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RESUMO

AQUINO, C. T. O impacto da polifarmacia na qualidade de vida de pessoas
com Transtorno do Espectro Autista (TEA). Orientador: José Carlos Rebuglio
Vellosa. Ponta Grossa, 2025. Dissertagao (Mestrado em Ciéncias Farmacéuticas) -
Universidade Estadual de Ponta Grossa, Ponta Grossa, 2025.

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é caracterizado por déficits persistentes na
comunicacdo social e na interacdo, além da presengca de comportamentos
repetitivos e interesses restritos. Apesar dos avangos no diagnodstico e no
entendimento do transtorno, ainda ndo ha cura conhecida para o TEA, sendo o
tratamento focado na mitigacdo de sintomas que comprometem a funcionalidade e
o0 bem-estar dos individuos. Esse tratamento pode envolver uma combinagao de
abordagens psicossociais e farmacologicas, sendo a farmacoterapia
frequentemente utilizada para controlar sintomas comportamentais e emocionais
associados. No entanto, a pratica da polifarmacia — uso concomitante de multiplos
medicamentos — tem se tornado cada vez mais comum, gerando preocupagdes
quanto aos seus possiveis impactos na qualidade de vida dessa populacdo. Diante
desse cenario, este estudo teve como objetivo analisar a relagdo entre a
polifarmacia e a qualidade de vida de individuos com TEA. Para isso, foram
aplicados dois questionarios via plataforma Google Forms, direcionados aos pais
e/ou cuidadores de individuos com TEA, com idades entre 2 e 25 anos. O primeiro
questionario avaliou caracteristicas sociodemograficas, enquanto o segundo aplicou
o instrumento PedsQLTM 4.0 (Pediatric Quality of Life Inventory) para mensurar a
qualidade de vida. As variaveis quantitativas continuas e discretas (numero de
medicamentos e qualidade de vida) foram analisadas pelo teste t de Student para
amostras nao pareadas; para variaveis sem distribuicdo normal (verificada pelo
teste de Shapiro-Wilk), utilizou-se o teste nao paramétrico de Mann-Whitney. Ja as
variaveis qualitativas nominais, referentes as percepcdes dos cuidadores sobre o
tratamento (respostas positivas, neutras ou negativas), foram analisadas por meio
do teste qui-quadrado (x?) e da analise descritiva com discurso direto. O nivel de
significancia adotado foi de 5% e todos os calculos foram realizados no software
JASP. A amostra foi composta por 85 individuos com TEA, sendo a maioria criangas
(84%) e do sexo masculino (82%), com idade média de diagndstico aos 4,3 anos.
Observou-se correlagdo negativa entre o numero de medicamentos utilizados e a
qualidade de vida, indicando que um maior uso de farmacos esteve associado a
uma pior percepgdo de bem-estar. Adolescentes e adultos jovens apresentaram
maior uso de polifarmacia em comparagcdo com criangas (p = 0,029), sem
diferencas significativas entre os sexos. Cuidadores de individuos com necessidade
de suporte intensivo relataram pior qualidade de vida especialmente no dominio
“atividade escolar”. Entre os principais desafios apontados pelos cuidadores estéo a
rotatividade de terapeutas e a falta de continuidade no atendimento, fatores que
comprometem a eficacia das intervencgdes. Esses achados reforgam a importancia
de um gerenciamento mais criterioso do tratamento medicamentoso e da adogao de
estratégias que promovam um atendimento mais estruturado, acessivel e continuo.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Polifarmacia; Qualidade de vida;
Tratamento farmacolégico; Intervencgdes terapéuticas.



ABSTRACT

AQUINO, C. T. The effects of polypharmacy on quality of life in individuals
with Autism Spectrum Disorder (ASD). Advisor: José Carlos Rebuglio Vellosa.
Ponta Grossa, 2025. Dissertation (Master's Degree in Pharmaceutical Sciences) -
Universidade Estadual de Ponta Grossa, Ponta Grossa, 2025.

Autism Spectrum Disorder (ASD) is characterized by persistent deficits in social
communication and interaction, along with the presence of repetitive behaviors and
restricted interests. Despite advances in the diagnosis and understanding of the
disorder, there is still no known cure for ASD. Therefore, treatment focuses on
mitigating symptoms that compromise individuals' functionality and well-being. This
treatment may involve a combination of psychosocial and pharmacological
approaches, with pharmacotherapy often used to manage associated behavioral
and emotional symptoms. However, the practice of polypharmacy—defined as the
concurrent use of multiple medications—has become increasingly common, raising
concerns about its potential impact on the quality of life of this population. In this
context, the present study aimed to analyze the relationship between polypharmacy
and the quality of life of individuals with ASD. Two questionnaires were
administered via the Google Forms platform to parents and/or caregivers of
individuals with ASD aged between 2 and 25 years. The first questionnaire
assessed sociodemographic characteristics, while the second applied the
PedsQLTM 4.0 (Pediatric Quality of Life Inventory) to measure quality of life.
Quantitative continuous and discrete variables (number of medications and quality
of life) were analyzed using the Student's t-test for unpaired samples; for variables
without normal distribution (as verified by the Shapiro-Wilk test), the non-parametric
Mann-Whitney test was used. Nominal qualitative variables related to caregivers’
perceptions of treatment (positive, neutral, or negative responses) were analyzed
using the chi-square test (x?) and descriptive analysis through direct discourse. The
significance level adopted was 5%, and all calculations were performed using the
JASP software. The sample consisted of 85 individuals with ASD, the majority being
children (84%) and male (82%), with an average age at diagnosis of 4.3 years. A
negative correlation was observed between the number of medications used and
quality of life, indicating that greater medication use was associated with a lower
perception of well-being. Adolescents and young adults reported higher use of
polypharmacy compared to children (p = 0.029), with no significant differences
between sexes. Caregivers of individuals requiring intensive support reported lower
quality of life, particularly in the “school activity” domain. Major challenges
highlighted by caregivers included therapist turnover and lack of continuity in care,
which can hinder the effectiveness of interventions. These findings underscore the
need for more careful management of pharmacological treatment and the
implementation of strategies that ensure more structured, accessible, and
continuous care.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, Polypharmacy, Quality of Life,
Pharmacological Treatment, Therapeutic Interventions.
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1 INTRODUGAO

O transtorno do espectro autista (TEA) é um transtorno do
neurodesenvolvimento caracterizado por déficits persistentes na comunicagao
social e interacdo, em multiplos contextos, associada a presenga de padrdes
restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades. E um transtorno
sem cura até o momento, com grande impacto na vida das criangas e familiares,
com etiopatogenia multifatorial.

Durante a ultima década o numero de criangas diagnosticadas com TEA
vem aumentando e hoje estima-se que cerca 1-2% das criangas convivam com o
TEA (Castro et al., 2022). Como em outros transtornos do neurodesenvolvimento,
os sinais de TEA manifestam, em geral, antes da idade escolar, sendo que alguns
sinais e sintomas podem ser identificados entre os seis e dezoito meses de idade,
mas o diagnéstico ocorre em geral, em criancas de quatro anos ou mais. E
classificado como um transtorno do desenvolvimento e por ter variadas formas de
apresentagao utilizamos o termo “espectro” (Marques; Santos, 2022).

O tratamento precoce tem potencial de modificar o curso dos sintomas do
TEA, sobretudo com relacdo ao comportamento, capacidade funcional e
comunicagado. Ele pode ser dividido em tratamento n&o medicamentoso e
medicamentoso (Marques; Santos, 2022). O mesmo envolve terapias psicossociais
(ndo medicamentoso), antipsicéticos tipicos e atipicos, estabilizadores de humor,
inibidores seletivos da recaptacédo de serotonina e também alternativas medicinais
complementares (tratamento medicamentoso). Como o TEA ainda n&o tem cura, o
foco do tratamento estd em amenizar sintomas associados, como a irritabilidade,
agressividade, = comportamentos  autolesivos, ansiedade, hiperatividade,
impulsividade, falta de atencéo e insénia (Castro et al., 2022).

Quando indicadas, as intervengdes farmacologicas podem facilitar a
participacdo na terapia e melhorar seu funcionamento diario. Os principios
utilizados para o manejo psicofarmacolégico sdo 0os mesmos para criangas com
TEA e para criangas com desenvolvimento tipico. No entanto, os prescritores
devem ter em mente que criancas com TEA tendem a ser mais sensiveis aos
efeitos da medicacédo e mais propensas a ter efeitos adversos do que criangas sem

TEA. Portanto, o tratamento farmacoldgico deve ser iniciado em doses menores e
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ajustado mais lentamente do que em criangas neurotipicas. A obtencdo de medidas
objetivas de sintomas de diferentes fontes antes e depois da intervencédo é
fundamental para avaliar objetivamente a resposta do tratamento em diferentes
ambientes (Aishworiya et al., 2022).

Ha uma alta frequéncia de individuos com TEA sendo tratados com varios
medicamentos, incluindo uso off-label (por exemplo, uso de medicamentos
antipsicoticos em criangas mais novas). Estudos relataram altas taxas de
polifarmacia variando de 12 a 35% com base no tipo de estudo. As crescentes
taxas de prescricdo para individuos com TEA ndo s&o completamente
compreendidas. Por exemplo, alguns autores postularam que isso pode ser
influenciado por melhorias no diagndstico e na conscientizagdo clinica de
problemas de saude mental concomitantes. No entanto, outros pesquisadores
relataram fatores demograficos que influenciam o tratamento farmacolégico
(Aishworiya et al., 2022).

Nas ultimas trés décadas, a qualidade de vida (QV) recebeu atencéao
consideravel na pesquisa sobre transtorno do espectro autista (TEA) e na
comunidade autista. A qualidade de vida (QV) refere-se a um construto universal
composto por indicadores objetivos e subjetivos que medem o bem-estar de uma
pessoa em todos os dominios da vida. Especificamente, pesquisadores
demonstraram que individuos com TEA tém uma qualidade de vida menor do que
individuos neurotipicos, por exemplo, em todos os dominios da vida, incluindo
bem-estar fisico e emocional, inclusdo social e relacionamentos interpessoais
(Chezan et al., 2023).

Este trabalho tem por objetivo analisar o uso de medicamentos no
tratamento de pacientes com TEA, associando o numero de medicamentos
utilizados a sua qualidade de vida, também avaliar outros fatores como nivel de
suporte, horas e tempo de terapia comportamental, idade, dentre outros. Assim,
demonstrando a importancia de ter um cuidado especial com o uso de

medicamentos nessa populacio.
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2 REVISAO BIBLIOGRAFICA

Nesta segdo, serdo apresentados os principais conhecimentos ja
produzidos sobre o TEA, incluindo sua definicdo, causas, formas de diagndstico,

fatores de risco, sintomas e comorbidades.

2.1 TEA - TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

O termo autismo foi cunhado pelo psiquiatra suico Eugen Bleuler no inicio
do século XX, mas as primeiras descricdes do transtorno foram feitas pelo
psiquiatra americano Leo Kanner em sua obra Disturbances of Affective Contact
(Disturbios do Contato Afetivo), publicada em 1943. Em 1944, outros casos foram
descritos pelo pediatra austriaco Hans Asperger (Ostrowski et al., 2024).

O Transtorno do Espectro Autista engloba transtornos, antes chamados de
transtorno de Asperger, autismo de Kanner, autismo infantil, autismo atipico,
transtorno global de desenvolvimento sem outra especificagdo, autismo de alto
funcionamento, transtorno desintegrativo da infancia e autismo infantil precoce. O
termo espectro € utilizado devido as manifestacées dos diferentes transtornos —
antes definidos separadamente — variarem muito, dependendo do nivel de
desenvolvimento, idade cronolégica e gravidade da condigcédo autista, e o fato do
termo espectro abranger todos esses transtornos, contribui com o aumento do
numero de diagnésticos, atualmente (Santos; Melo, 2018).

O TEA é uma condicdo complexa de neurodesenvolvimento, de base
bioldégica, com uma prevaléncia estimada de 1 em 44 pessoas que afeta todas as
areas do desenvolvimento infantil (Aishworiya et al., 2022).

A ultima revisdo do Manual Diagnostico e Estatistico, DSM-5 - Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders (Associagdao Americana de Psiquiatria,
2022), define o TEA como prejuizos em dois dominios principais: (1) comunicagao
social e interacdo, que compreende desafios na reciprocidade socioemocional,
desafios no uso nao verbal de estratégias durante a interagcado social, e desafios
para desenvolver, manter e compreender relacionamentos, e (2) padrbes de
comportamento restritos, repetitivos e estereotipados, manifestado por movimentos

ou comportamentos repetitivos incomuns, interesses restritos, insisténcia na
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mesmice e adesao inflexivel as rotinas, além de desafios sensoriais que vao desde
a busca até a evitagdo de certos estimulos sensoriais (Associagdo Americana de
Psiquiatria, 2022).

O comprometimento na comunicacdo observado em criangcas e adultos
com TEA é um ponto-chave de interesse, dados os efeitos profundos que tem no
individuo, no sistema de apoio familiar e na sociedade em geral. A comunicagéo
humana pode ser dividida em varias subcategorias, incluindo comunicagdes
verbais, escritas, visuais e nao-verbais/sociais. Cerca de 30% das criangas com
TEA permanecem minimamente verbais, apesar de anos de intervengcao
comportamental e educacional. Além disso, muitas criangas com TEA desenvolvem
fala desviante na forma de ecolalia, a repeticdo imediata ou retardada de palavras
ou frases que outra pessoa disse com entonagado semelhante (Mostafavi; Gaitanis,
2020).

Além das deficiéncias de comunicacdo, um sintoma central do TEA sao os
padroes de comportamento restritos e repetitivos. Esse comportamento varia
significativamente de individuo para individuo, mas pode incluir movimentos
motores estereotipados, frequentemente chamados de comportamentos
autoestimulantes ou “stimming” (isto €, bater as maos, torcer os dedos),
comportamento que envolve alinhar ou empilhar itens, ou preocupagao com tépicos
de interesse (hiperfoco). Embora tais comportamentos tenham o potencial de
serem perturbadores com base nas definicdes sociais de normalidade, nao
parecem ter efeitos negativos no potencial de exploracédo e aprendizagem das
criangas em desenvolvimento. Na verdade, podem evoluir para topicos especiais
de interesse na idade adulta, que por sua vez podem ser usados como uma
ferramenta para se conectar com outras pessoas e integrar-se ainda mais na
sociedade (Mostafavi; Gaitanis, 2020).

De acordo com a CID-11, sob o cédigo 6A02, o TEA abrange uma ampla
variabilidade de manifestacdes clinicas. Para tornar o diagnéstico mais preciso, a
CID-11 introduziu qualificadores importantes relacionados a presenca de transtorno
do desenvolvimento intelectual e ao nivel de linguagem funcional do individuo
(Organizacdo Mundial da Saude, 2022). Esses qualificadores permitem diferenciar

as apresentacoes clinicas do TEA com base em dois aspectos fundamentais: a
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presenga ou auséncia de deficiéncia intelectual e o grau de desenvolvimento da
linguagem funcional. Com base nesses critérios, o TEA pode ser classificado em
diferentes subcategorias. A CID-11 subdivide o cédigo 6A02 da seguinte forma:

° 6A02.0 Transtorno do espectro autista sem transtorno do
desenvolvimento intelectual e com deficiéncia leve ou inexistente da
linguagem funcional

° 6A02.1 Transtorno do espectro autista com transtorno do
desenvolvimento intelectual com deficiéncia leve ou inexistente da
linguagem funcional

° 6A02.2 Transtorno do espectro autista sem transtorno do
desenvolvimento intelectual e com deficiéncia da linguagem funcional

° 6A02.3 Transtorno do espectro autista com transtorno do
desenvolvimento intelectual e deficiéncia da linguagem funcional

° 6A02.5 Transtorno do espectro autista com transtorno do
desenvolvimento intelectual e com auséncia de linguagem funcional

° 6A02.Y Outro transtorno especificado do espectro autista

° 6A02.Z Transtorno do espectro autista, ndo especificado

2.2 FISIOPATOLOGIA E GENETICA

O TEA é um transtorno do neurodesenvolvimento influenciado por uma
interagdo complexa de fatores genéticos e ambientais. Apesar da extensa
pesquisa, 0s potenciais mecanismos etiolégicos do TEA permanecem
desconhecidos. Embora a pesquisa confirme que a genética desempenha um
papel importante na etiologia do TEA, sabe-se que o risco genético, responsavel
por até 60% dos casos, € modulado por fatores ambientais pré-natais, perinatais e
pos-natais (Ostrowski et al., 2024).

O TEA é um grupo de disturbios geneticamente diversos, mais e mais
genes estdo sendo identificados, que causam déficits na comunicagao,
comportamento e funcionamento social. Estima-se que esses genes sejam
responsaveis por 10-20% dos casos de TEA. Além disso, pacientes com genes
semelhantes podem ser diagnosticados em diferentes niveis do espectro

(Ostrowski et al., 2024). A etiologia genética do TEA é sustentada, principalmente,
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sobre trés areas de evidéncia: estudos realizados com gémeos, comparando
monozigoticos e dizigdticos; estudos realizados com familiares, comparando a taxa
de autismo em parentes de primeiro grau e na populagédo geral, e estudos de
sindromes genéticas com diagnostico de autismo como comorbidade. Dessa forma,
a arquitetura genética do TEA inclui anormalidades cromossémicas
citogeneticamente visiveis, variagdo no numero de copias (CNV) e disturbios de um
unico gene, nos quais os achados neurolégicos estdo associados ao autismo
(Aragao, 2022).

O TEA também esta associado a deficiéncias em dominios cognitivos,
como a fungao executiva, o que prevé significativamente o desempenho académico
posterior e o funcionamento adaptativo. Linhas convergentes de evidéncias —
incluindo genética, post-mortem e estudos de neuroimagem in vivo — sugerem que
o TEA é caracterizado por conectividade cerebral atipica. A conectividade funcional
intrinseca, derivada de dados de ressonéncia magnética funcional (fMRI) em
estado de repouso, € um método in vivo de medi¢cdo da conectividade cerebral em
humanos. Numerosos estudos encontraram alteragdes de conectividade funcional
em TEA em relagdo a controles com desenvolvimento tipico (TD), com alguns
estudos demonstrando que tais diferencas estdo correlacionadas com a
sintomatologia do TEA e podem ser usadas para prever um diagndstico de TEA
com precisao, significativamente, acima do acaso. No entanto, ha indicios de que a
conectividade funcional da rede em estado de repouso (RSN) produzem resultados
conflitantes em relagdo a direcionalidade das alteragdes no TEA, com alguns
estudos relatando hiperconectividade entre participantes com TEA e, também, que
pode haver hipoconectividade (Lawrence et al., 2019).

Entre as muitas redes em estado de repouso (resting-state network -
RSNs) e regides de interesse que foram investigadas, trés RSNs neurocognitivas
principais sdo de particular interesse no TEA: a rede de modo padréao (DMN), a
rede de saliéncia cingulo-opercular (SN) e a rede executiva central fronto-parietal
(CEN). A DMN, SN e CEN sé&o inter-relacionadas, pois a DMN e a CEN sé&o
negativamente conectadas em adultos neurotipicos e acredita-se que a SN module
a atividade nessas duas redes conforme apropriado para a tarefa em questdo. E

importante ressaltar que a conectividade funcional dentro e entre essas trés redes
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nao apenas exibe diferengas significativas no TEA, mas também pode ser usada
para prever mudangas em tragos autistas e comportamentos adaptativos ao longo

do tempo (Lawrence et al., 2019).

Figura 1 - Redes em estado de repouso (resting-state network - RSNs) e
regides de interesse no TEA
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Fonte: Lawrence et al., 2019. Org: A autora.

O glutamato € o neurotransmissor mais comum, que media a transmissao
excitatoria rapida em sistemas de mamiferos via receptores AMPA e Kainate. Nos
receptores NMDA e metabotropicos de glutamato (mGIuR), o glutamato também
envolve mecanismos de transducao intracelular em neurénios e glia para fornecer
um amplo impacto regulatério na homeostase neuronal, transcri¢éo local e nuclear,
plasticidade sinaptica e desenvolvimento neuronal. A interrupgcao no equilibrio entre
excitacdo e inibicdo € um mecanismo de doenga comumente proposto no TEA,

bem como na comorbidade comum do TEA de epilepsia. A transmissao sinaptica
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glutamatérgica através dos receptores AMPA fornece o polo excitatorio desse
equilibrio. Ligando os receptores NMDA e metabotropicos a atividade do receptor
AMPA estao varios mecanismos de plasticidade sinaptica, onde a sinalizagcao
intracelular evocada por glutamato modula a forga excitatéria dependente de
AMPA, por meio da regulagao do ciclo do receptor AMPA na membrana sinaptica. A
densidade reduzida do receptor AMPA esta associada ao TEA em pacientes
humanos (Carlson, 2012).

Ha varias teorias recentes que tém implicado a coordenagao desregulada
de sinais excitatorios e inibitorios (E/I) no processamento cortical e loops de
feedback homeostaticos/auto regulatérios associados como um potencial
mecanismo comum por meio do qual multiplos fatores de risco genéticos e
ambientais de fundo podem convergir para produzir sintomas comportamentais de
autismo. A alta co-ocorréncia de epilepsia em individuos com TEA (22%) forma
uma linha de evidéncia para essa hipotese, além das altas taxas de TEA em
disturbios genéticos que perturbam o funcionamento GABAérgico (a principal fonte
de sinalizacdo inibitéria no cérebro), incluindo X Fragil, 15911-13 e
Neurofibromatose Tipo 1) (Kolesnik, 2019).

Alteracdes nos niveis de GABA e glutamato foram identificadas em adultos
e criangas com TEA usando espectroscopia de ressonancia magnética (MRS),
embora os achados sejam inconsistentes entre os estudos e sejam limitados por
diferencas nas variaveis de medicao selecionadas e pela falta de precisao espacial
inerente a esta técnica de medi¢ao. Varios fatores de risco genéticos e ambientais
para TEA podem convergir para interromper a coordenagao entre
neurotransmissores excitatorios e inibitorios no cérebro em desenvolvimento
(Kolesnik, 2019).

Partindo dessas elucidagbes, nota-se que a perturbacdo no TEA
associa-se a agravamentos nos principais neurotransmissores, de maneira que
acabam dificultando o processo de habilidades educacionais, cognitivas, sociais e
laborais. Com isso, afeta o neurodesenvolvimento, impedindo que estas
habilidades possam se desenvolver adequadamente (Aragao, 2022). Esses
desequilibrios neuroquimicos, especialmente relacionados a serotonina, dopamina

e glutamato, influenciam diretamente nos padrées de comportamento e resposta
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aos estimulos ambientais. Além disso, comprometem a plasticidade cerebral,
crucial para a aprendizagem e adaptacdo ao longo do desenvolvimento. Assim,
torna-se evidente a necessidade de intervengdes precoces e personalizadas que

considerem as especificidades neuroldgicas de cada individuo com TEA.

2.3 DIAGNOSTICO

O transtorno do espectro autista pode ser diagnosticado entre 18 e 24
meses de idade, com os primeiros sinais sendo identificados ja aos 12 meses de
idade. Notavelmente, o TEA ocorre com mais frequéncia em homens, com uma
propor¢cdo de homens para mulheres de aproximadamente 4,2:1. A identificacao
precoce do TEA é critica porque a implementacao de intervengdes precoces pode
levar a resultados significativamente melhores. Existem varios transtornos médicos
que sao frequentemente comérbidos com o TEA, como epilepsia, intolerancia
alimentar, disfungao gastrointestinal e transtornos psiquiatricos, incluindo transtorno
do déficit de atencdo e hiperatividade (TDAH), tiques motores, ansiedade,
depressdo, problemas de sono e comportamentais, como comportamentos
agressivos e autolesivos (Gangai; Karim; Paruk, 2024).

A idade média do diagndstico de transtorno do espectro autista (TEA) nos
Estados Unidos é atualmente de 4,3 anos e ndo mudou apreciavelmente nas
ultimas décadas. Isso indica que o diagndstico apds os anos pré-escolares nao €
incomum. Em grande parte, isso se deve ao atraso nos encaminhamentos para
avaliagao diagnédstica. Muitas pesquisas foram feitas para identificar fatores
relacionados a idade do diagnéstico, descobrindo que raga/etnia minoritaria, menor
status socioeconémico e niveis de educacgao dos pais, residéncia fora de uma area
metropolitana e ofuscamento diagndstico sao todos contribuintes significativos para
o encaminhamento tardio. De grande interesse sao as criangas que de fato tiveram
avaliacbes de desenvolvimento precoce realizadas, mas ainda apresentam atraso
no reconhecimento do TEA (Ozonoff, 2019).

Como supracitado no item 2.1, os critérios diagndsticos para TEA foram
revisados no mais recente manual diagnostico e estatistico de transtornos mentais,
52 edicdo (DSM-5). O autismo é diagnosticado se os dois critérios principais forem

atendidos: déficits persistentes na comunicagao social e padrdes restritivos ou
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repetitivos de comportamento. E importante ressaltar que dois qualificadores
também devem estar presentes: o inicio dos sintomas deve ser precoce no
desenvolvimento e os sintomas, particularmente a comunicagao tardia, devem ser
maiores do que o esperado para deficiéncias em outros dominios do
desenvolvimento (Balbocean, 2021).

Da mesma forma, recentemente a Organizacdo Mundial de Saude
atualizou o codigo internacional de doengas, no que tange ao Transtorno do
Espectro Autista. A CID-11 fornece uma linguagem comum que permite aos
profissionais de saude compartilharem informagdes padronizadas em todo o
mundo. E a base para identificar tendéncias e estatisticas de saude, contendo
cerca de 17 mil cddigos unicos para lesbes, doengas e causas de morte,
sustentados por mais de 120 mil termos codificaveis. Usando combinagdes de
codigos, mais de 1,6 milhdo de situagdes clinicas podem agora ser codificadas
(Organizagcdo Panamericana de Saude, 2024).

Segundo a CID 11, transtorno do espectro do autismo é caracterizado por
déficits persistentes na capacidade de iniciar e manter a interacdo social reciproca
e de comunicacdo social e por uma série de restritos, repetitivos e padroes
inflexiveis de comportamento e interesses. O inicio do transtorno ocorre durante o
periodo de desenvolvimento, geralmente na primeira infancia, mas os sintomas
podem nao se manifestar plenamente até mais tarde, quando as demandas sociais
excedem as capacidades limitadas. Déficits sdo suficientemente severos para
causar prejuizo na vida pessoal, familiar, areas sociais, educacionais, ocupacionais
ou outras importantes de funcionamento e sao geralmente uma caracteristica
generalizada do individuo de funcionamento observavel em todos os ambientes,
embora possam variar de acordo com sociais, educacionais, ou outro contexto
(Organizagcdo Mundial da Saude, 2019).

Apesar da definicdo unificada, o TEA €é uma condicdo altamente
heterogénea, uma vez que os pacientes com TEA apresentam uma clinica variavel
que vai de deficiéncias leves a graves e sdo frequentemente associados a
transtornos comoérbidos. Além disso, causas genéticas e ambientais e fatores de

risco parecem altamente heterogéneos no TEA também. O diagndstico de TEA
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hoje é observacional e considera o comportamento da crianga e o relato dos pais,

educadores e de outros profissionais da saude que acompanham o paciente.

Considerando a heterogeneidade clinica e a prevaléncia do TEA, a

identificacdo de biomarcadores, especialmente neuromarcadores, € uma questao

de saude publica, que facilitaria o diagndstico precoce (Lefebvre, 2018).

O diagnodstico entre criangas € realizado por clinicas psicologicas e

pedagogicas especializadas ou centros diagndsticos e terapéuticos privados

especializados na area do espectro do autismo, que consiste em uma entrevista

com oOs pais, observagao da crianga, andlise de materiais adicionais (por exemplo,

a opiniao do educador) e, as vezes, também inclui testes adicionais. Uma equipe

de especialistas esta envolvida no processo de diagnédstico, que inclui um

psiquiatra, psicologo e, as vezes, outros especialistas, como um pedagogo e

fonoaudidlogo. Com base na opinido da equipe, o psiquiatra emite um diagnostico

apropriado (Ostrowski et al., 2024).

Figura 2 - Critérios de diagndstico do TEA - Transtorno do Espectro Autista
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Fonte: Ostrowski et al., 2024. Org.: A autora.
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2.4 FATORES DE RISCO

A causa exata do TEA é desconhecida, até o momento, mas acredita-se
estar associada a uma interacdo de fatores genéticos e ambientais. Alta
prevaléncia de prematuridade, baixo peso ao nascer e hipdxia perinatal,
geralmente, estdo relacionados a individuos diagnosticados com TEA, quando
comparados a populagao geral. Isso esta de acordo com o demonstrado em
estudos anteriores (Fezer et al., 2017).

A idade materna avancada tem sido frequentemente associada ao
desenvolvimento de TEA e tem relagdo tanto com fatores genéticos quanto
ambientais. Taxas aumentadas de anormalidades cromossOmicas e modificacdes
genbmicas ocorrem em maes com idade avangada. Além disso, mulheres mais
velhas possuem um ambiente intra utero menos favoravel devido a fatores
hormonais e enddcrinos, o que pode levar a complicagdes obstétricas. Por fim,
alguns estudos teorizam que homens e mulheres com predisposi¢céo genética para
TEA tém maior probabilidade de ter filhos mais tarde, e que pais mais velhos
seriam mais conscientes em relagao ao desenvolvimento de seus filhos e, portanto,
buscariam auxilio médico mais cedo caso notassem alguma alteragao (Fezer et al.,
2017).

2.5 SINTOMAS E COMORBIDADES NO TEA

Os sintomas mais caracteristicos do TEA sao déficits nas interagoes
sociais, incluindo déficits de empatia, vocabulario limitado, incapacidade de aderir a
normas e comportamentos aceitos e dificuldades em manter contato visual. A
diversidade e os varios graus de gravidade dos sintomas contribuem para
diferengas significativas nos niveis de independéncia de individuos com TEA.
Enquanto alguns podem levar uma vida independente, outros precisam de apoio ao
longo da vida, muitas vezes tendo niveis substanciais de deficiéncia (Ostrowski et
al., 2024).

O TEA é frequentemente associado a varias comorbidades, envolvendo

predominantemente transtornos mentais. Estima-se que o autismo coexista com a
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deficiéncia intelectual em aproximadamente 33% dos casos, sendo o transtorno do
déficit de atencao e hiperatividade (TDAH) o mais prevalente entre os transtornos
mentais. A prevaléncia combinada de TEA e TDAH é estimada em 28%, enquanto
transtornos de ansiedade e disturbios do sono-vigilia s&o relatados em 20% e 13%,
respectivamente. Transtornos destrutivos, controle de impulsos e problemas de
comportamento respondem por 12%, depressdao por 11%, transtorno
obsessivo-compulsivo por 9%, transtorno bipolar por 5% e esquizofrenia por 4%
(Ostrowski et al., 2024).

Figura 3 - Prevaléncia de Comorbidades Associadas ao TEA.

Fonte: Ostrowski et al., 2024. Org.: A autora.

Essas condi¢cdes concomitantes podem exacerbar os desafios enfrentados
por individuos com TEA, tornando o gerenciamento e o tratamento mais
complexos. Por exemplo, o TDAH é uma comorbidade comum que pode afetar
entre 26% a 65% dos individuos com TEA. Os sintomas comorbidos de TDAH
podem piorar os resultados e atrasar a deteccdo do TEA. Os transtornos de
ansiedade também sao prevalentes, afetando cerca de 40% das pessoas com
TEA, com fobia especifica e transtorno de ansiedade generalizada sendo os mais
comuns. Além disso, pessoas com TEA correm maior risco de depressao, ideacao
suicida e comportamentos suicidas, muitas vezes decorrentes do isolamento social.
A depressdo pode se apresentar com sintomas tipicos, como choro e
automutilacdo, mas também por meio de sintomas especificos do TEA, como
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irritabilidade ou mudancas nos padrées de comportamento. Os transtornos de
tique, incluindo a sindrome de Tourette e outros comportamentos de tique, sao
mais comuns em individuos com TEA do que na populagdo em geral, com uma
taxa de prevaléncia de cerca de 28% a 34%. A presenca de transtornos de tique
em individuos com TEA também pode estar relacionada a um quociente de
inteligéncia (Ql) mais alto e a sintomas de TEA e comorbidades mais graves
(Gangai; Karim; Paruk, 2024).

A gravidade deve ser registrada como nivel de apoio necessario a cada um
dos dois dominios psicopatolégicos. Os especificadores de gravidade podem ser
usados para descrever, de maneira sucinta, a sintomatologia atual (que pode
situar-se aquém do nivel 1), com o reconhecimento de que a gravidade pode variar
de acordo com o contexto ou oscilar com o tempo. Segue a definicdo entre os

diferentes niveis de comprometimento do TEA, segundo o DSM-5:

e Nivel 3: “Exigindo apoio muito substancial”: Déficits graves nas habilidades
de comunicagdo social verbal e ndo verbal causam prejuizos graves de
funcionamento, grande limitagdo em dar inicio a interagdes sociais e
resposta minima a aberturas sociais que partem de outros. Por exemplo,
uma pessoa com fala inteligivel de poucas palavras que raramente inicia as
interagcbes e, quando o faz, tem abordagens incomuns apenas para
satisfazer as necessidades e reage somente a abordagens sociais muito
diretas. Inflexibilidade de comportamento, extrema dificuldade em lidar com
a mudanga ou outros comportamentos restritos/repetitivos interferem
acentuadamente no funcionamento em todas as esferas. Grande
sofrimento/dificuldade para mudar o foco ou as agoes.

e Nivel 2: “Exigindo apoio substancial”: Déficits graves nas habilidades de
comunicagao social verbal e ndo verbal; prejuizos sociais aparentes mesmo
na presenca de apoio; limitagdo em dar inicio a interagdes sociais e resposta
reduzida ou anormal a aberturas sociais que partem de outros. Por exemplo,
uma pessoa que fala frases simples, cuja interacdo se limita a interesses
especiais reduzidos e que apresenta comunicacdo n&o verbal
acentuadamente estranha. Inflexibilidade do comportamento, dificuldade de

lidar com a mudanga ou outros comportamentos restritos/repetitivos
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aparecem com frequéncia suficiente para serem obvios ao observador
casual e interferem no funcionamento em uma variedade de contextos.
Sofrimento e/ou dificuldade de mudar o foco ou as acoes.

e Nivel 1: “Exigindo apoio”: Na auséncia de apoio, déficits na comunicagao
social causam prejuizos notaveis. Dificuldade para iniciar interagbes sociais
e exemplos claros de respostas atipicas ou sem sucesso a aberturas sociais
dos outros. Pode parecer apresentar interesse reduzido por interacdes
sociais. Por exemplo, uma pessoa que consegue falar frases completas e
envolver-se na comunicagao, embora apresente falhas na conversagao com
os outros e cujas tentativas de fazer amizades sao estranhas e comumente
malsucedidas. Inflexibilidade de comportamento causa interferéncia
significativa no funcionamento em um ou mais contextos. Dificuldade em
trocar de atividade. Problemas para organizacdo e planejamento sao

obstaculos a independéncia.

No autismo ha uma apresentacdo heterogénea de caracteristicas, incluindo
diferencas de comunicagéo social e comportamentos que estao presentes ao longo
da vida. Isso significa que cada individuo tem seu préprio perfil unico de pontos
fortes e desafios; eles podem pensar de forma diferente, processar e vivenciar seus
sentidos de forma diferente, comunicar-se de forma diferente e/ou socializar de
forma diferente. Embora ndo haja uma definicdo acordada para “necessidades
complexas”, a constelacdo de caracteristicas principais e associadas pode levar a
necessidades maiores e mais complexas de comunicagao e suporte para alguns
individuos. Deve-se notar, no entanto, que essas necessidades nao sao
conceituadas como estaticas e podem flutuar, dependendo dos niveis de suporte no

ambiente (Simpson et al., 2023).
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Figura 4 - Principais sinais de autismo
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2.6 TRATAMENTO

O gerenciamento do TEA tem se concentrado principalmente em
intervengbes comportamentais e educacionais, que abordam deficiéncias centrais na
comunicacao social e padrdes repetitivos de comportamento. Embora a intervencao
farmacolégica nao tenha a intengéo de reverter deficiéncias relacionadas ao TEA, os
medicamentos podem tratar sintomas do TEA e condi¢gbes concomitantes, incluindo

deficiéncias intelectuais, atrasos na linguagem, transtorno de déficit de
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atengao/hiperatividade (TDAH), ansiedade, depressdo, agitagdo, irritabilidade,
comportamento disruptivo e disturbios do sono (Feroe et al., 2021).

Os clinicos que cuidam de pacientes com TEA sao encarregados dos
desafios de gerenciar a doenga primaria, bem como as condigbes médicas
concomitantes, e coordenar com profissionais de educagao e servico social para
fornecer cuidados holisticos. Além disso, envolver-se na tomada de decisdo
compartilhada com pacientes e familias para desenvolver o lar médico e apoia-lo
longitudinalmente cria pressdes adicionais para clinicos de cuidados primarios
(Feroe et al., 2021).

Figura 5 - Tratamento do TEA.
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Fonte: InformaUFSCAR, 2021.

Além dos fatores ambientais, a genética desempenha um papel
fundamental na etiologia do TEA, levando ao desenvolvimento cerebral anormal.
Na maioria dos paises ocidentais, um diagnéstico oportuno de TEA também
permite que individuos afetados e suas familias tenham acesso a servigos sociais e

de saude especificos para TEA. A identificagdo precoce do TEA é critica porque a
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implementacdo de intervengdes precoces pode levar a resultados
significativamente melhores (Gangai; Karim; Paruk, 2024).

No geral, os agentes farmacoldgicos usados para tratar pacientes com
TEA se enquadram em 3 categorias amplas, cada uma das quais € baseada nos
sintomas visados: (1) agitacao e irritagao; (2) hiperatividade, impulsividade e TDAH
do tipo desatento; e (3) transtornos de humor e ansiedade, incluindo transtorno
depressivo maior e transtorno obsessivo-compulsivo. As principais classes de
medicamentos psicotropicos usados em individuos com TEA incluem
medicamentos para TDAH (estimulantes, agonistas a-2-adrenérgicos e
moduladores de  neurotransmissores), antipsicéticos, antidepressivos,
estabilizadores de humor, benzodiazepinicos, ansioliticos e hipnéticos (Feroe et al.,
2021).

Figura 6 - Principais sintomas alvos de tratamento farmacoldgico e
principais classes de medicamentos psicotrépicos
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Fonte: Feroe et al., 2021. Org.: A autora.
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2.7 TRATAMENTO FARMACOLOGICO

Apesar de um grande numero de ensaios clinicos, atualmente, ndo ha cura
para o autismo. Os tratamentos atuais para o TEA concentram-se principalmente em
ajudar as criangas a melhorar suas areas de fragilidade e problemas
comportamentais, utilizando tratamentos como a Andlise do Comportamento
Aplicada (ABA) e o Tratamento e Educacgao de Criangas Autistas e com Deficiéncias
Relacionadas a Comunicacdo (TEACCH). Como atualmente ndo temos uma
patogénese claramente identificada para o TEA, ainda nao existem intervengdes
farmacologicas eficazes para o transtorno, e encontrar medicamentos que atinjam
efetivamente os "sintomas centrais" tem sido um desafio. Mas existem
medicamentos que podem aliviar outras condi¢gdes que um paciente autista possa
ter. Por exemplo, quando os problemas comportamentais s&o tao perturbadores que
impedem a aprendizagem, medicamentos como antipsicoticos e antidepressivos
podem ser usados para aliviar esses comportamentos perturbadores € melhorar a
capacidade de aprendizagem. No entanto, esses medicamentos ndo conseguem
abordar a raiz do problema. Portanto, a visdo atual é que o TEA €& um disturbio do
neurodesenvolvimento com grande potencial para melhorias de tratamento
extremamente necessarias, aliado a percepgao de que, no momento, ha uma
expectativa minima por uma "cura" (Griffiths et al., 2022).

Ha uma série de disturbios comportamentais, cognitivos e emocionais no
TEA que também podem ser atribuidos a uma alta taxa de condigbes médicas e de
saude mental concomitantes, como transtorno de déficit de atencao e hiperatividade
(TDAH), ansiedade, depressao, fobias, deficiéncia intelectual, comprometimento da
fala/linguagem, ingestédo alimentar restritiva/evitativa, problemas de sono, problemas
de processamento sensorial e condigbes genéticas. Isso muitas vezes torna o
reconhecimento, o diagndstico e o tratamento clinico do TEA ainda mais complexos
e dificeis (Aishworiya et al., 2022).

Existem dois medicamentos aprovados pela FDA para o tratamento da
irritabilidade associada ao TEA: risperidona, aprovada para criangas maiores de 5
anos e aripiprazol, aprovado para criangas de 6 a 17 anos; ensaios clinicos
descobriram que eles sdo eficazes na redugédo da irritabilidade e, em menor grau,

de comportamentos repetitivos. Esses dois medicamentos antipsicoticos atipicos
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tém afinidade por receptores de dopamina, 5-HT, alfa-adrenérgicos e
histaminérgicos no cérebro. Eles também compartiiham perfis de seguranga
semelhantes; os efeitos colaterais mais comuns incluem fadiga, aumento do
apetite, sintomas gastrointestinais, hiperprolactinemia, ganho de peso e sedagao e,
menos comumente, ativagao, incluindo inquietacdo e acatisia. Eles também estao
associados a efeitos colaterais mais graves, incluindo dislipidemia, hiperglicemia,
sindrome metabdlica e sintomas extrapiramidais ou disturbios do movimento
induzidos por medicamentos. Portanto, recomenda-se um monitoramento clinico e
laboratorial rigoroso. Considerando que a eficacia e a seguranca desses
medicamentos ndo foram estabelecidas para o tratamento de longo prazo da
irritabilidade em individuos autistas, € importante reavaliar periodicamente a
necessidade de continuacdo do tratamento. Desde o desenvolvimento dos
antipsicoticos atipicos, o uso dos antipsicoticos convencionais tem sido reservado
para casos mais graves, refratarios aos medicamentos de nova geragao, devido ao
perfil de seguranca mais restrito e a maior incidéncia de reagdes adversas,
incluindo sintomas extrapiramidais, como discinesia tardia, com antipsicéticos
convencionais (Aishworiya et al., 2022).

Embora os medicamentos antipsicoticos sejam aprovados pela FDA e
tenham se mostrado eficazes no tratamento de irritabilidade e agressividade em
criangas com TEA, estudos indicaram que esses medicamentos tém sido usados
off-label na populacdo com TEA para atingir outros sintomas, como hiperatividade e
comportamentos repetitivos para os quais ha menos evidéncias de eficacia (Caplan
et al, 2021).

Uma alternativa de tratamento atual, € o uso do canabidiol. Varios estudos
estdo sendo conduzidos em todo o mundo sobre o uso de canabidiol em criangas
com TEA para tratar sintomas comérbidos. No entanto, ha dados publicados
limitados sobre o uso de canabindides nessa populagédo. A cannabis contém varios
compostos quimicamente ativos, incluindo A9-tetrahidrocanabinol (A9-THC),
canabidiol (CBD) e terpendides. O A9-THC ativa o sistema endocanabindide no
sistema nervoso central, afetando o apetite, a ansiedade, a fungéo cognitiva e a
memoria. Em contraste, o CBD é ansiolitico, anti-inflamatorio, antiemético e

antipsicotico (Barchel et al., 2019).
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Dois canabindides enddgenos identificados sdo N-araquidonoil etanolamina
(anandamida) e 2-araquidonoil glicerol (2-AG). Esses endocanabinoides tém a
capacidade de ativar os receptores CB1 e CB2. A anandamida é um dos principais
endocanabinoides que tem niveis reduzidos em pacientes com TEA (Aran et al,
2021). O CBD atua como um inibidor da amida hidrolase de acido graxo (FAAH),
que pode quebrar a anandamida, aumentando assim os niveis de anandamida
disponiveis. Por um mecanismo semelhante, o CBD reduz a degradacéo de 2-AG
mediada por MAGL, aumentando assim sua disponibilidade. Os efeitos ansioliticos
e antipsicéticos do CBD foram hipotetizados como mediados pelo acumulo de
anandamida e 2-AG induzido pelo CBD. Isto é apoiado por pesquisas conduzidas
em modelos animais de autismo tratados com valproato, onde se descobriu que o
CBD atua como um inibidor da degradagao metabdlica da anandamida, o que leva
ao acumulo do endocanabindide, resultando em uma reducdo dos déficits de
interacao social (Ma; Platnick, S.; Platnick, H.; 2022).

Ha evidéncias que sugerem que o CBD pode aliviar muitos sintomas
negativos associados ao autismo com efeitos colaterais minimos para o paciente. A
ingestao oral € a via preferida para administracdo de medicamentos por pacientes e
desenvolvedores de medicamentos. A administracdo bem-sucedida do
medicamento também depende da fisiologia do individuo e das propriedades
fisico-quimicas do medicamento, como solubilidade, dissolugdo, estabilidade,
permeabilidade e metabolismo. Como o CBD é um medicamento altamente
lipofilico, quando administrado por via oral em solugao, ele pode precipitar no trato
gastrointestinal (Gl), resultando em uma taxa de absorgdo mais lenta do que a
eliminacdo. O tempo para atingir o pico de concentragdo plasmatica apos a
administragao oral € lento para o CBD (1-4 h), e a meia-vida do CBD foi relatada
entre 1,4 e 10,9 h apdés o spray bucal. Uma maneira de aumentar a
biodisponibilidade oral do CBD é administrar o CBD com uma refeigdo rica em
gordura e calorias, uma vez que o aumento da formacao de micelas permite que o
CBD esteja mais prontamente disponivel para o transporte linfatico, ao mesmo
tempo que inibe as atividades do transportador de efluxo do farmaco (Ma; Platnick,
S.; Platnick, H.; 2022).

Ha evidéncias acumuladas da eficacia do CBD em varias condigdes, como
espasticidade na esclerose multipla e esquizofrenia; e em condi¢gdes associadas ao

TEA, incluindo fobia social e epilepsia. Além disso, ha relatos preliminares de



32

efeitos benéficos da maconha medicinal no proprio TEA idiopatico. Por exemplo,
um estudo recente demonstrou que a cannabis rica em CBD reduziu surtos
comportamentais em criangas com TEA e problemas comportamentais graves.
Portanto, um papel para o CBD no gerenciamento do TEA merece mais atengao
(Pretzsch et al., 2019).

O neuropeptideo ocitocina tem sido usado como uma terapia potencial para
reduzir o comprometimento social no transtorno do espectro autista. Em pessoas
sem transtornos psiquiatricos ou de desenvolvimento conhecidos, o uso de
ocitocina intranasal aumenta a afiliacdo social, a memdria social e a empatia.
Alguns estudos mostraram niveis reduzidos de ocitocina plasmatica em criangas
com transtorno do espectro autista. (Sikich et al, 2021).

A bumetanida atua inibindo os cotransportadores Na+-K+ -2CI -NKCC1 e
NKCC2; é indicada para o tratamento de edema associado a insuficiéncia cardiaca
congestiva e doengas hepaticas e renais (incluindo sindrome nefrética) em adultos
e tem um perfil de seguranga conhecido. Sua atividade esta relacionada a inibigao
do cotransportador NKCC2, que € expresso exclusivamente nos rins. O
cotransportador NKCC1 é amplamente distribuido por todo o corpo, com maior
expressdo no cérebro, onde se supde que sua inibicdo seja a base da eficacia
terapéutica da bumetanida no TEA (Crutel et al, 2020).

Estudos recentes sobre perfis genéticos e transcricionais de formas
sindrémicas (monogénicas) e nao sindrédmicas (idiopaticas) de TEA parecem
convergir em vias comuns que estdo envolvidas na neurogénese, desenvolvimento
sinaptico e remodelacao da cromatina O fator de crescimento semelhante a insulina
1 (IGF-1) surgiu como uma opg¢ao potencial de tratamento para formas sindrémicas
e nao sindrébmicas de TEA. Um crescente corpo de evidéncias acumulado nos
ultimos anos em modelos de TEA em roedores e humanos estabeleceu o IGF-1
como uma das intervencgdes terapéuticas de TEA mais promissoras até o momento.
A evidéncia coletiva da eficacia potencial do IGF-1 no tratamento dos principais
sintomas do TEA encorajou a comunidade cientifica e clinica a langcar uma série de
ensaios clinicos para formas sindrémicas e n&o sindrémicas do transtorno
(Identificadores do Clinical Trials (National Library of Medicine, 2025):
NCT01525901, para Sindrome de Phelan-McDermid; NCT01253317,


https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT01525901
https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT01253317
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NCTO01777542, para Sindrome de Rett; NCT01970345, para Transtorno do
Espectro Autista’). O tratamento com IGF-1 causa resposta transcricional Unica em
neurdnios de individuos com autismo idiopatico (Linker; Mendes; Marchetto, 2020).

O IGF-1 é um fator neurotrofico critico para o desenvolvimento adequado
do sistema nervoso central (SNC) e desempenha papéis importantes durante o
crescimento neuronal, sinaptogénese, sobrevivéncia e migragao. Seus efeitos no
desenvolvimento inicial do SNC e na plasticidade neuronal, bem como a presenga
onipresente de seu receptor, IGF1R, no cérebro adulto, sugerem que o IGF-1 pode
atuar como um hormdnio enddcrino, paracrino e autdcrino. Em condi¢gdes normais,
o IGF-1 exerce suas agdes ligando-se ao seu receptor (IGF1R) e ativando duas
vias principais, PISBK/AKT/mTOR e MAPK/ERK, que foram previamente implicadas
no TEA. Além disso, essas vias tém efeitos importantes a jusante na transcri¢cao de
fatores-chave envolvidos na sinaptogénese, transmissdo e manutengao sinaptica e
plasticidade neuronal, como a proteina pré-sinaptica sinapsina 1 (Syn-1) e a
proteina de densidade pds-sinaptica-95 (PSD-95). De fato, déficits na funcao
sinaptica e plasticidade na sinalizagcdo do glutamato foram consistentemente
documentados em modelos neuronais sindrémicos e nao sindrémicos de TEA em
camundongos e humanos, e o tratamento com IGF-1 resgatou os déficits nos
mesmos modelos. Embora o IGF-1 interaja com vias implicadas na patologia
central do TEA (por exemplo, PISBK/AKT/mTOR e MAPK/ERK) e sua administragcéao
tenha se mostrado eficaz na reversdo das alteragdes funcionais fenotipicas e
neuronais em modelos murinos e humanos de TEA, pouco se sabe sobre os alvos
especificos do tratamento com IGF-1 no contexto da patologia celular do TEA. O
tratamento com IGF-1 causa resposta transcricional unica em neurbnios de

individuos com autismo idiopatico (Linker; Mendes; Marchetto, 2020).

2.8 POLIFARMACIA

A polifarmacia, definida pela Organizacdo Mundial da Saude como “a
administracdo de muitos medicamentos ao mesmo tempo ou a administragdo de

um numero excessivo de medicamentos” (World Health Organization, 2019, p.11),

' O Clinical Trials € um banco de dados online mantido pelo National Library of Medicine (NLM), em
colaboragdo com os National Institutes of Health (NIH). Ele serve para registrar e divulgar
informagdes sobre estudos clinicos em andamento ou ja concluidos em todo o mundo.


https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT01777542
https://clinicaltrials.gov/ct2/show/NCT01970345
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€ um problema de saude publica cada vez mais comum. Embora ndo haja uma
definicdo uniformemente aceita do numero de medicamentos que constitui a
polifarmacia, alguns estudos definiram a polifarmacia como = 4 medicamentos ou =
5 medicamentos (Schenker et al., 2019).

Embora a conscientizagdo dos clinicos sobre as condi¢ées concomitantes
tenha se ampliado nos ultimos anos, levantamos a hipétese de que as dificuldades
em gerenciar adequadamente os sintomas do TEA contribuem para a alta
variabilidade no uso da farmacoterapia, mesmo para pacientes cujas condi¢des
concomitantes foram diagnosticadas (Feroe et al., 2021).

Analises anteriores da populagdo com TEA nos EUA relataram que
individuos com TEA apresentam taxas mais altas de diagndsticos psiquiatricos e
sao mais propensos a receber prescricdo de medicamentos psicotropicos em
comparacgao com individuos sem TEA. No entanto, investigagbes anteriores se
basearam em uma analise transversal de um unico ano ou analise longitudinal de
uma pequena coorte. Ambas s&o limitadas a algumas doengas selecionadas e
produziram estimativas variadas para a prevaléncia de condigdes concomitantes
(Feroe et al., 2021).

Pesquisas mostram taxas crescentes de uso de psicotropicos € o0 uso
simultdneo de varios medicamentos psicotrépicos (polifarmacia) entre criangcas em
geral de 1 a 5 anos e em criangas com transtornos do espectro autista (TEA).
Preocupagdes gerais sobre esses medicamentos incluem a falta de evidéncias
documentando a seguranca ou eficacia do tratamento psicotropico durante a
infancia, quando cérebros e corpos em desenvolvimento podem ser particularmente
vulneraveis a influéncias ambientais ou bioldgicas. Para o tratamento de TEA em
particular, os unicos medicamentos aprovados pela Food and Drug Administration
dos EUA sao risperidona e aripiprazol (indicados para o tratamento de irritabilidade
[incluindo sintomas de agresséo] em 2006 e 2009, respectivamente). No entanto,
os médicos geralmente prescrevem medicamentos nao indicados para criangas de
forma off-label, de tentativa e erro, para ajudar a controlar sintomas incobmodos em
pacientes, especialmente se outros tratamentos nao estiverem disponiveis ou

acessiveis (Spencer et al., 2013).
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Ha ainda menos informagdes sobre a seguranca e eficacia da polifarmacia
psicotropica e potenciais interacbes entre medicamentos que podem afetar
pacientes com transtornos psiquiatricos complexos, incluindo TEA. Por essas
razdes, detalhar o uso de psicotrépicos e a polifarmacia entre criancas com TEA é

crucial para informar familias, médicos e pesquisadores (Spencer et al., 2013).

2.9 QUALIDADE DE VIDA EM PACIENTES COM TEA

A qualidade de vida relacionada a saude (QVRS) pode dar um aspecto
mais amplo da saude de acordo com a constituicdo da Organizacdo Mundial da
Saude (OMS), incluindo aspectos de saude percebida, psicossocial, saude mental
e bem-estar. Portanto, a QVRS pode medir de forma abrangente a saude infantil na
populacdo em geral e identificar melhor condigdes n&o reconhecidas, problemas
sociais e emocionais e mau funcionamento. A medicdo da QVRS na populagéo
pediatrica pode ajudar a determinar a carga da doenga e avaliar o impacto da
prevencao e intervengao. Além disso, também pode identificar disparidades de
saude, auxiliar na avaliacdo das necessidades de cuidados de saude de uma
comunidade e tomar uma decisao politica para as partes interessadas. O estado de
saude autoavaliado também é um preditor mais poderoso de mortalidade e
morbidade do que muitas medidas objetivas de saude (Sitaresmi et al., 2022).

Criangas com autismo tém uma qualidade de vida significativamente menor
em comparacdo com seus pares neurotipicos (Balbocean et al., 2021). E
importante destacar que os transtornos do espectro autista estao frequentemente
associados a outros problemas psicologicos, que podem reduzir adicionalmente a
qualidade de vida dos pacientes e das suas familias. A deteccéo precoce facilita a
implementacdo de intervengbes oportunas e personalizadas, incluindo medidas
terapéuticas, que podem melhorar significativamente o funcionamento diario dos
individuos com TEA (Ostrowski et al., 2024).

Como esses transtornos comorbidos tém um impacto negativo na
qualidade de vida do individuo e de sua familia, a intervengao precoce visa diminuir
a incapacidade e abordar as condicbes comoérbidas que podem impactar no
prognostico (Gangai; Karim; Paruk, 2024).

O questionario Pediatric Quality of Life InventoryTM (PedsQLTM) foi

desenvolvido para ser uma abordagem modular para a afericio da QVRS
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pediatrica, integrando os méritos relativos das abordagens genéricas e daquelas
concentradas em doengas especificas. O questionario genérico PedsQLTM 4.0
inclui auto-avaliacdo para criancas e adolescentes entre 5 e 18 anos e
questionarios para os pais para criancas e adolescentes entre 2 e 18 anos.
Anteriormente, demonstrou-se que a versdo em inglés americano do questionario
genérico PedsQLTM 4.0 é uma mensuracédo da QVRS de 23 itens viavel, confiavel
e valida para pacientes pediatricos com disturbios de saude crbénicos e para
populagdes escolares e comunitarias saudaveis (Klatchoian et al., 2008).

Este trabalho traz uma analise da qualidade de vida relacionada a saude de
pacientes com TEA através do questionario PedsQLTM.

Os médicos relatam comumente prescrever medicamentos usando uma
abordagem de "tentativa e erro" para ajudar a controlar os sintomas em criangas
com ou sem TEA quando tratamentos baseados em evidéncias n&o estido
disponiveis. Dadas as apresentagdes clinicas complexas de criangas com TEA, ha
uma necessidade de avaliar sistematicamente as praticas de medicacdo em
servicos comunitarios como um meio de informar os esforgcos de melhoria do

atendimento (Caplan et al, 2021).
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3 OBJETIVOS

Esta secdo apresenta os objetivos geral e especificos que norteiam a
pesquisa, os quais buscam aprofundar a compreensao sobre a relagao entre o uso
de multiplos medicamentos (polifarmacia) e a qualidade de vida de individuos com
Transtorno do Espectro Autista (TEA), considerando diferentes variaveis clinicas e

sociodemogréaficas.

3.1 OBJETIVO GERAL

Compreender os impactos da polifarmacia na qualidade de vida de

pacientes com Transtorno do Espectro Autista (TEA).

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Analisar os pontos criticos encontrados na inclusdo do canabidiol no
tratamento de pacientes com TEA,;

e \erificar se ha relagdo entre os dominios do questionario PedsQL™ e o
numero de medicamentos utilizados;

e Comparar a qualidade de vida e o numero de medicamentos utilizados de
individuos com TEA de acordo com o nivel de suporte;

e Comparar o numero de medicamentos utilizados por criangcas e
adolescentes/adultos jovens;

e Comparar o numero de medicamentos utilizados segundo o sexo dos
individuos;

e Descrever as percepgdes dos cuidadores sobre o tratamento oferecido.
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4 MATERIAIS E METODOS POPULAGAO E AMOSTRA

Esta pesquisa trata-se de um estudo transversal observacional com a
analise de dados obtidos por meio de questionarios e entrevistas com familias que
tém filhos com transtorno do espectro autista, respondido pelos cuidadores, das

cidades de Ponta Grossa — PR e Castro -PR.

4.1 INSTRUMENTOS DE INVESTIGACAO

Foram aplicados dois questionarios aos pais de pacientes com TEA de 2 a
25 anos de idade, sendo o primeiro um questionario sdcio-demografico com a
finalidade de tragar o perfil dos pacientes que participaram da pesquisa (Anexo A) e
o0 segundo questionario, que é um questionario validado (Anexo B) que permite
avaliar a qualidade de vida do paciente, dividido por faixas etarias (EPROVIDE,
2025).

A populagao foi selecionada através de contatos com as familias que fazem
parte de um grupo relacionado ao autismo de um aplicativo de mensagens e nao
houve aplicagéo de calculo ou estratégia de amostragem.

A escolha por fazer a entrevista com os cuidadores € por padronizar a
forma de aplicacdo do questionario, tendo em vista que pacientes em determinada
idade nao teriam a capacidade de responder ao questionario e mesmo pacientes
adultos, dependendo do nivel de comprometimento intelectual do transtorno,
também nao teriam a capacidade de responder ao mesmo.

Os questionarios foram aplicados de forma online através da plataforma
Google Forms, onde primeiro foi aplicado o questionario socio-demografico e
posteriormente foi aplicado o questionario sobre a qualidade de vida, de acordo
com a faixa etaria da pessoa com autismo.

Apods a entrevista os dados foram analisados permitindo comparar idade,
sexo, nivel de suporte, idade de diagndstico, tratamento farmacolégico e néo
farmacoldgico, satisfagdo em relagdo ao tratamento, com a qualidade de vida dos
pacientes envolvidos. O questionario sobre qualidade de vida do paciente foi
dividido por faixa etaria ja pré-definida de 2 a 4 anos, de 5 a 7 anos, de 8 a 12

anos, de 13 a 18 anos e de 18 a 25 anos.
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Os escores da escala foram computados como a soma dos itens dividida
pelo numero de itens respondidos (0 que resolve a questdao de dados ausentes). Se
mais de 50% dos itens da escala estdo ausentes, o escore da escala nédo é
computado, o que representa as diferengas entre tamanhos de amostras nas
escalas informadas nas tabelas. Apesar de haver outras estratégias para dedugao
dos valores ausentes, esta computacdo € consistente com outras publicagcoes
arbitradas sobre o PedsQLTM, assim como outras mensuracdes estabelecidas de
QVRS. O escore sumario de saude fisica (oito itens) € o mesmo que a escala da
dimensao fisica. Para criar um escore sumario dos escores de saude psicossocial
(15 itens), a média é computada como a soma dos itens respondidos nas escalas
das dimensdes emocional, social e escolar dividida pelo numero de itens. Os itens
foram pontuados inversamente e transpostos linearmente para uma escala de
0-100 (0 =100,1=75,2 =50, 3 = 25, 4 =0); assim, quanto maior o escore, melhor
a QVRS.

Em relagdo a validagdo do questionario, na versdo em portugués que foi
analisada em um estudo, onde o coeficiente alfa de Cronbach para o escore total
da escala foi de 0,88 para criangas e pais, indica excelente confiabilidade na
consisténcia interna. Os coeficientes alfa de Cronbach para a dimenséo fisica
segundo pais e criangas também €& excelente, enquanto os coeficientes alfa de
Cronbach para as dimensdes emocional, social e escolar ficaram abaixo do padrao
de 0,70 (Klatchoian et al., 2008).

4.2 CRITERIOS DE INCLUSAO E EXCLUSAO
Os critérios de inclusdo no estudo é ter o diagndstico de TEA, os critérios

de exclusdo do estudo estéo ligados a faixa etaria dos pacientes, onde, pacientes

com menos de 2 anos ou mais de 25 anos, foram excluidos.

4.3 ANALISE ESTATISTICA

Os dados da amostra de individuos com Transtorno do Espectro Autista
foram analisados de forma descritiva e inferencial. As variaveis quantitativas

continuas e discretas (numero de medicamentos e qualidade de vida) foram
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avaliadas com o teste t de student para amostras ndo pareadas. As variaveis que
nao apresentaram distribuicdo normal (verificado com o teste de Shapiro-Wilk)
foram analisadas com o teste ndo paramétrico de Mann-Whitney. A correlagao
entre o numero de medicamentos utilizados individuos com Transtorno do Espectro
Autista e os dominios do instrumento utilizado para avaliar a qualidade de vida
(PedsQLTM) foi avaliada com o teste de correlagao de Spearman.

As variaveis qualitativas nominais referentes as percepc¢des dos cuidadores
em relagdo ao tratamento (respostas: positivas, neutras ou negativas) foram
avaliadas pelo teste qui-quadrado (c2) e de forma descritiva com analise do
discurso direto.

O nivel de significancia adotado foi de 5%. Todos os calculos foram
realizados com o programa JASP version 0.19.3 (JASP, 2014).

4.4 ASPECTOS ETICOS

A pesquisa foi aprovada pelos critérios éticos da Plataforma Brasil (NUmero
do Parecer: 6.423.657) e todos os participantes leram e concordaram com o termo
de consentimento livre e esclarecido.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) estava descrito no
inicio do primeiro questionario, para respondé-lo era necessario ler e concordar

com o termo.
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5 RESULTADOS

A principio o estudo tinha o intuito de analisar o uso do medicamento
canabidiol em pacientes com TEA, porém o numero de amostra encontrada nao se
tornou satisfatoria para obtencdo de resultados relevantes, por diversos motivos
como: o medicamento ainda esta sendo introduzido na farmacoterapia, resisténcia
dos profissionais prescritores em inclui-lo, custo elevado, entre outros. Diante disso
o rumo da pesquisa foi alterado, os objetivos mudaram e os resultados relevantes
vém descritos abaixo.

A amostra foi composta por 85 individuos com TEA, sendo a maioria
criancas (84%) e do sexo masculino (82%). O diagndstico foi estabelecido, em
meédia, aos 4,3 anos de idade, e os participantes realizavam, em média, 2,6
terapias de suporte. A maioria recebia atendimento ha mais de 12 meses (64%) e

por mais de 1 hora semanal (Tabela 1).

Tabela 1 - Caracteristicas dos individuos Transtorno do Espectro Autista.

(continua)
n=285
Variaveis (100%)
Idade
Crianca (<12 anos) 71 (84%)
Adolescente/Adulto 14 (16%)
jovem (213 anos)
Sexo
Feminino 15 (18%)
Masculino 70 (82%)
Idade do diagnéstico (anos, média + DP) 43+3,2
Numero de terapias de 26+14

suporte (média £ DP)
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Tabela 1 - Caracteristicas dos individuos Transtorno do Espectro Autista.

(conclusao)

L n=_85
Variaveis
(100%)
Horas semanais de terapia
<1 hora 24 (28%)
> 1 hora 61 (72%)
Tempo em que realiza as terapias
<12 meses
31 (36%)
> 12 meses 54 (64%)
Nivel de suporte*
Basico 38 (45%)
Intensivo 42 (49%)
Nao definido 5 (6%)
Via de acesso ao tratamento
Sistema Unico de
Saude (SUS) 35 (41%)
Privado 50 (59%)

Fonte: A autora.

Os medicamentos que foram relatados na farmacoterapia dos pacientes

foram: antipsicéticos atipicos (aripiprazol, risperidona e quetiapina, em 65% dos

pacientes), antipsicoticos tipicos (periciazina, haloperidol e olanzapina, em 16,4%

dos pacientes), mimetizador de horménio (melatonina, em 9,4% dos pacientes),

psicoestimulantes (metilfenidato e lisdexanfetamina, em 12,9% dos pacientes),
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inibidores seletivos da recaptacédo de serotonina (escitalopram, fluoxetina e
18,8%

oxcarbazepina, topiramato, acido valproico, fenobarbital e lamotrigina, em 12,9%

sertralina, em dos pacientes), anticonvulsivantes (carbamazepina,
dos pacientes), antidepressivos triciclicos (imipramina, em 3,5% dos pacientes),
inibidores da recaptacdo de norepinefrina (atomoxetina, em 1,17% dos pacientes),
benzodiazepinicos (clonazepam e clobazam, em 2,35% dos pacientes) e derivados
da Cannabis sp. (canabidiol, em 3,5% dos pacientes); e 23,5% dos pacientes
relataram que nao utilizam nenhum medicamento.

Observou-se uma correlagdo negativa entre o numero de medicamentos
utilizados e a qualidade de vida, indicando que um maior uso de farmacos esteve
associado a pior percepgao de bem-estar (Figura 7). Individuos que necessitavam
de suporte intensivo apresentaram pior qualidade de vida no dominio "atividade

escolar" (p = 0,035, Tabela 2).

Figura 7 - Correlagédo entre o numero de medicamentos utilizados individuos
com Transtorno do Espectro Autista e os dominios do instrumento
utilizado para avaliar a qualidade de vida (PedsQL™).
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Fonte: A autora.

Numero de medicamentos

Nota: Correlagdo de Spearman (p<0,05, correlagdo significativa).

Numero de medicamentos

Adolescentes e adultos jovens fizeram maior uso de polifarmacia do que

criangas (p = 0,029), enquanto nao houve diferenga significativa no uso de

medicamentos entre os sexos (p = 0,514). Individuos com suporte intensivo
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utilizaram mais medicamentos do que aqueles com suporte basico (p = 0,019,

Figura 8).

Figura 8 - Numero de medicamentos utilizado de acordo com idade (A),
sexo (B) e nivel de suporte dos individuos Transtorno do
Espectro Autista.
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Fonte: A autora.
Nota: Sexo (p=0,514), diferenca ndo significativa. Idade (*p=0,029) e Nivel de suporte

(*p=0,019), diferenga significativa. Teste de Mann-Whitney. Obs. Nivel de suporte: 4 (quatro)
individuos foram excluidos, devido a imprecisdo das informagdes. Suporte Basico: nivel 1:
individuos que precisam de algum apoio para desenvolver habilidades, mas possuem
independéncia. Suporte Intensivo: niveis 2 (suporte substancial) e 3 (suporte muito substancial):

individuos que precisam de suporte para lidar com as dificuldades.
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Tabela 2 - Qualidade de vida dos individuos com Transtorno do Espectro

Autista de acordo com o nivel de suporte (basico ou intensivo).

Nivel de Suporte (n=80)

Variaveis

(Média + DP)

Capacidade fisica

Aspecto emocional
Atividades sociais
Atividade escolar

Saude psicossocial

Pontuacéo total

Basico n
= 38 (48%)

64,7 £ 19,6
53,9+21,4
51,4+19,4
56,6 + 19,3
54,1+ 15,8
57,4+14.,4

Intensivo n

= 42 (52%)
59,6 + 22,6
55,6 + 20,0
44.9+19,7
47,6 + 18,1
49,3 + 15,8
52,7 + 15,8

0,281 ns)
0,723ns)
0,139ns)
0,035
0,184 ns)
0,171 (ns)

Fonte: A autora.

Nota: ®p < 0,05, diferenga significativa; )p = 0,05, diferenga ndo significativa. Teste t de
student ndo pareado. 4 (quatro) individuos foram excluidos, devido a imprecisdo das informacgdes.
Suporte Basico: nivel 1: individuos que precisam de algum apoio para desenvolver habilidades, mas
possuem independéncia. Suporte Intensivo: niveis 2 (suporte substancial) e 3 (suporte muito

substancial): individuos que precisam de suporte para lidar com as dificuldades.

Os cuidadores dos individuos com diferentes niveis de suporte tiveram

percepgdes semelhantes em relagao ao tratamento disponivel (Tabela 3).
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Tabela 3 - Percepg¢des dos cuidadores de individuos com Transtorno do
Espectro Autista de acordo com o nivel de suporte (basico ou
intensivo).

Nivel de Suporte (n=80)

Questao Basico Intensivo )

n=38(48%) n =42 (52%)

Como vocé avalia o

tratamento? Respostas
Negativas 6 (16%) 15 (36%) 0,079
Neutras 8 (21%) 10 (24%)
Positivas 24 (63%) 17 (40%)

Respostas 0,148

N ti 34 (89% 39 (97%
O que funciona bem? egativas (89%) (97%)

Neutras 4 (11%) 1 (3%)
Fonte: A autora.

Analise do discurso direto para a questao “Como vocé avalia o tratamento?”
mostrou que os cuidadores possuem percepgdes variadas sobre o tratamento.
Enquanto alguns relatam avancos no desenvolvimento e na socializagdo com
terapias como ABA e medicamentos como aripiprazol e risperidona, muitos criticam
a falta de continuidade no atendimento, a escassez de profissionais e a limitagdo de
sessdes. Problemas como a rotatividade de terapeutas, a caréncia de terapias
complementares e a dificuldade em ajustar a medicacdo s&o recorrentes. A
percepgcao geral é de que o tratamento ajuda, mas poderia ser mais eficaz com
maior disponibilidade de recursos e suporte estruturado.

Para a questao: “O que funciona bem e o que ainda precisa melhorar na sua
cidade”; as principais dificuldades apontadas foram o acesso limitado a diagndsticos

e terapias, longas filas de espera e a caréncia de especialistas na rede publica e
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privada. Muitas familias precisam se deslocar para outras cidades para obter
atendimento adequado. A inclusdo escolar também é um desafio, com falta de
treinamento para professores e auséncia de auxiliares. Ha criticas a burocracia dos
planos de saude e a dificuldade de acesso a medicamentos gratuitos. Apesar do
aumento de clinicas especializadas, houve uma preocupacdo com a manutencao
dessas iniciativas. O discurso evidencia a urgéncia de melhorias estruturais na
saude e na educacao, além de politicas publicas que garantam atendimento

continuo e acessivel.
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6 DISCUSSAO

Ha uma prevaléncia no diagnostico de TEA, onde o numero de pacientes do
sexo masculino € maior que no sexo feminino, isto esta ligado a diversos fatores.
Neste estudo a razdo entre sexo masculino e feminino foi de 4,55 (tabela 1, 82% dos
pacientes sdo do sexo masculino e 18% do sexo feminino). Outro estudo,
demonstrou que a proporgao entre homens e mulheres com TEA em Israel € de
4:1,17. A explicagdo sugerida para a relativa escassez de mulheres é que elas tém
maior probabilidade de serem ignoradas, diagnosticadas incorretamente ou
diagnosticadas tardiamente (Ferman; Segal, 2024). Zuckerman et al. (2020) também
encontraram uma proporgao que vai de encontro a este estudo, entre um total de
380 pacientes, 84% dos pacientes eram do sexo masculino.

Nesta pesquisa a polifarmacia foi associada a uma pior qualidade de vida,
onde houve uma correlagéo negativa (r = -0,355, p = 0,001), demonstrando que em
todos os dominios da qualidade de vida essa correlagao se repetem (figura 7), como
demonstrado em estudos prévios, onde a polifarmacia esta associada a resultados
de saude precarios, incluindo ndo adesdo a medicacdo, efeitos adversos aos
medicamentos e pior qualidade de vida. Um exemplo particularmente preocupante
de polifarmacia é a “cascata de prescrigdo”, na qual um efeito colateral relacionado a
medicacao leva a prescricao de medicamentos adicionais (Schenker et al., 2019).

Em uma coorte de adultos com doenca avangada e limitante da vida, a
polifarmacia foi associada tanto a maior carga de sintomas quanto a menor
qualidade de vida. Além disso, o ajuste para carga de sintomas enfraqueceu a
associacao entre polifarmacia e qualidade de vida, sugerindo que uma pior
qualidade de vida associada a polifarmacia pode estar relacionada a sintomas
associados a medicacéo (Schenker et al., 2019).

Segundo Spencer et al. (2013) as evidéncias existentes para a eficacia do
tratamento multidrogas de criancas com TEA foram descritas como
"lamentavelmente inadequadas", medicamentos psicotropicos sdao comumente
usados para TEA e suas condicdes concomitantes. A percepcio deste estudo é que
pesquisas adicionais sao necessarias para entender por que eles estdo sendo

usados (para quais sintomas, comportamentos ou diagnosticos e por quais
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provedores) e se as praticas atuais sédo resultado de tentativa e erro em criangas
individuais ou se ha uma percepcao mais sistematica de necessidade e beneficio.

As preocupagdes com a seguranga sao importantes porque muitos desses
medicamentos ja apresentaram problemas de seguranga quando usados sozinhos,
e o potencial de toxicidade pode aumentar quando os medicamentos sao
combinados. Na Australia, um comité sobre Autismo foi estabelecido para investigar
apoios e resultados de vida para pessoas autistas. Apds relatos da comunidade
autista, o comité concluiu que os resultados de qualidade de vida (educagéo,
trabalho, saude, bem-estar) para australianos autistas s&o "inaceitavelmente ruins"
(Simpson et al., 2023).

O comité sugeriu que individuos autistas com necessidades complexas de
suporte e comunicagao provavelmente terdo resultados de vida ainda piores do que
muitas pessoas autistas devido as barreiras mais frequentes e/ou mais significativas
a educacao, comunidade e inclusdo no trabalho. H4 uma discussdao em andamento
sobre o que constitui bem-estar ou qualidade de vida em individuos autistas e se
definicdes ou medidas desenvolvidas para individuos neurotipicos sao aplicaveis ou
apropriadas. Isso pode ser particularmente pertinente para individuos com
necessidades complexas cujas prioridades, preferéncias e habilidades podem diferir,
como em engajamento vocacional, vida independente ou socializagdo, que séao
frequentemente incorporadas em medidas de qualidade de vida desenvolvidas por
ou para individuos neurotipicos (Simpson et al., 2023).

Ha uma concordancia dessas evidéncias com esse estudo, onde os
resultados indicam uma pior percep¢ao da qualidade de vida em individuos com
suporte intensivo (tabela 2), especialmente no dominio “atividade escolar” (p =
0,035). Maior comprometimento funcional, maior dependéncia de intervengdes e
dificuldades no ambiente escolar.

Foi encontrado um maior uso de polifarmacia por adolescentes e adultos
jovens em comparagao com criangas (p = 0,029) (figura 8). Devido a uma maior
complexidade do quadro clinico com a idade, necessidade de ajustes terapéuticos e
mudancas nas estratégias de manejo.

Etnia branca n&o hispéanica (comparada a hispanica), diagnostico de TDAH,
maior gravidade do autismo e menor funcionamento cognitivo foram todos
significativamente associados a maior probabilidade de uso médico psicotropico
(Caplan et al, 2021).
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Segundo Wink et al. (2017), em seu estudo que avaliou criangas e
adolescente de 4 a 21 anos, o impacto da idade, género e nas taxas de uso de QI
(quociente de inteligéncia nao verbal - QINV) no uso de medicamentos foi minimo
nessa populagao de pacientes, sem nenhum impacto na frequéncia média de uso de
medicamentos ao longo dos pontos de tempo. Além disso, o estudo sugere que a
idade pode desempenhar um papel nas praticas de prescri¢ao, pois antidepressivos,
estabilizadores de humor, ansioliticos e metformina foram mais frequentemente
relatados em participantes mais velhos, e o uso de medicamentos para TDAH mais
comum em mais jovens. Isso é consistente com a experiéncia clinica, pois a
desatencédo e a hiperatividade sao frequentemente preocupag¢des mais significativas
em criangas mais novas, enquanto o humor, a ansiedade e o ganho de peso tendem
a se tornar maiores problemas a medida que as criangas envelhecem, essa
evidéncia entra em consonancia com o estudo aqui realizado.

Quando foi analisado o parametro sexo, este estudo definiu que nao indicou
diferenca significativa no uso de medicamentos entre meninos e meninas (p = 0,514)
(figura 8). Diferentemente, no estudo de Bowden et al. (2020), houve uma diferenga
onde, pessoas do sexo feminino experimentaram polifarmacia, particularmente com
seis ou mais medicamentos, notavelmente mais do que pessoas de sexo masculino,
este estudo analisou pacientes de 0 a 24 anos, com dados de todos os
medicamentos utilizados no periodo do estudo.

Porém, na pesquisa de Bowden et al. (2020), foi analisado o uso de todos
os medicamentos dispensados ao paciente e ndo so os direcionados ao tratamento
do TEA, como é o caso da analise feita nesta pesquisa. Bowden et al. (2020)
demonstrou que as taxas de medicamentos dispensados variaram de acordo com o
sexo. As pessoas de sexo feminino receberam quetiapina em quase o dobro da
taxa dos de sexo masculino. Ondansetron, trimetoprima com sulfametoxazol,
cefaclor monohidratado, lactulose e hidrocortisona com miconazol foram todos
dispensados as pessoas de sexo feminino em taxas mais altas do que aos de sexo
masculino em 40% ou mais. Metilfenidato, metilfenidato de liberagdo prolongada,
prednisolona e fluticasona foram todos dispensados aos de sexo masculino com

mais frequéncia do que as de sexo feminino em aproximadamente 40%.


https://www.sciencedirect.com/topics/pharmacology-toxicology-and-pharmaceutical-science/quetiapine
https://www.sciencedirect.com/topics/pharmacology-toxicology-and-pharmaceutical-science/methylphenidate
https://www.sciencedirect.com/topics/pharmacology-toxicology-and-pharmaceutical-science/prednisolone
https://www.sciencedirect.com/topics/pharmacology-toxicology-and-pharmaceutical-science/fluticasone
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Quando se analisa a percepc¢édo dos cuidadores sobre o tratamento (tabela
3), depara-se com inumeros pontos criticos como a falta de continuidade nos
tratamentos, principalmente nos tratamentos nao farmacolégicos, tanto no &mbito da
saude publica, onde quando se consegue profissionais como psicologos e
fonoaudidlogos, € por um tempo determinado; como no ambito de planos de saude,
onde a rotatividade de profissionais especializados é grande. Como o tratamento do
TEA principal foca em terapias continuas com diversas especialidades, onde os
profissionais devem estar devidamente habilitados para trabalhar com esses
pacientes, e com a crescente demanda pelo aumento no numero de diagndsticos, o
que se vé é uma fragilidade na manutencdo de um cuidado integral e continuo,
dificultando a evolugcédo terapéutica e comprometendo a qualidade de vida dos
pacientes e de seus cuidadores.

Em particular, um estudo que analisou 489 pacientes, relacionando fatores
sociodemograficos ao estigma do TEA, demonstrou que familias de grupos
tradicionalmente marginalizados (por exemplo, familias com seguro publico, familias
com menor educagdo parental, pais ndo nativos dos EUA, pais latinos com
proficiéncia limitada em inglés) eram mais propensas a ter pontuagdes de estigma
mais altas na analise bivariada e/ou multivariavel. Além disso, descobrimos que
familias que tinham filhos com TEA moderado a grave, ou que tinham mais filhos
com TEA por domicilio, também percebiam mais estigma, o estigma do TEA pode
influenciar diretamente na percepcédo dos cuidadores sobre o tratamento do TEA,
onde os fatores sociodemograficos demonstrados no estudo de Zuckerman et al.,
sdao fatores que influenciam no acesso a tratamento de pacientes com TEA
(Zuckerman et al., 2018).

Em um estudo realizado com 58 cuidadores de criangcas com TEA e 55
provedores e administradores de servicos de TEA, nos EUA, em todos os grupos,
foram relatados desafios onipresentes sobre a obtengdo de diagndsticos e servigos
oportunos. As barreiras comuns incluiam provedores ignorando preocupagdes,
dificuldade em navegar em um sistema confuso e disponibilidade limitada de
provedores devido a localizacdo ou listas de espera, o que entra em concordancia
com os resultados apresentados na tabela 3. Uma das alternativas propostas neste
estudo foi melhorar a educacao dos provedores em torno de questdes importantes,
incluindo diagndstico de TEA, opgdes de intervencédo e fornecimento de cuidados

culturalmente responsivos e aumentar a diversidade na forga de trabalho
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profissional. Barreiras logisticas, como transporte, cuidados infantis e compromissos
de trabalho impedem muitas familias de se envolverem com os sistemas de servigos
disponiveis. As escolas e agéncias que desenvolvem infraestrutura para lidar com
essas barreiras estardo mais bem equipadas para envolver e reter diversos
individuos com TEA em seus servigos (Stahmer et al., 2019).

Como relatado em estudos anteriores, ndo sé no Brasil, mas também em
outros paises ha uma dificuldade no acesso ao diagndstico, a profissionais para o
tratamento terapéutico e ao acesso a medicamentos para pacientes com autismo.
No Brasil o Sistema Unico de Saude apresenta longas filas de espera a profissionais
especialistas que realizam o diagnostico do TEA, como o neuropediatra ou
neurologista, sem o diagndstico correto o tratamento adequado vai sendo deixado
para cada vez mais tarde, prejudicando o desenvolvimento do paciente. No TEA
iniciar o tratamento e intervengcdo precocemente, € imprescindivel, quanto mais
cedo, maior a chance de uma boa resposta do paciente.

Nas cidades de menor porte isso se torna ainda mais dificultoso, uma saida
das familias é a adesao a planos de saude, porém, mesmo dentro dos planos ha
uma dificuldade por falta de profissionais, ha espera para consulta e depois
dificuldade em liberar as terapias. A necessidade de politicas publicas em prol
desses pacientes € urgente.

A importancia também esta no acesso a educagao, um estudo que analisou
32 documentos oficiais publicados entre 1994 e 2020, concluiu durante a analise dos
documentos educacionais publicados por 6rgaos oficiais, que é visivel como a area
da educagao produz e reproduz atravessamentos e descontinuidades em relacédo a
forma de nomear e abordar o autismo. Foram encontrados desde de diferentes
documentos publicados pelo MEC (Ministério da Educagao) abordando o autismo de
diferentes maneiras em um mesmo recorte temporal a publicagcdes especificas sobre
o tema que nao tiveram continuidade em coletaneas que se mantiveram tratando do
processo de escolarizagdo de pessoas com outras condi¢gdes caracterizadas como
deficiéncias. Nao havendo concordancia entre os diversos documentos nem na
conceituacdo do TEA, o que deixa todo o sistema confuso e de dificil padronizagao

para garantir o acesso integral ao direito a educacéo (Felisbino; Graff, 2024).
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Dentre as limitagbes do estudo encontramos um numero insatisfatério de
amostra, mesmo buscando dados de duas cidades diferentes, o intuito inicial do
estudo era buscar pacientes em uso do medicamento canabidiol e comparar com os
demais, mas os objetivos mudaram ao deparar-se com apenas 3 pacientes em uso
em um universo de 85 individuos. A pesquisa foi realizada com questionarios a
serem respondidos de forma virtual, em duas etapas, onde nem todos os cuidadores
completaram as duas etapas da pesquisa.

Outra limitagdo é o viés de resposta dos cuidadores, visto que alguns itens
dependem de interpretacdo dos cuidadores, levando a responderem como 0s
préprios entendiam, sem tirar duvidas antes de preencher os questionarios. Ha uma
necessidade de mais estudos em torno dessas questdes para uma analise completa
e efetiva, como uma analise clinica mais detalhada, com mais pacientes e por um
periodo de tempo maior.

Os dados analisados s&o de grande importancia para a condugéo de novas
pesquisas e avangos em torno do TEA, inclusive para a criagao de politicas publicas
adequadas a esses pacientes. Ha uma necessidade de abordagens individualizadas
e com maior atencdo ao paciente para minimizar os impactos da polifarmacia, o que
pode melhorar a qualidade de vida de individuos com TEA. Ainda ha poucos estudos
que analisem o impacto do uso de medicamentos no tratamento do TEA,

principalmente no impacto do mesmo na qualidade de vida desses pacientes.
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7 CONCLUSAO

Ha ainda um numero pequeno de pacientes em uso de canabidiol devido a
diversos fatores, como a ndo inclusdo do mesmo na farmacoterapia por ser um
medicamento recente e com poucos estudos relacionados ao TEA, alto custo e
resisténcia dos prescritores, sdo algumas das dificuldades encontradas.

A polifarmacia foi associada a uma percepg¢ao negativa da qualidade de
vida, indicando que o0 uso excessivo de medicamentos pode impactar o bem-estar
dos pacientes. Cuidadores de individuos com necessidade de suporte intensivo
relataram pior qualidade de vida no dominio “atividade escolar”.

Adolescentes e adultos jovens fazem maior uso de polifarmacia do que
criancas, sem diferengas significativas entre os sexos. Os principais desafios
apontados pelos cuidadores incluem a rotatividade de terapeutas e a falta de
continuidade no atendimento, fatores que podem comprometer a eficacia das
intervengdes.

Esses achados destacam a necessidade de um gerenciamento mais
cuidadoso do tratamento medicamentoso e de estratégias que garantam um

atendimento mais estruturado e acessivel.
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ANEXO A — QUESTIONARIO SOCIO ECONOMICO

27025, 22:52 U=a de canabidiol em pacentes com Transtarno do Expectio Aulisla: uima analss comparativa

Uso de canabidiol em pacientes com
Transtorno do Espectro Autista: uma
analise comparativa

Esta pesquisa vai avaliar a qualidade de vida de pessoas com TEA - Transtorno do
Espectro Autista e o acesso a servigos de satde, ele @ dividido em guatro partes:

1- Termo de consentimento livre e esclarecido que se aceito permitird o uso das
informagoes obtidas

2- Questiondrio sOcio-ECONOMICo

3- Questionario gue permite avaliar a qualidade de vida do paciente

4- Questiondrio que permite avaliar a satisfagdo pelos servigos de salde a qual tem

acesso
* Indica uma peraunta ohrigatdria
1. E-mail *
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Z:

Titule do Estudo: Uso de canabidiol em pacientes com Transtorno do Espectro =
Autista: uma analise comparativa

Pesguisador Responsavel: CAMILA TOMAZ DE AQUINO
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O (A) Senhor (a) esta sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa. Por
favor, leia este documento com bastante atengfo antes de assina-lo. Caso haja
alguma palavra ou frase que o (a) senhor (a) ndo consiga entender, converse
com o pesquisador responsavel pelo estudo ou com um membro da equipe
desta pesquisa para esclarecé-los.

A proposta deste termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) & explicar
tudo sobre o estudo e solicitar a sua permiss&o para participar do mesmo.

O objetivo desta pesquisa & avaliar como esla a qualidade de vida de pessoas
portadoras de TEA — Transtorno do Especiro Autista em relacdo ao uso ou n&o
do canabidiol como farmacoterapia & tem como justificativa: TEA & um
transtorno que tem o numero de diagnosticos cada vez malor e necessita de um
bom andamento no tratamento & farmacoterapia a fim de aumentar a qualidade
de vida dos pacientes, canabidiol € um medicamento novo gque necessita de
mais pesquisas para determinar as principais indicagoes e vantagens de sua
inclusao na farmacolerapia.

Se ofa) Sr.(a) aceitar parlicipar da pesquisa, os procedimentos envolvidos em
sua participacio sdo os seguintes: responder o questionario e demais questdes
gue possam aparecer no decorrer do estudo.

Toda pesquisa com seres humanos envolve algum tipo de risco. No nosso
estudo, os possiveis riscos ou desconforlos decorrentes da participaco na
pesquisa sera o de fornecer informages pessoails sobre o andamento do
diagndstico e tratamento do paciente, no entanto, todos os dados informados
serdo preservados para gue a identidade do pacienle ndo seja revelada.

Contudo, esta pesquisa também pode trazer beneficios. Os possiveis
beneficios resultantes da participacio na pesquisa s8o obler cada vez mais
informacdes contribuindo assim para o avango da ciéncia em lomo do TEA.

Sua participacio na pesquisa & totalmente voluntaria, ou seja, ndo &
obrigatoria. Caso ofa) Sr.(a) decida nao participar, ou ainda, desistir de
participar e retirar seu consentimento durante a pesquisa, ndo havera nenhum
prejuizo ao atendimento gue vocé recebe ou possa vir a receber na instituicao.

hitps:fdocs. google comTarmesld!| )WsjhHSKHT 405 RE4D0LLAW 8- PYEKRToN Rg 302 31 xliedil 218
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U=y de canabidiol em pacienies com Transtorno do Especin Aulista: uma andlise comparativa
Mao esta previsto nenhum tipo de pagamento pela sua participagio na
pesquisa & ofa) Sr.(a) ndo tera nenhum custo com respeito aos procedimentos
envolvidos, porem, podera receber por despesas decorrentes de sua
participag@o. Essas despesas serdo pagas pelo orgamento da pesquisa.

Caso ocorra algum problema ou dano com ofa) Sr.(a), resultante de sua
participagdo na pesquisa, o{a) 5r.(a) recebera todo o atendimento necessario,
sem nenhum custo pessoal e garanlimos indenizagdo diante de eventuais falos
comprovados, com nexo causal com a pesquisa.

Solicitamos lambem sua autorizacio para apresentar os resultados deste
estudo em eventos da drea de salde e publicar em revista clentifica nacional
efou internacional. Por ocasido da publicagio dos resultados, seu nome sera
mantido em siglle absoluto, bem como em todas fases da pesquisa.

E assegurada a assisténcia durante toda pesquisa, bem como & garantido ao
Sr.(a), o livre acesso a todas as informagdes e esclarecimentos adicionals sobre
o estudo & suas consequéncias, enfim, tudo o gue of{a) Sr.(a) gqueira saber
antes, durante & depois da sua participagao.

Caso ofa) Sr.(a) lenha dividas, padera entrar em contato com o pesquisador
responsavel Camila Tomaz de Aquine, pelo telefone 42 999025893, enderego
efou pelo e-mail miladeaquino@hotmail.com, ou com o Comité de Efica em
Pesquisa da UEPG Universidade Estadual de Ponta Grossa Av. Carlos
Cavalcanti, 4748 — Uvaranas Prédio da Reitoria - Sala de Especializacao Lato
Sensu — Campus Universitario CEP: 84030- 900 - Ponta Grossa — PR E-mail:
propesp-cep@uepg.br Telefone: (42) 3220-3108

Eu, Camila Tornaz de Aquino, declaro cumprir as exigéncias contidas nos itens
V.3 e V.4, da Resolugdo n® 466/2012 MS.

Declaragdo de Consentimento

Concordo em participar do estudo intitulado: Uso de canabidiol em pacientes
com Transtorno do Espectro Autista: uma andlise comparativa

Yocé aceila 0s termos acima descritos?
Marcar apenas uma oval.

I 5im

Secao sem Litulo
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3. Em qual cidade vocé mora? *

Marcar apenas uma oval.

{__ ) Ponta Grossa
[ Castro

4. |dade do(a) paciente *

Marcar apenas uma oval.

{ 10-12 mezses
(" 113-24 meses
{:} 2-4anos
(__)5-7anos
Q 8-12anos
C:J 13-18 anos

(" J18-25anos

(I mais de 25 anos

5. Género biologico *
Marcar apenas uma oval.

() Masculing
') Feminino

6. Recebeu o diagnostico com quantos anos? *

hitpe:/idocs goople comfarmesid KWejhHSkHT SoSREACGLW 5. PYERp ToN R 302Y 3 al liedit
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7. Qual o nivel de suporte? *
Marcar apenas uma oval.

(I Nivel 1 de suporte ("leve")
[ Nivel 2 de suporte ("moderado”)
) Nivel 3 de suporte (“grave)

(I Nivel de suporte ainda ndo determinado

8. Faz Iratamento através de terapias? *

Marcar apenas uma oval.

() 8im

) Nao

9. Quais terapias? *
Margue todas que se aplicam.
.| Peicologia
|| Fonoaudiologia
: Terapia Ocupacional
: Psicopedagogia

| | Psicomotricidade
'_ :Musicmerapia

| Equoterapia

: Dutra:

10. Quantas horas de lerapias por semana *

Marcar apenas uma oval.

-

) Menos de 1 horas
[ ) 1-Bhoras
) 610 horas
[ Mais de 10 horas

hitne:iidacs google comTarms/d M ehHSKHT nSREA DO UL S PYEKE TaM Rg 302 301 xl lisdil
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11. Ha quanto tempo? *

Marcar apenas uma oval.

C:J' Menos de 6 meses

() 6-12 meses

) Mais de 12 meses

12. Faz o tratamento por qual via? *

Marcar apenas uma oval.

() sUS - Sistema Unico de Sadde
) Plano de salide

() Partictilar

) Misto

13. Usa ou ja fez uso de algum medicamento para tratar os sinlomas e *
comorbidades do TEA? Quais medicamentos ja usou ou esta usando?

14. Como vocé avalia o tratamento? Esta sendo efetivo, sente falta de algo a mais *
ou melhor?

hits-iidocs. goople comMarms!d' KWsjhHSKHT4 oS REL 09 L] O-PYBRp TaNRq302Y 31 xl lisdil
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15, Ja utilizou ou utiliza canabidiol? *

Marcar apenas uma oval.

__1Sim

() Nao

16. Se aresposta for sim, como avalia a ago desle medicamento? *

17.  Ainda se a resposta for sim, por qual motivo ele foi incluido no tratamenta? *

18. Na sua opinio, o acesso ao lralamento (lerapias, medico) na sua cidade & *

facilitado?

Marcar apenas uma oval.

19. Ma sua opinido, o acesso a medicamentos na sua cidade & facilitado? *

Marcar apenas uma oval.

(_sim
{_'MNao

hibgss-docs, geogle.com Tarmsld| XWejhHSkHT 40SRE4DOLUWIO-PYEKE TaNR 302Y 3N xlliedil
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20. Deé sua opiniao sobre o que funciona bem e o que ainda precisa melhorarna  *
sua cidade.

Es=te comteddo nbo foi crisdo nem aprovado pelo Google.

Google Formularios

hita: idocs google comifarmsid W eihHSKHT snSREADS LW S-PYERp Toh Ry 302 31 xlledil &




ANEXO B — QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA 2 A 4 ANOS

2702025, 22:58 Peds 0L £.10 Questiondinio pedidirico sobre qualidade de vida

Peds QL 4.0 Questionario pediatrico
sobre qualidade de vida

Relato dos pais sobre o filho ou a filha de 2 a 4 anos

* Indica uma

1. E-mall*

2. INSTRUGOES

Os proximos topicos contéem uma lista de colsas com as quais o seu filho / a
sua filha pode ter dificuldade. Por favor, conte-nos se o seu filho [ a sua filha
tern tido dificuldade com cada uma dessas coisas durante o ULTIMO MES,
marcando a opgdo no ndmero:;

0 se ele / ela nunca lem dificuldade com isso

1 se ele [ ela guase nunca tem dificuldade com isso

2 se ele / ela algumas vezes temn dificuldade com isso

3 se ele [ ela muitas vezes lem dificuldade com isso

4 se ele / ela quase sempre tem dificuldade com isso

Mao exislem respostas cerlas ou erradas. Caso ndo entenda alguma pergunta,
por faver, pega ajuda.

hiipa: idacs. google. com farmed | cown2dDFMBaZ] zynd ZkkF BTHKETTVSMAD N Rxgglfeledil
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Responda conforme a tabela

68

Pads OL 4.0 Cuestiondio pedidirico sobre quaidade de vids

Durante o ULTIMO MES, umuﬁﬂm!amﬂh&ahmhﬁndfﬂwfdndemcadﬁum&

das colsas abaixo?

CaAPACIDADE FISICA (dificuldades...)

£
8

Andar

Carrar

oy

w )

. Participar de brincadeiras ativas ou fazer exercicios

fisicos

—

Levantar alguma coisa pesada

Tamar banho

Ajudar a apanhar os brinquedos

Sentir dar

| =) @) o B

Ter pouca energia ou disposicao

ooioo|o o oo

| e e | i |

Algumas
WETDS
2
2
2
2
2
2
2
2

=
o | oo | | e | e mmm!&
-
blele|ba|s hhhﬁi

3.

4.

1. Andar*

Marcar apenas uma oval.

(o
o
D2
{ 3

-y

2. Correr *

Marcar apenas uma oval.

( o

V9

@

43
)4

fitips: idocs. google comarmsld cOwn2dDFMgBaZllzynd ZkkFBTHKETTVEMB D XRigq fstedi
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5. 3. Parlicipar de brincadeiras ativas ou fazer exercicios fisicos *

Marcar apenas uma oval.

o
Gl
C D2
C D3
a4

6. 4. Levantar alguma coisa pesada *

Marcar apenas uma oval.

Do
1
e
3
D4

7. 5. Tomar banho *

Marcar apenas uma oval.

C Do
C
D=
-
s

hitps: Mdecs. geogle. comformsid cown 2dDFMgBaZ]Leynd ZkkFBTHKETTVEMHDXFxggif=ledi a1
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ATHAN 25, 22:58 Pads OL 4.0 Questiondto pedidirico sobre qualidads de vida
8. 6. Ajudar a apanhar bringuedos *

Marcar apenas uma oval.

(o

O

{ )2

-k

(Da

9. 7. Senlirdor*

Marcar apenas uma oval

(o

10. 8. Ter pouca energia ou disposicao *

Marcar apenas uma oval.

Do

hifs:Vidaes google comManmsid'| cEwn 2dDFMgBaZ]lzynd ZkkF BTHKETTVSMAD XRxgglfstedil
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Responda conforme a tabela

Peeds OL 4.0 Cuestionaiio pedijlrico sobre gualidade de vida

AsPECTO EMOCIONAL (dificuldades...) Murca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
nunca | veres | vezes | sompre
1. Sentir medo ou ficar assustadoia D 1 ) 3 1
2. Ficar friste 0 1 2 3 2
3, Ficar com raiva 0 1 2 3 3
4. Dormir mal 0 P 2 3 3
5. Ficar preccupado/a 0 1 2 3 2

11. 1. Sentir medo ou ficar assstado/a *
Marcar apenas uma oval.
o
[
-
{ s

(s

12. 2. Ficar triste *

Marcar apenas uma oval.

—

40
o
C_ )2
G d
’::- 4

hita: idocs. grogle comarmsid' cGwn2dDFMgBaZllzynd ZkkFATHKETTVEMADXRxgglfsledit
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13.

14,

15.

3. Ficar com raiva *

Marcar apenas uma oval.

o
C_Jn
S
Ca
4

4. Dormir mal *

Marcar apenas uma oval.

(Do
COa
S
)3
_a

5. Ficar preocupadofa *
Marcar apenas uma oval.

o
(O
-l
s
C a4

Peds QL 4.0 O




2TI0A2025, 22:58 Peds OL 4.0 Cuesliondnio pedidirico sobve gualidade de vida

Responda conforme a tabela

ATIVIDADES SOCIAIS (dificuldades...) Hunca
1. Brincar com oulras criancas

. As oulras crancas ndo querarem ser amigos dele /
dela

2
3. As outras criangas implicarem com o seu filho | a sua
4

i
;...bu.lag

o | o |o
..........IEE

fitha
. Nao conseguir fazer coisas que outras criangas da
mesma idade fazem
5. Acompanhar a brincadeira com oulras criangas 4]

e
2
2
F
2
2

W] | @ | |

16. 1. Brincar com outras criangas *

Marcar apenas uma oval.

C Do
)3
2
{ Ja

/
.4

17. 2_As outras criangas ndo quererem ser amigos delefdela *
Marcar apenas uma oval.
o
C )3

C. OB

Y
.\_ -_|3

' :"ﬁ

hitps Mdocs. google.comforme'd'| cGwn2d DFMgBsTILzynd ZkkFB THKBTTV SMh DX R lfsfedil Eeh




272025, 22:58 Peds OL 4.0 Cuestiondria pedidirico sobre quafidade de vida

18. 3. As outras criangas implicarem com seu filho/filha *

Marcar apenas uma oval.
{ o
1

Lz

L

14

19. 4. Nao conseguir fazer coisas que as oulras criangas da mesma idade fazem *

Marcar apenas uma oval
(0

f 9
A, J 1

-
(a3

"
e _,l' d

20. 5. Acompanhar a brincadeira com outras criangas *

Marcar apenas uma oval,
."'_':I n

LY |

)2

 Ja

(s

hibtpa: fidocs. geogle comBarmeld' | cCwn2d DFMgBaZlleynd ZkkFETHKETTWSMA DR gy bsledi

74

Bl




2TIDArA025, 22:.58

Responda conforme a tabela

Peads 0L £.0 Questionano pedidlico sabms qualidade de vida

“Por favor, responda a esta parte se seu fitho / sua filha vai @ escola ou 8 creche

ATIVIDADE ESCOLAR (dificuldades...) SHINEY | Shbs - SRBI—.] SUHDE | S
nunca | wezes | vezes |sempre |
1. Fazer as mesmas alividades escolares | pré-escolares o 1 3 3 4
que as oulras criangas da turma
2. Faltar 4 aula ! creche por ndo estar se sentindo bem o ] 2 3 4
3. Faltar 4 aula  creche para ir a0 médico ou ao hospital 0 L 2 3 4

21. 1. Fazer as mesmas alividades escolares / pré-escolares que outras criangas  *

da turma

Marcar apenas uma oval.

) Nao aplicavel

LS

22

Marcar apenas uma oval.

{ ) Nao aplicavel

hitps:fidecs geogle.comforms/d cEwn2dDFMgBaZlleynd ZkkFETHKETTVEMADXFx g lfsiedi

2. Faltar & aula / creche por nao estar se sentindo bem *

amM

75
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IMDAr025, 3368 Peds OL 4.0 Guestiondiio pediflnco sabre qualidads de vida

23. 3. Faltar a aula / ereche por ir ao médico ou ao hospital *

Marcar apenas uma oval.

o
C
()
{ a3
mn

:__:' M&o aplicavel

24, Direitos autorais © 1998 JW Varni, Ph.D. Todos os direitos reservados. Para
qualguer informacdo sobre a utilizacio do PedsQL, entre em contato com Mapi
Research Trust, Lyon, Franga. Internet: hitps:Veprovide. mapi-trust.org

Eszte conteddo ndo foi crisdo nem aprovedo pelo Google.

Google Formularios

hits-ldocs google comTarmsld' | cOan2dDFMgBaZIleynd ZkkFBTHKETTVEMADXRxgglistedil 1011




ANEXO C — QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA 5 A 7 ANOS

27M0Ar2025, 23:05 Peds0L 4.0 Questiondria pedidirios sabee gualidade de vida

PedsQL 4.0 Questionario pediatrico
sobre qualidade de vida

Relato dos pais sobre o filho ou a filha de 5 a 7 anos

* Indica uma paraunta alrinatéria
INQIC LIMA pEerAUnTA ODrNATAriS

1. E-mall*

Sem titulo

2. INSTRUCOES

Os proximos topicos contém uma lista de colsas com as guais o sed filho f a
sua filha pode ter dificuldade. Por favor, conte-nos se o seu fitho / a sua filha
tem lido dificuldade com cada uma dessas coisas durante o ULTIMO MES,
marcando a opgao no ndmero:

0 se ele / ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele / ela quase nunca tem dificuldade com isso

2 se ele | ela algumas vezes tem dificuldade com isso

3 se ele / ela multas vezes tem dificuldade com isso

4 se ele / ela quase sempre tem dificuldade com isso

Nao existemn respostas certas ou erradas. Caso nao entenda alguma pergunta,

per favor, pega ajuda.

hitps:fdocs. google.comformstd' | Mdd E43rLageOM_dGANWILS mxd\VeSUTBpTECEXMOWmbedt

112

7
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2TI0AA025, 23:05 PedsOL 4.0 Questondrio pedidlricos sobre qualidade de wida

Responda conforme a tabela

Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade com cada uma
das coisas abaixo?

CapaciDape Fisica (dificuldades...)

. Andar mals de um quarteirdo

Carrer

Praticar esportes ou fazer exercicios fisicos
Levantar alguma coisa pesada

. Tomar banho de banheira ou de chuveiro sozinhola

Ajudar nas tarefas domésticas, como apanhar os
brinquedos

Sentir dor

. Ter pouca energia ou disposigio

s
e
i

i

E

##lh&h&#g

oo &f v p] =

ool o ojojo|la|a
BRI | P (R RD | R | B
B |0 | C0 |G | B | L |

el =~

3. 1. Andar mais de um quarteirdo *
Marcar apenas uma oval.
C Do
o
(s
(3

e

4. 2 Correr*

Marcar apenas uma owval.

(o
C 1
(D2

B3
(a

s idots. google comBarmsls'| Mod EA3rLaxg=0_dGAWILmxdVeSUTEpTECEXMDWrnhed 212
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2TDA025, 2505 PedsQl 4.0 Questiondiia pedibirice subre qualidads de vida
5. 3. Participar esportes ou fazer exercicios fisicos *

Marcar apenas uma oval.

Do
C 02
(2
C 9

L4

6. 4. Levantar alguma coisa pesada *

Marcar apenas uma oval.

C Do
C 1
C s
-

L4

7. 5 Tomar banho de banheira ou de chuveiro sozinho / sozinha *

Marcar apenas uma oval.

C Do
C
_ N2
e
C D4

hittps: Mbacs google.comBarmes/d'| MO E43rLaxgeOM_dGAWILAradVe SUTB pTECHXMDWenhDisdi

anz
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2TIAr2025, 23:05 Peds0L 4.0 Quesbondng pediirics sobre qualidade de vida

8. 6. Ajudar nas tarefas domeslicas como apanhar os brinquedos *

Marcar apenas uma oval.

9. 7. Sentirdor*

Marcar apenas uma oval.
o
¢
(D2
s

(s

10. 8. Ter pouca energia ou disposicao *

Marcar apenas uma oval.

i -Iu

\
i

[

Fd

3

W o

':H_)'I 4

hitna: idoes. noagle comMarmeid | Mdd E43rLaxpe0b_dGAWILAmxaeSLITBpTECAXMDWmhHadi

412




2THAR2025, 2505 PedsOL 4.0 Ouestionano pedidirion sobre gualidade de vida

Responda conforme a tabela
Hunca | Quase Muitas | Quase

ASPECTO EMOCIONAL (diffculdades...) AlUMAs

1. Senlir medo ou ficar assustadola i} 1 2 3 4
2. Ficar triste 0 1 2 3 4
3. Ficar com raiva i} 1 2 3 4
4. Dormir mal 0 1 2 3 4
5. Se preccupar com o que val acontecer com ele | efa 0 1 2 3 4

11. 1. Sentir medo ou ficar assstado/a *

Marcar apenas uma oval.
(Ja
(s
2
= 3
Da

12. 2. Ficar triste *

Marcar apenas uma oval.

o

C 3

-}
()

{ a4

hitns:fdocs google comfarmsid MEdE43rLangeCM_dSAWILAmdVeSUTEpTECEXMOWmhiadi 2
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2THAR025, 2505 Peds0L 4.0 Questiondinn pediirico sobre gualidade de vida

13. 3. Ficar com raiva *

Marcar apenas uma oval.
o
.
)2
(s
(_a

14. 4. Dormir mal *

Marcar apenas uma oval.

o
C s
)2
{ 33
(s

15. 5. Se preocupar com o que val acontecer com ele ou ela *

Marcar apenas uma oval.

{ Jo
(1
(@)
3

e

hitgs:fidocs google comfarmeid M4 EA3rLaxpe0M_dGAWILA Ve SUTERTECHXMOWmh(edd

anz
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27025, 2305

Peds0L 4.0 Quesbandie peddinics sobie gualidade de wda

Responda conforme a tabela

ATIVIDADES SocCIAIS (dificuldades...)

1.

Conwiver com oulras criangas

2

As outras criangas ndo querarem ser amigos dele |
dela

Algumas
VEZES
2
2

A

Az outras criancas implicarem com o seu filho / a sua
Tilkva

. N&o conseguir fazer coisas que oubras criangas da

mesma idade fazem

. Acompanhar a brincadeira com oulras criancas

Quase
nunca
1
1
1
1
1

SEBBE!

16.

17.

hibipe: idocs. google comarmsld | M E4TrLaxpeOM_dGAWILnxdyeSLITEpTECAXMDWmh Ve

1. Conviver com oulras criangas *
Marcar apenas uma oval.

T o

(o

2

a3

Ca

2. As outras criangas ndo querem ser amigos dele/dela *

Marcar apenas uma oval.

C o
{1
Do
)3
D4

Mz
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2TIDA2025, 25:05

18.

19

20.

PedsOL 4.0 Questiondrio pedidirico sobre qualidads de vida

3. As outras criangas implicarem com seu filho/filha *

Marecar apenas uma oval.

o
i
G
=i

4

4. N3o conseguir fazer colsas que as oulras criangas da mesma idade fazem *

Marcar apenas uma oval.

o
—~,
L

C 3

(2

5. Acompanhar a brincadeira com outras criangas *

Marcar apenas uma oval.

 Jo
C
(2
¢ N3

—
_Ja

hitpe-lidocs goople comfarms/d Mdd E4TraxgeO_dGAWILA modVeSU TR TEC BMIMDWmbDe

anz
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2702025, 23:05

PedsOL 4.0 Questiondio pedilrics sobre gualidade de vida

Responda conforme a tabela

ATmvipape ESCOLAR (dificuldades...) Munca | Quase \Algumas) Muitas | Ouase
nunca | vezes | vezes | sempre |
1, Prestar alengio na aula 0 1 2 3 4
2. Esquecer a5 coisas (esquecer o que aprendeu, 0 1 2 a 4
esquaces de fazer as larefas escolares, elc. )
3. Acompanhar a turma nas atividades escolares a ] 2 3 4
4. Faltar & aula por ndo estar se sentindo bem a 1 3 3 4
5. Faltar & aula para ir ao médico ou ao hospital a 1 F 3 4
21. 1. Prestar atencso na aula *
Marcar apenas uma oval.
":__.l 0
b
(= 32
&
(4
22. 2. Esguecer as coisas (esquecer 0 gque aprendeu, esquecer de fazer as tarsfas *

escolares, etc.)

Marcar apenas uma oval.
C Do
o
C )2
(a3
ar

hitips: idocs. google comBarmsd | MEA E4TrLangaOM_dGAWILAmxgYeSLITERTECHXMDWmhied

a2
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2TIAA25, 2505 PedsOL 4.0 Questiondrio pedidirion sobre gualidade de vida

23. 3. Acompanhar a turma nas atividades escolares *

Marcar apenas uma oval.

o
=X
=02
(s

4

M

24. 4 Faltar 4 aula por ndo estar se sentindo bem *

Marcar apenas uma oval.

Do
1
C_.-" 2
)3

Ca

25. 5. Faltar & aula por ir ao medico ou ao hospital *
Marcar apenas uma oval

o

C O
2
:_rl‘ll 3

- 5
| 4

26. Direitos autorais © 1998 JW Varni, Ph.D. Todos os direitos reservados. Para
qualguer informacgio sobre a utilizagdo do PedsCOL, entre em contato com Mapi
Research Trust, Lyon, Franga. Internet: hitps.leprovide. mapi-trust.org

hita: idacs google comfarmes/d M EA3raxgeOm_dGAWILAmxgVeSLITE pTECHXMDIWmhNed 10412
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ANEXO D - QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA 8 A 12 ANOS

2725, 2317 Pads OL 4.0 Cuestiondio pedidirico sabre qualidads de vida

Peds QL 4.0 Questionario pediatrico
sobre qualidade de vida

Relato dos pais sobre o filho ou a filha de 8 a 12 anos

*Indica vma

(]
13
1]
ud

2. INSTRUGOES

Os praximos topicos contém uma lista de colsas com as quais o seu filho / a
sua filha pode ter dificuldade. Por favor, conte-nos se o seu filho / a sua filha
tem tido dificuldade com cada uma dessas coisas durante o ULTIMO MES,
marcando a opgEo no nimero:

0 se ele [ ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele [ ela quase nunca tem dificuldade com isso

2 se ele [ ela algumas vezes lem dificuldade com isso

3 se ele | ela muitas vezes tem dificuldade com isso

4 se ele [ ela quase sempre lem dificuldade com isso

Nao existemn respostas certas ou erradas. Caso ndo entenda alguma pergunta,
por favor, peca ajuda.

hibtps: fdacs. google comBarms/d | SEa4-LI0_ResXESYELVO:NUNZvaDBuw 47 FgDbCiedi

1M

88




2TI0ATAQ25, 2517

Responda conforme a labela

Peds OL 4.0 Cuestiondnio pediirico sobre gualidade de vida

rouSLIL &

Durante o ULTIMO MES, o seu fitho / a sua filha tem tido dificuldade com cada uma

das coisas abaixo?

CAPACIDADE FisICA (dificuldades...)

. Andar mais de um quarieirio

Algumas

Muitas

{

Correr

Praticar esportes ou fazer exercicios fisicos

Levantar alguma coisa pasada

Tomar banho de banheira ou de chuveiro sozinhola

. Ajudar nas larefas domésticas

. Senfir dor

®| ~| @l o] w ol paf =

. Ter pouca energia ou disposicio

DomDIolo|lo| o

Quase
nunce |

1

1

1

1

1

1

1

1

Pud | B3 | Pud | B3| B3| Bl | B | B

G | L0 | G0 | L | L0 ) G | 0 | G
h&hhhhhh\a

3. 1. Andar mais de um quarteirdo *

Marcar apenas uma oval.

o
(2
(3
T a

4. 2. Correr*

Marcar apenas uma oval.
(_Jo
—9

(2

3

4

L8 -

hidpa-lidocs. google comfarmeldSCh4-LiD_Res-XEAYELWONUNZvaDBuw_42_Folibiedi



90

2T0AR2025, 23:97 Peds OL 4.0 Cuestiondnio pedidirico sobre gualidade de vida

5. 3. Parlicipar esportes ou fazer exercicios fisicos *

Marcar apenas uma oval.

¢ Do

o
)
)
(Da

6. 4. Levanlar alguma colsa pesada *

Marcar apenas uma oval.

(o
1
o
¢
s

7. B Tomar banho de banheira ou de chuveiro sozinho / sozinha *

Marcar apenas uma oval.

o
1
D2
_Ja
4

hisidacs geogle comTormsid 11SE4.LI0_Ree XEAYELNWOZNUNIvaDBUW_47_FoObOiedi
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2T0AR025, I3:AT MPeds OL 4.0 Gucalionaies pedidirics sobie qualidade de vada

8. 6. Ajudar nas tarefas domésticas *

Marcar apenas uma oval.

(Do
¢ )
Do
C )3
(Da

9. 7. Sentir dor *

Marcar apenas uma oval.

C_Dn
(O
(e
¢ )3
D4

10. 8. Ter pouca energia ou disposigdo *
Marcar apenas uma oval.
' 0
Con
O -

s
a

hibipa: Nidecs. google comfarme/d ISCE4-LID_Res.XESYELVDzNUNIvaDBuw_4Z_FgDbOiedi
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2TIAA25, 2317

Pads OL 4 0 Questiondrio pedidirice sobre qualidads de vida

Responda conforme a tabela

ASPECTO EMOCIONAL (diffculdades...)

. Sentir medo ou ficar assustadofa

|
if

Ficar triste

. Ficar com raiva

Desrmir mal

R

Se precclupar com o que val acontecer com ele / ela

SREREE
BERRET

Pl | P | I | B3| R

L | L | L | e | )

“.......Eg

T

120

1. Sentir medo ou ficar assstadola *
Marcar apenas uma oval.

¢ Do
.

G
(s

(Da

2. Ficar triste *

Marcar apenas uma oval.

(4

hits:idocs google comMarmsld ISGh4-LID_Res-XEIYELVOZNUNZvaDBuw_47_FoObOedit
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2T/DAr2025, 2517 Peds QL 4.0 Questiondrio pedialrico sobreé qualidade de vida

13. 3. Ficar com raiva *
Marcar apenas uma oval.

Do
(G
(o

%
{ Ja

C 4

14. 4. Dormir mal *

Marcar apenas uma aval.

o
1
2
{3
a

15. 5. Se preocupar com o que vai acontecer com ele ou ela *

Marcar apenas uma oval.

()0
C
O
a3

14

hite:lidacs google comfarmeld1 SCHA-LID_Res.XEAYELVO2NUNINaDBUW_AZ_FgDbOiedil
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ITMA2E, 23T Peds OL 4,0 Cuestiondina pediglrico sobre qualidade de vida
Responda conforme a tabela
ATIVIDADES SOCIAIS (dificuldades...) Munca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
nunca WVELES WEIES | sampre
1. Conwviver com oulras criancas o 1 2 3 4
2. As outras criancas nSo querersm ser amigos dele / 0 2 5 4
dela 1
3. As outras criancas implicarem com o seu filhe / a sua 9
filha 0 1 3 4
4. N&o conseguir fazer coisas que oulras criancas da o 1 3 5 4
mesma idade fazem
5. Acompanhar a brincadeira com outras crangas o i ] 3 4

16. 1. Conviver com oulras criangas *

Marcar apenas uma oval.

o
(R
2
x—", a

.

17. 2. As outras criangas ndo querem ser amigos dele/dela *

Marcar apenas uma oval.
o
_ 1
&
= )3

—

4

hitge:idocs google comfarme/d ISGh4-LID_Res. XEIYELNVOENUNIvaDBuw_AZ_FgDbOledit 71
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2TAM25, 25:17 Peds OL 4.0 Ouestiondrio pedidlrico sobre qualidade de vida

18. 3. As outras criangas implicarem com seu filhoffilha *

Marcar apenas uma oval.

C Do
C
C 2
(a3

(. 4

19. 4. Mao conseguir fazer coisas que as oulras criangas da mesma idade fazem *

Marcar apenas uma oval

(o
Con
()2
(D3
C a

20. 5. Acompanhar a brincadeira com outras criangas *

Marcar apenas uma oval.

(o
C 1
(2
C g
(Da

hita-lidocs google comfarme/d11SCh4-LID_Res-XEAYELVO2MNUNIDBUW_4Z7_FgObQledit

B
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_—
27032025, 2317 Peds OL 4.0 Cuestionano pedisirico sobre qualidade de vida

Responda conforme a tabela

ATIVIDADE ESCOLAR (dificuldades...) Hunca | Quase |[Algumas) Muitas | Cuase
nunca | vezes | vezes | sempre

1. Prestar stenglio na aula 4] 1 2 3 4

2. Esquecer as coisas (esquecer o que aprendeu, o 1 2 3 4

esquecer de fazer as tarefas escolares, elc.)

3. Acompanhar a turma nas atividades escolares 4] 1 2 3 4

4. Faltar a aula por ndo estar se santindo bam o 1 ) 3 4

5. Faltar & aula para ir ao médico ou ao hospital o 1 ) 3 4

21. 1. Prestar atengac na aula *

Marcar apenas uma oval.

22. 2 Esqguecer as coisas (esquecer o gue aprendeu, esquecer de fazer as tarefas *
escolares, etc.)

Marcar apenas uma oval.

o
1

| —

= )3

Ja

a4

hipe:dacs google comfarmeidISCh4-LI0_Res NERYELVOZNUNIvaDBLW 47 FgObQiedi i
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2TIDAr2025, 23:147 Peds OL 4.0 Cuesliondnio pedidirics sobre qualidade de vida

23. 3. Acompanhar a turma nas atividades escolares *

Marcar apenas uma aval.

i
n

( B 7
C_Ja

4

24. 4. Faltar a aula por nac estar se sentindo bem *

Marcar apenas uma oval.

o
O
e
£ D

'-__,.al 4

25. 5. Faltar a aula por Ir ac medico ou ao hospital *

Marcar apenas uma oval.

(Do
o
O e
O3

' 4

(R

26. Direitos autorais © 1998 JW Varni, Ph.D. Todos os direitos reservados.
Para gualquer informagio sobre a utilizagio do PedsQL, entre em contato com
Mapi Research Trust, Lyon, Franca. Internet: hitps. feprovide.mapi-trust.org

hite:idocs google comMarmeldISCHALID_Fes XEIYELVOMNUNIvaDBuw 47 _FaDbedi




ANEXO E - QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA 13 A 18 ANOS

2TIAr2025, 23: 9 Peds OL 4.0 Cuestiondnia pedidlrics sobre qualidade de vida

Peds QL 4.0 Questionario pediatrico
sobre qualidade de vida

R1 dos pais sobre o filho ou a filha de 13 a 18 anos

2. selNSTRUGOES

Os praximos topicos contém uma lista de coisas com as quais o seu filho / a
sua filha pode ter dificuldade. Por favor, conte-nos se o seu filho / a sua filha
tem tido dificuldade com cada uma dessas coisas durante o ULTIMO MES,
marcando a opgao no ndmero:

0 se ele / ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele / ela quase nunca tem dificuldade com isso

2 se ele / ela algumas vezes tem dificuldade com isso

3 se ele / ela muitas vezes tem dificuldade com isso

4 se ele / ela quase sempre tem dificuldade com isso

MNao existem respostas certas ou erradas. Caso nao entenda alguma pergunta,
par favor, pega ajuda.

3. 1. Andar mais de um quarteirdo *

Marcar apenas uma oval.

hitpe:ildecs. google comTarmsd' 1 MUK G CoBeMy tople SMETEsMyPliysTowgdLsOMglec

1M

98
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272025, 2339

Responda conforme a tabela

Peds OL 4.0 Ouestiondrio pedidirico sobre qualidade de vida

roumdL &

Durante o ULTIMO MES, o seu fitho / a sua filha tem tido dificuldade com cada uma
das coisas abaixo?

CAPACIDADE FISICA (dificuldades...)

Muitas

1.

Andar mais de um guarteirio

2

Correr

3. Praticar esportes ou fazer exercicios fisicos

m

4, Levantar alguma coisa pesada

Tamar banho de banhelra ou de chuvelro sazinhola

Ajudar nas tarefas domésticas

Sentir dor

Bl =

. Ter pouca energia ou dispasicio

[=RE=RE=Ri=RE=0Q=}t=1§=]

i | | o ] | |

Gl | G | B ) Rl | Gad | G B | B2

2. Correr *

Marcar apenas uma oval.

3. Participar esportes ou fazer exerciclios fisicos *

Marcar apenas uma oval.

(o
1

)=
(s

4

hita-lidocs google comMarmsidi 1t UK GV CdGeMg | cp2e dMkTBsNvPliya T howgdLs0hghedi
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2ATIAX25, 25:29 Peads OL 4.0 Caiestiondiia pedidirico sobre qualidade de vida

6. 4. Levantar alguma coisa pesada *

Marcar apenas uma oval.
Vg

T

%

f

o3

_—

(s

Sem titulo

7. 5. Tomar banho de banheira ou de chuveiro sozinho [ sozinha *
Marcar apenas uma oval.
o
1

{ =

3

=

Ca

8. 6. Ajudar nas tarefas domésticas *

Marcar apenas uma oval.

C 6
o
)2

i3

hitps:ildocs google comTormaid 11 MUK G T ESeMg Top2e SMETEsNvPliysT howgL=0Mgledit
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2TIDWX2S, 2529

4. 7. Sentirdor *

Marcar apenas uma aval.
(i
OO
G 2
%

4

10. 8. Ter pouca energia ou disposicio *
Marcar apenas uma oval.
(__Jp
o
2
O3
C Da

Responda conforme a tabela

Peds OL 4.0 Cuestiondino pedidlrico sobre qualidade de vida

ASPECTO EMOCIONAL (diffcuidades...) Nunca

. Bentlr medo ou ficar assustadola

. Ficar tnste

1
2
3. Ficar com ralva
4. Dormir mal

[}

. Da preccupar COM o que val acontecer com ele | ela

oloo|la|la

BERRET

LSRR Y

e || | e

,.,.....,.Eg

hibia: Nidecs. google comTarmesld 11 hUKGVCE ey 1cp2eSMETEs NP iyaTvwgdLa0Mgied
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2TIDAr2025, 23:39 Peds OL 4.0 Cuesliondrio pedidirico sobre qualidade de vida

11. 1. Sentir medo ou ficar assstadofa *
Marcar apenas uma oval.

C o

L =¥t

—
e +

Vg

)4

\
|

12. 2. Ficar triste *

Marcar apenas uma oval.

13. 3. Ficar com raiva *
Marcar apenas uma oval.

20

11

hitns:idacs google comfarms/d/ 1 UKGVCoSehly 1 cp2edMkTRsNYPlys TowodLsOMpledt
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ZTIONIOED, 225

14.

15.

Peds GOL 4.0 Cuestionano pedidirico sobre qualdade de vida

4. Dormir mal *

Marcar apenas uma oval.

(o
C )3
{ 2
_a

5. Se preocupar com o que vai acontecer com ele ou ela *

Marcar apenas uma oval.

4

Responda conforme a tabela

ATVIDADES SOCIAIS (dificuldades...) Wunca | Quaso | Alguma | Muitas
NUNCA | & VeIes | veZes | eempre |

1. Conviver com oulros adolescentes 0 1 2 3
2. Os outros adolescentes ndo quUErerem ser amigos 0 i 2 3

dele / dela -
3. Os outros adolescentes implicarem com seu filho ! sua 0 1 2 3

filha
4. Mao conseguir fazer coisas que oulros adolescentes o 1 3

da mesma idade fazem
5 Acompanhar o ritmo dos outros adolescentes o | 2 3

&1
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16. 1. Conviver com oulros adolescentes *

Marcar apenas uma oval.

C Do
i
(]
(L
C Da

17. 2. Os outros adolescentes ndo querem ser amigos dele/dela =

Marcar apenas uma oval.

(Do
=
ez
(D3
C Da

18. 3. Os outros adolescentes implicarem com seu filho/filha *

Marcar apenas uma oval.

Do
C D
C D2
3
C Da

hitps: Pdocs geogle comParmeid 1 UK GV CaSeMg 1 cp2e Mk TEsMPliysT howgd La0Mgleci

T
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27025, 2539

19

20.

Peds OL 4.0 Questiondno pedidirico sobre qualidade de vida

4. Nao conseguir fazer colsas que os oulros adolescentes da mesma idade *

fazem
Marcar apenas uma oval.

{ o
(O
(D2
(3

rs

— a4

5. Acompanhar o ritmo dos outros adolescentes *

Marcar apenas uma oval.

o

T
y2

S

b
(D4

Responda conforme a tabela

ATviDADE ESCOLAR (dificuldades...)

Cluissd
nUAES

1.

Prestar alengio na alla

&

Esquecer as coisas (esquecer o que aprendeu,

esquecer de fazer as tarefas escolares, eic.)

3.

Acompanhar a lurma nas atividades escolares

4. Faltar & aula por n&o estar se sentindo bem

5. Faltar a aula para ir ao médico ou ao hospital

olo|laol oo

g P T

SRRRAT

hitgs: docs. google comBanmeid 1hUKGN CaleMg 1cp2e MK TEsNvPiye T vl =0Mgledit
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Peds OL 4.0 Questioninio pedidirico sobre qualidade de vida

21. 1. Prestar atencdo na aula *
Marcar apenas uma oval.
o
O
Oz
()3

a

22. 2 Esquecer as coisas (esquecer o gue aprendeu, esquecer de fazer as tarefas =
escolares, elc.)

Marcar apenas uma oval.

[

0

)

A1

12

e

)3

(a4

23. 3. Acompanhar a turma nas atividades escolares *

Marcar apenas uma oval.

p

C o
@@k
(D2
(D3

O

hime:ldacs google comfarmsid 1 LKGVCASeMy Teples METEsNGP iy TvwadLaOMyadt o
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272025, 2329 Pads OL 4.0 Questiondno pedillrico sobre gqualidade de vida

24, 4. Faltar a aula por ndo estar se sentindo bem *
Marcar apenas uma oval.

[
3

o
=]

L
-

faan. U oo SEE oo WY
|L|
-
= W M

S’

Wt

25. 5. Faltar a aula por ir ao médico ou ao hospital *

Marcar apenas uma oval.

& -

26.  BlUDireitos autorais © 1998 JW Vami, Ph.D. Todos os direitos reservados. Para
qualquer informagio sobre a utilizagio do Peds(L, entre em contato com Mapi
Research Trust, Lyon, Franga. Internet: hitps://eprovide mapi-trust.org

Este conteldo nio foi crisdo nem aprovado pelo Google.

Google Formularios

hittpa: idocs google comParme/ 1t UIKGICaSehy TepedMkTBENP ys T oL e0Mgledit




108

ANEXO F — QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA 18 A 25 ANOS

2THAMM25, 25:37 Peds OL 4.0 Cuestiondria pediilrico sobre quaidade de vida

Peds QL 4.0 Questionario pediatrico
sobre qualidade de vida

RELATO DOS PAIS sobre O JOVEM ADULTO / A JOVEM ADULTA (18 a 25 anos)

* Indica omes pernunta ahrigatdeia
1. E-mail*
2. INSTRUGOES .

Os proximos Wpicos contém uma lista de colsas com as quais o seu filho [ a
sua filha pode ter dificuldade. Por favor, conte-nos se o seu fitho / a sua filha
tem tido dificuldade com cada uma dessas coisas durante o ULTIMO MES,
marcando a opgao no nimero:

0 se ele / ela nunca tem dificuldade com isso

1 se ele [ ela quase nunca tem dificuldade com isso

2 se ele [ ela algumas vezes tem dificuldade com isso

3 se ele | ela muitas vezes tem dificuldade com isso

4 se ele [ ela quase sempre tem dificuldade com isso

Nao exislemn respostas certas ou erradas. Caso ndo entenda alguma pergunta,

por favor, pega ajuda.

hips:ldocs. geogle comarmesd' | 2H S o TSZXFTABMNurPXOC xSye Ved GNT HaligRLls Toladi 1z
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2TIDAA25, 23:37

Responda conforme a tabela

Durante o ULTIMO MES, o seu filho / a sua filha tem tido dificuldade mmcad;uma

das colsas abaixo?

Peds OL 4.0 Cuestiondrio pedidirico sabre qualidade de vida

ra

CAPACIDADE FISICA (dificuldades...)

P

i

1.

Andar mais de um quarleirdio

2

Correr

3. Praticar esportes ou fazer exercicios fisicos

4. Levantar alguma coisa pesada

5. Toemar banho de banheira ou de chuveiro sozinhola

&. Ajudar nas tarefas domésticas

T.

Sentir dor

8. Ter pouca energia ou disposicio

=R=01=]F="{JF=0F=0F="1§=]

e | | i | e e | e | | e

MMMMMMMME{
HGHWWHWHEF

h&h&hhbha

3:

4.

1. Andar mals de um quarteirdo *

Marcar apenas uma oval.
(Do

(. 29

2. Correr *
Marcar apenas uma oval.
C Do
C_23
()2
-

C Da

hitps: focs google comfarmesid 2Hw o TS ZXFTAJBNIEPOC SyeVed GHTHaVgRUs_Zoisdt

212




2THAr2025, 23:37 Peds OL 4.0 Questiondnio pedidirico sobre qualidade de vida
5. 3. Participar esportes ou fazer exercicios fisicos *

Marcar apenas uma oval.

6. 4. Levantar alguma coisa pesada *

Marcar apenas uma oval.
o
o
N & | 2
O

__Da

7. 5. Tomar banho de banheira ou de chuveira sozinho / sozinha *

Marcar apenas uma oval.
o
C
-
(D3
@y

hitps:idacs google comBariesid! 2HOwIa TSINF T AJEMUIEPxOCHSye\cd GNTHaVigR Us_Zoledit

110
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272025, 23:37 Peds OL £.0 Cuestiondiio pedidirico sobre qualidade de vida

8. 6. Ajudar nas tarefas domésticas *

Marcar apenas uma oval.

Do
B
()2
{3
@@y

9. T.Sentirdor*

Marcar apenas uma oval.

{_Jo
o
=2
il E:
_Ja

10. 8. Ter pouca energia ou disposigdo *

Marcar apenas uma oval.
(@B
e
2
(G
C a

hitna:fdors. poogle comTarms/di 2iHow o 75 2XF TABMUEP*0C xSye Vol GHTHaVligRUs_Toedt &z
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2TIH2S, 2337 Pads OL 4.0 Questiondria pedidirico sabee qualidade de vida
Responda conforme a tabela
Munca | Quase |Algumas| Muitas | Quase
AsSPECTO EMOCIONAL (dificuidades...)
1. Sentir medo ou ficar assustadola i} 1 2 3 4
2. Ficar triste i 1 2 3 4
3. Ficar com raiva i 1 2 3 4
4. Dormir mal i} 1 2 3 4
5. Se preccupar com o que vail acontecer com ele / ela o 1 2 3 4

11. 1. Sentir medo ou ficar assstadofa *

Marcar apenas uma oval.

o
ez
(a
(Da

12. 2. Ficartriste *
Marcar apenas uma oval.
'-r-._,:' 0
' “':I 1
(D)2
s

CDa

hite:fidacs google comfarmeid 1 HHOw TS Z0F TABNUZPROC Sye e GNT HaligRUs Friedil a1
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2THAX25, 25:37 Peds OL 4.0 Cuestionaria pedialrico sobre qualidads de vida

13. 3. Ficar comraiva *

Marcar apenas uma oval

C Do
T
(@}
s
 _Ja

14. 4. Dormir mal *

Marcar apenas uma oval

{ _¥n
&
)3
{ )a
_Ja

15. 5. Se preocupar com o gque val acontecer com ele ou ela *

Marcar apenas uma oval.

C Jo
O
C 2
= 21

C Ja

hitps: idocs google cormBarmes/d HHOw o TSINFT AJENuEPxOCSye\ed GNT HaVigR Us_Zoiedit ang
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2TMArA25, 2537 Peds OL 4.0 Questiondrio pedidirico sobre gualidade de vida

Responda conforme a labela

ATIVIDADES SOCIAIS (dificuldade com...) Munca | Cuase |Algumas Multas | Quase
NUNCS | Veres | VEeIes | Sempre |

1. Conviver com outros jovens adullos 0 1 2 3 4

2. Os outros jovens adultos nAo quererem sar amigos o 4 2 3 4
dele | dela

3. Os outros jovens adullas implicarem com ele [ ela o 1 2 3 4

4. Nao consequir fazer coisas qua outros jovens adultos o 1 g 1 &
da mesma idade fazem

5. Acompanhar o ritma dos oulros jovens adultos 0 1 2 3 4

16. 1. Conviver com outros jovens adultos *

Marcar apenas uma oval

(Do

1
—ys

3

)4

17. 2. 0soutros jovens adullos nao querem ser amigos dele/dela =

Marcar apenas uma oval.

hite: fidacs google comifarmeis 2HOw e TS ZNF T ABNUEPXOC Sye ied GHTHaVgRUs_ZFrledit e
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2TI0AR025, 23:37 Peads OL 4.0 Cuestiondno pedidirico sobre qualidade de vida

18. 3.0soutros jovens adultes implicarem com seu filha/filha =

Marcar apenas uma oval.

19. 4. Nao conseguir fazer coisas que os outros |ovens adultos da mesma idade  *
fazem

Marcar apenas uma oval.

20. 5. Acompanhar o ritmo dos outros jovens adultos =

Marcar apenas uma oval.

o

hips: idacs. google comlarmsia' 2HOw o TSZNF TAJBNUZP OC aSye Vel GHT HaVigRLis Zoledit anz
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2TIAP025, 2337 Peds OL 4.0 Cuestionsiia pedidirics sobre quaidade de vida
Responda conforme a tabela
TRABALHO/ESTU = Nunca | Quass |Algumas| Mullas | Quase
1. Prestar atencio no trabalho ou na aula 1 2 3 4
2. Esquecer colsas i} 1 2 3 4
3. Ter dificuldade para acompanhar o trabalho ou os 0 1 2 3 4
estudos
4. Faltar ao irabalho ou & aula por ndo estar se senlindo [1] 1 2 3 4
bam
5. Faltar ao trabalho ou & aula para ir ao médico ou ao 0 1 2 3 4
hospital

21. 1. Prestar atencdo no trabalho ou na aula *

Marcar apenas uma oval

(Do
Con

e
."- ___l 2

oo
a8

{:},‘

22, 2. Esquecer as coisas *

Marcar apenas uma oval
o

o

r’_:l 2

{ Ja

f
14

hitps:fdocs google comBarmes/d/ | 2HOWIa TSI T ABNUEPX0C Sy Vel GNTHaVgRLs_Zoiedil 912



117

2TIOAMX25, 25:37 Peds OL 4.0 Questiondrio pedidirico sobie qualidade de vida

23. 3. Ter dificuldade de acompanhar o trabalho ou os estudos *

Marcar apenas uma oval
[
i
 _Ja
s
()4

24, 4. Faltar ao trabalho ou a aula per ndo eslar se sentindo bem *

Marcar apenas urna oval

25. 5. Faltar ao trabalho ou a aula por ir ac medico ou ao hospital *

Marcar apenas uma oval.

g

o
O
C )7
=13

)4

26. Direitos autorais © 1998 JW Varni, Ph.D. Todos os direitos reservados.
Para qualguer informagao sobre a utilizagdo do Peds(L, entre em contato com
Mapi Research Trust, Lyon, Franga. Intemet: hitps: leprovide mapi-trust.org

hite:ldocs google comTarmesd' 2iH oW o TS 2 TAJE MR OC Sy el GNTHaVigRLis_Zoadit 10412
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ANEXO G - PARECER DO COMITE DE ETICA

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE £ Plabaforma
PONTA GROSSA - UEPG %ﬁﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Uso de canabidiol em pacientes com Transtorno do Espectro Autista: uma analise

comparativa
Pesquisador: CAMILA TOMAZ DE AQUIND
Area Tematica:
Versdo: 2

CAAE: T3588123.3.0000.0105
Instituicdo Proponente: Universidade Estadual de Ponta Grossa
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 6.423 657

Apresentacio do Projeto:

Uso de canabidiol em pacientes com Transtorno do Espectro Autista: uma andlise comparativa. As
informacdes elencadas nos campos "Apresentacio do Projeto”, "Objetivos da Pesquisa”™ e "Avaliacio dos
Rizcos & Beneficios" foram retiradas do arquivo Informacdes Basicas da Pesquisa

PB_INFORMACOES BASICAS DO PROJETO 2180508, de 28/07/2023

Objetive da Pesquisa:

Definir quais as principais dificuldades encontradas pelas famllias de pacientes ou por pacientes com
transtomo do espectro autista (TEA) quanto ao uso do canabidiol no tratamento de comorbidades do
transtormno, bem como para os profissionais prescritores do mesmao.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

De acordo com a Resolugdo CNS 466/2012 "Toda pesquisa com seres humanos envolve risco em tipos e
gradacbes

variados. Quanto maiores e mais evidentes os riscos, maiores devem ser 0s cuidados para

Enderego:  Av. Gen. Carlos Cavalcanll, n® 4748, UEPG, Campus Uvararanas, Bloco da Redoria, sala 22
Balrro: Llvaranas CEP: B4.030-900

UF: PR Municipio: PONTA GROSSA

Telelone: [(42)3xn0-3282 E-mall: propespsecratanafiuepg b
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UNIVERSIDADE ESTADUAL DE Plataforma
PONTA GROSSA - UEPG asil

Continuacio do Pamscsr: 8.423.657

minimiza-los e a

protecio oferecida pelo Sistema CEF/CONEF aos participantes”.

Fomecer informagbes sobre o tratamento e histérico do paciente.

Beneficios:

Trazer mais conhecimento a populago e aos prescritores, assim como incentivar a criagio de politicas
publicas para aumentar a inclusdo destes

pacientes na sociedade.

Comentarios @ Consideragbes sobre a Pesguisa:

Projeto de mestrado com 200 entrevistas previstas. Previsio de realizagio das entrevistas no segundo
semestre.

Consideragbes sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:
Todos os termos de apresentacio obrigatdrio estao corretamente preenchidos e anexados na Plataforma.
Em anexo e de acordo com as resolucBes 466/2012 e 510/2016

Recomendacoes:
Enviar o relatdrio final ao término do projeto de pesquisa por Notificacao via Plataforma Brasil para evitar
pendéncias.

Conclusdes ou Pendéncias @ Lista de Inadequagies:
Projeto foi aprovado sem resirigbes, apds avaliagio documental. O projeto se encontra dentro dos principios
eticos e metodoldgicos. de acordo com o Conselho Nacional de Sadde, Resolugao 466/2012 e 510/2016.

Consideracbes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documanto Arguivo Postagem Autor Situacao

Informagbes PB_INFORMACOES_BASICAS DO_P | 06/10/2023 Aceito

Enderego:  Av. Gen. Carlos Cavalcantl. n® 4748, LEPG, Campus Uvararanss. Bloco da Redloria, sala 22
Balrro:  Uvaranas CEP: B4.030-800

UF: PR Municiplo: PONTA GROSSA

Telefone: [42)3230-3282 E-mall: propespsecretanaf@uepg b
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UNIVERSIDADE ESTADUAL DE £~ Plataforma
PONTA GROSSA - UEPG %ﬁﬂ

Continuagho do Parecer: 8.423.657

Basicas do Projete  |ETO_21B0508.pdf 14:09:04 Aceito

TCLE | Termos de | TCLEcorrigido.doc 06/10/2023 | CAMILA TOMAZ DE | Aceito

Assentimento / 14:08:48 |AQUINO

Justificativa de

Auséncia

Projeto Detalhado ! | projetodetalhado. pdf 28/07/2023 |CAMILA TOMAZ DE | Aceito

Brochura 10:48:55 | AQUIND

Investigadar

Cronograma cronograma.docx 28/07/2023 | CAMILA TOMAZ DE | Aceito
10:48:56 | AQUING

Folha de Rosto folhaderosto_pdf 28/07/2023 |CAMILA TOMAZ DE | Aceito
10:39:18 | AQUINOD

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacido da CONEP:
Mao

PONTA GROSSA, 11 de Qutubro de 2023

Assinado por:

ULISSES COELHO
(Coordenador(a))

Enderago:  Av. Gen. Carlos Cavaleantl, n® 4748, UEPG, Campus Unvararanas, Bloco da Redtoria, sals 22
Balrro: Uvaranas CEP: pB4.030-800

UF: PR Municipio: PONTA GROSSA

Telefone: (42)3220-3282 E-mail: propespsecratanafiuepg br
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