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Anexos

7.1. Anexo 1

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé e seu (s) filho (s) estdo sendo convidados a participar de uma pesquisa, conduzida
pelo grupo de estudos Autismo, Comunicacdo e Intervencdo, coordenado pela
Profa. Dr®. Carolina Lampreia, do Departamento de Psicologia da PUC-Rio, que
visa documentar o desenvolvimento inicial de bebés, a partir de duas amostras,
para depois compara-las:
1) bebés sem nenhum familiar que se enquadre dentro do espectro autista
2) bebés cujo irmdo mais velho apresenta um quadro de transtorno do espectro
autista
Vocés foram selecionados por apresentarem os requisitos bdsicos para o
procedimento a ser utilizado na pesquisa e sua participacdo ndo € obrigatdria. A qualquer
momento voce e seu(s) filho(s) podem desistir de participar e retirar seu consentimento.
Sua recusa ndo trard nenhum prejuizo em sua relacio com o pesquisador e com a

institui¢do de ensino.

1. NATUREZA DA PESQUISA
A pesquisa tem como finalidade investigar as interacdes sociais estabelecidas

entre mae e bebé, registradas em videos familiares.

2. PARTICIPANTES DA PESQUISA
10 (dez) bebés, sendo 5 sem nenhum familiar dentro do espectro autista € 5 que

tenham um irmdo mais velho com diagnéstico de Transtorno do Espectro Autista (TEA).

3. ENVOLVIMENTO NA PESQUISA
Ao participar deste estudo seu(s) filho(s) e vocé terdo envolvimento direto. Vocés
serdo filmados em sessdes mensais com duracdo de 09 minutos em sua residéncia. Cada

sessdo serd composta de trés situacOes distintas com duracdo de 3 minutos cada uma:


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 0710422/CA


PUC-RIo - Certificacdo Digital N° 0710422/CA

139

Situacdo 1 (adulto-bebé): adulto e bebé em interagdo social face-a-face.

Situacdo 2 (adulto-objeto-bebé): adulto e bebé em interacdo social mediada por objeto
(brinquedo).

Situacdo 3 (bebé-objeto): bebé na presenca de um objeto ao seu alcance, mie observa o
bebé, mas sem interagir com ele.

Os registros deverdo ser iniciados entre 3 e 6 meses de idade do bebé e deverdo
ser encerrados aos 24 meses de idade dele, aproximadamente.

Se vocé e seu bebé participarem da pesquisa porque seu filho (a) mais velho (a)
tém diagnéstico de Transtorno do Espectro Autista, ele(a) serd avaliado por uma
neurologista e psicéloga para confirmacgao ou descarte do diagndstico. Esta avaliacdo serd
feita no Servico de Psicologia Aplicada da PUC-Rio (SPA) e serd agendada pela equipe
de pesquisa de acordo com sua conveniéncia.

Se vocé e seu bebé participarem da pesquisa porque ndo hd histérico de nenhum
Transtorno do Espectro Autista na familia dele, a avaliacido do filho mais velho, caso vocé
tenha um, pela neurologista e psicéloga ndo serd necessdria.

Por fim, todos os bebés deverdo passar por avaliacdo de desenvolvimento, com
30 minutos de duragdo aproximadamente, feita por uma psicéloga nas dependéncias do

SPA da PUC-Rio, aos 12 meses, que serd agendada de acordo com sua conveniéncia.

4. RISCO E DESCONFORTO

A participagdo neste estudo ndo traz complicagdes, riscos ou desconforto para os
participantes. Os procedimentos utilizados nesta pesquisa seguem as normas
estabelecidas pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente (LEI No. 8.069, de 13/07/1990) e

ndo oferecem nenhum risco 2 integridade fisica, psiquica e moral de seu (sua) filho (a).

5. CONFIDENCIALIDADE

Todas as informagdes coletadas neste estudo sdo estritamente confidenciais. Os
videos serdo identificados com um c6digo, € ndo com o seu nome ou nome de seu(s)
filho(s). Apenas as pesquisadoras terdo conhecimento dos dados. Se vocé der a sua
autorizagdo por escrito, assinando a Permissdo para Utilizacdo de Imagens em Video, os

dados poderdo ser utilizados para fins de ensino e durante encontros e debates cientificos.

6. BENEFICIOS

Ao participar desta pesquisa vocé e seu(s) filho(s) ndo deverdo ter nenhum
beneficio direto. Entretanto, esperamos que esta pesquisa informe-nos sobre possiveis
sinais precoces indicadores de risco de Transtorno do Espectro do Autismo antes dos 12

meses de idade. No futuro, essas informagdes poderdo ser utilizadas em beneficio de
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criangas brasileiras com o transtorno e suas familias.

7. PAGAMENTO

Vocé ndo terd nenhum tipo de despesa por participar desta pesquisa € nenhum
valor monetdrio serd pago por sua participacdo. Entretanto, a fim de retribuir a
disponibilidade do responsdvel para com a pesquisa, apds as filmagens, uma das
pesquisadoras e psicOlogas estard disponivel com o objetivo de esclarecer dividas e
oferecer informacdes sobre o desenvolvimento de seus filhos. O valor do transporte ou
estacionamento serd reembolsado.

Vocé também poderd receber cOpias dos relatérios da pesquisa contendo os
resultados do estudo. Sempre que julgar necessdrio voc€ poderd solicitar mais
informacdes sobre a pesquisa entrando em contato com a pesquisadora pelos telefones

3527-1185 ou 3527-1186.

Eu, ,

abaixo assinado, declaro que:

1) Recebi informacdes detalhadas sobre a natureza e objetivos do estudo acima,
destinado a investigar possiveis sinais de risco de autismo e de fendtipo ampliado
do autismo, sendo que a minha participa¢do e de meu filho ndao implicard em

nenhum Onus;

2) Autorizo voluntariamente a participagdo de meu (s) filho (s) no estudo acima: a)
oferecendo informacdes por meio de entrevistas se necessario e b) autorizando o
uso destas informagdes para finalidades cientificas e académicas, desde que

garantido sigilo sobre minha identidade e a identidade do (s) meu (s) filho (s);

3) Tenho conhecimento de que sou livre para desistir de participar do estudo a
qualquer momento, com garantias de nido ocorréncia de constrangimentos ou
represdlias, sem necessidade de justificar minha decisdo e, neste caso,
comprometo-me a avisar a pesquisadora;

4) Tenho conhecimento de que minha participacdo € sigilosa, isto €, que minha
identidade ndo serd divulgada em qualquer publicac¢do, relatério ou comunicacio

cientifica referentes aos resultados da pesquisa;
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5) Estou de acordo que as atividades previstas no estudo ndo representam nenhum

risco para mim e meu (s) filho (s) ou para qualquer outro participante,

Nome do

Nome do iIrmao ou

(preencher somente em caso de diagnéstico de Transtorno do Espectro do Autismo)

, de de 200__.

Assinatura do responsével legal

bebé:

irma:
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PERMISSAO PARA UTILIZACAO DE IMAGENS EM VIDEO

Eu, por meio desta, concedo a Prof®. Dr®. Carolina Lampreia do Departamento de
Psicologia da PUC-Rio a permissdo para usar os dados meus e de meu filho (a)
contidos em videotape, coletados para o estudo ‘A Investigacdo de Sinais
Precoces de Risco de Autismo em Bebés com Irmaos Autistas”. A permissao é
para que o videotape possa ser utilizado em encontros cientificos, em debates
entre grupos de pesquisa ou ainda para fins didaticos, com a finalidade de ilustrar
os sinais precoces dos transtornos do espectro do autismo. Fotografias geradas a
partir das imagens em video podem também ser utilizadas, de modo similar, em
publicacdes de pesquisa. Estou ciente de que os participantes da pesquisa ndo

serdo identificados pelo nome.

Rio de Janeiro, de de 200__ .

Nome da crianca

Nome e assinatura do responsavel ou representante legal


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 0710422/CA


PUC-RIo - Certificacdo Digital N° 0710422/CA

7. 2. Anexo 2

143

Folha de Registro

Participante

Idade Duracéo do video

N. do video

Qualificagcao do video

Analise da Interacao, Afeto dos Parceiros e respectivas Duracao

Interacao

Erro

Reparo

Afeto B+ | Afeto B- | Afeto Bn | Afeto M+

Afeto M-

Afeto Mn

Siglas

Bn: afeto neutro bebé

Mn: afeto neutro mae/adulto

IR: interagdo regulada

B-: afeto negativo bebé

M-: afeto negativo mae/adulto

INR: interagéo nao regulada

B+: afeto positivo bebé

M+: afeto positivo mae/adulto

FF: situacao face-a-face

EB: erro interativo bebé

RB: reparo interativo bebé

MOB: situagdo mae-objeto-bebé

EM: erro interativo mae

RM: reparo interativo mae

MV: melhor video/PV:pior video
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