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1. INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) € uma condicdo do
neurodesenvolvimento, caracterizada por dificuldades significativas na
comunicacdo e na interacdo social, além de comportamentos restritivos e
repetitivos, frequentemente associados a necessidade de rotina, rigidez
comportamental e dificuldade em adaptacdo as mudancas (LORD et al., 2020).
Além de impactar na qualidade de vida dos individuos com TEA, estas
caracteristicas diagndsticas impactam de maneira significativa a rotina diaria e
saude dos cuidadores (ESTANIESKI; GUARANY, 2015; TEN HOOPEN et al.,
2022).

Evidéncias indicam que cuidadores de pacientes com TEA apresentam
elevados niveis de estresse, ansiedade e sobrecarga emocional (MCSTAY et al.,
2014; OLSON et al., 2022). Sabe-se que o0 acesso ao diagnéstico, as intervencdes
terapéuticas, a assisténcia social e a oferta de servicos especializados séo
fundamentais para promover a saude de pacientes com TEA e para reduzir a
sobrecarga enfrentada pelos cuidadores (ESTANIESKI; GUARANY, 2015; OLSON
et al., 2022).

Apesar de estudos anteriores terem investigado a qualidade de vida de
pacientes com TEA ou seus cuidadores, persistem lacunas sobre os diferentes
fatores que influenciam na saude fisica e mental destes individuos, considerando
as particularidades do TEA (POTVIN et al, 2015; TEN HOOPEN et al., 2022).
Portanto, destaca-se a necessidade de investigacbes que aprofundem a
compreensao destes aspectos e que possibilitem a formulacdo de diretrizes
baseadas em evidéncias para o cuidado adequado dessa populacao. Diante disso,
0 presente estudo tem como objetivo apresentar o protocolo de uma revisao
sistematica sobre a qualidade de vida de criancas e adolescentes com TEA e de
seus cuidadores.

2. METODOLOGIA

A presente revisao sistematica faz parte do projeto de pesquisa Rede TEA
Brasil, financiado pela Chamada de Estudos Transdisciplinares em Saude Coletiva
do Departamento de Ciéncia e Tecnologia do Ministério da Saude. O protocolo da
revisdo foi elaborado de acordo com as recomendacdes do Meta-analysis of
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Observational Studies in Epidemiology Statement e foi registrado no International
Prospective Register of Systematic Reviews (CRD42024538872).

A formulacdo da questdo de pesquisa “Qual € a qualidade de vida das
criancas e adolescentes diagnosticados com transtorno do espectro do autismo e
dos seus cuidadores?” foi realizada com base no acrénimo PECO (P: populagao;
E: exposi¢do; C: comparador; O: outcome/desfecho). As estratégias de busca
foram compostas por descritores indexados no Health  Sciences
Descriptors/Medical Subject Headings (MeSH) combinados com operadores
booleanos “OR” e “AND”.

A busca inicial foi realizada no més de maio de 2024 nas bases de dados
PubMed, Embase, Psycinfo, SCIELO e Scopus, e nos repositorios de preprints OSF,
MedRxiv, BioRxiv e Preprints.org. Como critério de triagem foi definido a inclusédo
de estudos com delineamento transversal, caso-controle, ensaios clinicos e
estudos de coorte, realizados com criangas e adolescentes diagnosticados com
TEA (até 19 anos) e/ou com seus cuidadores/familiares. Além disso, elencaram-se
0S seguintes critérios de exclusdo: i) estudos de revisdo, estudos experimentais
com modelos animais, estudos qualitativos; relatos de casos, resumos em anais de
eventos; dissertacdes, teses, comunicacfes breves, relatérios de organizacoes,
informagdes de sites ou blogs; ii) aplicacdo de instrumentos ndo validados para
avaliacdo da qualidade de vida; iii) estudos onde os cuidadores séo terapeutas ou
professores; iv) estudos com cuidadores com diagndsticos de TEA, v) participantes
com diagnostico de TEA associado a sindromes genéticas.

Os estudos identificados foram importados para o aplicativo online Rayyan
(Qatar Computing Research Institute) para a conducdo das etapas de triagem,
ilustradas na Figura 1. Ap6s a identificacdo e remocao de duplicatas (Etapa 1 e 2),
os artigos foram avaliados na etapa de leitura dos titulos e resumos (Etapa 3).
Atualmente, é conduzida a etapa de selecéo por leitura de textos na integra (Etapa
5). Todas as etapas da selecao tém sido realizadas de forma cegada e em duplicata
por trés duplas de revisores. Um revisor sénior é responsavel pela revisdo e decisédo
final de discordancias (Etapas 4 e 6).
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Figura 1. Apresentacéo das etapas de selecao dos estudos da revisdo sistematica.

Os artigos incluidos na revisdo serédo avaliados quanto a qualidade com a
aplicacao do Risk of bias in non-randomized studies - of exposures — ROBINS-E
(Etapa 7). A extracdo dos dados serd realizada por meio de uma planilha
desenvolvida no software Excel. Serdo extraidos dados referentes as
caracteristicas dos estudos, como autor, ano de publicacdo, pais de realizacéo,
delineamento, objetivo do estudo, caracteristicas da amostra (idade, sexo, tamanho
da amostra, recrutamento), instrumentos utilizados para avaliar a qualidade de vida,
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resultados obtidos (média ou mediana totais ou por dominios dos instrumentos),
analise estatistica e limitacdes relatadas pelos autores (Etapa 8).

Os dados serdao organizados em tabelas para posterior integracdo dos
dados. Sera um modelo de efeitos mistos para calcular a média agrupada da
pontuacdo de qualidade de vida e serdo construidos graficos de floresta para
apresentar a meédia estimada e o intervalo de confianca de 95%. A heterogeneidade
entre os estudos sera avaliada por meio da estatistica I2, e se esta for superior a
50% sera utilizado o modelo de efeitos aleatérios como método de agregacéo
(Etapa 9). Os resultados da revisdo e metanalise serdo utilizados para a redacao
de um manuscrito que sera submetido em periddico cientifico a ser definido (Etapa
10).

3. RESULTADOS E DISCUSSAO
Um total de 14.368 estudos foram identificados durante a busca inicial,

sendo removidas 4.555 duplicatas. Das 9.813 referéncias triadas na etapa de
selecdo por titulos e resumos, foram selecionadas 456 para a etapa de leitura na

integra (Figura 2).
Base de dados ) ( Preprints )
o
*8‘ Estudos Estudos Estudos Estudos Estudos Estudos Estudos Estudos Estudos
8 identificados identificados identificados identificados identificados identificados identificados identificados identificados
= na base de na base de na base de na base de na base de na base de na base de na base de na base de
4‘-:‘ dados Pubmed dados Embase dados Psycinfo dados Scorpus dados Scielo dados bioRxiv dados medRxiv | [dados Preprints. dados OSF
[T} (n=2.915) (n=3.047) (n=25) (n=5.054) (n=1.302) (n=1.224) (n=625) org (n=147) (n=29)
=
( Estudos selecionados apés remogio de duplicatas (n=7.789) ) ( Estudos selecionados apés remogio de duplicatas (n=2.024) ]
=}
o]
3 |
L - - -
[7] [ Total de estudos selecionados apds remogao de duplicatas (n=9.813) J
- l
_g ( Estudos elegiveis apds leitura de titulos e resumos J
1]
g Dupla de revisores 1 Dupla de revisores 2 Dupla de revisores 3
) (n=151) (n=119) (n=186)
B0
g ] ]
w ( Total de estudos elegiveis apos leitura de titulos e resumos (n=456) J

Figura 2. Fluxograma da sele¢&o de estudos da reviséo sistematica.

Estudos de revisdo sistematica com metandlise seguem diretrizes
metodoldgicas que permitem sintetizar evidéncias cientificas, auxiliando na
identificacdo de lacunas e hipOteses para novas pesquisas. Além disso, a
combinacéo de multiplos resultados possibilita a identificacéo de aspectos que nao
sao evidentes em estudos isolados (SIDDAWAY et al., 2019).

Diante do elevado numero de estudos identificados na presente reviséo,
observa-se que a realizacdo de uma revisao sistematica com metanalise sobre a
qualidade de vida de criangas e adolescentes com TEA e seus cuidadores é de
extrema relevancia. Estudos anteriores observaram que individuos com TEA
apresentam uma qualidade de vida inferior em comparacdo com controles em
desenvolvimento tipico, 0 que ressalta a necessidade de investigacdes mais
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amplas sobre como as particularidades do TEA afetam os diferentes dominios de
qualidade de vida (POTVIN et al, 2015; SHYU et al., 2024).

4., CONCLUSOES

Um elevado numero de estudos foi identificado na busca inicial do protocolo
desta revisdo sistematica, demonstrando a relevancia desta tematica. Os
resultados a serem obtidos com este estudo permitirdo uma ampla compreenséo
dos aspectos e particularidades que impactam na qualidade de vida de criancas e
adolescentes com TEA e seus cuidadores. Ainda, espera-se que as evidéncias
demonstrem quais as areas da saude e assisténcia que devem ser aprimoradas
para fornecer o suporte necessério para melhorar a qualidade de vida dessas
familias.
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