expressfes de género, com
18 anos de idade ou mais, que foram diagnosticados com Transtorno do Espectro
Autista, independentemente do nivel, oralizados ou ndo, que sejam alfabetizados e com

idade inferior a 90 anos.

Critérios de exclusdo: Serdo excluidos da amostra individuos autistas que
possuem algum grau de retardo mental e/ou deficiéncia intelectual diagnosticado, ou

com idade inferior a 18 anos.

2.1.8.4 Variaveis, instrumentos e coleta de dados

Apbs a aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal da
Fronteira Sul, os dados serdo coletados através de um questionario online aplicado ao
publico participante da pesquisa (Plataforma Google Forms — gratuita). O processo de
coleta ocorrera via link gerado pela plataforma e enviado aos participantes por meio de
convite, utilizando os dispositivos (computadores, tablets e celulares) da equipe de
pesquisa. O link para o questionario serd enviado aos participantes por meio de grupos
de redes sociais (Instagam, Facebook, Telegram e Whatsapp) especificamente
compostos pela comunidade autista, juntamente de um convite para participar da
pesquisa, onde serd solicitado o aceite do participante através do Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE - Apéndice A). Somente apds o aceite, o/a
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participante terd o acesso ao questionario. O instrumento ficara disponivel online até o

alcance do tamanho amostral previsto no estudo.

Serdo coletados os seguintes dados nos questionarios (Apéndice B): idade,
sexo/género, nivel de escolaridade, estado civil, auto declaragdo de cor/raca e estado em
que reside, situacdo ocupacional, religido, se o laudo do TEA foi emitido por um
profissional habilitado, se possui acesso a terapias e quais tipos, se faz uso de
medicacdo e quais sdo elas, o nivel de suporte do TEA (nivel de suporte I (autismo leve)
/ nivel de suporte Il (autismo moderado) / nivel de suporte Il (autismo severo), 0s
possiveis diagndsticos prévios e concomitantes ao TEA (TDAH, TOC, ansiedade,
depressdo, Altas Habilidades/Super dotacdo, entre outros), se possui hipo ou
hipersensibilidade sensorial, se apresenta alguma seletividade alimentar, se o individuo
é oralizado ou ndo, se possui alguma outra deficiéncia além do TEA, quais sdo as
acessibilidades diarias que o participante tem acesso no dia a dia, quais sdo as
dificuldades do dia a dia, além de perguntas subjetivas sobre a vivéncia e experiéncia do
individuo autista na sociedade, que avaliardo se o participante possui autonomia para as
atividades de vida diaria, se necessita de suporte, como se estabeleceu a adaptacéo ao

diagnostico, quais episddios capacitistas/preconceituosos o participante ja experienciou.

Como variavel independente sera considerada a idade do individuo no momento
de diagnostico de TEA (sendo categorizada como tardio aqueles individuos que
responderem “apoOs os 15 anos de idade” e nao tardio aqueles que responderem “antes

dos 15 anos de idade”).

O desfecho do estudo ¢é a qualidade de vida (variavel dependente), a qual sera
avaliada por meio da aplicagdo do Instrumento de Avaliagdo de Qualidade de Vida da
Organizacao Mundial da Saude (WHOQOL-bref — Anexo). Tal instrumento, composto
por 26 questdes € uma versdo reduzida do WHOQOL-100 que possui 100 questbes. O
instrumento foi escolhido como ferramenta de avaliagdo por valorizar a percepcao
individual, permitindo a avaliacdo da qualidade de vida em diferentes grupos e situacoes
e a descricdo da percepcdo subjetiva de um individuo em relacdo a sua saude
psicoldgica e fisica, a0 meio ambiente e as relagcBes sociais. Das 26 questdes do
instrumento duas questdes gerais sdo a respeito de qualidade de vida e as demais 24
representam cada uma das 24 facetas que compGe o instrumento original WHOQOL-
100. Assim, diferente do WHOQOL-100 em que cada uma das 24 facetas é avaliada a
partir de 4 questbes, no WHOQOL-bref cada faceta é avaliada por apenas uma questao.
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Nesse sentido, serdo apresentadas afirmativas e o participante respondera emitindo o seu
grau de concordancia, marcando na escala a resposta mais coerente com sua percepgao.
Trata-se de um instrumento cuja aplicacdo e resposta se da em pouco tempo, sendo

assim, um questionario eficaz para a coleta de dados estabelecida no estudo.

2.1.8.5 Processamento e analise de dados

A coleta dos dados se dara por meio de em uma planilha gerada,
automaticamente, pela plataforma Google Forms. A planilha sera conferida, codificada
e utilizada para as analises estatisticas do estudo, posteriormente, serd convertida em um
arquivo que serd trabalhado no programa PSPP (distribuicdo livre), através do qual se
dara a analise descritiva (distribuicdo de frequéncias absolutas e relativas) de todas as
variaveis. Sera ainda feito célculo da prevaléncia da variavel dependente (qualidade de
vida) com intervalo de confianca de 95% (IC95). A relacdo da varidvel independente
(momento do diagndstico) com a qualidade de vida (variavel dependente) ser& avaliada

pelo método do qui-quadrado, com intervalo de confianca de 95% (1C95).

Na aplicagcdo do questionario WHOQOL-BREF, serdo observadas as respostas
as duas primeiras perguntas sobre a autoavaliacdo da qualidade de vida e as outras vinte
e quatro facetas (24 questdes) distribuidas nos quatro dominios (fisico, psicologico, de
relacGes sociais e do meio ambiente). Assim, todos os resultados serdo calculados na
forma de médias, tanto no dominio, quanto nas facetas (cada questdo do questionario).
Para a analise dos dados de qualidade de vida dos quatro dominios estudados, sera
utilizada a escala Likert. Essa escala é categorizada da seguinte maneira: necessita
melhorar (quando for 1 até 2,9); regular (3 até 3,9); boa (4 até 4,9) e muito boa (5).
Ainda, serdo analisadas as duas primeiras perguntas do questionario (qualidade de vida
geral), por meio das médias e da ja referida escala. Ao fim, os resultados serdo
convertidos em um escore de porcentagem (0-100), de modo que, quanto maior a
porcentagem, maior sera qualidade de vida, de acordo com as instru¢des do questionario
WHOQOL-BREF.

2.1.8.6 Aspectos éticos

A presente pesquisa estd em consonancia com a Resolucdo 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude, que delibera sobre a ética em pesquisa envolvendo seres
humanos no Brasil. Primeiramente, o projeto seguird para a aprovacdo do Comité de

Etica e Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal da Fronteira Sul
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(CEP/UFFS). Sera solicitado, antes do acesso aos questionarios, o aceite do participante
através do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE — Apéndice A). O
aceite sera feito de maneira digital, e somente apds confirmar sua participacdo, o acesso
ao questiondrio serd liberado. Sera ainda informado ao participante que ele faca um
“print” ou cdpia da tela contendo o TCLE, de modo que ele fique com uma copia do

mesmo para si. Ou, caso queira envie um e-mail para receber os resultados da pesquisa.

Este estudo se constitui e se justifica como forma de visibilidade para a
comunidade neurodiversa, como instrumento de desconstrucdo dos esteredtipos
capacitistas que por meio de uma visao realista e cientifica rompera com o estigma de
gue 0 autismo € um transtorno presente apenas em criangas Estudos como esse séo
necessarios para obter-se uma melhor compreensdo da problematica de um diagndstico
tardio na vida do autista, seus impactos, como isso influencia o progndstico e quais sdo
os efeitos na qualidade de vida de um individuo autista diagnosticado tardiamente.
Ademais, no Brasil pesquisas sobre o tema s@o escassas e desatualizadas. No mundo,
quando se fala sobre autismo 0s estudos concentram-se em suma maioria em criangas e
diagndstico precoce. sobre o diagnostico tardio. Dessa forma, a presente pesquisa se
constitui como algo necessario pois possibilita trazer a luz questbes, enfrentamentos e

dificuldades que adultos autistas sdo submetidos diariamente.

Por se tratar de uma pesquisa com questionério online, os participantes estdo
sujeitos ao risco de terem os dados pessoais expostos, podendo ocorrer a identificacdo
do(s) individuo(s). Nesse sentido, a fim de evitar que isso ocorra, as respostas serao
colhidas de forma andnima, sem coleta de nenhuma informacdo de identificacdo do
participante. Além disso, a pesquisadora se compromete a ndo revelar quaisquer dados

que possam identificar os participantes.

Os dados serdo armazenados de maneira que ninguém, além da esquipe de
pesquisa tenha acesso, em um computador de uso pessoal e restrito com 0s arquivos
protegidos por senha. Ademais, o0s participantes estdo sujeitos ao risco de
constrangimento e a gatilhos emocionais ao responder o questionario. Portanto, a fim de
amenizar a ocorréncia, o participante serd informado que podera interromper o
preenchimento a qualquer momento, sem prejuizo algum. Em caso de vazamento de
dados de algum participante, o estudo serd imediatamente interrompido e o participante
que teve suas informacOes vazadas serd comunicado pela pesquisadora responsavel pelo
projeto e, se o participante quiser, sera excluido da pesquisa.
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O presente estudo ndo fornece beneficio direto aos participantes da pesquisa.
Entretanto, evidencia-se a existéncia de beneficios indiretos do estudo para a populacgéo,
a comunidade médica e a sociedade. A pesquisa permitird conhecer o perfil
sociodemogréfico e epidemioldgico, assim como compreender a experienciacdo e
vivéncia de mundo de um autista adulto com diagnostico tardio de TEA. 0 presente
estudo servird como base para posteriores estudos e podera ampliar 0s conhecimentos

acerca do TEA no Brasil.

Ao final deste estudo sera feita uma devolutiva, que ocorrerd por meio da
divulgacdo dos resultados em eventos e/ou publicagdes cientificas, a comunidade
cientifica, bem como aos seus participantes, mantendo sempre os dados pessoais dos
participantes em sigilo. Além disso, os arquivos digitais contendo as respostas dos
participantes serdo arquivados pela equipe de pesquisa sob responsabilidade da
pesquisadora principal em um computador pessoal de acesso restrito protegido por
senha por um periodo de 5 (cinco) anos e apos este periodo, os arquivos digitais serdo

deletados de forma definitiva.

2.1.9 Recursos

Para a elaboracdo do estudo estipula-se 0s seguintes custos:

Item Especificagao Quantidade Valor Unitario Valor Total
Pacote Internet | Utilizag3o de 1 RS 75,00 RS 75,00
internet para
coleta de dados
fora dos
espacos fisicos
da universidade
Aparelho Iphone 6s - 1 - RS 1000,00
Celular 32GB
Notebook Dell, Inspirion- | 1 - RS 2556,00
Core i3
Impressées Xxx folhas R$ 0,25

2.1.10 Cronograma
Revisao de literatura: 01/03/2023 a 23/12/2023.

Apreciacdo ética: 01/03/2023 a 31/05/2023.
Coleta de dados: 01/04/2023 a 31/08/2023.
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Processamento e analise de dados: 01/09/2023 a 30/09/2023.
Redacdo e divulgacao dos resultados: 01/10/2023 a 23/12/2023.

Envio de relatorio final para o Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos: 20/12/2023 a 23/12/2023
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2.1.12 Apéndices
2.1.12.1 Apéndice A - Termo de consentimento livre e esclarecido

APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
DIAGNOSTICO TARDIO DE AUTISMO E SUA RELACAO COM A QUALIDADE
DE VIDA EM ADULTOS

Prezado participante,

Vocé estd sendo convidado a participar da pesquisa DIAGNOSTICO TARDIO
DE AUTISMO E SUA RELACAO COM A QUALIDADE DE VIDA EM ADULTOS.
Desenvolvida por Marilia Gabriela Valuta, aluna do curso de graduacdo em Medicina
da Universidade Federal da Fronteira Sul (UFFS), Campus de Passo Fundo - RS, sob
orientacdo do Prof. Dr. Gustavo Olszanski Acrani e coorientacdo da Prof. Dr2 Priscila

Pavan Detoni.

Ressaltamos que vocé deveréa ler, estar de acordo com este termo, realizar um
print do termo, a fim de manter a cépia como uma via do presente termo e somente ap6s

as orientacdes podera acessar e responder ao questionario.

O objetivo central do estudo é investigar a relacdo do diagnostico tardio com a
qualidade de vida do individuo adulto. A relevancia desse trabalho é justificada pelas
baixas producdes cientificas no ambito académico acerca do tema, pelo conhecimento
de que o TEA em adultos é pouco abordado, principalmente no Brasil e que o
diagndstico tardio atua como fator determinantes das condi¢cBes de salde do um

individuo.

O convite a sua participacdo se deve a necessidade desse estudo ser realizado
com adultos autistas, com idade maior ou igual a 18 anos, que sejam alfabetizados. Sua
participacdo € importante para que possamos entender a relacdo entre o diagnostico
tardio e a qualidade de vida, bem como direcionar acdes, pesquisas e intervencdes que

informem e proporcionem melhores condicOes de suporte aos adultos com TEA.

Sua participacdo ndo é obrigatdria e vocé tem plena autonomia para decidir se
quer ou ndo participar, bem como desistir, a qualquer momento, da colaboracdo neste

estudo, sem necessidade de qualquer explicacdo. Vocé ndo sera penalizado de forma
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alguma caso decida ndo participar desta pesquisa. Porém, é valido ressaltar que, sua

participacdo tem papel fundamental para a execucdo da pesquisa.

Vocé ndo recebera remuneracdo e nenhum tipo de recompensa nesta pesquisa,

sendo sua participacéo totalmente voluntaria.

As informagdes por vocé fornecidas estdo sob a garantia de confidencialidade e
privacidade. Qualquer dado que possa identifica-lo serd omitido na divulgacdo dos
resultados da pesquisa e o material coletado pela pesquisadora serd armazenado em

local seguro.

A qualquer momento, durante a pesquisa, ou posteriormente, vocé podera
solicitar ao pesquisador informagdes sobre sua participagéo e/ou sobre a pesquisa, por

meio dos meios de contato contidos neste Termo.

A sua participacdo consistird em coleta de informacbes socioecondmicas,
pessoais, de saude e preenchimento de um questionario para avaliacdo do nivel de

qualidade de vida.

O tempo de duracdo de resposta do formulario é de aproximadamente quinze

minutos, e do questionario aproximadamente vinte minutos.

As informaces coletadas serdo digitadas e armazenadas, em arquivos digitais,
mas somente terdo acesso as mesmas a pesquisadora, o orientador e a coorientadora. Ao
final da pesquisa, todo material sera mantido em arquivo digital por um periodo de

cinco anos.

A sua colaboracdo nesta pesquisa oferece o beneficio indireto de corroborar com
a produgdo académica sobre autismo no Brasil fornecendo dados atualizados sobre as
verdadeiras condicbes de vida da populacdo autista adulta, propiciando maior
visibilidade a essa populacdo e contribuindo para a criacdo de politicas publicas que

contemplem verdadeiramente a comunidade autista.

A participacdo na pesquisa oferece como risco 0 constrangimento ou
desconforto ao vivenciar questbes sobre questdes de salde e possiveis gatilhos
emocionais ao responder as perguntas. Para evitar tais riscos, aconselha-se responder o
questionario em um lugar reservado e confortavel. Além de assegurar o direito a

desisténcia a qualquer momento.
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Os resultados serdo divulgados em eventos e/ou publicacBes cientificas
mantendo sigilo dos dados pessoais. Caso concorde em participar, uma via deste termo

ficard em sua posse sob a forma de “print” e a outra ficara em maos do pesquisador.

Desde ja agradecemos sua participacao!

Passo Fundo, de de 2023.

Assinatura do Pesquisadora Responsavel

Contato profissional com o(a) pesquisador(a) responsavel:
Tel: (19) 98118-2505
E-mail: mariliavaluta@gmail.com
Dr. Gustavo Olszanski Acrani

Orientador do Projeto

Em caso de duvida quanto a conducdo ética do estudo, entre em contato com o Comité
de Etica em Pesquisa da UFFS:
Tel e Fax - (0XX) 49- 2049-3745
E-Mail: cep.uffs@uffs.edu.br

Declaro que entendi os objetivos e condi¢cbes de minha participagdo na pesquisa e

concordo em participar.

2.1.12.2 Apéndice B — Formulario de coleta de dados.
FORMULARIO DE COLETA DE DADOS

DIAGNOSTICO TARDIO DE AUTISMO E SUA RELACAO COM A QUALIDADE
DE VIDA EM ADULTOS

VARIAVEIS DO PARTICIPANTE
1. Qual sua idade? idad
2. Qual seu Sexo biol6gico? | sexo_
(D) Masculino
(2) Feminino
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3. Com qual género vocé se identifica? | idgen_
(€8] Homem
(2) Mulher
3 N&o Binério
(4) Outro. Qual?
4. Qual 0 seu estado civil? | ecivil_
(D) Solteiro/a
2 Unido estavel/Casado/a
(©)) Namorando
4) Divorciado/a
(5) Viavo/a
5. Como vocé considera sua cor ou raga? | cor_
(D) Branca
2 Parda
(€)) Preta
(4 Amarela
(5) Indigena
6. Qual seu nivel de escolaridade? | esco_
(1) Sem instrugdo/analfabeto
(2) Ensino Fundamental Incompleto
3 Ensino Fundamental Completo
(4) Ensino Meédio Incompleto
5) Ensino Médio Completo
(6) Ensino Superior Incompleto
(7) Ensino Superior Completo
7. Qual a importancia da espiritualidade/religiosidade na sua vida?
1) Muito
2 Razoavel
) Pouco
(4) Nenhuma
8. Em qual pais vocé reside? | resbr_
(D) Brasil
(2) Outro. Qual pais?
9. Em qual regido do Brasil vocé mora? | res_
(D) Regido Sul
(2) Regido Norte
3 Regido Nordeste
4) Regido Centro-Oeste
5) Regido Sudeste
(6) N&o moro no Brasil
10. Vocé exerce atividade remunerada elou estuda? | trab_
(1) Trabalho formal | est_
2 Trabalho informal | amb_
(2 Estudando | socup_
3 Trabalho e estudo
(4) Sem ocupacao e ndo estudando
11. Com o que vocé trabalha/estuda? (Profissdo / Ocupacéo) prof
12. Vocé tem alguma adaptacdo no seu trabalho por ser autista? (Menor | epi_

carga horaria, uso do cancelador de ruidos, outros)
(8] Sim. Qual?
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(2) Néo

13. No dia a dia, quais sdo as dificuldades que vocé encontra? (maltipla | soc_
selecdo)
(D) Né&o tenho dificuldades
2 Néo me enturmo
3 Néo consigo fazer amigos
4 Nao consigo estabelecer vinculos afetivos
(5) Tenho dificuldades de comunicacao
(6) Quais?
14. Qual € a renda total das pessoas que moram na sua casa, | econ_
incluindo VOCE?
(@) Até um salario minimo
2 De um a trés salarios minimos
3) De trés a seis salarios minimos
4) Mais de seis salarios minimos
(5) Né&o possuo renda.
15. Na vida escolar, vocé ja teve alguma dificuldade? | esc_
(1) Sim. Qual/ Quais?
(2) Néo
16. Na questdo do trabalho, vocé ja teve alguma dificuldade? | trab_
1) Né&o
(2) Sim. Qual?
17. O seu diagndstico do Transtorno do Espectro Autista foi dado por um | diag_
profissional médico?
1) Sim
(2) Néo
18. Com qual idade vocé recebeu seu diagnostico do Transtorno do | iddiag_
Espectro Autista?
19. Vocé fala abertamente sobre o seu diagndstico para as pessoas?
(8] Néo. Por que?
(2) Sim
20. Vocé acredita que quando fala sobre o seu diagnostico as pessoas te
julgam incapaz por ser autista?
1) Sim
(2 Néao
(3) Né&o verbalizo que sou autista
21. Qual a maior dificuldade que vocé encontra por ser autista?
22.Qual a sua principal forma de acesso a servicos de saude?
(1) Rede publica
(2 Plano de saude
) Consultas/exames particulares
(4) Outros
23. Vocé faz uso de alguma medicagdo? | med_
(1) Sim. Qual / Quais?
(2) Néo
24. Esses medicamentos vocé consegue acesso  gratuitamente? | medgrat

(1) Ndo, tenho que pagar pela  maioria  deles.
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(2) Sim, retiro tudo pelo SUS

25. Quais dessas doencas crénicas VOCé tem? | cron_
1) Diabetes
2 Hipertensdo Acrterial (presséo alta)
3 Depressédo
(4) Doengas Respiratérias Cronicas (bronquite, asma, rinite)
5) Doenca Cardiovascular
(2) Néo tenho nenhuma doenga crénica
26. Vocé tem acesso a terapias? | aces_
(1) Sim
(2) Néo
27. Quais  terapias vocé tem  acesso?  (maltipla  selecdo) | terap_
(D) Psicoterapia
2 Terapia Ocupacional
3 Fisioterapia
4 Fonoaudiologia
5) Musicoterapia
@) Né&o tenho acesso a terapias
(6) Outra. Quais?
28. Qual o seu Nivel de suporte/grau do  Autismo? | nivel
(€8] Nivel 1 de suporte/Autismo Leve
(2) Nivel 2 de suporte/Autismo Moderado
(3) Nivel 3 de suporte/Autismo Severo
29. Vocé possui hipersensibilidade sensorial? | hiper_
(1) Né&o
(2) Sim
(3) Néo sei
30. Qual/quais diagnosticos vocé recebeu antes de ser diagnosticado como
autista? (multipla selecdo)
(1) TDAH - Transtorno de Déficit de Atencdo e Hiperatividade
(2 TOC — Transtorno Obsessivo Compulsivo
(3 TAG - Transtorno de  Ansiedade  Generalizada
4 Depressdo
(5) Super Dotacéo Altas Habilidades
(6) Outro?
31. Vocé possui alguma deficiéncia além do TEA? | def_
(€8] Sim. Qual?
(2) Néo
32. Vocé é oralizado? | oral_
(D) Néo
(2) Sim
33. No seu dia a dia quais sdo os acessorios que vocé utiliza para a sua | autorr_

autorregulagao?

(€8] Néo utilizo nenhum
(2) Cancelador/Abafador de Ruidos
3 Stim Toy
4 Cobertor Ponderado
5) Banho Quente

(4) Outros. Qual/ Quais?

34.

Como foi para vocé a experiéncia de receber o diagnostico do
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Transtorno do Espectro Adutista?

35.

Como foi o0 seu processo de adaptacdo ao diagnéstico?
(1) Possibilitou a  aceitagdo e  busca por  auxilio
2 Néo me adaptei ao diagndstico
(3) Foi indiferente

adap_

36.

Vocé usa algum tipo de comunicacdo alternativa para se comunicar?
(8] Sim. Qual/ Quais?
(2) Néo

alter_

37.

Na sua opinido, quais sdo as consequéncias da auséncia de
acessibilidade no seu dia a dia?

38.

Vocé se sente ndo inserido socialmente, julgado, isolado?

39.

Quais episddios capacitistas/preconceituosos voceé ja sofreu?

40.

Vocé gostaria de acrescentar alguma informacdo que ndo foi
perguntada?
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2.1.13 Anexos
2.1.13.1 Anexo 1 — QUESTIONARIO WHOQOL-BREF

Instrucoes

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, saude
e outras areas de sua vida. Por favor responda a todas as questdes. Se vocé ndo tem
certeza sobre que resposta dar em uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a
que Ihe parece mais apropriada. Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha. Por
favor, tenha em mente seus valores, aspiracdes, prazeres e preocupacdes. NOs estamos
perguntando o que vocé acha de sua vida, tomando como como referéncia as duas
ultimas semanas.

Por exemplo, pensando nas Ultimas duas semanas, uma questdo poderia ser:

Nada | Muito | Médio | Muito Completamente
pouco

Vocé recebe dos
outros o apoio de que 1 2 3 4 5
necessita?

Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros
0 apoio de que necessita nestas ultimas duas semanas. Portanto, vocé deve circular o
numero 4 se vocé recebeu "muito™ apoio como abaixo.

Nada | Muito | Médio | Muito Completamente
pouco
\/océ recebe dos
outros o apoio de que 1 2 3 - 5
necessita?

Vocé deve circular o nimero 1 se vocé ndo recebeu "nada" de apoio. Por favor, leia
cada questdo, veja o que vocé acha e circule no namero e lhe parece a melhor
resposta.

I\Iéllljilrtr? Ruim anrr?] rbuolgn Boa Muito Boa
Como voce avaliaria
1 sua qualidade de 1 2 3 4 5
vida?
Nada Muito Médio | Muito | Completamente
Pouco
Quéo satisfeito(a)
2 VOCE esta com a sua 1 2 3 4 5
saude?
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As questdes seguintes sdo sobre 0 quanto vocé tem sentido algumas coisas nas ultimas
duas semanas.

Nada Muito Médio Muit | Completament

Pouco 0 e

Em que medida
VOCé acha que sua
3 dor (fisica) impede 1 2 3 4 5
vocé de fazer o que

VOCé precisa?

O quanto vocé
precisa de algum
4 tratamento médico 1 2 3 4 5
para levar sua vida

diéria?

O quanto vocé
aproveita a vida?

Em que medida
6 vocé acha que a sua 1 2 3 4 5
vida tem sentido?

O quanto vocé

7 consegue se 1 2 3 4 5
concentrar?
Quéo seguro(a) vocé
8 se sente em sua vida 1 2 3 4 5
diéria?

Quao saudavel é o
seu ambiente fisico
(clima, barulho,
poluicdo, atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre quédo completamente vocé tem sentido ou é
capaz de fazer certas coisas nestas Ultimas duas semanas.

Nada Muito Médio | Muito | Completamente
Pouco

Vocé tem energia
10 suficiente para seu 1 2 3 4 5
dia-a- dia?

Vocé é capaz de
11 aceitar sua aparéncia 1 2 3 4 5
fisica?

Vocé tem dinheiro
suficiente para
satisfazer suas
necessidades?

12

Quado disponiveis
para vocé estao as
informacdes que
precisa no seu dia a

13

38




dia?

14

Em que medida
VOCEé tem
oportunidades de
atividade de lazer?

As gquestdes seguintes perguntam sobre quio bem ou satisfeito voce se sentiu a respeito de

varios aspectos de sua vida nas ultimas duas semanas.

. . . frem muito
muito ruim ruim ruim bom bom
nem bom
[
15 Quio bem vocé & capaz de se I 2 3 4 5
locomover?
[
nem
muito e satisfeito - Muito
. e Insatisfeito nem satisfeito C e
insatisfeito . e satisfeito
insatisfel
o
| - . - .
16 Quio mtlsimtu{i:ggc estd com o seu I 2 3 4 5
[
Quio satisfeito(a) vocé estd com sua
17 capacidade de desempenhar as 1 2 3 4 5
atividades do seu dia-a-dia?
[
Quio satisfeito(a) vocé estd com sua
I8 capacidade para o trabalho? : 2 3 4 3
| = - .= - r "
19 Quio satisfeito(a) vocé esta consigo I 2 3 4 5

mesmo?
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20

Quido satisfeito(a) vocé esta com suas
relagdes pessoals (amigos, parentes,
conhecidos, colegas)?

21

Quio satisfeito(a) vocé esta com sua
vida sexual?

22

Quido sahsfeito(a) vocé esta com o
apoio que voce recebe de seus
amigos?

23

Quio satisfeitola) vocé esta com as
condigtes do local onde mora?

24

Quao satisfeito(a) vocé estd com o scu
acesso aos servigos de saide?

25

Quio satisfeito(a) vocé esta com o seu
meio de transporte?

As questdes seguintes referem-se a com que frequéncia vocé sentiu ou experimentou
certas coisas nas Ultimas duas semanas.

nundca
VELCS

Algumas

freqiientemente

muito

. sempre
freglientemente P

26

Com que
frequéncia
vocé tem
sentimentos
negativos
tais como
mau humor,
desespero,
ansicdade,
depressio?

preencher

este questionario?

Quanto

tempo vocé levou

para

preencher

Referencias
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2.2 RELATORIO DE PESQUISA

Como proposta vinculada ao Componente Curricular Trabalho de Concluséo de
Curso I, no segundo semestre de 2022 foi desenvolvido um projeto de pesquisa
intitulado “Diagnostico tardio de autismo e sua relacdo com a qualidade de vida em
adultos”. O projeto foi formulado com o objetivo de determinar a prevaléncia de
diagnostico tardio de autismo em adultos, bem como, avaliar a sua relagdo com a

qualidade de vida.

O projeto de pesquisa foi desenvolvido durante todo o segundo semestre de
2022, de modo que, efetuados os ajustes finais, foi submetido ao Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos (CEP) da UFFS em novembro de 2022, para que fosse

aprovado pela instituicéo.

Em 2 de dezembro de 2022, foi emitido parecer pelo CEP, em que constavam
pendéncias envolvendo o projeto de pesquisa. Desse modo, efetuados 0s ajustes
necessarios no mesmo dia o projeto foi submetido novamente a analise do comité,

juntamente com a Carta de Resposta de Pendéncias.

Apbs a aprovacdo pelo CEP (parecer de n° 5.808486 Anexo A), em 12 de
dezembro de 2022, foi estabelecida a data de inicio de coleta de dados pela equipe a
partir do més de marco de 2023, realizada por meio da aplicacdo dos questionarios

online, conforme anteriormente explanado no projeto de pesquisa.

Dessa forma, foram consideradas como variaveis independentes no presente
projeto as seguintes: idade, sexo/género, nivel de escolaridade, estado civil, auto
declaragéo de cor/raca e estado em que reside, situacdo ocupacional, religido, se o laudo
do TEA foi emitido por um profissional habilitado, se possui acesso a terapias e quais
tipos, se faz uso de medicacdo e quais séo elas, o nivel de suporte do TEA (nivel de
suporte | (autismo leve) / nivel de suporte 11 (autismo moderado) / nivel de suporte 11l

(autismo severo), os possiveis diagnosticos prévios e concomitantes ao TEA (TDAH,
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TOC, ansiedade, depressdo, Altas Habilidades/Super dotacdo, entre outros), se possui
hipo ou hipersensibilidade sensorial, se apresenta alguma seletividade alimentar, se o
individuo é oralizado ou ndo, se possui alguma outra deficiéncia além do TEA, quais
sdo as acessibilidades diérias que o participante tem acesso no dia a dia, quais sdo as
dificuldades do dia a dia, além de perguntas subjetivas sobre a vivéncia e experiéncia do
individuo autista na sociedade, que avaliardo se o participante possui autonomia para as
atividades de vida diéria, se necessita de suporte, como se estabeleceu a adaptacdo ao

diagndstico, quais episodios capacitistas/preconceituosos o participante ja experienciou.

A coleta de dados estendeu-se até julho de 2023. No inicio da pesquisa,
estimava-se em n de 445 participantes. Entretanto, mesmo com uma extensiva tentativa
de divulgacdo do projeto nas redes sociais em grupos de individuos com TEA, muitas
vezes de modo sistematico, semanalmente ou a cada 15 dias, a amostra final foi de 191

participantes.

Apds encerramento da coleta e analise dos 191 participantes da pesquisa, foram
excluidos inicialmente 17 participantes devido ao fato de ndo atenderem ao critério de

possuir laudo do diagnéstico do TEA emitido por profissional habilitado.

Feitas as devidas analises, constatou-se que o numero de participantes da
pesquisa que foram diagnosticados precocemente representava menos que 10% do
numero total de participantes (6 individuos apenas). Desta forma, ndo foi possivel
realizar medidas de relacdo entre varidvel dependente e as independentes, como
proposto inicialmente no projeto (vide objetivo geral: “Determinar a prevaléncia de
diagnostico tardio de autismo em adultos e avaliar sua relacdo com a qualidade de
vida.”).

Uma vez que ndo teriamos um “n” suficiente de individuos no grupo “com
diagnoéstico precoce”, inviabilizando as analises de qui-quadrado, optou-se por excluir
0s 6 participantes com diagndstico precoce e realizar um estudo descritivo da qualidade
de vida com base nos dados coletados dos individuos com diagndstico tardio de
autismo, seguindo os objetivos especificos do projeto inicial. Desta forma, a amostra
final foi composta por um total de 168 pacientes. Contudo, € importante ressaltar que a
identificacdo do nivel de qualidade de vida da populacéo, objetivo principal do projeto,

foi realizado com éxito.
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Ao finalizar a analise e o processamento dos dados, foi dado inicio a elaboragéo
do artigo cientifico no periodo entre setembro e novembro de 2023, em consonancia
com as normas da Revista Brasileira de Neurologia e Psiquiatria (Brazilian Journal of
Neurology and Psychiatry) — ANEXO B, a ser submetido ap6s a andlise do TC por

banca de avaliacéo.
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RESUMO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) configura-se como uma variacdo do
funcionamento tipico do cérebro. O TEA faz parte dos transtornos do desenvolvimento
neuroldgico, no qual os sintomas tendem a se manifestar nos primeiros anos de vida.
Esses sintomas sdo principalmente déficits em funcdes de comunicacgéo, sociabilidade e
interacdo, e a presenca de comportamentos, interesses e atividades restritas e repetitivas,

0s quais podem estar presentes em maior ou menor intensidade. O presente trabalho
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trata-se de um estudo transversal e descritivo, cujo objetivo foi avaliar a qualidade de
vida de adultos autistas diagnosticados tardiamente, bem como estabelecer as
caracteristicas sociodemogréaficas e de salde dessa populacdo e os diagndsticos prévios
ao TEA. A amostra do estudo é composta por individuos adultos autistas diagnosticados
tardiamente com TEA. A coleta de dados foi realizada por meio da andlise de
questionarios  aplicados  online, buscando informagGes sociodemogréficas,
comportamentais, de salde e de qualidade de vida, avaliada através da aplicacdo do
instrumento de avaliacdo de qualidade de vida da Organizacdo Mundial da Saude,
WHOQOL-Bref. A analise estatistica foi constituida de distribuicdo absoluta e relativa
das frequéncias das varidveis independentes, e foi realizada no programa estatistico
PSPP. A amostra foi composta por 168 pessoas que referiram terem recebido
tardiamente o diagndstico de autismo, dentre estes obteve-se que 48,8% dos autistas
diagnosticados tardiamente possuem qualidade de vida ruim, apresentam maiores
indices de ansiedade, depressdo e outros transtornos, e que, além disso, possuem

dificuldades significativas na insercdo e interagéo social.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista, Qualidade de Vida, Adulto,

Diagnostico Tardio.

ABSTRACT

Autism Spectrum Disorder (ASD) is a variation of typical brain functioning. ASD is
part of the neurological development disorders, in which symptoms tend to manifest
themselves in the first years of life. These symptoms are mainly deficits in
communication, sociability and interaction functions, and the presence of restricted and
repetitive behaviors, interests and activities. They may be present in greater or lesser
intensity. The present work is a cross-sectional and descriptive study, whose objective
was to evaluate the quality of life of autistic adults diagnosed late - assessed through the
application of the World Health Organization's quality of life assessment instrument,
WHOQOL-Bref, as well as establishing the sociodemographic and health characteristics
of this population and the diagnoses prior to ASD. The study sample is composed of
late published autistic adult individuals with ASD. Data collection was carried out
through the analysis of questionnaires administered online, seeking sociodemographic,

behavioral, health and quality of life information. Statistical analysis was obtained from
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absolute and relative distribution of frequencies of independent variables, and was
performed in the PSPP statistical program. The sample was made up of 168 people who
reported having received a late diagnosis of autism, among these they found that 48.8%
of autistic people diagnosed late have a poor quality of life, have higher rates of anxiety,
depression and other disorders. Furthermore, they have significant difficulties in social

insertion and interaction.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, Quality of Life, Adult, Delayed Diagnosis.

INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é wuma condicdo do
neurodesenvolvimento caracterizada por déficits na interacdo social e na comunicagao
acompanhados por comportamentos e interesses restritos e repetitivos!. Existem niveis
de classificacdo de suporte no contexto do TEA, que sdo divididos em I, Il e IlI,
dependendo da necessidade de suporte requerido pelo individuo autista para realizar as
atividades diarias. Autistas nivel | de suporte precisam de apoio; autistas nivel 1l de
suporte precisam de apoio substancial, e autistas nivel 111 de suporte precisam de apoio
muito substancial. Os niveis de suporte devem ser dados separadamente para cada
grande éarea utilizada no diagnostico, isto €, 1) déficits na interacdo social e
comunicacgdo, e 2) interesses e comportamentos restritos e repetitivost. Dessa forma, é
possivel que uma pessoa autista seja nivel 1 de suporte em uma area, e nivel 2 em outra
area, ndo sendo necessario que o nivel de suporte seja 0 mesmo nas duas areas.

Embora as alteragdes do neurodesenvolvimento presentes no TEA sejam,
geralmente, evidentes nas primeiras fases da vida, elas podem passar despercebidas até
gue a demanda relacionada a uma necessidade de maior autonomia se torne evidente2. A
maioria dos individuos com TEA continuam a experimentar desafios relacionados ao
TEA ao longo da vida, incluindo na idade adulta.

Nesse sentido, gquanto mais precocemente identificado o autismo em uma
crianca, mais eficazes serdo as intervencbes e tratamentos aplicados para o
desenvolvimento da mesma. A vista disso, criancas com desenvolvimento integral
saudavel durante os primeiros anos de vida tém maior facilidade de se adaptarem a

diferentes ambientes e de adquirirem novos conhecimentos, contribuindo para que,
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posteriormente, obtenham um bom desempenho escolar, alcancem realizacdo pessoal,
vocacional e econdmica. Nesse contexto, o diagndstico tardio, que se configura como
um diagnostico realizado na adolescéncia ou durante a fase adulta, afeta o
desenvolvimento de habilidades sociais e cognitivas do autista, trazendo prejuizos
significativos na sua qualidade de vida e inclusdo social, visto que, a auséncia do
diagndstico nas fases iniciais da vida corrobora para um processo deficitario e
ineficiente de aprendizagem. Desta forma, vale ressaltar que enquanto cresce e se
desenvolve o individuo aprende e aprimora as habilidades dos dominios fisico,
cognitivo e socioemocional, seja por meio dos contextos de relacionamentos afetivos
que se encontra inserido, seja por meio de intervengdes terapéuticass.

Sob essa Otica, embora muitas criancas e adolescentes dentro do espectro
recebam intervencdes precoces - sobretudo no contexto educacional -, nem todos
alcancam a autonomia em areas importantes da vida adulta, como trabalho, vida familiar
e comunitaria. Diante disso, nas pessoas autistas em idade adulta, concomitante com as
expectativas sociais discrepantes, a sobrecarga cognitiva e 0 extremo estresse possuem
impacto negativo na qualidade de vida. A luz desses fatores, é importante salientar que
qualidade de vida (QV) é definida como a percepcdo do individuo a respeito de sua
posicédo na vida no contexto da cultura e do sistema de valores em que vive e em relacdo
aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes®. Nesse contexto, entende-se
que quando a QV se relaciona a salde, existe uma lacuna entre as expectativas de salde
e a experiéncia dela para essa populacdo. Diante disso, percebe-se que QV varia entre 0s
individuos e se configura como algo dindmico dentro deles, estando conectada a
subjetividade. Ademais, embora ndo haja consenso sobre a definicdo de qualidade de
vida, ela é afetada pela saude, existem defini¢cGes que variam desde aquelas com énfase
holistica no bem-estar social, emocional e fisico até aquelas que descrevem o impacto
da salide de uma pessoa em sua capacidade de levar uma vida plena®.

Uma maneira de avaliar a qualidade de vida é por meio de instrumentos, sendo o
Instrumento de Avaliacdo de Qualidade de Vida da Organizacdo Mundial da Saude
WHOQOL-bref um destes. Tal instrumento, é composto por 26 questdes, onde duas
questdes gerais sdo a respeito de qualidade de vida e as demais representam cada uma
das 24 facetas que compde o instrumento e estdo divididas em quatro dominios: “fisico”
(e.g. dor fisica e desconforto, dependéncia de medicacdo/tratamento, energia e fadiga,
mobilidade, sono e repouso, atividades da vida cotidiana, capacidade para o trabalho),

“psicologico” (e.g. sentimentos positivos e negativos, espiritualidade/crengas pessoais,
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aprendizado/memoria/concentracdo, aceitacdo da imagem corporal e aparéncia,
autoestima), “relagdes sociais” (e.g. relagdes pessoais, atividade sexual, suporte/apoio
social) e “ambiente” (e.g. seguranca fisica, ambiente fisico, recursos financeiros, novas
informagdes/habilidades, recreagdo e lazer, ambiente no lar, cuidados de saude,
transporte)®. O instrumento foi escolhido como ferramenta de avaliagdo por valorizar a
percepcao individual, permitindo a avaliacdo da QV em diferentes grupos e situacoes e
a descricao da percepcao subjetiva de um individuo em relacdo a sua saude psicologica
e fisica, a0 meio ambiente e as rela¢fes sociais.

O aumento na prevaléncia do autismo, em parte motivado por uma expansao dos
critérios diagnosticos para incluir aqueles sem um atraso clinicamente significativo na
linguagem, desenvolvimento cognitivo ou comportamento adaptativo, levou a uma
identificacdo de adultos ndo diagnosticados como autistas, que foram diagnosticados
erroneamente na infancia ou ndo foram diagnosticados. No Brasil, atualmente, ndo ha
numeros oficiais de prevaléncia de autismo, existe um estudo piloto de prevaléncia de
TEA de 2011, realizado na cidade de Atibaia (SP), de 1 autista para cada 367 habitantes
(ou 27,2 por 10.000) — os dados da pesquisa foram computados com base em apenas
um bairro de 20 mil habitantes da cidade. Para essa chamada “gerac¢ao perdida” de
adultos autistas’, um diagndstico de autismo pode resultar em mudancas profundas na
forma como o individuo autista se reconhece e também no seu senso de autovalor.
Dessa forma, explorar os prejuizos atribuidos ao diagnéstico tardio € de suma
importancia para compreendermos a neurodiversidade e pensarmos estratégias de
suporte para esses individuos.

Nesse contexto, torna-se de relevante as novas perspectivas fornecidas por esta
pesquisa, principalmente no que tange ao impacto na satde do adulto autista, bem como
no contexto de elaboracdo de politicas de salde voltadas para essa populagdo, uma vez
que carecem de estudos sobre o tema, principalmente no Brasil. Posto isso, o presente
estudo objetiva avaliar a qualidade de vida em adultos autistas diagnosticados
tardiamente, bem como a prevaléncia de outros transtornos associados e estabelecer o
perfil sociodemogréficos e as caracteristicas de sadde de adultos autistas diagnosticados

tardiamente.

METODOLOGIA
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Trata-se de estudo transversal descritivo, realizado com uma amostra da
populagdo de autistas adultos (com 18 anos ou mais) diagnosticados tardiamente
(diagndstico médico realizado ap6s os 15 anos de idade), definida de modo nao
probabilistico e selecionada por conveniéncia. A amostra foi composta por meio de
convites enviados em redes sociais em grupos especificos de individuos com autismo
(Instagram, Facebook e Whatsapp), através dos quais eram disponibilizados em
questionario autoaplicavel online via plataforma Google Forms. Foram aceitas respostas
no questionario no periodo de marco a julho de 2023. O mesmo pdde ser respondido
somente mediante a aceitacdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),
mediante aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da
Universidade Federal da Fronteira Sul (Parecer 5.808.486).

Os critérios de inclusdo foram: Individuos de ambos os sexos e expressfes de
género, com 18 anos de idade ou mais, que foram diagnosticados com Transtorno do
Espectro Autista por meio de laudo emitido por um profissional médico habilitado,
independentemente do nivel, oralizados ou ndo, que sejam alfabetizados. Os critérios de
exclusdo foram: individuos autistas que possuem algum grau de retardo mental e/ou

deficiéncia intelectual diagnosticado.

O instrumento de coleta de dados foi composto pelas variaveis idade (idade do
participante e idade com que recebeu o diagnostico do TEA), sexo, género (homem,
mulher, etc), escolaridade (Sem instrugdo/analfabeto, Ensino Fundamental Incompleto,
Ensino Fundamental Completo, Ensino Médio Incompleto, Ensino Médio Completo,
Ensino Superior Incompleto, Ensino Superior Completo), estado civil, auto declaracéo
de cor/raca, estado em que reside, situacdo ocupacional (Trabalho formal, Trabalho

informal, Estudando, Trabalho e estudo e Sem ocupacéo e ndo estudando), religido.

Foi também perguntado se o laudo do TEA fora emitido por um profissional
habilitado, se possui acesso as terapias e quais tipos, se faz uso de medicacdo e quais
sdo elas, o nivel de suporte do TEA (Nivel 1 de suporte/autismo leve, Nivel 2 de
suporte/autismo moderado, Nivel 3 de suporte/autismo grave), os possiveis diagnosticos
prévios e concomitantes ao TEA, presenca de hipo ou hipersensibilidade sensorial,
seletividade alimentar, se o individuo € oralizado ou ndo, quais séo as acessibilidades e

dificuldades diarias - nesta categoria havia as respostas “dificuldade para se enturmar,
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dificuldade para fazer amigos, dificuldade para estabelecer vinculos afetivos e
dificuldades na comunicacdo” como opcbes de multipla selecdo e, além disso, havia um
campo de escrita para respostas abertas que foi preenchido de forma subjetiva pelos
participantes a partir de suas experiéncias pessoais, nao sendo obrigatdria sua resposta,
dessa forma, na andlise dos dados coletados deve-se considerar que o fato de o
participante ndo relatar ativamente a dificuldade, ndo significa que a mesma néo esteja

presente no dia a dia.

Além disso, no questiondrio, existia perguntas subjetivas sobre a vivéncia e
experiéncia do individuo autista na sociedade. Foi incluida também questdo sobre
autopercepe¢ao de saude, para a qual a resposta poderia ser “boa”, “excelente”, “regular”
e “ruim”, sendo que “boa/excelente” foram agrupadas em uma categoria e
“regular/ruim” em outra. Foram incluidos ainda diagndstico autorreferido de doencas
crénicas como hipertensdo arterial sistémica, diabetes mellitus, problemas respiratdrios

(asma/enfisema/bronquite), problemas cardiovasculares e depresséo.

A qualidade de vida foi avaliada através do instrumento de avaliacdo de
qualidade de vida da Organizacdo Mundial da Saude, WHOQOL-Bref. O instrumento é
composto por 4 dominios (fisico, psicoldgico, de relagdes sociais e de meio ambiente)
distribuidos em 26 questdes com valores referentes a autoavaliacdo. As questbes do
instrumento sdo formuladas para respostas em escalas tipo Likert, de 1 a 5, incluindo
intensidade (“nada” a “extremamente”), capacidade (‘“nada” a “completamente”™),
frequéncia (“nunca” a “sempre”) e avaliacdo (“muito insatisfeito” a “muito satisfeito”;
“muito ruim” a “muito bom”). As pontuagdes de cada dominio foram transformadas
numa escala de 0 a 100 conforme metodologia estabelecida pelo manual produzido pela
equipe do WHOQOL, sendo que médias mais altas sugerem melhor percep¢do de
qualidade de vida. Os valores foram expressos em termos de meédias, desvio padréo,
valor minimo, valor maximo e mediana de cada um dos dominios e do valor global. O
valor da mediana de cada dominio, assim como do valor global foram utilizados para
classificar os individuos como portadores de qualidade de vida boa e ruim, sendo
considerados como ruim aqueles com valores menores que o valor da mediana, e com

qualidade de vida boa, aqueles com valor igual ou maior que a mediana.

Os dados coletados por meio das respostas dos participantes foram extraidos em
planilha eletrdnica e convertidos, posteriormente, para formato compativel com o
software para analise de dados. A analise estatistica foi constituida de distribuicdo
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absoluta e relativa das frequéncias das variaveis independentes, e foi realizada no

programa estatistico PSPP (distribuicdo livre).

RESULTADOS

A amostra foi composta por 168 participantes, sendo majoritariamente do sexo
feminino (78%), de cor branca (78,6%), com idade entre 26 e 59 anos (63,1%). Em
relacdo ao status de relacionamento, 44,6% referiram estar solteiros. O nivel de
escolaridade mais prevalente foi o de ensino superior completo, em 64,3% dos
participantes. A maior parcela dos participantes (69%) exerce atividade remunerada,
prevalecendo a renda de mais de trés salarios-minimos (32,7%) e cerca de 41% residem

na regido sudeste do Brasil (Tabela 1).

Destes, 57,1% da amostra considerava sua saide como “boa/excelente”. Acerca
das doencas cronicas mais prevalentes diagnosticadas nos participantes da pesquisa
foram encontradas evidéncias significativas de Depressdo (53,0%), Doenca Croénica
Respiratéria (32,1%), Transtorno de Ansiedade Generalizada TAG (13,1%), entre
outras (Tabela 1). A média da idade dos participantes quando foram diagnosticados com
TEA foi de 29 (+8,98) anos.

Tabela 1. Caracteristicas sociodemograficas e de salde de individuos autistas adultos
diagnosticados tardiamente. Brasil, marco a julho de 2023. (n=168).

Variaveis n %
Idade
18 - 25 62 36,9
26 - 59 106 63,1
Sexo
Masculino 37 22,0
Feminino 131 78,0
Género
Homem 33 19,6
Mulher 106 63,1
Na&o binario 28 16,7
Assexual 1 0,6
Cor
Amarela 4 2,4
Branca 132 78,6
Parda 26 15,5
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Preta

Estado Civil

Solteiro

Unido Estavel/Casado
Namorando
Divorciado

Escolaridade

Ensino Médio Completo
Ensino Superior Completo
Ensino Superior Incompleto

Atividade Remunerada

Estudando

Sem Ocupacéo e Nao Estudando
Trabalho e Estudo

Trabalho Formal

Trabalho Informal

Sudeste

Sul

Nordeste
Centro-Oeste

Norte

Na&o reside no Brasil

Até um salario-minimo

De um a trés salarios-minimos
De trés a seis salarios-minimos
Mais de seis salarios-minimos

N&o possui renda

Autoavaliacdo da Saude

Ruim/Regular
Boa/Excelente

Principais doengas cronicas

Depresséo

Doenca Cronica Respiratoria
TAG

Hipertensdo Arterial Sistémica
Doenca Cronica Cardiovascular
Fibromialgia

Hipotireoidismo

TOC

Endometriose

Alergias

Enxaqueca

51

75
49
29
15

11

108

49

42
10
42
60
14

69
46
27
17

13
49
49
55

72
96

A B D OO N 00O

3,6

44,6
29,2
17,3
8,9

6,5
64,3
29,2

25,0
6,0
25,0
35,7
8,3

41,1
27,4
16,1
10,1
3,6
1,8

7,7
29,2
29,2
32,7

1,2

42,9
57,1

53
321
13,1

5,4
4,8
4,2
3,0
3,0

2,4

2,4

2,4



Doencas Reumatoldgicas 3 1,8
Fobia Social 3 1,8
Disautonomia 2 1,2
SOP 2 1,2
TPS 2 1,2
Compulséo Alimentar 2 1,2
Sindrome do Péanico 2 1,2
Sindrome Ehlers Danlos 2 1,2
Diabetes Mellitus 2 1,2
Obesidade 1 0,6
DPAC 1 0,6
Doenca Celiaca 1 0,6
Transtorno de Personalidade Boderline 1 0,6
TDAH 1 0,6

TAG: Transtorno de Ansiedade Generalizada, TDAH: Transtorno de Déficit de Atencdo e
Hiperatividade, TOC: transtorno Obsessivo Compulsivo, SOP: Sindrome dos Ovarios
Policisticos, TPS: Transtorno do Processamento Sensorial, DPAC: Disturbio do Processamento
Auditivo

Um total de 86,3% dos individuos que compdem a amostra sdo diagnosticados
com Transtorno do Espectro Autista na classificacdo de Nivel 1 de Suporte (Autismo
Leve). No que tange ao uso de adaptacdes no trabalho, constatou-se que 31,2% dos
participantes que trabalham fazem uso de adaptacbes (Tabela 2). As principais
dificuldades enfrentadas no dia a dia do individuo autista adulto estdo expostas na
Tabela 2. Evidenciou-se que a maioria dos participantes (70,8%) possui dificuldade na
comunicacdo, dificuldade para se enturmar (58,9%) e 88,1% dos participantes relataram

ativamente que apresentaram dificuldades significativas durante a vida escolar.

Tabela 2. Caracteristicas de saude/comportamentais de individuos autistas adultos
diagnosticados tardiamente. Brasil, marco a julho de 2023 (n=168).

Variaveis n %

Nivel de Suporte/ Grau de Autismo

Nivel 1 de Suporte/Autismo Leve 145 86,3
Nivel 2 de Suporte/Autismo Moderado 18 10,7
Nivel 3 de Suporte/Autismo Grave 1 0,6
Né&o soube informar 4 2,4
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Uso de adaptacéo no trabalho (n=109)

Utilizam adaptacéo no trabalho 34 31,2
Dificuldades enfrentadas no dia a dia
Dificuldade na vida escolar 148 88,1
Dificuldades na comunicacéo 119 70,8
Dificuldade para se enturmar 99 58,9
Dificuldade estabelecer vinculos afetivos 81 48,2
Dificuldade para fazer amigos 75 44,6
Dificuldades sensoriais 39 23,2
Dificuldades na interacéo social 28 16,7
Dificuldade de organizar e realizar tarefas complexas 25 14,9
Dificuldade de infraestrutura 18 10,7
Dificuldade ansiedade social 13 7,7
Dificuldade rigidez cognitiva 9 54
Dificuldades emocionais 5 3,0
Dificuldade em atividades em grupos 3 1,8
Dificuldade interacdo com desconhecidos 3 1,8
Dificuldade seletividade alimentar 2 1,2
Dificuldades para dormir 2 1,2
Dificuldade autonomia para higiene pessoal 1 0,6

Dentre os diagnosticos prévios ao TEA, constatou-se prevaléncia do diagndstico
de Depressdo (64,3%), Transtorno de ansiedade generalizada-TAG (47,0%) e
Transtorno de Déficit de Atencdo e Hiperatividade TDAH (27,4%), Transtorno
Obsessivo Compulsivo TOC (14,3%) e Superdotacdo Altas Habilidades AHSD (17,3%)
nos individuos participantes da pesquisa (Tabela 3). Analisando a amostra, averiguou-se
que a maioria dos participantes da pesquisa (88,1%) falam abertamente sobre o seu

diagnostico de Transtorno do Espectro Autista (Tabela 3).
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No que diz respeito ao acesso dos participantes as terapias, aferiu-se que grande
parcela dos individuos (81,0%) possui acesso as terapias e dentre os tipos de terapias,
constatou-se significativa prevaléncia da Psicoterapia (73,2%) e da Terapia Ocupacional
(11,9%) (Tabela 3). No que se refere aos tipos de acessorios utilizados por autistas
adultos como mecanismo de autorregulacdo em episodios de pré crise ou crise sensorial,
shutdown e meltdown, avaliou-se a presenca de diversos tipos de mecanismos, com
destaque ao uso do cancelador de ruidos (60,1%), stim toy (49,7%), banho quente
(39,9%), cobertor ponderado (15,5%), entre outros (Tabela 3).

Tabela 3. Individuos autistas adultos que obtiverem diagnosticos de outros transtornos e
doencas antes de serem diagnosticados com TEA e questdes intrinsecas ao autismo. Brasil,

marco a julho de 2023 (n=168).

Variaveis n %
Diagndsticos anteriores ao TEA
Depresséo 108 64,3
Transtorno de Ansiedade Generalizada TAG 79 47,0
Transtorno de Déficit de Atencéo e Hiperatividade TDAH 46 27,4
Super Dotacdo Altas Habilidades ADHS 29 17,3
Transtorno Obsessivo Compulsivo TOC 24 14,3
Transtorno Afetivo Bipolar TAB 8 4,8
Transtorno de Personalidade Borderline TPB 6 3,6
Fobia Social 4 2,4
Transtorno de Personalidade Esquizoide 3 1,8
Transtorno Opositor Desafiador TOD 1 0,6
Esquizofrenia 1 0,6
Transtorno Alimentar Restritivo Evitativo TARE 1 0,6
Discalculia 1 0,6
Falam abertamente sobre o diagndstico do TEA 148 88,1
Possuem Acesso a Terapia 136 81,0
Tipos de Terapia (n=136)
Psicoterapia 123 90,4
Terapia Ocupacional 20 14,7
Fonoaudiologia 9 59
Fisioterapia 8 5,8
Psiquiatra 3 2,2
Neurologista 2 1,4
Musicoterapia 2 1,4
Terapia em Grupo Autista 1 0,7
Constelacao Familiar 1 0,7
Acessorios de Autorregulacao utilizados
Animal de Suporte 1 0,6
Atividade Fisica 3 1,8
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Oleo Essencial 3 1,8
Celular 4 2,4
Banho Frio 4 2,4
Oculos Escuros 5 3,0
Stims / Esteriotipias 8 4,8
Isolamento/Siléncio 8 4.8
Musica 9 54
Cobertor Ponderado 26 15,5
Banho Quente 67 39,9
Stim Toy 83 49,7
Cancelador de Ruidos 101 60,1

A avaliacdo da qualidade de vida dos individuos autistas, conforme os dados da
escala WHOQOL-bref, demonstrou um escore médio global de 60,64+11,47 (Tabela 4).
Neste contexto, observou-se que o dominio “meio ambiente”, que Se relaciona a
seguranca fisica, ambiente fisico, recursos financeiros, novas informac6es/habilidades,
recreacdo e lazer, ambiente no lar, cuidados de saude, transporte apresentou-se como
aspecto positivo da qualidade de vida, sendo o dominio com maior média de escore
entre os quatro avaliados (62,2+14,37). Por outro lado, o dominio “psicologico”, que
avalia sentimentos positivos e negativos, espiritualidade/crencas pessoais,
aprendizado/memoria/concentracdo, aceitacdo da imagem corporal e aparéncia,
autoestima, mostrou-se como 0 aspecto com menor valor médio na amostra
(59,25+14,08) - Tabela 4.

A mediana do escore global de qualidade de vida observada foi de 60. A partir
desse valor como ponto de corte, a amostra foi dividida em dois grupos, aqueles que
ficaram com porcentagem abaixo da mediana foi definido como o0s que possuem
qualidade de vida ruim, e aqueles que apresentaram porcentagem acima da mediana
foram definidos como os que possuem qualidade de vida boa. Sendo assim, observou-se
que 48,8% dos adultos autistas diagnosticados tardiamente encontram-se no grupo com
escore de qualidade de vida inferior a mediana. Além disso, em relacdo aos dominios
Fisico e Psicoldgico, constatou-se que, em ambos os dominios, 48,2% dos participantes
possuem escore inferior a mediana. No que se refere ao dominio Relacionamento
Social, observou-se que 43,5% apresentaram escore categorizado como ruim. Ademais,
no dominio Meio Ambiente, aferiu-se que 49,4% dos autistas adultos diagnosticados

tardiamente possuem escore inferior a mediana (Tabela 5).
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Tabela 4. Niveis de qualidade de vida aferidos pelo questionario WHOQOL-Bref em uma
amostra de individuos autistas adultos diagnosticados tardiamente. Brasil, marco a julho de
2023 (n=168).

Dominios Média Desvio Padrdo  Minimo  Maximo  Mediana
Fisico 60,28 13,89 28,57 88,57 60
Psicoldgico 59,25 14,08 26,67 96,67 60
Relagdes sociais 60,19 17,8 20 100 60
Meio ambiente 62,2 14,37 30 95 62,5
Global 60,64 11,47 31,54 85,38 60

Tabela 5. Classificacdo da qualidade de vida de uma amostra de individuos autistas adultos
diagnosticados tardiamente com TEA analisados pelos dominios do questionario WHOQOL-
Bref. Brasil, marco a julho de 2023 (n=168).

Dominios n % n %
Ruim Boa

Global 82 48,8 86 51,2
Fisico 81 48,2 87 51,8
Psico 81 48,2 87 51,8
Relacionamento Social 73 43,5 95 56,5
Meio Ambiente 83 49,4 85 50,6
DISCUSSAO

Na presente pesquisa destaca-se a presenca de uma amostra de individuos
adultos com diagndstico tardio de Transtorno do Espectro Autista (TEA) composta
majoritariamente por mulheres. Tal fato é corroborado pelos estudos acerca da
prevaléncia de subdiagnoésticos em meninas autistas, resultando no diagndstico tardio de
autismo nessa parcela da populacdo. Além disso, o precario conhecimento acerca do
TEA por parte dos profissionais médicos alinhado a maior predisposi¢do a camuflagem
e mascarar os sintomas do TEA presentes nas mulheres corroboram para o atraso no

diagndstico do autismo®.

Ademais, observa-se que a média da idade do diagndstico tardio foi de 29 anos,

conforme observado no presente estudo. Tal constatacdo deve-se ao fato que o
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diagnostico no adulto frequentemente é feito quando o individuo tem um filho que
recebe o diagnostico de autismo, ou de outra perturbacdo do espectro e as manifestaces
clinicas sdo reconhecidas como semelhantes as que ele proprio apresentou na infancia

ou que ainda apresenta®.

A luz destes fatores, o fato de uma pessoa néo ter sido diagnosticada com TEA
até chegar a idade adulta aumenta as chances de uma apresentacdo clinica mais sultil,
como observado o Nivel 1 de Suporte da amostra deste estudo, e concomitantemente a
presenca de quadros psiquiatricos e diagndsticos antecedentes e concomitantes ao
transtorno do espectro autista. Estes individuos podem ter aprendido, ao longo da vida,
a mascarar muitos dos seus sintomas visando um menor impacto social, adquirindo
habilidades sociais, melhoria no contato visual e maior controle sobre comportamentos
que véo contra as convengdes sociais'®.

Essa adaptabilidade em esconder suas caracteristicas autistas e passar por “ndo
autista” pode, portanto, aumentar a capacidade de reduzir experiéncias de
estigmatizacédo e descriminagédo, o que pode auxiliar a manter relacionamentos, emprego
e independéncial! . Em contrapartida, esse mascaramento ou imprecisdo ou a auséncia
de diagnostico formal do TEA estd associado a resultados prejudiciais aos autistas,
incluindo problemas de satide mental, dificuldade de acesso a servicos adequados®.

Além disso, um ultimo obstaculo ao diagndstico esta relacionada a maior
susceptibilidade a comorbilidades psiquiatricas, que podem, ou ndo, manifestar-se de
formas atipicas. Acarretando a morosidade do diagndstico do TEA, e dessa forma,
justificando a presenca de diagnosticos prévios ao TEA como 0s obtidos com
significativa prevaléncia nesta pesquisa, como por exemplo, os diagnésticos de
Depressédo, Transtorno de Ansiedade Generalizada, Transtorno de Déficit de Atencéo e

Hiperatividade, Transtorno Obsessivo Compulsivo e Altas Habilidades e Superdotacéo.

Quanto maior é o nivel de funcionamento do individuo com TEA e quanto maior
é 0 quociente de inteligéncia (QI), maior é a percepcao que tém das suas dificuldades na
interacdo social, o que, por sua vez, é preditivo de um aumento dos sintomas de
depressdo*? .

Em relacdo as comorbidades psiquiatricas, 0 maior estudo populacional acerca
dos aspectos clinicos em adultos com TEA, mostrou que o risco de depressao maior era

quase trés vezes maior quando comparados a adultos tipicos'®. Além disso, uma meta
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analise englobando 29 estudos direcionado a avaliacdo de depressdo, verificou que ao
longo da vida, 37% dos adultos com TEA apresentam diagnostico de depressdo sendo
que em 23% esses sintomas depressivos sdo moderados ou graves!* .

Em consonéncia com o presente estudo, as taxas de ansiedade também sdo
elevadas em pessoas com TEA. Existe uma taxa significativa de sintomas de ansiedade
em adultos autistas, foi encontrada uma frequéncia de 4 vezes mais do que na populacéo
ndo autista’* . Quanto ao Transtorno de Déficit de Atencdo e Hiperatividade (TDAH), a
frequéncia de diagnostico também ¢é elevada, sendo encontrada em cerca de 40% dos
adultos com TEA .

No que tange as comorbidades cronicas de saude, em um estudo populacional
com mais de 1500 adultos com diagnostico de TEA e com media de idade de 29 anos
acompanhados durante quatro anos, observou-se que praticamente todas as condigdes
crénicas de saude eram mais comuns em pessoas com TEA do que a populagédo
controle, tanto as condicdes cujo inicio se deu na fase adulta (dislipidemia, hipertenséo,
diabetes e doencas da tireoide) quanto aquelas de inicio na infancia (doencas
autoimunes, alergias, transtornos gastrointestinais, distirbios do sono e epilepsia),
corroborando assim, com os dados encontrados no presente estudo, o qual evidencia a
depressdo, doencas cronicas respiratorias, transtorno de ansiedade generalizada e
hipertensdo arterial sisttmica como doengas crbnicas mais prevalentes nos
participantes®®,

Nesse contexto, os déficits em comunicacdo social que sdo proprios do TEA
acarretam a dificuldade ao acesso a saude, explicando a maior frequéncia de
comorbidades médicas em pessoas com TEA. Ademais, as dificuldades em
autopercepcdo e em comunicar sinais e sintomas da doenca muitas vezes levam a um
atraso no diagnostico de condigcfes crénicas de salde que poderiam ser prevenidas ao
longo da vida. Outros fatores que dificultam o processo de avalia¢do incluem a reduzida
capacidade de comunicacdo verbal e a tendéncia para interpretar as questoes

literalmente.

Sob a luz das dificuldades enfrentadas no dia a dia, € notdrio que as funcdes
executivas formam uma grande teia ramificada que engloba diversos processos mentais
complexos, como memoria de trabalho, autocontrole, flexibilidade cognitiva e
planejamento. Ou seja, anatomicamente e neurofisiologicamente relacionados ao cortex

pré-frontal, e que sdo necessarios para o adequado controle e funcionamento do
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comportamento humano. Nesse sentido, os déficits no desenvolvimento das funcbes
executivas sao um dos principais marcadores cognitivos do TEA, e sua piora pode ser

observada ao longo do processo de envelhecimento®®,

Em um estudo prospectivo com 241 adolescentes e adultos autistas, verificou-se
que a tendéncia geral ao longo do tempo era a de uma melhoria dos sintomas no
dominio dos comportamentos e interesses repetitivos e estereotipados de formal’. Além
disso, também se observou que os comportamentos repetitivos sdo menos frequentes e
severos em individuos mais velhos, independentemente do género, comorbilidade com
debilidade mental ou tratamento psicofarmacoldgico®. Entretanto, apesar da melhoria
global, a prevaléncia dos déficits de comunicacdo nédo verbal e da reciprocidade social é
maior relativamente & dos comportamentos repetitivos e das alteracdes da comunicagao
verbal.

A luz desses fatores, o presente estudo corrobora com os fatos elucidados nos
estudos, pois existe a prevaléncia de dificuldades de comunicacdo e interrelacbes
afetivas e sociais. Neste sentido, o presente estudo traz como principal dificuldade de
vida diaria autorreferida pelos individuos adultos autistas a dificuldade na vida escolar,
elucidando a dificuldade social dessa populacdo, visto que a escola tem papel
importante no processo de socializagcdo do individuo. A escola € um ambiente com
variedades culturais que através das interacBes interpessoais constroi lacos afetivos e
prepara para integrar a sociedade; e assim € um agente principal da socializagdo,
individualidade e autonomia.

No que tange a avaliagdo da qualidade de vida em autistas adultos
diagnosticados tardiamente, inexistem estudos sobre esse tema no Brasil, ao passo que
trabalhos internacionais sdo escassos, vez que a maioria dos estudos existentes
envolvendo a qualidade de vida de individuos autistas discorrem sobre o autismo em
criancas ou em adultos autistas, mas sem considerar a relevancia do fator diagnostico

tardio®®.

Acerca da qualidade de vida em adultos autistas de forma geral, em um estudo
transversal que mensura as condi¢es de salde e vulnerabilidades de adultos autistas e 0
impacto na salude mental destes, constatou-se que os adultos autistas tém maior
probabilidade do que os adultos ndo autistas de vivenciar experiéncias que sdo fatores

de risco para condicbes de salide mental, evidenciando a vulnerabilidade significativa
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desses individuos na sociedade. Além disso, os tracos autistas foram associados a um
maior nimero de experiéncias de vida negativas em individuos com diagnostico de
autismo, o que impacta diretamente a qualidade de vida. Concomitantemente,
encontrou-se uma associagdo entre experiéncias de vulnerabilidade, ansiedade e
sintomas de depressdo evidenciando que os adultos autistas apresentam taxas mais
elevadas de sintomas de depressdo e ansiedade do que os ndo autistas, corroborando
com os dados encontrados no presente estudo. Sob esta ética, € possivel correlacionar
que individuos que possuem comorbidades de saide mental e/ou psiquiatricas possuem

menor qualidade de vida.

Nesse sentido, de acordo com os dados apresentados nesta pesquisa, observa-se
que a classificacdo da qualidade de vida nos individuos autistas adultos diagnosticados
tardiamente evidencia-se como ruim em 48,8% no dominio global. Diante disso,
verifica-se que a qualidade de vida desta populacdo é considerada baixa, denotando
baixos niveis de satisfacdo com questdes envolvendo varios aspectos da vida, tais
achados corroboram com um estudo realizado no Reino Unido com 370 participantes
autistas adultos?.

Autistas que recebem apoio e suporte tendem a ter maiores niveis de qualidade
de vida?!. Dessa forma, autistas nivel 1 de suporte - lidos socialmente como de alto
funcionamento, que sdo majoritariamente os individuos que compdem a amostra deste
estudo, ndo recebem os niveis de suporte e apoio substancial pois possuem alto nivel de
mascaramento e performance social (principalmente mulheres, como é o caso da
amostra), diante disso, evidencia -se que ao serem superestimados por suas habilidades
de passibilidade social autistas adultos sdo negligenciados quanto as suas necessidades
de suporte 0 que acarreta substancialmente de forma negativa a qualidade de vida desses
individuos, sobretudo no atraso do diagnostico do TEA. Nesse sentido, autistas que ndo
tem suas necessidades de suporte atendidas por meio de apoio formal estdo predispostos
a uma qualidade de vida ruim. Os adultos autistas necessitam de acesso a intervencoes
eficazes de saude mental e de apoio informal e formal para as suas dificuldades sociais,

para melhorar a sua qualidade de vida.

O resultado na correlacdo entre a presenca de diagnosticos antecedentes ao TEA
e 0 posterior diagnostico tardio abre espaco para discussdo sobre o assunto.

Considerando que, nesta amostra, 0s participantes relataram possuir diagnostico prévios
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de TDAH, TAG, depressdo e TOC é possivel indagar acerca da causalidade presente na
relagdo entre a sucessdo de diagnosticos prévios e a demora no diagndstico do TEA. E
preciso, pois, analisar a possivel relacdo de que o despreparo e pouco conhecimento do
meio médico acerca da apresentacdo do TEA em individuos autistas adultos,
principalmente, na forma de nivel 1 de suporte, configura como causa no atraso do

diagndstico de autismo bem como a sucessdo de diagndsticos prévios.

O presente estudo permite trazer a tona um dado importante acerca da saude
mental dos autistas adultos diagnosticados tardiamente, que é a presenca de depressao
como comorbidade mais presente, seguida de ansiedade, nessa parcela de populacéo, e
que isso possui impacto significativo na qualidade de vida. Além disso, tal fato permite
que modelos de intervencdo e politicas de suporte aos adultos autistas sejam pensadas.
O estudo contribui de forma significativa para a literatura, visto que, sdo escassas
pesquisas sobre autistas adultos. No Brasil, inexistem estudos acerca da qualidade de
vida de autistas adultos independente da idade do diagnéstico. Dessa forma, séo
necessarias mais pesquisas sobre o tema, de modo que se amplie e sejam fornecidas
mais informagdes sobre adultos autistas.

Como limitacGes deste trabalho é preciso considerar que os dados coletados sdo
de individuos cujo perfil se classifica como pertencentes a classe média, com alto nivel
de escolaridade e majoritariamente brancos devido ao recorte social cuja coleta de dados
se deu. Ademais, inclui-se o viés de selecdo e de memdria, uma vez que 0s convites
para participacdo foram feitos de modo online em redes sociais e 0s questionarios eram

autopreenchidos.

Os pontos fortes do presente estudo se dao pela escassez de dados sobre 0s
autistas adultos que foram diagnosticados tardiamente tanto no Brasil, quanto em
ambito mundial. Existem poucos estudos sobre a qualidade de vida desses individuos
em virtude dos estigmas acerca de entendimento e conhecimento do Transtorno do
Espectro Autista e sua apresentacdo em adultos, principalmente em mulheres. Uma vez
que cada vez mais a prevaléncia de pessoas diagnosticadas com autismo cresce, faz-se
necessario compreender as apresentacdes e necessidades de adaptaces e suportes
necessarias para esses individuos, para que dessa forma haja a possibilidade de formular
politicas publicas de salde cada vez mais eficazes e conhecimento técnico acerca do

tema. Ademais, cabe salientar a necessidade de novos estudos sobre o assunto, Vvisto
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que uma melhor compreensdo da trajetoria de desenvolvimento do autismo significa que
as intervencbes podem ser ajustadas as necessidades das pessoas autistas ao longo da

vida.
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4. CONSIDERACOES FINAIS

Ao final do trabalho, constatou-se o perfil sociodemogréfico e as caracteristicas
de saude de individuos autistas diagnosticados tardiamente com TEA, bem como um
panorama importante acerca da saude mental dos autistas adultos diagnosticados
tardiamente, que é a presenca de depressdo como comorbidade mais presente, seguida
de ansiedade, nessa parcela de populagédo, e que isso possui impacto significativo na
qualidade de vida. Além disso, o presente trabalho constatou a presenca de diagndsticos
prévios ao TEA em adultos autistas, discorrendo no que concerne as possiveis causas e
consequéncias. Assim, tal estudo apresenta de maneira inédita no Brasil uma
perspectiva acerca do diagnoéstico tardio de autismo e a qualidade de vida em adultos
autistas.

Neste sentido, espera-se que o0 presente estudo contribua com a literatura
nacional e internacional, auxiliando no conhecimento das caracteristicas e da qualidade
de vida de adultos autistas e, dessa forma, servindo de base para futuros estudos sobre 0
assunto, visto que, sdo escassas pesquisas sobre o TEA em adultos. Por meio desses
conhecimentos, podem ser formuladas politicas publicas de saude mais eficazes para
esses individuos de modo que se amplie e sejam fornecidas mais informacgdes sobre

adultos autistas.
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5. ANEXOS
5.1 ANEXO A — PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

UNIVERSIDADE FEDERAL DA g ﬁﬁ‘ﬂn‘p
FRONTEIRA SUL - UFFS

PARECER CONSUBSTANCIADOD DO CEP

UFFS

DADDSE DO PROJETD DE PESQUIS A

TEuky &3 Pagquisa: DIAGNOSTICD TARDIO DE AUTISMO E SUA F:ELH'I;;.'D oM A QUALIDADE DE
WIDA EM ADULTOS

Paaquisador: GLISTAVD OLEZANSE] ACRANI

LArea Temathca:

Varasn: 2

CAAF- EE2417T22 5 0D00. 5564

Instifulgdo Proponents: UNIVERSIDADE FEDERAL DA FRONTEIRA SUL - UFFS

Patrocinador Principal: Financamenio Proono

DaD0S DO PARECER
HOmere o0 Parecer: S50E.4356

Aprogentagso do Projate:

TRANSCRICAD — RESUMD

0 Transtomo do Espectro Autista (TEA) configura-se cOMO UMa vanagso do funclonamento tipico do
cerehim. O TEA Taz pane dos Ensnmos do desemeoivimenio newrnlégico, no qual o6 sintomas: tendiem a 52
manifestar nos primeiros anos de vida. Esses sintomas sap principalmenie déficits em funches de
comUnicacan, socianildade & Interagdo, @ 3 presenga oe comportamentos, Interesses & aividades restites e
repetiitvas. Eles podem estar presemios em malor ou menor infersidade. O presante frabalho frate-s2 de um
250 obsenacional, quanitativo, transversal, descritvo e analitico, culo objetive & estabeiacer A relacio
antre dagntstics ardio de Transtomo do Especim Autista 2 3 qualidade te vida em Individucs adultos, bem
NG 35 carEcierksices sododemogratcas dessa populacan, ses diagnisicos previos & 3 porceniagem 43
AMOETE quUE comesponde 3 autistas dlagnosticados (arilamente. A aMOsTa 00 eS0T Se73 COMPosta por
Individuos auisias diagnosiicados com Transiomo do Ecspecim Autlsia, enire a Tala etaria de 15 aie 50
anas. A coleta de dados sera felta por meln da anallse de questionaros aplicados online, DEscando
Informagdes soslodemograficas 2 de gualidade de wida. Espera-se obler como resuliado que aullstas
dizgnosticados tarsiamente 1em sua qualitade de vida prejudicada, apresentam malores Indices de
ansiadads, depressa0 & oUins ransinmos, & gue, além disso, possem diiculdades significativas na
Insercdo e Interacdo soddal quando comparados acs s2us parss newotiplcos.
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COMENTARIOS:
Adequato

Oibjetien da Pesquisa;

TRANSCRICAD - HPOTESE:

A porceniagem oe a0uRss Anisias dlagnosticacts tarolaments comesponds 3 50% 00 total te parboipantss
do estudo. & malora dos Individucs serdo homens, brancos, con escolaridade comespondanta a ensinog
médio compieto, sam vinculo empregaticio, com Idade madla de 27 anos, dlagnosticados como autlstas
nivel de suporte |, oralzados & qUE poSEUEM boa aceltagSo do diagnisico. Sem obsenada uma prevaenda
de B0% de Individuos com bao nivel de qualldade de wida. Sera observada uma malor freguéncia de
Individuos com balxa qualidads de vida, com ansledade & Sefressd0, NA0 MEEN00E No Mercato de Tabaino,
oM balka escolandade & com autismo nivel | entre aqueles que tiveram o autisma diagnosticado
ardlamente Os diagnisticos prévics a0 Transtomo do Espectro Autista mals prevalentes serSo Ansledade,
Trarstoma de Déflct de Atencdo & Hiperaliidade, Depressdo & Transiomo Sbeessivo Compuisho.

HIPOTESE — COMENTARICS:
Adequado,

TRANSCRICAD — OBLETIVOS:

Omietive Primano:

Detainar a prevaléncia de dagnostico tardo de autismo em aoulos & avallar sua reiagso com 3 qualidade
de vila

Cmiethvo Secundano:

Analisar as caracieristicas sociodemograficas, de salde e comporamentais de adufios autistas Estabalacer
como & 3 qualklade de vida 0 30uRos aulistzs Avalar a relagho 0o diagnastico tando com a qualidade de
wida de Individuos autistas adufios. Evidenciar quals 530 o diagnisticos prévios ao TEA
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DEJETIVO PRIMARID — COMENTARIOS:
Adequato

DEJETIVOS SECUNDARICS — COMENTARIOS:
Adequato

Avallagss dos Rlacos & Beneflcios:

TRANSCRIGAC — RISCOS:

Paor e iratar de uma pesquisa com guastionaro online, os participaniss estio sujeitos a0 sco de terem os
da0os pessOals EXpOsios, pOdendo DOUMer 3 KenTacacio do(s) INAVIdUG(s). Nessa Sentao, a im de avitar
que S50 DCONTA, 35 Mespostas serdo colhidas de foma andnima, sem coleta de nenhuma Informagdo de
identifcagdo do participant2. Alem diss0, 3 peequIEAIOra 52 COmpromets 3 ndo revelar quaisgusr dados qus
possam identifcar os particpantes.

O dados serS0 armazenadcs de maneia que ninguém, além da esquipe de pesquisa terna acessa, em um
compUtation B2 uso Pes50al £ restitn COM 06 anUIVDS protegicas por senna. Ademals, o5 paricipantes
estdo sujeiios ao risco de consirangimento e a gatihos emockonals 3o responder o questiondno. Poranto, a
M fe amenlzar 3 0CHTENGEa, O paricipante Sera INfOrmado que poders InterTomper o preanchimento a
quaiquer momento, 5em prejulzo algum. Em caso de vazamenio de dados de aigum participanis, o esbudo
serd Imedlatamenis Inferompkdo & o partlcpaniz que teve suas Infomagdes vazadas sera comunicado pela
pesquUisador responsaved pelo projeto €, se o paricipante quiser, serd exciuldo da pasquisa

RISCOS — COMENTARIOS:
Adequato

TRANSCRICAC — BENEFICIOS:

O presente estuto ndo fomece benefico direto aos paricpantes da pesgquisa. Entretanto, evidencia-se a
exisiencia de bene-ficlos Indlretos do estudo para a pooulagdo, 3 comunidade madica e a3 sodkedade. A
pesquisa peritird conhecer o perfll soslodemografics e epldemisldglco, assim como compresnder 3
experanciagio e vivencla de mundo de um aulista adufio com diagnistico tando de TEA. 0 presente esiudo
senvira cOmo base para posteriones estudos & poderd ampilar os conhecimenios acerca do TEA no Brasll.
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BEMEFICIOS — COMENTARIOS:
Adequadn

Comantarios e Conslderagies aobre a Peaquisa:

TRANSCRICAD - DESENHO:

Estudo obsenacional, quanttathe, transversal, descritvio & analiticn. O estudo sera realizado |unbd 30 curso
de medicing da Universidade Federal da Fromiela Sul (UFFS), campus Passo Fundo-RiS, no periodo de
margo a dezembrg de 2023, Popi-lacio @ amostragem: A populacdo do estudo serd composta por
Individuos adultos dlagnostcados com Transtomo do Espectro Autista (TEA). SerSo Induldos na amostra
Individuos autisias com Kade oe 18 anos ou mals diagrosicados por Melo o2 |autd emitdo por proftssional
Rabiliads para tal. O amanho da amcsTa Tol calculado considerando-6€ nivel de conflanca de 95%., podsr
de estudo de 50%, razlo de ndo exposins/exposios de 4.5, prevaldncla total do desfechn (baiba qualidade
de vida) de £0%, frequéncia esperada do desfecho em ndo expostos de 37,5% e, RP de 2, resultando em
umi N minimo g 445 paricipanies. A COMPOSKS0 03 AMOSE 523 PO CONVENIENG, Incluindo aqueles que
voluniariamenie acefiarem o comvile para paricipar. Variavels, Instrumentos & coleta de dados: ADOS 3
aprovagao do Comiig de Etica em Pesqulsa da Universldade Federal da Frontelra Sul, os dados serdo
coletados atraves de um questionans oriine aplicado a0 pablico participanie da pesquisa (Platatma
Google Forms — gratulta). © processo de coleta ocormera via Ink gerado pela platafiorma e enviado aos
paricipanies por melo de convite, uilizando os dispoeltivos (computadones, tablets e calulanes) da equipe de
pesquisa. O convile para paricipagio na pesquisa 52ra pubilcads em grupos oe nedes socials (Instagam,
Facebook, Telegram e Whatsapp) espedifi-camente composios pela comunidade autista. Desta forma, ndo
havera acess0 a listas com Identificagdo dos convidacdos. Importante ressaliar que o dados de contabo (e
mall el telafone) ndo s2rd0 3CeES300E DOr tercelms que ndo fazem parte 43 equips 02 pesquis3. ATAVES
do convite, o pariiipants fera acess0 30 INK para 0 QUESHONAND, onde 5213 solctado primelra-mente 3
leitura do Terme de Consentimento Live & Esclarecito [TCLE - Apéndice Al Somente 3p0s a lefiura deste
2o, & apls O particpants selecionar 3 opga0 de concordar com as condigles do t2mmo, 043 paricipante
ferd o acessD 30 questic-nario. O Instruments ficara disponivel onling abé o alcance do tamanho amostral
previsio no estudo.

SerSo coletados o5 seguinies dacos nos Questionanos (Apendice B ldade, sexnigénend, nivel de
escplandade, estado civll, auto declaracdo e conmaga & estado em que reslde, siuagdo ocupacional,
refigido, se o laudo do TEA fol emitido por um profissional hablifado, se possul
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ACEEED A leraplas & guals tpos, 52 faZ uso 0e medcagdn & quals 530 &las, 0 nivel & supons do TEA (nivel
de suporta | (autismo keve) / nivel de suporte 1| (autisme moderada) / nivel de suporte Il {aullsmo severo), o5
possivels dagnosticos prévios e concomitantes a0 TEA [TDAH, TOC, ansledade, depresslo, Allas
Haolldades/Super do-tagio, entre oulros), se possul hipo ou hipersensibilidade sensorial, se apresenta
Aquma selethidade Aimeantar, 52 0 indhviduo & oralizado ou ndo, 52 possul alguma ouira Gefciincia aém do
TEA, quals sap as acessibilldades diarias que o parficdipants tem acesso no dia 3 @3, quals 530 35
dificuldaces do da a dia, além de panguntas subjetivas soore a vivancla e experidncla do individuo autlsta
na socledade, que avallardo se o participanie possul auionomia para as atividades de vida dlara, se
necassta @2 suporte, como & esiabeleceu 3 adapiagio ao diagnostico, guals eplsadios

capaciistasipreconceituosos o participants j4 experienciow. (CONTINUA NA SESSAD METODOLOGIA DA
PLATAFORMA BRASIL)

mﬁ!ﬂ:ﬁ;ﬂ;ﬂﬂ—m{ﬂlﬁ PROPOSTA:

(CONTINUACAD DA SSESSAC DESENHO DA PLATAFORMA BRASIL) Como varavel Indepengents sera
conslderada a dade do Individuo no momento de diagnisiico de TEA (sendo categarizada comad tardlo
aguales INGVIOUOS QUE FESDONCJErEM "apes 06 15 anas de Kade” & ndo tardo aquales que responaanam
“antes oos 15 anos de tade”).O desfecho do estuto & 3 qualidads de wida (vanaved gependente), 3 qual
sera avallada por melo da aplicagio do Instrumento de Avallaglo de Gualidade de Vida da Organizagio
Murdial g3 Saode (WHOQOL-tre?). Tal Insirumeanta, composio por 26 guasties & uma versdo reduzids do
WHOZOL-100 que possul 100 guestles. O Instrumenio fol escolhido como femamenia de avallagao por
valorizar @ percepcdo Individual, permitindn a avallagdo da qualikdade de vida em diferentes grupos &
situacies & 3 descrigdo da per-ceppao subjeiva de um Individuo em relagdo 3 sua salde pelcoldglca &
flgica, a0 melp ambients 2 35 relacfes sodals. Das 26 questles do Instrumento duas guesiles gerals =30 3
respelio de qualldads de vida e as demals 24 representam cada uma das 24 facetas gue compde o
InsTumenio onginal WHOROL-100. Assim, diferemia do WHOCQHCOL-100 em que catda uma das 24 faceias e
avallada a panir de 4 questles, no WHOCDL-Dret cada facela ¢ avalada por apenss Uma questan. Messe
santidin, s=rd0 apresentadas armatvas e o participants responderd emitindo o 52U grau de concondincla,
marcando na escala 3 res-posia mals cosrenie com sud percepgdo. Trata-se de um Instrumento cula
apikcario e resposta s2 43 em pouco tempo, sendo assim, um questionaro efcaz para a coleta de dados
estabeiecida no esfudo A presente pesquisa esta em consonanca com a Resolup3o 4662012 do Conselho
Wacional ge Salde, que delloera sobre 3
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&tica em pesquisa ermvoivendio senes humanos no Brasll. Primelrameme, o projeio seguird para a apiovagao
do Comiie de Efica e Pesgulsa com Seres Humanos da Unlversl-dade Federal da Froatelra Sul
(CERUFFS). Sera sollchato, antes 00 A08650 305 qUESHIONANCES, 0 aceia 00 pariipante atra-ves do Termo
de Consentimenio Livre g Esclarecido (TCLE - Apendice A). O acefte serd fellio de maneira digltal, e
somenie 3pos confirmar sua participaco, 0 acesso 30 quesionano ser liberado. Sard alnda Informado ao
participante que e faga um “prnt oU copla @a f2la contento o TCLE, de modo gue aie igue com uma
copla 0o Mesmo para sl Cu, Caso quelra envie um e-mall para receber 05 resultatos da pesquisa Este
estudn s& constiul & 52 |usifica como foma de vislibllidads para a comu-nidade newrodiversa, como
Irstumenio de desconsinecio dos esterediipos capacitisias que por mek de uma visdo realista e dentfica
FOIMQEra COM 0 S530Ma 02 QU8 0 3utiEmo & um iransiomo pressnte apenas em oancas Eshutos como esse
530 NECEEEAN0E Dara ooter- 52 Uma melhor compresnsan da probismatica de um diagnasiico ardo na vida
do autista, 5EUs IM-pacios, como k50 Influencla o prognosico & quals 530 os feltcs na qualidade de vida
de um Individuo autlsta diagnosticado tardlamente. Ademals, no Brasll pesquisas sobre o fema sdo
235535 & desataizadas. Mo mundo, quando 5= Tala 50bve AUTEMO 05 S51Ud0S CONCENITAMH-68 M SUMa
malora em criancas @ diagnéstico precoce. soone o dagnistico fardo. Dessa forma, 3 presents pesqulsa 52
consitul como algo necessdnio pois pessibliia trazer a e questBes, enfrentamentos 2 difcul-dades que
aduitos autisias s30 submetidos daraments Ap final deste estudo 52 f2itE uma devoluiva, Que ooomera
por melo &3 dvulgacdo dos resultados em eventos efou publicacles dentifcas, 3 comunidade clantifica,
DEM COMO 306 SEUS Participantss, Mamando Sempre 06 da0os pessoals 005 pankipantss em siglo. Alem
diss0, DS anquives @igitals comendo 35 respostas dos panicipantes s=rdo amquivados pela egquipe de
pesquisa 500 resporsabliidade da pesquisadora principal em um computa-dor pessoal de acesso restrito
protegido por senha por um periodo de § (cinco) anos e apos este periodo, o5 arquivos diglitals serdo
delelados de Toma definithva

DESEMHO & METODOLOGIA PROPOSTA — COMENTARIOS:
Adequadn.

TRANSCRICAC — CRITERIC DE INCLUSAD:
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Individueos de ambos of sex0s 2 expressfies de ginero, com 18 anos de |dade ou mals, gue foram
diagnosticados com TrENE-10mo g0 Especio AuTsta, Independantamente S0 nivel, orallzagos ou ndo, que
se{am alfabetizadoes & com dade Indefor 3 90 anos.

CRITERIC DE INCLUSAD — COMENTARIOS:
Adequadn

TRANSCRIGAD — CRITERIC DE EXCLUSAD:
Serdp encluidos da amosina Individuos aubistas que possiem aigum grau de refardo mental efou defideéncda
Intzlerhal dagnosicada, ou com Made Inferor 3 18 anos.

CRITERIC DE EXCLUSED — COMENTARIOS:
Adequado

mﬂhﬂ:ﬁh}ﬂﬂ—hﬂm{ﬂh DiE AMALISE OE DADCS

A coleta dos dadcs 52 dars por melo de em uma planiina gerata, automatcamenis, pala plataforma Googie
Forms. A planliha serd confenda, codificada e ulllizada para as andllsss estatisticas do estudo,
posteniorments, Sera convertikda 8m um arquive que sara trabalhado No programa PSER (distbuico i),
atraves 00 qual s& Cara 3 analise desotiva (sirbulgio de Te-quencias absoiutas & relativas) oe 10das as
varlavels. Serd ainda felio calculo da prevaiénela da vartavel dependenie (qualidade de vida) com Intenvaio
de confanga de 55% (IC05). A relago da varavel Independente jmomento do dagnisics) com 3 qualidade
de wida (varnavel gependente) 5era avallada pelo matodo 00 QUFQUATrado, com Intervald de conflanca oe
95% (ICS5).

Wa aplicagdo do guestonaro WHOROL-BREF, serdo observadas 3s respostas &5 duas primeaies pemuntas
sobre 3 auicava-liagio da qualidade de vida e as oulras vinte & quatm facetas (24 questles) dsirbuldas
nos quatro dominios (Msico, pslicciogico, o relapdes socials @ do el amblente). ASSIM, 1OO0S 05
reswitados SEra0 calculatas na forma de medlas, tanto no daminla,

Endersce:  Fodivin B0 488 Km 02, Fromiein Sl - Bl da Bildobecs - wla 310, T e

Babires  Aowa Rosial CEM  phE-ii2
LF: BT Municigis: CHAPECD
Telsfona: QpN40-5745 E-rranil.  cwp UFsu®s et b

g S O T

71



UNIVERSIDADE FEDERAL DA w
FRONTEIRA SUL - UFFS
UFFS

Conimosgke 4o Pamsosr TN 408

quanto nas facetzs [cada questio do guestionarin). Para a anallse dos dados de qualidade de vida dos
quatro dominios esiudados, ser ublizada 3 escala Likert Essa escala @ cabegorizada da seguinte maneia:
necessita melhorar {quando for 1 ate 2.0); requiar (3 até 3,9); boa (4 e 4,9) & mukD boa (S). Alnda, serdo
analisatas 35 duas primelras perguntas do questionan jqualldade de vida geral), por mek das medias 2 da
3 referida escaia. AD m, o resuitados serS0 convertidos &M um escone de porcentagem (0-100), de modo
que, guanto malor a porcentagem, maly sera gualldade de vida, de acordo com as mstrugldes do
questionaro WHOQOL-BREF.

METODOLOGIA DE ANALISE DE DADOS — COMENTARIOS:
Adequade.

TRANSCRICAD — DESFECHOS

DiagnasTco tandio ge Autismo 2 5ua relacio com a qualiiads de vida em aoultos.

DESFECHOS — COMENTARIOS:
Adequado.

CRONDGRAMA DE EXECUCAD

Consideragies sobre o Temmos de apresentagio obrigatora;
FOLHA DS ROSTO:

Adequade.

TCLE - Tiermd de consentimento [lwe 2 esclanacido (para makores de 13 anos), 2iou Termo de assantimanto
\para mendares de 13 anos), 2/iou TeEmo de consentmentd INTe & Ssalaneddn Dara oS als DU Nesponsavels:
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Adequado.

DECLARACAC DE CIENCIA E CONCORDANCIA DAS INSTITUICOES ONDE SERAD COLETADDS 05
DADOS:
Adequado.

INSTRUMENTC DE COLETA DE DADOS (no projeto etalhado, & também como anexo separado na
plataforma orasil):
Adequado.

Recomendagies:
& Conslderando 3 aual FIEI'I'UE'I'NE 00 NOVd comnavins, & os |FI1FI3:!|D'-E- ImErsuravels oa COVID-12

| Corpnavins Disease) na vida e rodna dos/as Braslelnssias, o Comid de Efica em Pesquisa com Seres
Humanos da Universidade Fageral da Fromeira Sul (CERUFFS) recomenda camela an'a pesquisadona
responsdvel 2 3 sua equipe de pesquisa, de modo que atentem rigorosamente ao cumprimenio das
onentagdes amplamente divuigadas pelos ¢rglos oficlals de saude (Minisiero da Saode e Organizagio
Munidial de Saide). Duranie todo 0 desenvohimento te SUS pesquisa, soorstudd &m elapas como a coketa
de dadce'entrada em Campo e fevoiuilva 306 resullados a08'as panidpantes, deve-g2 evitar comtano flsico
proximo aosias particlpantes efou aglomerages de qualquer ordem, para minimlzar a elevada
transmissibllidade desse vinus, bem como iedos of demals Impacios nos servigos de salde & na
morimortaldade da populacio. Sendo assim, sUgenimos que 35 elapas d3 pesquisa que envolvam
SETARglas Intralvas precancials, Que possam gerar agomeracies, aiou que ndo estelam culdadesameants
alnhadas a5 onentagpies mals aluais de enfrentamento da pandamia, s2jam adladas para um mometo
oportuno. Por conseguinte, lembramos que para além da stuagdo panddmica atual, continua sendo
responsabilidade #tica do/a pesquisadon’a & equipe de pesquisa Zelar em todas as etapas pela Integridade
fslca dosias participant2sas, ndo 06/38 expondo 3 Nscos evilavels efou ndo previstos em protocolo
devidamente aprovado pelo slstama CERFGOMEP.

Conclusdes ou Pandéncias & Lista de Inadaquacies:

N30 hd pendénclas e'ou Inadequagles eticas, baseando-se nas Resolucdes 466/2012 e S10V201E, do
Consaing Nadonal de Sade, & demals NOMTEvas complamentanss. Logo, UMa vez que Sram proediiss
pekva pesOUIEacon’a nesponsavel todas a5 comepdes apontadas pelo parecer coREUDStENGata, o Comitd ge
Efca am Pesquisa com Seres Humanos da Universdade Federal da

Enderscs: Fodieim BC 484 Kn 02, Fronlei S - Bhes da Sibbolecs - sl 310, T @i
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Fronteira Sul (CEPYUFFS) Julga o protocoio 8e pecquisa adequaco para, a panir da data deste novo paraoer
consubstanciado, agora de APROVACAD, Inkiar a5 elapas de coleta de datos e/ou qUaNGUEr OLRra que
pressupania contabd com 05435 particlpantes.

Conslderaghes Finals a critédo do CEP:

Prezado (3) Pesguisadon a)

A partir desse momento o CEF passa @ se7 comesporisaval, em termos ticos, do seu projsio de pesquisa —
wide ariigo X.3.0. da Resclugao 465 de 12132012

Flgue ateriofa) para as suas oongagdes junto a este CEP ao longo da realizacdo da sua pesquisa. Tenha
em mente 3 Resplugdo CHS 465 de 12122042, 3 Moma Operacional CHS 00172013 e o Capiulo 1l 43
ResolgSo CNS 25171997, A pagina 9o CEP/UFFS apresenta alguns pomics no documento "Deverss oo
Pesguisador.

Lembre-5e que:

1. Mo prazo madmo & £ meses, 3 contar da emissio desiz parecer consubstandado, devard ser enviado
um relatono pancial a este CEP (via NOTIFICACAC, na Piatafonma Srasll) referindo em que fase do proieto a
pesQUiSa 52 encontra. Veja modak) na pagina do CERYUFFS. Um novo relatono pandial devera ser enviado
acada & meses, aé que 583 enviado o relabdno fnal.

2. Cualquer alteragdo gue ocoma no decomer & exscucdo do seu projeto & que ndo tenha sido prevista
deve sef Imediatamente comunicada ao CEP por melo de EMEMDA, na Plataforma Srasil. O ndo
cumpsrmento desta delerminacdo acarmeiard na suspens30 etlca do s=u projeio.

3. AD Tinal da pesquisa devera ser encaminhado o relatono fnal por melo de NOTIFICACAD, na Pataforma
Brasll. Deverd sar anexado comprovagaos g2 publicizacdo dos resultados. Viga modelo na pagina do
CERUFFS.

Em caso de dilvida:

Contale o CEPRUFFS: (43) 2049-3745 (E:00 as 12:00 e 14:00 35 17:00) ou cep.ulMsulls.edu.br;

Contate 3 Plataforma Brasl pelo telefone 135, opcdo § e opgdo 9, soliciando a0 alendenie suporte
Plataforma Brasll das 08h a5 20h, de segunda a sexia;

Comtabe a "central de suporie” da Patafiorma Brasll, clicando no lcone no camto superior diretto &a pagina
sistrinica da Fataliorma Brasil O atendimemio @ onllnes.

Boa pasquisal

Enderecs:  Fodiem 55 4848 Km K2, Fromleii Sl - Bl da Sibdbobec - wila 310, T ais

Bairs  Aoea Ruial CEP: BlEc-112
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Ezle parscer fol elaborado bassado nos documentos abalko reladonados:

Tipo Documenta | ArQUivD Postagem ALRor S
Informagkes Basicas| Po_INFORMACTIES BASICAS DO P | [2122022 ACETD
a0 gto ROJETD ED-:‘T"EEE% 1814205
I T EmE ._MOVE_VErsaD. LA [T AND BOETD
Azserimemna § 181236 | DLSZANSE] ACRAN
Justiicaiiva da
Adsancla
Projes0 Dtailada | | projsin,_compeio_Nova,_versao oo DT | GUSTAND ACHTD
Brocdhua 184227 | DLSZANSE] ACRAN
investigaor
Ciros carta_pendendas. pdf [N 02Z | EISTAND Ao
181200 | DLSZANSE] ACRAN
TCLE [ Termos de | TGLE pdl TTIAEE [EISTAND LIRS
Agertimenio § 152536 | DLSZANSE] ACRAN
JusThicaiiva da
Ausancia
TCLE | Temmis 92 | TCLE, onine_Googe_Fome pat TS | CUSTAND At
Azsertimeno § 152327 | DLSZANSE] ACRAN
Justiicaiiva da
Adsancla
Projeso Dtailada | | projsin._ competo o TTEIE | GUSTAND ACHTD
Brochura 152308 | OLSZANSE] ACRAN
T WK_TCLE_questionand_googie pr TS |CUSTAND At
152248 | DLSZANSEK] ACRAN
TR TFeaTenE_oiine_TSo0gie Fomepdl | 171 I [C0STAVD Tz
152226 | DLSZANSE] ACRAN
Foifa ge Rosio folina_rosto_assnada par DEN 12022 | EUIETAND AoEmD
1013533 | DLSZANSE] ACRAN
Ciros Irstrumento_goiets dados DEN 12022 | EISTAND Ao
Caanre | 0L SFaks ) AaCFAR
Slfuagao do Parecar:
Aprovaco
Hecosslta Apreciagao da CONEP:
Hao
Endersps: Rty S5 454 Km (O, Fionleii Sl - Bleos d Sibdobecs - wla 310, T aied
Balire.  Erwa Fuial CEM  aioss-i12
LF: B Miinksiph: CHAPECD
Talefona: (Qpn40-ET45 E-rraml oo sl oese by
[ ———
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CHAPECD, 12 de Derembm de 2022

Agsinado por
Ranata dos Santos Raballo
(| Coondenamor|a))
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5.2 ANEXO B - NORMAS DA REVISTA BRASILEIRA DE NEUROLOGIA E
PSIQUIATRIA

CONDICOES PARA SUBMISSAO

Como parte do processo de submissdo, os autores sdo obrigados a verificar a conformidade da submissdo em relacdo a todos os itens listados a seguir.
As submissdes que ndo estiverem de acordo com as normas serdo devolvidas aos autores.

1. Todas as submissdes devem ser enviadas por meio do Sistema Eletronico de Editoracdo de Revista — SEER. O texto deve estar gravado em
extensdo RTF (Rich Text Format) ou em formato do Microsoft Word, desde que ndo ultrapasse 4MB.

2. O preenchimento dos metadados é obrigatorio, sem o qual o artigo néo poderd seguir para a etapa de avaliacao:
Titulo: No idioma original, com versdo em portugués e inglés;
Autor(es): Nome completo, titulagéo, atividade principal (professor assistente, adjunto, titular: estudante de graduacdo, pés-graduagéo,
especializacdo), afiliacdo (instituicdo de origem ou clinica particular, departamento, cidade, estado e pais) e e-mail. O limite do mimero de
autores € seis, exceto em casos de estudo multicéntrico ou similar.
Autor para correspondéncia: nome, endereco postal e eletronico (e-mail) e telefone;
Conflito de interesses: Caso exista alguma relagdo entre os autores e qualquer entidade publica ou privada que possa gerar conflito de
interesses, esta possibilidade deve ser informada;
Resumo: Estruturado no idioma original, com versdo em portugués e inglés;
Palavras-chave: No idioma original, com versio em portugués e inglés.

3. O manuscrito ndo deve ter ultrapssar 20 paginas.
Verificar a Politica de Segdo

As paginas do texto devem ser formatadas em fonte Times New Roman, tamanho 12, pagina padrdo A4, numeradas no canto superior direito,
com margens superior e esquerda de 3 em e margens inferior e direita de 2 ecm. Deve-se usar espaco entrelinhas 1,5, em uma coluna, sem
espacos entre os pardgrafos, que devem ter entrada de 1,25 cm. As citacdes diretas com mais de 3 linhas e as notas de rodapé devem estar em
corpo tamanho 10.

4. O titulo e o subtitulo (quando houver) do texto devem aparecer em negrito (sem itélico), em Caixa Alta e Baixa. Eles devem ser claros,
objetivos, precisos e concisos, nio devem conter qualquer numeragdo. Algo entre 5 e 13 palavras é de muito bom tamanho.

5. O resumo deve conter o maximo de 250 palavras e sua estrutura deve variar conforme a secdo a que se encaminhard o manuserito: artigo
original (Objetivo, Metodologia, Resultados e Conclusdo ou Purpose, Methods, Results, Conclusions para o abstract: Relato de caso
(Objetivo, Descrigdo do caso, Conclusio ou Purpose, Case description, Conclusions para o abstract); Revisédo de literatura: a forma
estruturada para o artigo original pode ser seguida, mas ndo é obrigatéria. Todos os artigos submetidos em portugués deverdo ter resumo em
portugués e em inglés. Os artigos submetidos em inglés deverdo vir acompanhados de resumo em portugués, além do abstract.

6. As palavras-chave (minimo de 3 e mdximo de 5, no idioma original do artigo) devem constar na base da Biblioteca Virtual em Saude (BVS),
disponivel: http://decs.bvs.br ou do Index Medicus.

7. Obrigatoriamente, os arquivos anexos ou apéndices (questionario, entrevista entre outros) devem encaminhados em arquivos independentes
como arquivos suplementares durante o processo de submissido no SEER.

8. As tabelas. figuras, graficos ou quadros devem ser inseridos no corpo do manuscrito precedidos do texto que os citam. Devem ser numerados
sequencialmente e formatados dentro das margens. Os autores devem ter conhecimento das limitagdes impostas pelo tamanho e layout da
revista. Portanto, as tabelas grandes devem ser evitadas.

9. Agradecimentos: Devem ser breves e objetivos, a pessoas ou instituicdes que contribuiram significativamente para o estudo, mas que nio
tenham preenchido os eritérios de autoria. O apoio de agéncias de fomento e outras organizacdes devem ser mencionados nesta segio. Pode
ser mencionada a apresentacdo do trabalho em eventos cientificos.

10. As referéncias deverdo respeitar as normas do International Comumittee of Medical Journals Editors (Vancouver Group).

a) Citar, no maximo, 25 referéncias para artigos de pesquisa, 15 para relato de caso e 50 para revisio de literatura;

b) A lista de referéncias deve ser escrita em espaco duplo, em sequéncia numérica, conforme sdo mencionadas pela primeira vez no texto. A
referéncia deverd ser completa, incluindo o nome de todos os autores (até seis), seguido de “et al.” quando for o caso.

¢) Os autores devem checar se os autores citados estdo referenciados antes de submeter o artigo;

d) As abreviaturas dos titulos dos periodicos internacionais citados deverdo estar de acordo com o Index Medicus’ MEDLINE e para os titulos
nacionais com LILACS e BBO.

As referéncias devem ser identificadas no texto, nos quadros, e nas legendas com algarismos érabes entre parénteses. As referéncias citadas
apenas em quadros ou em legendas de figuras devem ser numeradas de acordo com a sequéncia estabelecida pela primeira identificagdo no

texto desse quadro ou figura.

Evwitar citar uma comunicacdo pessoal a menos que esta forneca informacdo essencial nio disponivel numa fonte de informaedo publicada.
Neste caso o nome da pessoa e a data da comunicacdo devem ser citados entre parénteses no texto.
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11. Outros aspectos a serem observados:
Na reproducéo de documentacéo clinica, deve-se evitar o uso de iniciais, nomes e mimeros de registro de pacientes. A identificacio de
pacientes ndo é permitida. Um termo de consentimento esclarecido, assinado pelo paciente, quanto ao uso de sua imagem e documentagdo
médica devera ser fornecido pelo(s) autor(es) quando solicitado pela Revista.
Ao reproduzir no manuscrito algum material previamente publicado (incluindo textos, graficos, tabelas, figuras ou quaisquer outros
materiais), a legislacio cabivel de direitos autorais deverd ser respeitada. O(s) autor(es) devem fornecer um documento emitido pela entidade
publicadora (ou autor da foto) pertinente, autorizando o uso de tais materiais.
Todo trabalho de pesquisa que envolva estudo com seres humanos devera citar no inicio desta se¢do que o protocolo de pesquisa foi aprovado
pela comissdo de ética da instituicdo de acordo com os requisitos nacionais e internacionais, como a Declaracdo de Helsinki.
O mimero de registro do projeto de pesquisa no SISNEP/Ministério da Satide ou o documento de aprovacio de Comissio de Etica equivalente
internacionalmente deve ser enviado como arquivo suplementar na submissdo on-line (obrigatério). Trabalhos com animais devem ter sido
conduzidos de acordo com recomendagdes éticas para experimentacdo em animais com aprovacéo de uma comisséo de pesquisa apropriada e
o documento pertinente deve ser enviado como arquivo suplementar.
As unidades de medida devem seguir o Sistema Internacional de Medidas.
Na primeira citagdo de marcas comerciais deve-se escrever o nome do fabricante e o local de fabricacdo entre parénteses (cidade, estado,

pais).

Disponivel em:
https://rbnp.emnuvens.com.br/rbnp/about/submissions#onlineSubmissions
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