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“[...] As criangas especiais, assim como as
aves, sao diferentes em seus VvooOs.
Todas, no entanto, sdo iguais em seu
direito de voar [...]".

(Jesica Del Carmen Perez)
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RESUMO

O autismo caracteriza-se pela presenca da denominada diade diagnostica, que
consiste no déficit de comunicacdo social e em comportamentos e interesses
restritos e repetitivos. Devido a heterogeneidade dos sintomas, 0 autismo passou a
ser classificado, desde 2013, como Transtorno do Espectro Autista (TEA), que inclui
o transtorno autista, o de Asperger, o desintegrativo da infancia e o transtorno global
do desenvolvimento ndo especificado. A crianca diagnosticada com TEA devera ser
incluida em um programa multi/interdisciplinar de reabilitacdo, que deve incluir
profissionais da area da saude como fonoaudiologia, psicologia, terapia ocupacional,
fisioterapia, servico social, nutricdo, entre outros. Cada profissional tera importancia
fundamental no processo de desenvolver as potencialidades da crianca. O estudo
teve como objetivo construir e validar uma cartilha educativa destinada aos
profissionais e trabalhadores de saude da Atencéo Basica, que favoreca a deteccao
precoce da crianga com autismo. Em termos metodoldgicos, este € um estudo de
validacdo de tecnologia do tipo de pesquisa de desenvolvimento metodologico com
abordagem qualitativa. A pesquisa, realizada em Sobral, cidade do interior do Ceara
e em Fortaleza-CE, foi dividida em trés momentos: constru¢do da cartilha educativa,
validagdo da mesma junto aos 13 juizes especialistas e elaboracdo da verséo final
da cartilha. A coleta de dados, que ocorreu entre os meses de julho a agosto de
2015, se deu através de uma ficha de avaliagdo em que os juizes avaliaram e
fizeram correcdes e sugestdes referentes a cartilha. Esses dados foram analisados
pelo método de Andlise de Conteddo de Bardin. Os juizes avaliaram os itens
conteudo, ilustracdes, aparéncia, organizacdo e motivacdo da cartilha como
adequados. As correcdes e sugestdes feitas por eles foram incluidas na versao final
da cartilha. A cartilha educativa “Deteccdo Precoce da Crianca com Transtorno do
Espectro Autista — TEA” mostrou-se um material educativo vélido e confiavel para
ser utilizado a fim de favorecer o diagndstico precoce do paciente com TEA.

Palavras-chave: Transtorno autistico. Diagndstico precoce. Tecnologia educacional.



ABSTRACT

The autism is characterized by the presence of diagnostic dyad, that consisting of the
deficit of social communication, restricted and repetitive of behaviors and interests.
Due to the heterogeneity of symptoms, the autism has become classified, since
2013, as Autism Spectrum Disorder (ASD), which includes autistic disorder,
Asperger's, childhood disintegrative and pervasive developmental disorder not
specified. Due to the heterogeneity of symptoms, the autism has become classified,
since 2013, as Autism Spectrum Disorder (ASD), which includes autistic disorder,
Asperger's, the childhood's disintegrative and the pervasive's developmental disorder
not specified. the child diagnosed with ASD should be included in a multidisciplinary
and interdisciplinary rehabilitation program, which must include health professionals
such as speech therapy, psychology, occupational therapy, physiotherapy, social
work, nutrition, among others. Each professional has a fundamental importance in
the process of developing child's strengths. The study aimed to construct and
validate an educational booklet for professionals and health workers of Primary Care,
which promotes early diagnosis of children with autism. In terms of methodology, this
Is a technology validation study of the kind of methodological development research
with a qualitative approach. The research occurred in Sobral, interior city of Ceara
and Fortaleza-Ce, which was divided into three phases: construction of the
educational booklet, validation of the same along with 13 expert judges and drafting
the final version of the booklet. Data collection, which took place between the months
from July to August 2015, was made through an evaluation form in which the judges
evaluated and made corrections and suggestions regarding the booklet. These data
were analyzed by the method of Bardin Content Analysis. The judges evaluated the
items: content, illustrations, appearance, organization and motivation of the booklet
as appropriate. The corrections and the suggestions made by them were included in
the final version of the booklet. Therefore, the educational booklet "Early Detection of
Children with Autism Spectrum Disorder - ASD" proved to be a valid and reliable
educational material to be used in order to facilitate the early diagnosis of patients
with ASD.

Keywords: Autistic disorder. Early diagnosis. Educational technology.
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1 INTRODUCAO

O que vem me motivando a pesquisar a tematica do autismo, decorre da
minha atuacdo e interesse pela saude da crianca, iniciados desde a minha
graduacéo em fisioterapia. Neste periodo, ingressei em um programa de iniciacdo a
pesquisa e passei a desenvolver atividades e pesquisas com criangas. Além disso,
me dediquei a realizacdo de cursos, congressos e capacitacbes na tematica da
salude da crianca. Pouco tempo antes de me graduar, realizei um curso, cuja
tematica era a Clinica Precoce, que despertou ainda mais minha aptiddo para a
area. Neste curso, havia um enfoque interdisciplinar e possuia como elemento de
estudo os transtornos do espectro autista. Por ter me interessado pela tematica,
comecei a realizar um estagio extracurricular na area de intervencdo precoce

multiprofissional com criancas autistas.

Ap6s me graduar em fisioterapia, ingressei numa pdés-graduacdo em
Ciéncias da Educacgéo, em que me despertou a importancia da Educagdo em Saude,
principalmente no sentido da educacédo continuada. Um dos enfoques do curso de
especializacdo foi a educacédo inclusiva, onde foram desenvolvidas pesquisas com
educadores e profissionais da saude, abordando a importdncia da comunicagao
entre as duas areas para alcangcarem melhores resultados quando se trabalha com
criancas do espectro autista. Em 2010, fui aprovada em uma selecdo em Sobral-CE,
para atuar na Atencdo Secundaria a Saude, onde trabalho até os dias atuais. Neste
servico de reabilitacdo, a atuacdo da fisioterapia é generalizada, porém esta inserida

ativamente no tratamento destes transtornos.

Nas rodas de categoria, ou seja, reunides do servico em que se reinem
os profissionais de diferentes categorias, uma das maiores inquietacbes e
dificuldades que os profissionais relatam estd no fato de as criancas com
caracteristicas do espectro autista ser encaminhadas ao servi¢go de reabilitacdo de
forma tardia, o que dificulta a reabilitacdo mais efetiva. Além disso, observa-se que a
familia destas criancgas, chega ao servico com muitas davidas e pouco conhecimento
sobre o autismo, tornando-a insegura quanto a reabilitacdo. Desde ent&o, surgiu o

interesse em realizar um estudo abordando esta tematica.
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Em 2014, fui aprovada na sele¢cdo do Mestrado em Saude da Crianga e
do Adolescente, onde por meio de disciplinas focadas no cuidado interdisciplinar, na
importancia do desenvolvimento durante a primeira infancia e no uso de tecnolodias

educativas em saude, foi possivel consolidar o interesse pela tematica do autismo

Os Transtornos Globais do Desenvolvimento (TGDs), os quais incluiam o
autismo, eram definidos como um disturbio, envolvendo comprometimento severo e
agressivo em trés areas do desenvolvimento: presenca de atitudes, interesses e
atividades estereotipadas, habilidades de interacéo social reciproca e habilidades de
comunicacao (APA, 2001). Atualmente, 0 autismo caracteriza-se pela presenca da
denominada diade diagndstica, que consiste no déficit de comunicacao social e em
comportamentos e interesses restritos e repetitivos. Devido a heterogeneidade dos
sintomas, o autismo passou a ser classificado, desde 2013, como Transtorno do
Espectro Autista (TEA) (APA, 2013).

As dificuldades de comunicacéo e linguagem sao elementos essenciais
dos distarbios do espectro autista, fazendo parte da diade de sintomas utilizada para
o diagnostico, sendo o profissional da fonoaudiologia, um dos primeiros procurados
pelas familias para diagnostico e intervencdo nos atrasos de linguagem das
criancas. Assim, o papel deste profissional varia de acordo com a perspectiva tedrica
abordada e afeta diretamente a atuacao terapéutica e sua pratica educativa (KWEE;
SAMPAIO; ATHERINO, 2009).

Abordagens inovadoras na reabilitagcdo fisica, seja no tratamento da
fisioterapia ou terapia ocupacional, sdo fundamentais para o tratamento. Estas
abordagens devem incluir as questfes: desenvolvimental, comportamento
ocupacional, integrativo-sensorial, aquisicional, biomecanica, reabilitacdo e,
psicanalitica (MATSUKURA, 2010). Além disso, o0s profissionais de terapia
ocupacional e fisioterapia sdo fundamentais no processo de orientagdo de cuidados

domiciliares com este paciente.

O psicologo, com sua formacdo caracteristica e bem delimitada, deve
estar inserido no contexto do tratamento multi/interdisciplinar no autismo, sendo
também um conhecedor do desenvolvimento humano normal, tem condi¢cdes de

detectar as areas defasadas e comprometidas. Ele precisa estar muito sensivel as
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observacgfes e relatos da familia. Este profissional atuara também no impacto do

autismo a familia e aos cuidadores (SOUZA, 2004).

Os profissionais da reabilitacdo estdo inseridos na Atencdo Secundaria a
Saude e dependem do processo de referéncia da Atencao Primaria (BRASIL, 2010).
Para uma melhor eficacia e efetividade de suas intervencdes e para que o sistema
garanta o principio da Integralidade, é necessario que essa referéncia ocorra de

forma precoce.

No ambito da saude, os materiais educativos por serem parte da cultura
dos servicos de salde publica e por sua condicdo material, atuam como dispositivos
na mediacdo entre politicas e praticas de saude validando os discursos e
procedimentos médico-sanitarios, o diagndstico, o tratamento, a vigilancia de casos
e a relacdo médico-paciente (MONTEIRO; VARGAS, 2006).

Desta forma, a pesquisa se justifica no pressuposto de que € necessario
oferecer aos trabalhadores e profissionais de saude da Atencdo Bésica ferramentas
e conhecimentos adequados sobre autismo, para que reconhecam e identifiquem os
sinais evidentes durante a visita domiciliar. Assim, realizando esta busca ativa,
possibilitam que as criancas com caracteristicas do espectro autista sejam
referenciadas para a Atengdo Secundaria e possam ter acesso a reabilitagdo de

forma precoce.

Portanto, este estudo visa proporcionar subsidios importantes a medida
gue traz mais uma abordagem de aprendizagem para trabalhadores e profissionais
de saude, o que gerard influéncias tanto na Atencao Primaria quanto na Secundaria,
melhorando a acessibilidade do usuério e a integralidade do sistema.

Esta pesquisa, que possui como objeto de estudo a “deteccéo precoce do
autismo”, encontra-se vinculada ao Curso de Mestrado Profissional em Salde da

Crianca e do Adolescente (CMPSCA), da Universidade Estadual do Ceara.



OBJETIVOS




20
Deteccdo precoce da criangca com transtorno do espectro autista: elaboracdo e validacdo de uma
cartilha para profissionais e trabalhadores de satde da atencédo basica

2 OBJETIVOS

» Buscar na literatura as teméticas mais relevantes do transtorno do espectro

autista que favorecam a deteccéo precoce dos pacientes.

= Elaborar uma cartilha para os profissionais e trabalhadores de saude da
Atencdo Basica, visando facilitar a deteccdo precoce do paciente com

transtorno do espectro autista.

» Validar o contetdo da cartilha com a colaboracéo dos juizes especialistas.



REVISAO DE LITERATURA
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 PRIMEIRA INFANCIA E SUA INFLUENCIA NO DESENVOLVIMENTO DA CRIANCA

A primeira infancia é o periodo em que a crianga se desenvolve em um
ritmo acelerado. Seu inicio se d4 no nascimento e termina quando a crianga comega
a andar e a juntar palavras (sensivelmente por volta dos trés anos). E a fase em que
sdo tracados os percursos basicos do desenvolvimento de todas as capacidades
humanas, de todos o0s processos mentais, marcando o periodo mais rico do
desenvolvimento (CASTRO, 2008).

E durante a primeira infancia que ocorrem as modificacdes e adaptacdes
mais significativas no sistema motor humano. A aquisicdo de habilidades
locomotoras (ex.: correr, saltar), de controle de objetos (ex.: lancar e receber uma
bola) e estabilizadoras (ex.: equilibrio em um sé p€), parecem ser essenciais para
todo o desenvolvimento motor posterior, uma vez que formardo a base para agdes
relacionadas ao esporte, danga e jogos (MALINA; BOUCHARD; BAR-OR, 2004).

A crianga se desenvolve em varios contextos com atributos especificos,
isto €, com regras, acles, valores e modos de estar e ser concretos. Desde o
primeiro dia do seu nascimento, o ser humano comeca a ter consciéncia de que
existe um mundo externo a si. E nesse mundo que aprende sobre si, a estar,
comunicar-se e interagir com os outros. Neste sentido, a primeira infancia € um
periodo de mudancas significativas no que diz respeito ao desenvolvimento social
(DIAS; CORREIA; MARCELINO, 2013). Nos primeiros trés anos de vida, a crianca
desenvolve capacidades cognitivas e habilidades motoras devido ao interesse que
manifesta pelo mundo que a rodeia e a sua necessidade de comunicacdo

(TAVARES et al., 2007).

7z

Assim, o dominio dessas habilidades motoras é uma das mais
importantes tarefas do inicio da infancia, pois criancas que ndo desenvolvem de
maneira eficiente seus padrdes de movimento terdo dificuldades de adquirir niveis
aceitaveis de habilidades em acbes motoras futuras. A finalidade de um otimo

7

desenvolvimento motor € alcancar um nivel de "individuo competente", ou seja,
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aquele que consegue realizar as a¢gfes, possui motivagdo para realiza-las, mostra
confianca no seu desempenho e continua movimentando-se por toda sua vida
(GARCIA et al., 2002).

O desenvolvimento humano infantil e a habilidade de se comunicar por
meio da linguagem s&o constituidos pelas redes de interagdes estabelecidas entre
criancas e adultos desde os primeiros anos de vida. Acredita-se que essas
interagBes tém um papel fundamental na construgdo de habilidades que dao suporte
ao desenvolvimento de potencialidades tipicamente humanas, tais como capacidade
para apreender significados através do compartiihamento de atividades e de
artefatos socioculturais (VYGOTSKY, 2013).

O ambiente em que a crianca vive possui uma efetiva influéncia para
moldar aspectos do seu comportamento motor. O ambiente positivo atua como
facilitador do desenvolvimento normal, pois permite a exploracéo e interacdo com o
meio. Neste sentido, o ambiente desfavoravel reduz o ritmo de desenvolvimento e
limita as possibilidades de aprendizado da crianca. Paralelamente aos fatores de
risco biologico, as desvantagens ambientais podem influenciar negativamente a
evolugéo do desenvolvimento das criangas (CASTANHO; ASSIS, 2004).

A maturacdo, 0 crescimento e, especialmente, o desenvolvimento
dependem dos processos de constituicdo da vida psiquica e sdo extremamente
sensiveis a eles. Esses processos de formacdo agem governados pelas pessoas
gue rodeiam a crian¢a e s80 0s responsaveis por seus cuidados e por sua evolucao.
Embora Unico, o lugar de um sujeito depende de atitudes gerais que todo cuidador
deve realizar na primeira infancia, e sem as quais esse lugar corre o risco de nao se
constituir (KUPFER et al., 2009).

Na primeira infancia as principais relacdes, bem como os cuidados e
estimulos necessarios ao crescimento e desenvolvimento, sdo fornecidos pela
familia. A qualidade do cuidado, nos aspectos fisico e afetivo-social, € influenciada
pelas condi¢des estaveis de vida, tanto socioeconémicas quanto psicossociais (BEE,
2003).
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A capacidade de mudanca do cérebro reduz com a idade. No inicio da
vida, € mais flexivel, ou “plastico”, para englobar uma grande variedade de
ambientes e interacdes. No entanto, com o amadurecimento, o cérebro torna-se
mais especializado para realizar fun¢gdes mais complexas, e menos capaz de se
reorganizar e se adaptar a desafios novos e imprevistos. Embora as capacidades
para a aprendizagem da linguagem e de outras habilidades possam ainda acontecer
apos os primeiros anos de vida, alterar esses circuitos cerebrais torna-se cada vez
mais dificil ao longo do tempo. A perda da plasticidade inicial implica que € mais facil
e mais eficaz influenciar o desenvolvimento da arquitetura do cérebro de um bebé do
gue reconectar partes de seu circuito cerebral na adolescéncia e na vida adulta
(NATIONAL SCIENTIFIC COUNCIL ON THE DEVELOPING CHILD, 2007).

3.2 TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

O autismo foi descrito pela primeira vez em 1943, pelo psiquiatra Leo
Kanner, relatando as principais caracteristicas dos pacientes e como diferencia-la de
outras patologias (KANNER, 1943). Na mesma época, Hans Asperger descreveu a
psicopatia autista na infancia. Era descrito como um conjunto complexo de
inabilidades, que envolvem a interacdo social, a comunicagdo e o comportamento
dos individuos (APA, 2001).

Em 1993, a Organizagdo Mundial de Saude, na CID 10, classificou o
autismo entre os Transtornos Invasivos do Desenvolvimento. O diagnostico sé
deveria ser atribuido apés 3 (trés) anos de idade (OMS, 1993).

No DSM IV-TR (APA, 2001), o Transtorno Autista, era classificado entre
0os Transtornos Globais do Desenvolvimento. Em 2013, o autismo deixou de ser
considerado como Transtorno Global do Desenvolvimento, e passou a ser
classificado como Transtorno do Espectro Autista (TEA), que incluem o transtorno
autista, o de Asperger, o desintegrativo da infancia e o transtorno global do
desenvolvimento ndo especificado (ZANON; BACKES; BOSA, 2014).
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Alguns estudos epidemiolégicos mostram um aumento na frequéncia de
TEA. Isto poderia ser explicado pela mudanca dos critérios diagndésticos ocorrida nos
ultimos anos. Também tem sido considerado que a incidéncia dos disturbios pode
ser maior do que a documentada e que muitos casos sao subdiagnosticados
(RUTTER, 2005).

Apesar do quadro clinico do espectro autista ja estar bem descrito e
caracterizado, as criangas com esse transtorno recebem, ainda hoje, 0os mais
distintos diagnosticos, tais como transtorno obsessivo-compulsivo, esquizofrenia,
transtorno de humor e deficiéncia mental isolada (STELZER, 2010). As
manifestacées que, atualmente, sdo consideradas como evidentes no TEA incluem
comprometimentos no desenvolvimento sociocomunicativo, repertério limitado de
interesses e atividades e presenca de comportamentos estereotipados (APA, 2013).
Essas alteragbes dificultam e limitam a qualidade de vida do individuo. E
considerado um dos problemas de salde mental que mais prejudicam o

desenvolvimento infantil.

E unanime entre os autores que realizam estudos na area do TEA afirmar
gue os individuos com esse diagnostico possuem comportamento e interesses
limitados, repetitivos e estereotipados, adotam uma rotina fixa, apresentam restricdo
numa area de interesse, podem insistir bruscamente em algo e, ainda, podem
apresentar anormalidades na postura (GARCIA; MOSQUERA, 2011).

Os primeiros sinais da doenca podem ser percebidos nos primeiros
meses de vida, tais como: movimentos irregulares de membros, hipersensibilidade a
luz e dificuldade de criar relacdo afetiva com a mae. Além disso, algumas outras
manifestacdes podem ser observadas de forma secundaria, como ma qualidade do

padréo de sono e atrasos em outras areas do desenvolvimento (KARMEL, 2010).

Para o estabelecimento do diagndstico, os critérios clinicos que indicam
0s primeiros sinais do transtorno podem ser identificados entre seis e 12 meses,
tornando-se mais evidentes e consolidados entre os 18 e 24 meses (OZONOFF et
al., 2010).
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Estes sinais e sintomas, na maioria das vezes, passam despercebidos no
ambiente familiar e até dos especialistas que se ocupam da crianca neste primeiro
tempo, principalmente porque, do ponto de vista médico, a crian¢a vai bem, ganha
peso e cresce (SILVA, 2000).

Os limites para a identificacdo de risco de autismo no primeiro ano de vida
estdo na busca de um conjunto de categorias comportamentais discretas cuja
auséncia revelaria o risco de autismo. Apesar de ndo existir, até o momento,
evidéncia que respalde um diagnéstico de TEA no primeiro ano de vida que se
comprove estavel, é crescente o volume de conhecimento sugerindo a possibilidade
de identificacdo de risco de autismo neste periodo, ainda que ndo haja consenso
sobre quais comportamentos observar. Algumas pesquisas nesta area tém
descoberto evidéncias que indicam que a alteracédo do desenvolvimento afetivo seria
um marcador especifico do autismo e o déficit que afetaria o desenvolvimento da
atencdo compartilhada, cujas falhas sinalizam o risco de diagnéstico de autismo
entre 18 e 24 meses (GARCIA; LAMPREIA, 2011).

Embora exista a possibilidade e mesmo a necessidade de intervengéao no
guadro autistico antes de sua cronificagdo, alguns autores relatam que o diagndéstico
precoce é identificado como gerador de duvidas e inseguranca, por apresentar uma
sintomatologia difusa e manifestacdes clinicas sutis, em seu estado inicial (VISANI,
RABELLO, 2012).

Quanto a etiopatogenia, o autismo apresenta causa multifatorial, podendo
ser genética ou ambiental (PERSICO; BOURGERON, 2006). Com o intuito de se
estabelecer um alicerce neurolégico que explique o autismo infantil, varias teorias e
condicbes tém sido relacionadas, entre elas é possivel citar sofrimento fetal,
infeccdes relacionadas a virus, infecgcbes congénitas, imunizacdes, alteracdes

hereditarias tais como esclerose tuberosa e espasmos infantis (CAMPOS, 2005).

Ainda se tem uma compreensdo muito limitada acerca do assunto.
Grandes avancos estao sendo realizados para se descobrir a etiologia do autismo,
incluindo importantes estudos de neuroimagem, tomografia, ressonancia magnética,
entre outros. No entanto, esses achados sdo, muitas vezes, controversos, até pela

limitacdo desses meétodos. Embora haja um conhecimento das areas cerebrais
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envolvidas, ndo ha uma demarcacéo exata que possibilite definir as sub-regifes, ou
ainda os nucleos que estéao envolvidos (GARCIA; MOSQUERA, 2011).

Na intencdo de lidar com a complexidade etiol6gica do TEA, é importante
gue se faca a distingdo entre os subtipos idiopaticos e secundarios (RUTTER, 2005).
Fombonne (2003) afirma que, aproximadamente, 10% dos casos de TEA séao
considerados secundarios, isto €, pode ser atribuida a alguma anomalia
cromossOmica, transtorno genético ou condi¢cdo neuroldgica grave. Ja os idiopéticos
apresentam causa multifatorial, ou seja, sofrem influéncia da interacdo complexa

entre fatores genéticos e ambientais de risco.

E um relato comum entre as familias de criancas autistas que estas eram
‘normais’ até os trés anos de idade. Reafirmando este fato, os médicos possuem
dificuldades para concluir um diagnostico antes dessa idade. Isso ocorre porque até
um ano e oito meses, o bebé possui uma pré-linguagem, na qual estdo incluidos
balbucios, ecolalia, repeticdo do que o adulto tenta lhe dizer. Posteriormente, entre
dois e trés anos, a linguagem pragmatica e funcional devera aparecer. Este € o
momento em que 0s pais costumam perceber as primeiras manifestagdes. Para eles
a linguagem existiu e desapareceu, e isso refor¢ca a impressdo de que seus filhos

nao eram autistas e tornaram-se depois (SERRA, 2010).

Um dos principais sinais que levam os pais a procurar os profissionais de
saude é o retardo em desenvolver a linguagem oral. Hundry et al. (2013), relata que,
na verdade, as dificuldade na comunicacdo se evidenciam antes do periodo de

aquisicdo da linguagem verbal, porém os pais ndo percebem.

O processo de elaboracdo do diagndstico estd intrinsicamente
relacionado com a interpretagdo que 0s pais atribuem e constroem acerca deste
diagnéstico do filho. Isto envolve as crencas dos profissionais envolvidos, tanto no
momento do diagndstico, como na forma que ele € comunicado aos pais e nas
intervencdes, sejam estas educacionais ou clinicas ou em servicos de saude e
escolares (SEMENSATO; BOSA, 2013).

Tal como as caracteristicas do desenvolvimento da crianca afetam a sua

relacdo com os pais, também a relacdo com os adultos afeta o nivel de
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desenvolvimento e as habilidades da crianca (SAMEROFF et al., 2009). Hoffman et
al. (2009) relataram uma relacao significativa entre a cronicidade do autismo e a
doenca parental, nivel de depressdo, e percepcdes negativas do casamento, tal
como o grau de proximidade entre a mée e a crianca. A severidade dos sinais e
sintomas estd associada a elevados niveis de responsabilidade no sistema parental
e familiar, criando relacées mais tensas e, assim, uma provavel menor sensibilidade
materna. O que pode alterar a capacidade da mée para perceber e responder aos

sinais da crianca.

A intervencdo precoce, definida como o tratamento intensivo que se faz
antes dos 5 anos de idade, com as criangas autistas pode trazer muitos beneficios.
Dessa forma, quanto mais precoce ocorrer o diagndéstico, mais a crianga pode se
beneficiar da reabilitacdo (SERRA, 2010).

Os grupos de apoio podem funcionar como um auxilio ao tratamento da
crianca, uma vez que esta associacdo conta com a participacdo de profissionais
gualificados, e também pode ser um auxilio para reduzir os niveis de tensdo das
familias. Isto porque pode propiciar conhecimento, oportunidade de troca de
experiéncias e de informagdo e o desenvolvimento de novas habilidades para
enfrentar os desafios diarios (SEMENSATO; SCHMIDT; BOSA, 2010).

Um efetivo programa de intervencdo precoce deve proporcionar recursos
de apoio que favorecam a consciéncia sobre servigos disponiveis, acesso a eles e
coordenacao, proporcionando, assim, que a familia devote sua atencdo para
atividades mais produtivas em termos de interagéo familiar. Aléem disso, € importante
propiciar um conjunto de apoio social para a familia, como grupo de pais e
cuidadores, servico de aconselhamento familiar e mobilizacdo de amigos e
comunidade. Esse apoio é fundamental para amenizar o estresse familiar e garantir

a motivagao para um engajamento suficiente na programac¢éo (GURALNICK, 2000).

A intervencdo dirigida as criancas autistas precisa ser intensiva,
abrangente e duradoura. Isso leva a conclusédo de que a participacdo das familias
nesse processo deveria ser um foco sistematico dos estudos e propostas de
intervencao envolvendo criancas com TEA (FERNANDES, 2009).
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A participagdo dos pais como co-terapeutas € uma exigéncia de muitos
programas de intervencao, ja que podem ser decisivos para garantir sua eficiéncia.
Grande parte da programacao precisa acontecer também em casa, realizada pelos
pais e cuidadores e deve ocorrer diariamente. Mas um programa de intervencgéo
precoce, além de engajar 0s pais no proprio programa, deveria também levar em
consideracdo 0s estressores familiares e seu impacto sobre a crianca com
problemas no desenvolvimento (LAMPREIA, 2007).

A familia de individuos diagnosticados com autismo é desafiada a ajustar
seus planos e expectativas quanto ao futuro as limitagdes desta condicdo. Quando se
analisa o impacto desta patologia na familia, € importante que se reflita a partir de
uma compreensao de como diversos fatores interagem em condicOes adversas
prolongadas, atingindo a familia em diferentes fases de seu ciclo de vida (SCHMIDT,;
BOSA, 2003). Estudos demonstram a existéncia de altos niveis de estresse parental,
principalmente por parte das mées. Isso se deve as dificuldades proprias da prestacédo
de cuidados continuados a individuos com autismo (SCHMIDT; BOSSA, 2007).
Levando-se em consideracdo o alcance e qualificacdo dos comprometimentos que o
autismo causa nos pacientes, essa sindrome tende a ser considerada um estressor
potencial (SEMENSATO; BOSA, 2013).

A dinamica familiar sofre modificacbes que vao desde a questdo
financeira até aspectos relacionados a qualidade de vida fisica, psiquica e social dos
cuidadores diretos. Os pais enfrentam, primeiramente, um processo de luto pela
perda do filho ideal, para, a partir dai, iniciarem um processo de resiliéncia em que
possam perceber as reais capacidades e potencialidades de sua crian¢ca (FAVERO;
SANTOS, 2005).

Passado o momento de luto simbdlico, as familias se posicionam de
diferentes formas quanto a deficiéncia da crianca. Esse posicionamento pode ser
fundamental para o desenvolvimento do filho. Alguns pais, por ndo acreditarem que
seus filhos possuam potencialidades, deixam de ensinar coisas elementares, como o
autocuidado e o desenvolvimento da independéncia. Outros acabam se isolando e
alguns por infantilizarem seus filhos por toda a vida, ndo considerando que a crianca
com necessidades especiais deve se tornar o mais autbnomo possivel (SERRA,
2010).
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Uma das grandes complexidades que os profissionais da reabilitacdo se
deparam ao lidar com um paciente autista, esta na necessidade de conhecimento
sobre as diversas caracteristicas que engloba o espectro autista, bem como, a
dificuldade de administra-las a favor da reabilitacdo e do sujeito. Esses profissionais
precisam dominar diferentes areas de conhecimento, além de multiplas abordagens
e atuacOes terapéuticas e educativas (ROGERS et al.,, 2006; KWEE; SAMPAIO;
ATHERINO, 2009).

3.3 ATENCAO BASICA

O Programa Saude da Familia (PSF) surgiu no Brasil em 1994, tendo
como objetivo superar o modelo assistencial centrado na doenca e no profissional
médico (GOMES, 2009). Ele reafirma os principios do Sistema Unico de Salde

(SUS) e se estrutura a partir do Centro de Saude da Familia (CSF).

De acordo com a Declaracdo de Alma-Ata, a Atencdo Primaria a Saude
(APS) ou Atencdo Basica deveria ser fundamentada de acordo com o0s principais
problemas sanitarios da comunidade e prestar atencdo preventiva, curativa, de
reabilitacdo e de promocdo da saude. A Estratégia de Saude da Familia (ESF) é
entendida como um modelo de APS focada na unidade familiar e estruturado,
primordialmente, na esfera comunitaria. E fungdo da ESF a coordenac&o de todo o
espectro assistencial em saude, j4 que € a APS que deve identificar a necessidade
de atendimentos especializados e realizar o processo de referéncia para os outros
niveis de Atencdo. A Equipe da APS deve ser composta por um grupo
interdisciplinar de profissionais envolvidos na assisténcia integral e primaria a saude
(ANDRADE; BARRETO; BEZERRA, 2012).

A integralidade € uma das diretrizes do SUS e preconiza 0 acesso da
populacdo ao sistema de salde nos diversos niveis de atencdo, seja ele primario,
secundario ou terciario, preventivo ou curativo, técnico ou politico, individual ou
coletivo. Para alcanca-la é de fundamental importancia que seja garantida a
acessibilidade ao sistema. Pensando-se, inicialmente, na porta de entrada do

servico, é necessaria uma maior resolutividade da Atencdo Basica, tanto na
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assisténcia prestada como nos encaminhamentos realizados para 0s outros niveis
de Atencao (PINHO et al., 2007).

A equipe de saude da familia deve ser constituida por, no minimo, um
médico generalista ou especialista em saude da familia ou médico de familia e
comunidade, um enfermeiro, um auxiliar ou técnico de enfermagem e quatro a seis
agentes comunitarios de Salde (ACS). E funcdo da Equipe realizar o cuidado da
saude da populacdo, em primeiro lugar no setor da unidade de saude e, quando
houver necessidade, no domicilio e nos demais espacos prioritarios (ANDRADE;
BARRETO; COELHO, 2013).

Um dos personagens fundamentais para garantir a integralidade e realizar
a comunicacao efetiva entre a ESF e os usuarios é o Agente Comunitario de Saude
(ACS), que consiste no trabalhador com perfil e desempenho singulares e
caracteristicos, uma vez que, deve reunir atributos peculiares para assumir sua
funcdo, seja ela, simples ou complexa (AZAMBUJA et al., 2007). Este trabalhador
possui atribuicdes exclusivas, como o desenvolvimento de atividades classificadas
como promocao da saude, prevencdo de doengas e agravos, e vigilancia a saude.
Dentro de sua funcdo, constam visitas domiciliares e a¢cdes no ambito individual e
coletivo, tanto nos domicilios como na comunidade. Além disso, € importante que ele
mantenha a equipe de saude informada sobre as familias (BORNSTEIN; DAVID;
ARAUJO, 2010).

Os ACS séo considerados trabalhadores de saude. Profissionais sdo os
gue possuem graduacdo na area da saude e trabalhadores sdo aqueles que
trabalham no sistema de salde, mas ndo possuem curso superior, exemplo

porteiros, vigias, secretarias, servicos gerais, ACS, dentre outros.

O Programa de Agentes Comunitarios de Saude (PACS) foi criado em
1991, com o objetivo de contribuir para uma melhor qualidade de vida, intensificando
0 investimento na educacdo em saude (NUNES et al., 2002). Apesar do
reconhecimento em relagdo a importancia do ACS nas Politicas Publicas em saude,
somente no ano de 2002 foi criada a profissdo de ACS (BARROS et al., 2010). A
regulamentacao da profissdo se deu em 2002 na Lei 10.501 (BRASIL, 2002).
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Quanto a formacdo, € exigéncia curricular do Curso Técnico de Agente
Comunitario de Saude elaborado pelo Ministério da Educacdo e pelo Ministério da
Saude, um processo de qualificacdo, voltada para a promocdo da saude e a
prevencdo de doencas e formacao sobre riscos ambientais e sanitarios (BRASIL,
2002).

Em relacdo a capacitagdo do ACS para atuacdo no campo da saude
mental, é preciso se investir em formagfes tendo em vista a caréncia de
conhecimento especifico nessa area e as questbes que envolvem o estigma da
doenca mental (MUNARI et al.,, 2010). Estabelece-se neste ator social, um
intercdmbio constante entre os conhecimentos populares e o0os saberes médico-
cientificos, incluindo ai as constru¢cdes acerca do processo saude-adoecimento

mental (SANTOS; NUNES, 2014).

Dentro do campo da saude mental, a atencdo béasica tem capacidade
para desenvolver dois principais tipos de acfes. Uma delas seria detectar as queixas
relativas ao sofrimento psiquico e prover uma escuta qualificada deste tipo de
problematica; a segunda consiste nas varias formas de lidar com os problemas
detectados, oferecendo tratamento na prépria atencdo basica ou encaminhando os
pacientes para servicos especializados. O processo da consulta médica, centrado
em queixas a serem confirmadas pelo exame fisico e/ou exames laboratoriais, tem
como consequéncia uma desvalorizacdo das queixas psicossociais que, apesar de
verbalizadas no inicio da consulta, perdem sua poténcia e acabam ficando sem
encaminhamentos adequados (TANAKA; RIBEIRO, 2009).

Os conceitos dos ACS sobre saude mental e o paciente com sofrimento
psiquico € ainda limitado, pois possuem uma percepc¢ao preconceituosa, atribuindo a
esses pacientes classificagdes como “falta de juizo” e incapacidade total (VECCHIA;
MARTINS, 2009).

A atencdo em salde mental é um grande desafio para o SUS, devido as
particularidades que a area exige para estabelecer dialogo entre sua especificidade
e a Estratégia Saude da Familia (MUNARI et al., 2010).
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O planejamento das acbes destinadas a melhoria da qualidade da
assisténcia a saude mental da infancia na atencao basica deve incluir mudancas na
formacéao profissional que possibilitem otimizar sua capacidade de fazer deteccdes
precoces de doengas e agravos, realizar intervengdes pertinentes a atencéo basica
e referenciar para os outros niveis de atencdo (TANAKA; RIBEIRO, 2009).
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4 METODOS

4.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo de validacéao de tecnologia do tipo de pesquisa de
desenvolvimento metodolégico com abordagem qualitativa, que se refere a

elaboracao e validacdo de um instrumento de pesquisa.

A pesquisa metodoldgica possibilita a elaboracdo de instrumentos e
costuma envolver procedimentos complexos e elaborados. Para sua elaboracéo,
necessita de investigacdes dos métodos de obtencdo e organizacdo de dados e
conducédo de pesquisas rigorosas. Dessa forma, trata da elaboracéo, da validagéo e
da avaliacdo de ferramentas e métodos de pesquisa de Polit e Beck (2011),

conforme demonstrado na figura 1.

Figura 1 — Esquematizacdo da pesquisa metodoldgica
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Avaliacao de um
instrumento
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Fonte: Polit; Beck (2011)
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No processo de avaliagdo de um instrumento deve-se levar em
consideracdo a confiabilidade primaria e a validade. A confiabilidade pode ser
compreendida como o grau de coeréncia ou exatiddo com que um instrumento mede
0 atributo. Ja validade seria 0 grau em que um instrumento é adequado para
mensurar 0 que supostamente deve medir. Ou seja, seria a validacdo do propdésito

pelo qual o instrumento foi desenvolvido (POLIT; BECK, 2011).

A finalidade de uma pesquisa qualitativa é interferir em uma situacao dita
como insatisfatoria, modificando condi¢des possiveis de serem transformadas. Além
disso, objetiva esclarecer e aprofundar determinadas condi¢cbes e situacbes para
promover, nos proprios sujeitos pesquisados, uma conscientizacdo dos seus
problemas e das causas destes, para que, entdo, seja possivel compreendé-los
melhor, transforma-los e/ou corrigi-los. Desta forma, pode-se entender que na
pesquisa qualitativa tanto o pesquisado quanto o pesquisador possuem uma atitude
reativa (CHIZZOTTI, 2010).

A validacdo € um processo em que se examina, com exatidao,
determinado instrumento ou inferéncia realizada a partir de escores estabelecidos. E
um processo continuo de verificacdo e de constatacdo do valor de um instrumento
de medida (RAYMUNDO, 2009).

4.2 CENARIO DA PESQUISA

A pesquisa foi realizada em Sobral-CE e em Fortaleza-CE. A escolha pela
cidade de Sobral se deu pelo fato da pesquisadora trabalhar no local e conhecer de
forma mais aprofundada os locais de atendimento a crianca. A cidade localiza-se na
regido Nordeste do Ceard, a 235 quildbmetros da capital cearense (Fortaleza).
Desenvolveu-se as margens do rio Acarau e limita-se ao norte com 0s municipios de
Massapé, Santana do Acaralu e Meruoca, a sul com Santa Quitéria, Groairas e
Cariré, a leste com lItapipoca, Iraucuba e Canindé, e a oeste com 0s municipios de
Coreal, Mucambo e Alcantara. Seus principais icones naturais sao o Rio Acarau e a
Serra da Meruoca (OLIVEIRA; DIAS NETO; BRAGA, 2013).
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Atualmente estd constituida por mais doze distritos, sendo eles:
Aracatiacu, Aprazivel, Bonfim, Caioca, Caracara, Forquilha, Jaibaras, Jordao,
Patriarca, Rafael Arruda, Sdo José do Torto e Taperuaba (SOBRAL, 2012). O
municipio de Sobral (figura 2) conta com aproximadamente 188.233 habitantes,
sendo 11.051 matriculados em 17 escolas publicas estaduais distribuidas em:
ensino médio regular, profissionalizante e de Educacdo de Jovens e Adultos (EJA),

de acordo com a zona (urbana e rural) (IBGE, 2013).

Figura 2 — Divisao distrital de Sobral-CE
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Fonte: IBGE (2013)

O sistema de saude de Sobral é composto por uma rede fisica capacitada
para a realizacdo de servicos de saude em seus diferentes graus de complexidade,
0 que faz com que o municipio, no modelo estadual de reorganizacdo da saude, seja

referéncia em ambito micro e macrorregional (ANDRADE et al., 2004).

A escolha pela cidade de Fortaleza se deu pela pesquisadora estudar no
local e ter conseguido indicacdes de profissionais de referéncia na area da saude da
crianga. O municipio, capital do estado do Ceara, esté localizado no litoral norte do

estado do Ceara, com area territorial de 314,930 km?. Limita-se ao norte e ao leste
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com o Oceano Atlantico e com os municipios de Eusébio e Aquiraz; ao sul com os
municipios de Maracanau, Pacatuba e lItaitinga; e a oeste com 0s municipios de
Caucaia e Maracanau. Fortaleza € hoje a quinta maior cidade do pais com
populacdo estimada de 2.452.185 habitantes. O municipio dispde de 187
estabelecimentos de saude do SUS (IBGE, 2014).

A cidade encontra-se dividida politica e administrativamente em seis
Secretarias Executivas Regionais (SER), todas responsaveis pela gestdo dos
servicos de saude em sua respectiva area de abrangéncia (FIGURA 3). As SERs
funcionam como instancias executoras das politicas publicas municipais. Cada uma
dispbe dos seguintes quesitos: saude, educagdo, meio ambiente, financas,
assisténcia social e infraestrutura. Por meio desta forma de administracdo
descentralizada, a Politica Municipal de Saude € executada pelas seis SERs,
através de seus Distritos de Saude, tendo como 6rgdo gestor a Secretaria Municipal
de Saude (SMS) (LOPES et al., 2015).
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Figura 3 — Mapa das regionais de Fortaleza
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Os passos do processo de elaboracdo da cartilha foram: 1) Caracterizacao
preliminar dos participantes do estudo; 2) O processo de construcdo da cartilha

educativa; 3) Validacao da cartilha.

4.3 CARACTERIZACAO DOS PARTICIPANTES

Os participantes da pesquisa foram 13 profissionais de saude que
constituiram os juizes da cartilha. Os dados foram coletados apds a aprovacao do
comité de ética em pesquisa, entre julho e agosto de 2015. Quanto ao numero de
juizes, Teixeira e Mota (2011) relatam que estes devem compor um grupo de nove a

15 integrantes.
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Os profissionais foram os juizes que fizeram a validacdo da cartilha.
Foram considerados juizes, neste estudo, pessoas com alto grau de conhecimento e
experiéncia em sua area de atuacdo. Para a selecdo desses juizes-especialistas da
area da saude foram estabelecidos os critérios: titulacdo, producédo cientifica e o
tempo de atuagdo com a temética em discussdo. Fizeram parte deste comité os
juizes cujo perfil tinha ocorréncia de um desses critérios. Esses profissionais fizeram
parte do terceiro momento. Eles foram convidados previamente mediante contato
verbal. Apds aceitarem participar da pesquisa, assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B).

Uma vez que o interesse pelo estudo se deu a partir de rodas
profissionais em um servico de atencdo secundaria em que se discutiam as
principais problematicas advindas da atencéo primaria, na cidade de Sobral, optou-
se por selecionar os juizes entre os profissionais de dois servicos publicos que
constituem a Atencdo Secundéria da cidade. A principio, a proposta do estudo era
gue fosse realizado apenas nessa cidade. Entretanto, a quantidade de juizes que foi
possivel selecionar no local foi pequena. Nesse sentido, optou-se também pela
cidade de Fortaleza, onde a selecdo dos juizes se deu por indicacdes de

profissionais que fossem referéncia na area da saude da crianga.

Os critérios de inclusdo foram: profissionais da saude de nivel superior,
trabalhar com criangcas com TEA, ter disponibilidade de participar da pesquisa. O

critério de excluséo foi: trabalhar menos de cinco anos na area da saude da crianca.

4.4 SISTEMATIZACAO DO CONTEUDO

A elaboracdo da tecnologia educativa correspondeu a selecdo do
conteddo a partir das evidéncias na literatura sobre autismo, sinais e sintomas,
orientagBes a familia, percurso do usuario no sistema de saude de Sobral. Esses
temas foram considerados relevantes e relacionados com o intuito da cartilha e
foram sugeridos durante a qualificacdo do projeto de pesquisa. Para a
sistematizacdo desse conteudo, realizou-se uma revisao de literatura para a garantia
da fundamentacdo cientifica, condicdo essencial para a seguranca do leitor, e
definicdo apropriadamente, dos conceitos contidos neste material.
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Apos a selegdo dos conteudos, foi realizada a construcdo da tecnologia,
com a digitacao e ilustracdo do conteudo e a impressao do material. Nesta etapa de
composicao foi realizado um contato com um designer grafico, para a criacdo das
ilustracBes. A arte gréfica foi proposta por um profissional devidamente capacitado
com sensibilidade suficiente para trabalhar as imagens, tornando a leitura
descontraida e de facil compreensdo. Em seguida, foi feito um contato com um

profissional que realizasse o trabalho de edicdo do material.

As ilustracdes, que foram incluidas, tinham como objetivo tornar a leitura
mais descontraida e de facil compreensédo. Posteriormente, o material educativo foi

encaminhado a gréfica para impressao.

4.5 VALIDACAO DA CARTILHA

Os juizes foram convidados a participar da pesquisa mediante contato
oral prévio e, posteriormente, receberam uma carta-convite (APENDICE A), onde foi
explicado como eles deveriam proceder para avaliarem a cartilha; ao aceitarem,
preencheram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B) e
receberam uma cépia da cartilha para ser avaliada com o respectivo instrumento de

avaliacao a ser devolvido, dentro de um prazo de dez dias.

Aos juizes, foi entregue, além da cartilha, uma ficha de avaliacdo da
cartilha (APENDICE C) na qual eles deveriam avaliar a tecnologia educativa e
registrar suas sugestdes no sentido de aperfeicoar o material. Essa ficha foi baseada
nos estudos de Riberte (2008). Através desta ficha, os peritos fizeram analises e
sugestdes quanto a estrutura, conteudo, linguagem e ilustracbes contidas na
cartilha. Eles deveriam julgar clareza, compreensibilidade ou redundancia e a

adequacao da representacdo comportamental dos itens.

Em relacdo a esse processo de validacdo quanto maior o numero de
convergéncia dos resultados, maior a possibilidade de comprovar a confiabilidade e
validade nos resultados do estudo (FERNANDES; LACERDA; HALLAGE, 2006).
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As andlises e sugestbes dos juizes foram analisadas pelo método de
Andlise de Conteudo (BARDIN, 2011), compreendendo as fases de pré-analise,
exploracdo do material ou codificacdo, tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretacdo. A partir dessa andlise, foram feitas a corre¢do e a reformulagédo da
cartilha, incorporando as sugestfes feitas pelos juizes, a fim de atender as

necessidades e expectativas a que se propde.

4.6 ASPECTOS ETICOS

Este estudo seguiu a Resolugéo 466/12 do Conselho Nacional de saude e
foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual do Ceara,
sendo aprovado sob parecer numero 923.587 de 11/12/2014 (ANEXO A). O termo
de consentimento livre e esclarecido foi assinado por todos os individuos que
concordaram em participar do estudo, e também foi elaborado segundo a resolucao
supracitada (BRASIL, 2012).

Para manter o anonimato dos entrevistados e garantir o cumprimento dos
preceitos éticos e legais, eles foram identificados por codigos (Juizes: J1, J2, J3...)
sem guardar relacdo com a ordem das entrevistas. O risco que essa pesquisa
apresentou foi o de constrangimento durante a validacdo da cartilha. Entretanto, o

estudo foi feito de forma a minimizar qualquer risco.



RESULTADOS E DISCUSSAO
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados e discussdo serdo apresentados em quatro topicos, a
saber: perfil dos juizes, descricdo da cartilha educativa construida, validacdo da

cartilha educativa e construcdo da verséo final da cartilha.

5.1 PERFIL DOS JUIZES

Os juizes selecionados foram profissionais da area da saude, compostos
de seis fisioterapeutas, trés terapeutas ocupacionais, um fonoaudiologo, dois
psicologos e um neurologista. Inicialmente, foram incluidos quinze juizes. Entretanto,
um dos juizes apresentou menos de cinco anos de formacdo e outro retirou o

consentimento para participar da pesquisa.

Os resultados foram apresentados em dois quadros (Figura 4 e Figura 5),
nos quais sdo detalhados a caracterizacéo geral dos juizes e a especificacdo quanto
a formacdo e a atuacao profissional.

Figura 4 — Quadro com a caracterizacao geral dos juizes especialistas

Avaliador Idade Género Titulacéo
Juiz 1 28 Feminino Especialista
Juiz 2 43 Feminino Mestre
Juiz 3 29 Feminino Especialista
Juiz 4 30 Feminino Especialista
Juiz 5 40 Feminino Doutor
Juiz 6 31 Feminino Especialista
Juiz 7 29 Feminino Especialista
Juiz 8 32 Feminino Especialista
Juiz 9 46 Feminino Especialista
Juiz 10 32 Feminino Especialista
Juiz 11 31 Feminino Especialista
Juiz 12 31 Feminino Especialista
Juiz 13 34 Masculino Especialista

Fonte: Elaborada pela autora
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Figura 5 - Quadro com a caracterizacao dos juizes quanto a formacéo e

atuacao profissional

. ~ Tempo de Atue,u;éo na ~ _
Avaliador Formacao ~ Saude da Atuacao Profissional
Formacgao :
Crianca
Juiz 1 Fisioterapia 5 anos 5 anos Atendimento a criangas
institucionalizadas
Juiz 2 Fisioterapia 21 anos 21 anos Docéncia na area da
saude da crianca
Juiz 3 Fisioterapia 5 anos 5 anos Atendimento a criangas
institucionalizadas
Juiz 4 Fisioterapia 6 anos 6 anos Atendimento de
estimulacao precoce na
atencao secundaria
Juiz 5 Fisioterapia 15 anos 15 anos Docéncia na area da
salde da crianca
Juiz 6 Fisioterapia 8 anos 8 anos Atendimento de
estimulacao precoce em
clinica particular
Juiz 7 Terapia 5 anos 5 anos Atendimento de
Ocupacional estimulacao precoce na
atencao secundaria
Juiz 8 Terapia 5 anos 5 anos Atendimento de
Ocupacional estimulacao precoce na
atencao secundéria
Juiz 9 Terapia 18 anos 15 anos Atendimento de
Ocupacional estimulacado precoce na
atencao secundaria
Juiz 10 | Fonoaudiologia 8 anos 7 anos Atendimento de
estimulagcao precoce na
atencao secundaria
Juiz 11 Psicologia 6 anos 5 anos Atendimento a criancas
em clinica particular
Juiz 12 Psicologia 7 anos 5 anos Atendimento a criangas
em clinica particular
Juiz 13 Medicina 9 anos 5 anos Atendimento
neuropediatrico em
clinica particular

Fonte: Elaborada pela autora

Os juizes possuem idade entre 29 e 46 anos, sendo 12 do sexo feminino

e apenas um do sexo masculino. O perfil dos juizes segundo a titulacdo aponta que

84,6 % tem formacdao lato-sensu e 15,3 % stricto-sensu; o maior grau é de doutor, 0

gue fortalece a possibilidade de uma avaliacdo apoiada numa visdo teorico-

metodoldgica.
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Quanto ao tempo de experiéncia da area da saude da criangca, 0 minimo
foi de cinco anos e 0 maximo de 21 anos. Em relacéo a atuacéo profissional, todos
0s juizes estado, atualmente, trabalhando em areas com criancas. A maior parte (seis
juizes) trabalha com estimulagdo precoce, dois trabalham na docéncia em
disciplinas relacionadas a saude da crianca, dois com criangas institucionalizadas,
dois no atendimento geral a criangas em clinica particular e um atua como
neuropediatra. Esses dados confirmam a experiéncia profissional dos juizes na area,

garantindo uma avaliagdo da cartilha sustentada na vivéncia clinica.

5.2 DESCRICAO DA CARTILHA EDUCATIVA CONSTRUIDA

A primeira versdo da cartilha educativa submetida a validacdo junto aos
peritos continha oito paginas, com dimensdo de 200/140mm, impressas nas cores
laranja, verde, branca e preta, sobre o papel couché brilho de 180g/m2,
encadernada com um espiral na parte superior. Para o texto, priorizaram-se letras na
cor preta, em contraste com o fundo branco. O titulo escolhido para a cartilha foi

“Diagnostico Precoce da Crianca com Transtorno do Espectro Autista — TEA”.

Os desenhos (FIGURA 6) e a arte da cartilha foram feitos por meio do
programa de computacédo grafica Corel Draw. Na cartilha produzida, cada pagina
continha textos e uma imagem, exceto a pagina oito que continha apenas texto. As
paginas eram divididas por tépicos: capa, apresentacdo, sobre o transtorno do
espectro autista, sinais e sintomas, orientacdo aos pais e cuidadores, percurso do

usuario no Sistema de Saude de Sobral e referéncias.
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Figura 6 — Versao inicial das figuras contidas na cartilha apresentada aos

juizes especialistas
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Fonte: Elaborada pela autora
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No processo de qualificagdo do projeto deste estudo, foi definido, com o
auxilio da banca examinadora, possiveis tépicos principais para constarem na
cartilha que influenciariam no processo de diagnéstico precoce, como generalidades
sobre o autismo, sinais e sintomas e 0 percurso do usuario no sistema de saude de
sobral. Ao ser realizada a revisado de literatura, percebeu-se a importancia de se
incluir um topico sobre orientacdo aos pais e cuidadores. Isso se deu pelo fato de
gue, embora a cartilha tenha como obijetivo sinalizar as principais caracteristicas do
TEA para que a criangca seja precocemente encaminhada para a reabilitacdo, os
trabalhadores e profissionais de saude da atencdo basica poderdo também realizar
algumas orientagOes para os pais e cuidadores antes do paciente ser encaminhado

para o médico especialista e para a Atencado Secundaria.

No contato com o designer grafico, foi sugerido pelo profissional a
inclusdo de uma pagina destinada a apresentacdo da cartilha, com informacdes
breves sobre o objetivo da mesma. Apesar dos desenhos terem sido feitos
exclusivamente pelo designer gréafico, esse processo ocorreu em conjunto com a
pesquisadora, para que as imagens tivessem relacdo direta com o que estava
escrito no texto. A principio, foi solicitado que o designer criasse um personagem
gue seria a crianca com TEA. A partir dai, foi requerido a criacdo de desenhos
referentes a familia e ao profissional de saude. Em seguida, foram criadas as

situacdes que os desenhos retratariam.

Na conjuntura da saude, as Tecnologias Educativas sdo instrumentos
importantes para a realizagcéo do trabalho educativo e do desempenho do processo
de cuidar. As tecnologias educativas em salde estéo classificadas como tecnologias
leves, denominadas tecnologia de relacdes, como acolhimento, vinculo, automacéo,
responsabilizacdo e gestdo como forma de administrar os processos de trabalho
(MEHRY, 2002).

Segundo Lopes (2015), quando se discute os processos de ensino-
aprendizagem empregados nas tendéncias pedagdgicas mais dominantes no campo
da saude, percebe-se que a intersec¢cdo dos campos da educacao e da saude se
norteia, a partir de suas praticas educativas, por um “arcabougo de representagcdes

de homem e de sociedade que se quer formar” e que o sentido desta combinagao
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(educacdo e saude) estaria na ampliagdo do nivel de saude e na reducdo das
iniquidades. Considera ainda que muitos profissionais de saude constroem suas
praticas educativas inspirados em Paulo Freire, e concebem o processo educativo

como ferramenta de liberdade e de transformacéo da realidade.

A elaboracdo dos manuais educativos vem ocorrendo de forma a facilitar
o trabalho da equipe multidisciplinar na orientacdo de pacientes e familiares no
processo de tratamento, recuperagcdo e autocuidado. Dispor de uma tecnologia
educativa e instrutiva facilita e uniformiza as orientacbes a serem realizadas, com
vistas ao cuidado em saude. Além disso, € também uma forma de ajudar os
individuos no sentido de melhor entender o processo de saude-doenca e co-

responsabiliza-los pelo processo de recuperacédo (ECHER, 2005).

E importante salientar que ao optar pela utilizacdo das tecnologias nos
cuidados da saude da crianca, ndo significa o uso dos equipamentos somente, ou
limitar-se apenas ao aspecto técnico ou a realizacdo de procedimentos. Essas
tecnologias envolvem atitudes que possibilitam atender o paciente e seus familiares
com integralidade. De acordo com Waldow (2004) e Mehry (2002) a tecnologia é um
processo que envolve acoes, atitudes e comportamentos que se fundamentam nas
variadas formas de conhecimento, como cientifico, técnico, pessoal, cultural, social,
e psico-espiritual. Essa juncdo de diversos saberes tem por objetivo a efetividade da
tecnologia para a promocgao, preven¢do, manutencao e/ou recuperacdo da saude,
dignidade e totalidade humana.

Nessa perspectiva, Oliveira, Collet e Vieira (2006) apontam que a
tecnologia pode ser dividida em dois grupos. Um deles seria composto pelas
tecnologias de produto, que incluem equipamentos, instalacdes fisicas, ferramentas
e outros. A outra categoria seria as de processo, que constituem as técnicas,

métodos e procedimentos utilizados para obtencdo de um determinado produto.

Para a construcao do material educativo €, ainda, necessario selecionar
guais informacdes realmente sdo importantes para constar no manual, porque,
apesar dele precisar ser atrativo, objetivo e ndo muito extenso, deve dar uma

orientacdo significativa sobre o tema a que se propbe; precisa ser de facil



50
Deteccdo precoce da criangca com transtorno do espectro autista: elaboracdo e validacdo de uma
cartilha para profissionais e trabalhadores de satde da atencédo basica

compreensao e atender as necessidades especificas de uma determinada situagéo

de saude para que as pessoas se sintam estimuladas a lé-lo (ECHER, 2005).

Segundo Doak, Doak e Root (1996) ha evidéncias de que materiais de
saude cuja leitura é clara aumentam a adesao e fazem com que o publico a que se
destina lembre melhor e cometa menos erros, mesmo daquelas pessoas com alta
habilidade educacional. Por meio desses cuidados na elaboragdo da tecnologia
educativa, o conhecimento adquirido atingira a memaria em curto e longo prazo. Os
mesmos autores salientam ainda que a incompatibilidade de habilidades de leituras
conduz a reducdo da motivacdo para seguir as instrucdes. Para a elaboracdo do
material é aconselhdvel que haja o contato e contratacéo de profissionais da area de
informatica e computacdo para que possa ser feito a adequacdo de layouts,
diagramacdo e editoracdo. Os conhecimentos com programas especificos de
computacdo, muitas vezes, nao sao dominados por profissionais de outra areas.
Sendo assim, o trabalho sendo elaborado de forma conjunta com designers gréficos
podera ter uma melhor qualidade e um aspecto mais profissional.

O texto deve ser breve, objetivo, com linguagem simples e especialmente
compreensivel a clientela a que se destina. Frases longas tornam a leitura mais
lenta e geram uma compreensdo mais dificil. Palavras comuns devem ser usadas
guase o tempo todo. Palavras técnicas e conceitos devem ser explicados através de
exemplos (DOAK; DOAK; ROOT, 1996). Na cartilha em questéo, o publico a que se
destina envolve profissionais da area da salude de ensino superior e trabalhadores
da saude de nivel médio (agentes comunitarios em saude). Desta forma, priorizou-

se 0 uso de frases curtas e de uma linguagem clara aos dois publicos.

De acordo com Echer (2005), os manuais devem ser construidos para
fortalecer orientacdes a familiares e pacientes, sendo imprescindivel descrever as
informagBes numa linguagem acessivel a todas as camadas sociais, portanto, é
importante inserir ilustracbes das orientacdes para descontrair, animar, torna-las
menos impactantes e facilitar o entendimento, ja que, para algumas pessoas, as

ilustracdes explicam mais que as palavras.

Quando muitos tipos de fontes e tamanhos diferentes (seis ou mais) sao

usados em uma pagina podem confundir o leitor e deixar o foco incerto, sendo
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sugerido, para pontos fundamentais, o uso do texto em negrito e tipo de fonte,
tamanho e cores diferentes (DOAK; DOAK; ROOT, 1996).

5.3 VALIDACAO DA CARTILHA EDUCATIVA

Apos transcricdo do material produzido, foi realizada sua leitura exaustiva,
assinalando palavras e expressdes na identificagcdo de unidades de sentido e,
posteriormente, formacdo de categorias, orientando-se pelos questionamentos e
objetivos da pesquisa. Nestes resultados, foram encontradas convergéncias nas
opinides dos juizes em relacdo aos assuntos eleitos para discussdo, com
predominancia sobre aqueles referentes aos sinais e sintomas da crianga com TEA

e a adequacdao da cartilha elaborada.

A primeira etapa constituiu-se da leitura do material coletado nas fichas
de avaliacdo, procurando relacfes entre as informacfes obtidas a fim de organizar
as categorias sobre o tema em questdo. Assim, iniciou-se a leitura transversal das
unidades tematicas empiricas por intermédio do cruzamento das ideias contidas no
material. Esta primeira leitura, que podemos chamar de flutuante, serviu para que a
pesquisadora se familiarizasse com as sugestdes e correcdes realizadas pelos
juizes especialistas. Segundo Bardin (2011), desde a pré-analise devem ser
determinadas operacfes de recorte do texto em unidades comparaveis de
categorizacdo para analise tematica e de modalidade de codificacdo para o registro
dos dados. Em uma segunda leitura levou-se em consideracdo as premissas
encontradas na revisdo de literatura. Estas premissas foram comparadas aos

resultados encontrados nas fichas.

As informacfes colhidas e analisadas proporcionaram um entendimento
sobre as opinides dos juizes e os desdobramentos resultantes dos objetivos do
estudo. A partir da analise das respostas dos participantes foi possivel criar
categorias, cujos conteudos manifestos e latentes apresentavam maior correlacao.
As categorias foram: Caracteristicas do transtorno do espectro autista; composicéo
visual e qualidade das ilustragdes da cartilha; adequacédo do material educativo na

utilizacdo da pratica clinica em saude.
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5.3.1 Caracteristicas do transtorno do espectro autista

Quanto aos sinais e sintomas relacionados ao TEA, alguns juizes
sugeriram a inclusdo de alguns que ndo haviam sido abordados na cartilha. Essas
consideragdes foram importantes, pois tornou a caracterizagdo do TEA mais
completa, tornando assim a cartilha mais adequada para favorecer a deteccao

precoce.

[...] sugiro a inclusdo de sinais e sintomas como: alteracdo sensorial,
seletividade alimentar, agressividade, movimentos estereotipados [...] (J-1)

[...] no tépico Sobre o Transtorno do Espectro Autista, foram citados
exemplos de manifestagfes secundérias. Poderia citar também os sinais
percebidos nos primeiros meses de vida [...] (J-4)

[...] sugiro acrescentar no item Sinais e Sintomas a falta de no¢des de
perigo e a seletividade alimentar [...] (J-6)

[...] poderiam ser acrescentados alguns sinais e sintomas: auséncia de
medo em respostas a perigos reais; sintomas comportamentais, como
agressividade e atitudes destrutivas, associadas a acessos de raiva [...] (J-
9)

Além das sugestbes feitas, também no item acima, alguns juizes
realizaram correcdes em relacdo a forma como estava descrito alguns sintomas.
Algumas destas correcdes se referiam a questdo da forma como a crianga com TEA
interage com os brinquedos e objetos. Neste item, no processo de construgdo da
versao final da cartilha, foi necessario realizar também uma reformulacédo da figura
gue se referia a esse sintoma. Optou-se por retirar esse sintoma do subtitulo “Nos
primeiros meses de vida” e inclui-lo no subtitulo “Primeiros anos de vida”. Segue a

seguir algumas das consideracgoes feitas:

[...] nem todas as criancas apresentam falta de interesse por brinquedo.
Algumas apresentam interesse excessivo por um brinquedo especifico [...]
(J-1)

[...] Trocaria “falta de interesses por brinquedos” por “uso inapropriado dos
brinquedos” [...] (J-13)

[...] Trocaria alguns termos, para a linguagem ficar mais acessivel. Exemplo:
“choro quase interrupto” por “episddios de choro demorado” [...] (J-13)
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Um dos juizes corrigiu uma informagdo contida no item “Sobre o
transtorno do espectro autista”, que falava: O autismo caracteriza-se pela presenca
da denominada triade diagnostica [...]. E, desde 2013, ele passou a ser
caracterizado com diade diagndstica. Trés juizes evidenciaram um erro que ficou na
impressao da cartilha no topico Sinais e Sintomas — Nos primeiros meses de vida.
Percebe-se a importancia do olhar de outros profissionais na tecnologia educativa,

tornando-a mais coerente e apta para o intuito a que se propoe.

[...] A partir de 2013, com a DSM-V, o diagnéstico passou a seu uma diade
e ndo uma triade [...] (J-13)

[...] a frase “falta de interesse por brinquedos” ndo esta adequada. Seria
melhor utilizar “uso inadequado do brinquedo” [...] (J-3)

[...] ha uma repeticao de um dos sintomas [...] (J-12)

5.3.2 Composicao visual e qualidade das ilustracdes da cartilha

Em relacdo as ilustracbes, trés juizes consideraram a quantidade
inadequada. Apesar de a tecnologia educativa ser na forma de cartilha, o que
permite que o foco seja ndo apenas nas imagens (como seria no caso de se ter
optado por construir um album seriado, por exemplo), mas também no texto em si,
foi possivel analisar a importdncia dos desenhos para deixar a leitura mais
agradavel, uma vez que torna possivel exemplificar melhor algumas caracteristicas.
Outros sugeriram a inclusdo de desenhos especificos. Portanto, no processo de
reformulacdo da cartilha, priorizou-se por acrescentar desenhos no item “Sinais e

Sintomas”, conforme sugerido pelos juizes nas frases a seguir:

[...] poderia ser incluido uma figura que evidenciasse a crianga organizando
os brinquedos emparelhados, em sequéncia ou em fila [...] (J-1)

[...] a quantidade de ilustracdes pode melhorar [...] (J-2)

[...] acrescentar mais desenhos, principalmente nos Sinais e Sintomas [...]
(J-3)

[...] senti falta de uma ilustracdo do momento da reabilitagdo do paciente [...]
(J-9)
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Uma sugestdo importante e pertinente foi feita recorrentemente pelos
juizes e nao havia sido observado pela pesquisadora. Em alguns casos, apareceram
mais de uma vez na ficha de avaliacdo. Essa sugestao foi em relacdo aos olhos da
crianga, pois eles foram desenhados na forma de um circulo preto (figura 7).
Enquanto que os olhos dos demais personagens da cartilha foram feitos com

diferenciacéo do iris e da esclera. As sugestdes foram:

[...] observei que os olhos da crianga, em todas as imagens, foram feitos de
forma diferente dos demais “personagens”. Isso dificulta a percepgao de
como o olhar da criangca com TEA tende a ficar mais perdido [...] (J-11)

[...] considero que ndo deveria haver diferenciagdo da forma como foram
desenhados os olhos da crianca para a dos outros personagens [...] (J-12)

[...] N&o entendi porque os olhos da crianga com TEA estdo diferenciados
dos demais [...] (J-13)

Figura 7 — Exemplo do olho da crianca diferenciado dos olhos dos adultos

Fonte: Elaborada pela autora

hY

Em relacdo a composi¢do visual da cartilha, os juizes
consideraram o material adequado e organizado. Entretanto, muitos ndo acharam
adequada a utilizacdo do espiral na parte de cima da cartilha. Um juiz considerou
gue a letra da cartilha deveria ser maior, 0 que tornaria a leitura menos cansativa.

Isto fica evidente, nos relatos abaixo:

[...] as cores e contrastes sdo harménicos e chamam a atencéo do publico

[..](3-3)
[...] material de facil manuseio e tamanho ideal [...] (J-4)

[...] O material possui dimensbes adequadas e, principalmente, de facil
manuseio. [...] (J-11)
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[...] sugiro a retirada do espiral da parte de cima da cartilha. Isto tornaria o
manuseio mais pratico [...] (J-13)

[...] as letras da cartilha poderiam sem maiores [...] (J-2)

Em relacdo ao aspecto harmdnico, apesar dos juizes terem avaliado a

cartilha de forma positiva, na questao do equilibrio entre a quantidade de textos e de

ilustrac@es, dois juizes sugeriram que um dos topicos abordados deveria ser dividido

em duas partes. No processo de reformulagéo da cartilha, optou-se por dividir n&o

apenas o item sugerido nas frases abaixo, mas também o tépico das orientacdes

aos pais e cuidadores.

[...] sugiro dividir o tépico Sobre o Transtorno do Espectro Autista em duas
partes e acrescentar mais uma figura [...] (J-3)

[...] o tépico Sobre o Transtorno do Espectro Autista ficou extenso e poderia
ser dividido em duas partes]...] (J-4)

5.3.3 Adequacao do material educativo na utilizagao da pratica clinica em saiude

Em toda a ficha de avaliacdo, solicitava-se que o0s juizes avaliassem a

adequacao da linguagem ao publico alvo. A maioria dos juizes classificou que a

linguagem era adequada e clara, como pode se observar nas frases a sequir:

juizes:

[...] as informagBes contidas na cartilha sdo coerentes e bem explanadas. O
conteldo é relevante [...] (3-7)

[...] cartilha com informacdes necessarias, com linguagem de facil
compreensédo e com a incluséo de todos os contetidos relevantes [...] (J-8)

[...]JA linguagem utilizada tornou a leitura rapida e simples. A tematica, os
conceitos e aspectos envolvidos foram tratados de maneira clara e objetiva.
Considerei esse instrumento valido quanto as primeiras informacdes sobre o
TEA e sobre os primeiros encaminhamentos necessarios [...] (J-11)

Entretanto houve divergéncia em relacdo a observacdo de dois dos

[...] j& que a cartilha é direcionada para profissionais, sugiro a utilizagdo de
linguagem mais técnica [...] (J-1)

[...] como garantir as informagBes da cartilha para o puablico néo-
alfabetizado? Uma vez que os pais e cuidadores poderdao ndo entender as
informagoes [...] (J-2)
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Percebe-se através das duas frases acima, que, apesar do objetivo da
cartilha ter sido explicado do TCLE, na carta convite e na prépria cartilha em si,
alguns juizes ficaram em duvida quanto ao publico a que a cartilha se destina. No
primeiro relato, observa-se isso porque o juiz ndo levou em consideracdo os ACS,
gue possuem nivel médio. Portanto, a linguagem ndo pode ser predominantemente
técnica, uma vez que esses trabalhadores ndo possuem alguns conhecimentos

especificos da saude da crianca.

Os ACS que sao profissionais moradores da comunidade, selecionados e
treinados para promover a saude e formar uma ponte entre a comunidade e o
sistema de salde. Pode-se afirmar que sd@o os profissionais que mais podem
contribuir para fortalecer as familias e suas competéncias. Entretanto, ndo se pode
esquecer que esses trabalhadores precisam ser bem qualificados e incentivados a
adquirir novos conhecimentos que, muitas vezes, ndo sao abordados no curso

preparatoério para a fungdo em que trabalham (FRACOLLI; CHIESA, 2010).

Na segunda frase, também se percebe o equivoco, uma vez que a

cartilha n&o se destina a um publico ndo alfabetizado.

Em relacdo a relevancia do conteddo abordado na cartilha, alguns juizes
sugeriram a inclusdo de mais algumas temdticas importantes. Uma bastante
recorrente foi a sugestdo de inclusdo das areas terapéuticas relacionadas ao
processo de reabilitacdo da crianca com TEA, como pode se observar nos relatos a
seguir. Na reformulacdo da cartilha, este tépico foi incluido, assim como uma

ilustracao que representasse 0 momento da reabilitacao.

[...] € importante incluir na cartilha a relevancia da atuacdo da Terapia
Ocupacional, Psicologia, Fonoaudiologia e Fisioterapia em criancas com
TEA..] (J-1)

[...] senti falta de que se ressaltasse a atuacdo de uma equipe
multiprofissional para garantir um suporte adequado para o tratamento [...]
(J-3)
No processo de analise das consideracdes dos juizes, foi possivel
observar a importancia do topico de orientacbes aos pais e cuidadores. Os juizes
consideraram esse topico relevante e ainda sugeriram assuntos que poderiam ser

incluidos, como a questdo de enfatizar a importancia dos grupos de apoio para a
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by

familia; a superprotecdo das familias a crianca com TEA; e, uma sugestdo
interessante, sobre a inclusdo de um paragrafo que trouxesse algo mais encorajador
as familias. Esta sugestéo foi vista como importante, pois, a partir dela, percebeu-se
gue os juizes consideravam que a cartilha poderia ser usada também com as

familias da crianga com TEA. Segue, abaixo, as sugestdes feitas por eles:

[...] sugiro explorar um pouco mais 0s grupos de apoio aos pais e
cuidadores da crianca com TEA (como foi citado a APASO) [...] (J-5)

[...] sugiro a inclusdo de um tdpico no texto sobre a superprote¢do dos pais
com a crianca com TEA [...] (J-9)

[...] Sugiro um paragrafo mais encorajador para as familias, em que se
enfatize que com o diagndstico precoce, a crianga tera inimeras habilidades
e potencialidades para se desenvolver [...] (J-13)

Em relacdo a avaliacdo quando a adequacdo do material para a pratica
clinica, todos os juizes julgaram a cartilha como adequada e relevante, evidenciando
a importancia da tematica para a area da saude e a facilidade da utilizacdo da

tecnologia educativa:

[...] a cartilha esta bem elaborada e o tema escolhido, realmente, necessita
de maiores esclarecimentos para todos os profissionais de saude [...] (J-1)

[...] a cartilha possui texto adequado e claro sobre o TEA. As orientagdes a
equipe da Atencdo Basica sdo importantes, visto que sdo a porta de entrada
para as criancas com TEA. Os profissionais devem ser capazes de
identificar e orientar de forma clara a familia... e a cartilha contempla todos
0S aspectos necessarios para esta conduta]...] (J-4)

[...] Uma vez que, muitas vezes, o tempo é escasso e existem muitas
guestbes e complexidade para acolher, atender e realizar a triagem,
considero o tamanho do material adequado para esta finalidade. Considero
um instrumento pratico e Util e que pode ser acessado facilmente em caso
de duvidas de suspeita em relagéo ao TEA[...] (J-12)

[...] Mesmo que a cartilha n&o seja direcionada ao pais, eles podem acabar
tendo acesso a ela. Muitas vezes eles ndo estdo prontos para aceitar o
diagnéstico do filho. Nesse caso, o profissional pode até recorrer a cartilha
para demonstrar para 0s pais as principais caracteristicas da patologia, uma
vez que ela estd bem ilustrada e possui facilidade textuall...] (J-13)

A avaliacdo por profissionais de diferentes areas € o0 momento em que
realmente se pode dizer que o trabalho esta sendo feito em equipe, valorizando as
opinides e abordagens diversas sobre o mesmo tema. E importante lembrar que o

conhecimento cientifico se renova constantemente e assim, ha a necessidade de

atualizacao permanente do material instrucional para que ele alcance seus objetivos.
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A etapa de validagdo é também um aprendizado e exige que o pesquisador esteja
aberto a criticas para construir algo que realmente venha atender as expectativas e
as necessidades das pessoas, as quais, certamente, possuem conhecimentos e
interesses diferentes dos deles (ECHER, 2005).

Percebe-se que o processo de validacdo evidencia a importancia da
qualificagdo prévia, para conferir maior credibilidade ao material construido. A partir
dai, comprovada a sua validade, a tecnologia educativa encontra-se apta a ser
utilizada na investigacdo, avaliacdo e tratamento, ou seja, nos diversos momentos
gue constituem a pratica clinica e nos diversos campos de atuacdo da saude. Em
um estudo realizado por Oliveira, Fernandes e Sawada (2008), que teve como
objetivo a construgao e validacdo de um manual educativo para o autocuidado de
mulheres mastectomizadas, percebeu-se a importancia de se utilizar tecnologias
educativas no contexto da educacdo em saude e de seu papel para promocéo de
saude, prevencdo de complicacBes e para desenvolver habilidades do paciente. O
estudo corrobora com os resultados obtidos nessa pesquisa, uma vez que enfatiza
gue a construcado de tecnologias educativas pode ser usada como instrumento de

apoio terapéutico, desde que esteja fundamentado em termos cientificos.

Um manual educativo bem elaborado pode colaborar para mudar uma
determinada realidade de saude desde que atenda as expectativas e as
necessidades da populacdo a ela dirigida. Muitas vezes a tecnologia educativa
distribuida ndo consegue atingir o seu objetivo, trazendo resultados frustrantes,
principalmente por divergir entre o que se pretende informar e o que o publico alvo
considera realmente importante. A avaliacdo prévia, por profissionais de diferentes
areas, do conteutdo de um manual informativo e destinado a sua educacao
continuada, além de possibilitar que emerjam opiniées e enfoques diversos sobre o
mesmo tema, minimiza a possibilidade de que o mesmo seja embasado unicamente
na percepcao e interesse do informante (ZOMBINI; PELICONI, 2011).

A opinido de profissionais de diferentes areas enriquece o contetudo do
manual. Segundo alguns autores, um grupo de especialistas pode servir para
uniformizar, na medida do possivel, as informacdes relacionadas com o tema
abordado (RIBERTE; HOGA; GOMES, 2012).
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A ideia de construir um manual em conjunto com os profissionais a quem
este se destina, buscando experiéncias cotidianas da vida como fonte de
conhecimento, contribui significativamente para a elaboracdo de um material
educativo e possibilita a reflexdo e problematizagcdo sobre temas realmente
importantes e transformadores da realidade (PELICIONI et al., 2008).

5.4 CONSTRUCAO DA VERSAO FINAL DA CARTILHA

A leitura e analise das sugestbes realizadas pelos juizes possibilitou
verificar que elas diziam respeito a alteracbes referentes ao texto, linguagem,
ilustracBes e avaliagdo geral da cartilha. Na decisdo em relacdo a inclusdo ou nédo
das sugestbes na tecnologia educativa, levou-se em consideracdo o carater

cientifico da mudanca sugerida e sua adequacéao ao trabalho editorial e gréfico.

A verséo final da cartilha educativa realizada apds a validacdo junto aos
peritos contém dezesseis paginas, com dimensao de 200/140mm, impressas nas
cores laranja, verde, branca e preta, sobre o papel couché brilho de 180g/m2, com
acabamento em formato grampeado, que é o método mais comum para
encadernacdo de livretos e folhetos com poucas paginas. Manteve-se como
organizacdo do layout as letras na cor preta, em contraste com o fundo branco. O
titulo sofreu uma modificagédo, onde foi trocado “diagndstico precoce” por “detecgao

precoce”.

Os desenhos (FIGURA 8) e a arte da cartilha foram feitos por meio do
programa de computagdo grafica Corel Draw. Na versao final da cartilha, manteve-
se 0 conteudo dos elementos pré-textuais (capa e apresentacdo), modificando
apenas o termo “diagndstico precoce” para “detecgao precoce”. Nos demais topicos,

foram acrescentados e corrigidos as sugestdes dos juizes.

Em relacdo as ilustracdes, foi feito a correcdo dos olhos da crianca em
todas as imagens. Na ilustragdo que estava presente no topico “Sinais e Sintomas-
primeiros meses de vida®, que se relacionava com o item “falta de interesse por
brinquedos”, foi feito uma correcéo para que a imagem ficasse adequada ao novo

termo escolhido, “uso inadequado dos brinquedos”, em que mostra a crianca
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colocando os objetos em fila. Além disso, foram acrescentadas seis imagens as da

primeira versao.

A nova versdo da cartilha permaneceu com o0s mesmos tépicos da
primeira. Porém, a cada um deles foi acrescentado conteudos e ilustracdes
diferentes. Acatando as sugestdes dos juizes, sobre a inclusdo de um paragrafo que
enfocasse a equipe multiprofissional e de um paragrafo que abordasse mais sobre
0s grupos de apoio, optou-se por dividir o item “Percurso do Usuario no Sistema de
Saude de Sobral” em duas paginas, sendo a primeira apenas o texto, e a segunda

contendo a imagem que ilustra o percurso do usuario e da familia.
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Figura 8 — Verséo final das figuras contidas na cartilha apds validacéo pelos juizes
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Fonte: Elaborada pela autora
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A elaboracgéao e construcao da cartilha educativa, tendo por embasamento
a revisao de literatura, é importante quando se trabalha com temas que nao fazem
parte do conhecimento basico do publico a que se destina. No caso dessa pesquisa,
por exemplo, muitos profissionais e trabalhadores da atencdo basica possuem um
conhecimento muito limitado sobre o TEA. Nesse caso, para a elaboracdo da
tecnologia educativa, percebeu-se que nao haveria relevancia cientifica, em
embasar o material no conhecimento prévio dos profissionais e trabalhadores da
atencdo basica, uma vez que, o autismo, normalmente, ndo faz parte de seus
conhecimentos basicos necessarios para sua atuacdo. Por esse motivo, preferiu-se
apoiar o conteudo da cartilha em teméticas que fossem evidenciadas na experiéncia
pratica da pesquisadora, na literatura cientifica e na sugestéo realizada pela banca,

durante a qualificacdo do projeto.

A partir disso, procuramos os servigos de salude do municipio de Sobral
gue atendiam criangas com autismo, ou seja, servicos da atencao secundaria, para
conhecer o seu trabalho e quem era os profissionais que ali atuavam. Nestas visitas,
foi possivel identificar quais o0s principais problemas que o0s profissionais
identificavam no sistema de saude que prejudicava a reabilitacdo dos pacientes com
TEA. Havia uma unanimidade em considerar a demora no diagndstico da crianca e o
conseqguente atraso no encaminhamento para Atencdo Secundaria como fator que
mais limitava esse processo da reabilitagdo. Também tivemos contato com outros
profissionais da cidade de Fortaleza que atuavam com crian¢gas com autismo ha
algum tempo. Nesse periodo, fomos selecionando os juizes, de acordo com os
critérios de inclusdo e exclusdo da pesquisa. Sempre levando em consideracéo a

titulacéo e a experiéncia profissional.

Em relacdo ao processo de validacdo da cartilha, foi possivel tracar o
perfil dos juizes avaliadores. Sendo eles, em sua maioria, do sexo feminino, das
seguintes areas de formacdo: fisioterapia, terapia ocupacional, fonoaudiologia,
psicologia e neurologia. Os juizes possuiam idade entre 29 e 46 anos, tempo de
formacdo de no minimo cinco anos e no maximo 21 anos. Quanto ao tempo de

experiéncia da area da saude da crianga, 0 minimo foi de cinco anos e 0 maximo de
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21 anos. O perfil dos juizes quanto a pés-graduacdo apontou que 84,6 % tem

formacéo lato-sensu e 15,3 % stricto-sensu.

Nesse processo, percebeu-se a importancia da participacdo desses juizes
para adequar o conteudo ao real contexto de trabalho destes profissionais, que
contribuiram com sugestdes embasadas em suas préticas profissionais e em seus
conhecimentos cientificos. Isso ocorreu mediante utilizagdo de uma ficha de
avaliacdo em que eles avaliavam cada item da cartilha, sempre levando em
consideracdo o conteudo, as ilustracdes e a relevancia do material para a pratica

clinica.

Outro ponto importante foi a inclusdo e o envolvimento de profissionais
das areas de computacdo que fizeram o trabalho editorial e grafico, tanto na primeira
versdo da cartilha, como na versdo apoés a validacdo dos juizes. Esse processo de
elaboracdo das ilustracdes e da arte do material ndo pode ser feito de forma
dissociada da pesquisa, uma vez que as imagens precisam estar correlacionadas

com o conteudo pesquisado.

E importante destacar dentre as limitagbes deste estudo, foi identificado
uma dificuldade, ja prevista no processo de qualificacdo do projeto, de se encontrar
profissionais que possuam de forma associada ampla experiéncia na pratica clinica
e vasta producado cientifica. Normalmente, os profissionais com maior titulacao,

atuam apenas como docentes.

Outra limitacdo do estudo foi o uso de uma ficha de avaliacdo cujas
possibilidades de qualificacdo fossem apenas em dois itens (sim e nao). Isto,
inclusive, foi umas das sugestbes de um dos juizes para que fosse utilizada uma
ficha com uma graduacéo na qualificagdo dos itens. A literatura mostra diferentes
formas de utilizar essa avaliacdo graduada. Em alguns métodos, é solicitado que o0s
juizes atribuam notas de zero a cinco, senso zero para quando o conteudo nao
estiver adequado e cinco quando o material possuir maior grau de adequagdao.
Outros estudos graduam utilizando termos como muito adequado, adequado, pouco

adequado e ndo adequado.
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E importante que a cartilha educativa seja validada, também, com o
publico alvo a que se destina, ou seja, com os profissionais e trabalhadores de
saude da Atencdo Basica. Novos estudos deverdo ser realizados tendo em vista

essa outra forma de validacdo da tecnologia educativa.

O trabalho devera ser apresentado na Conferéncia Municipal de Saude de
Sobral. Pois é a partir da aprovacdo do Conselho Municipal de Saude, que a

tecnologia podera ser utilizada no Sistema de Saude de Sobral.

Os resultados encontrados podem subsidiar o planejamento de outras
tecnologias e acdes educativas em saude que favorecam a deteccdo precoce da

crianca com TEA.

Por fim, a experiéncia da construcdo de uma tecnologia educativa,
vivenciada com o uso da cartilha, constituiu-se um importante meio de informar,
alertar, transmitir conhecimentos e promover reflexdo acerca da integralidade em
saude e do bem estar do paciente e da familia. Ressalta-se que para o material
educativo possa ser de fato adequado e efetivo, € fundamental um planejamento
eficaz da equipe, dinamicidade e propostas que garantam a participacdo e
aprendizagem de aspectos significativos, do processo de saude-doenca.
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APENDICE A

CARTA CONVITE AOS JUIZES ESPECIALISTAS

Fortaleza, de de 2015

Prezado (a) Sr (a):

Estou desenvolvendo uma pesquisa, na condicdo de aluna do Curso de
Mestrado Profissional em Salde da Crianca e do Adolescente da Universidade
Estadual do Ceara (UECE), onde pretendo CONSTRUIR E VALIDAR UM
CARTILHA PARA FAVORECER O DIAGNOSTICO PRECOCE DA CRIANCA COM
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA (TEA) Por reconhecimento de sua
experiéncia como pesquisadora/ docente/ e/ou pratica assistencial, vocé foi
escolhido para emitir seu julgamento sobre os objetivos, estrutura e relevancia da
cartilha proposta, segundo uma ficha de avaliagdo em anexo.

Para elaboracdo desta cartilha, sob titulo, DIAGNOSTICO PRECOCE DA
CRIANCA COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA consideramos uma
busca na literatura cientifica.

A cartilha trata-se de uma tecnologia educativa com informacfes/conteudos
gue julgamos importantes para que trabalhadores e profissionais da Atencéo Bésica
da Saude possam estar atentos ao quadro clinico que constitui 0 TEA e possam
realizar os encaminhamentos necessarios do paciente dentro do Sistema de Saude
de Sobral.

As atividades que solicito ao(a) senhor(a) referem-se a:

1- Assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (02 vias);

2- Leitura do texto integral da Cartilha;

3- Preenchimento da Ficha para Avaliagdo dos Juizes;

4- Comentarios e sugestfes sobre os itens contidos no album seriado. Assim, caso
ache pertinente, Vossa Senhoria pode sugerir a incluséo, exclusdo ou modificagao
de qualquer item.

PARA CUMPRIR O CRONOGRAMA DESTA PESQUISA, SOLICITO SE
POSSIVEL, QUE O(A) SENHOR(A) DEVOLVA O MATERIAL DENTRO DO PRAZO
DE 10 DIAS.

Desde j4, agradecemos sua disponibilidade em compartilhar seu tempo com nossa
pesquisa, certa de que sua valorosa contribuicio em muito ampliara as
possibilidades deste estudo. Colocamo-nos a disposicdo para eventuais
esclarecimentos que se facam necessarios.

Pesquisadora: Samila Sousa Vasconcelos.

Telefone para contato: (88)996830804

Email: samilasousa@hotmail.com

Orientadora: llvana Lima Verde Gomes

Email: ilverde@gmail.com



APENDICE B

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO JUIZES

O Sr(a) esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa “DIAGNOSTICO
PRECOCE DO PACIENTE COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA:
ELABORACAO E VALIDACAO DE UMA CARTILHA PARA AGENTES
COMUNITARIOS DE SAUDE”. Eu sou fisioterapeuta e curso o Mestrado Profissional
em Saude da Crianca e do Adolesce da Universidade Estadual do Ceard. Os
objetivos deste estudo consistem em elaborar e validar uma cartilha pra os Agentes
Comunitarios de Saude, visando facilitar o diagndstico precoce do paciente com
transtorno do espectro autista. Caso o Sr(a) autorize, ird: participar da fase de
validag&o da cartilha.

A sua participagdo é voluntéria e, a qualquer momento, podera desistir de
participar. Tal recusa nao trara prejuizos em sua relagdo com o pesquisador ou com
a instituicho em que trabalha. Os riscos decorrentes desta pesquisa pode ser o
constrangimento, porém tentaremos minimiza-lo e o Sr(a) podera interromper a
participacdo no estudo.

O Sr(@ nado recebera remuneracdo nem terd nenhum gasto pela
participacdo. A sua participacdo pode contribuir para o diagndéstico precoce e para
facilitar o acesso da comunidade as redes de Atencdo do SUS. As suas respostas
nao serdo divulgadas de forma a possibilitar a identificacdo. O Sr(a) esta recebendo
uma cépia deste termo onde consta o telefone do pesquisador principal, podendo
tirar dividas agora ou a qualquer momento.

Pesquisadora: Samila Sousa Vasconcelos. Celular: (88)96830804

Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual do Cearéa

Telefone: 3101 9890

Fortaleza,

Participante da pesquisa

Pesquisadora



APENDICE C

FICHA PARA AVALIACAO DOS JUIZES

Data:_ / [

Nome da tecnologia educativa: Cartilha para diagnéstico precoce do paciente com
Transtorno do Espectro Autista

PARTE 1 - Identificacdo dos Juizes

Cdédigo/Pseuddnimo: Idade:
Sexo: ()M ()F

Area de  Formacio Tempo de
formacéo:

Funcéo ou cargo: Tempo de
Trabalho:

Titulacéo:
Especializacdo ( )
Mestrado ( )

Doutorado: ( )

PARTE IlI: Instrucdes

Leia a Tecnologia Educacional. Em seguida, avalie o instrumento avaliativo, dando
sua opiniao e sugestoes.

PARTE Ill: Avaliagéo

1) Quanto as caracteristicas dos pacientes com Transtorno do Espectro Autista:

1.1 Quanto ao Conteudo
a) As informacdes estdo corretas? ( )Sim ( ) Nao

b) As informacdes sdo apropriadas ao publico-alvo? ( )Sim ( ) N&o




c) As informacdes sdo apresentadas em um contexto pertinente com o do
publico-alvo? ( ) Sim ( ) N&ao

1.2Em relacéo a linguagem:
a) E compreensivel e conveniente ao publico-alvo? ( )Sim ( )N&o

b) Todos os conceitos importantes séo abordados de forma clara e
objetiva? ( ) Sim ( )Nao

1.3Em relacéo as ilustracdes:
a) A composicéo visual é atrativa e bem organizada? ( )Sim ( ) Nao

b) A quantidade de ilustracfes é adequada? ( ) Sim ( ) N&o

c) As ilustracfes séo pertinentes? ( ) Sim ( ) Nao

2) Quanto as orientacdes dadas aos pais e cuidadores:

2.1Quanto ao Contetido
a) As informacdes estdo corretas? ( )Sim ( ) Nao

b) As informacdes sdo apropriadas ao publico-alvo? ( )Sim ( ) Nao

c) As informacdes sdo apresentadas em um contexto pertinente com o do
publico-alvo? ( ) Sim ( ) N&ao

2.2Em relacdo a linguagem:
a) E compreensivel e conveniente ao publico-alvo? ( )Sim ( )N&o




b) Todos os conceitos importantes séo abordados de forma clara e
objetiva? ( ) Sim ( )Nao

2.3Em relacao as ilustracoes:
a) A composicao visual é atrativa e bem organizada? ( )Sim ( ) Nao

b) A quantidade de ilustracfes é adequada? ( ) Sim ( ) N&o

c) As ilustracdes séo pertinentes? ( ) Sim ( ) Nao

3) Quanto as orientacdes de encaminhamento do paciente no Sistema de Saude

3.1Quanto ao Conteudo
a) As informacdes estdo corretas? ( )Sim ( ) Nao

b) As informacdes sdo apropriadas ao publico-alvo? ( )Sim ( ) N&ao

c) As informacdes sdo apresentadas em um contexto pertinente com o do
publico-alvo? ( ) Sim ( ) N&ao

3.2Em relacédo a linguagem:
a) E compreensivel e conveniente ao publico-alvo? ( )Sim ( )N&o

b) Todos os conceitos importantes sdo abordados de forma clara e
objetiva? ( ) Sim ( )Nao

3.3Em relacéo as ilustracdes:
a) A composicao visual é atrativa e bem organizada? ( )Sim ( ) Nao




b) A quantidade de ilustracfes é adequada? ( ) Sim ( ) N&o

c) As ilustracdes séo pertinentes? ( ) Sim ( ) Nao

4 Avaliacao geral da cartilha
4.1 Em relagéo a estrutura/formato:
a) O tamanho (dimens@es) do material esta adequado? ( )Sim ( ) Nao

b) O tamanho do texto é adequado (numero de péaginas)? ( ) Sim ( ) Nao

c) A apresentacao do material esta adequada (capa, cores utilizadas)? ()Sim
( )Néo

d) Opinido final apos a leitura?

e) Por favor, acrescente alguns outros comentérios relevantes e que nao
foram incluidos nesta ficha.




APENDICE D

PRIMEIRA VERSAO DA CARTILHA

I CARTILHA

DIAGNOSTICO PRECOCE DA
CRIANCA COM TRANSTORNO
DO ESPECTRO AUTISTA - TEA

' SaudedaFamilia




APRESENTACAO

A cartilha “Diagndstico Precoce da Crianga com Transtorno do Espectro Autista
- TEA" é uma ferramenta de apeio para detecgdo precoce dos sinais e sintomas que
caracterizam o Transtorno do Espectro Autista — TEA.

A cartilha deve ser utilizada por trabalhadores e profissionais da Atengao Prima-
ria da Salde, para que possam estar atentos ao quadro clinico que constitui o TEA
e possam realizar os encaminhamentos necessarios do paciente dentro do Sistema
de Salide de Sobral.




FSOBRE O TRANSTORNO

DO ESPECTRO AUTISTA:

0 autismo caracteriza-se pela pre-
senga da denominada triade diagnos-
tica, gque consiste no comprometimento
acentuado da interagdo social e da co-
municagdo, bem como na presenga de
comportamentos repetitivos e estereo-
tipados. Devido a heterogeneidade dos
sintomas, o autismo passou a ser clas-
sificado, desde 20113, como Transtormo
do Espectro Autista (TEA), que incluem
O transtomo autista, 0 de Asperger, o
desintegrativo da infancia e o transtor-
no global do desenvolvimento ndo es-
pecificado. Apesar do guadno clinico do
espectro autista ja estar bem descrito
e caracterizado, as criangas com esse
transtorno recebem, ainda hoje, os mais
distintos diagnosticos, tais como trans-
tomo obsessivo-compulsivo, esguizofre-
nia, transtorno de humor e deficiéncia
miental isolada.

Os primeiros sinais da doenga po-

dem ser percebidos nos primeiros
meses de vida. Qutras manifestagies
podem ser observadas de forma secun-
daria, como ma qualidade do padrdo de
50N0 € atrasos em outras areas do de-
senvolvimento. Para o estabelecimento
do diggnastico, os critérios clinicos que
indicam os primeiros sinais do transtor-
no podem ser identificados entre seis e
12 meses, tornando-se mais evidentes e
consolidados entre oz 18 e 24 meses

A diversidade dos sintomas dificulta
@ concluséo do diagnostico pelo profis-
sional

Aintervencao precoce, definida como
o tratamento intensivo que se faz antes
dos cinco anos de idade, com as criangas
autistas pode trazer muitos beneficios.
[Dessa forma, guanto mais precoce ooor-
rer o diagnadstico, mais a crianga pode se
beneficiar da reabilitagdo.




SINAIS E SINTOMAS:

-Nos primeiros meses de vida

- Evita contato visual ou ndo mantém o contato por mais de 1 ou 2 sequn-
dos.

- Muito sensivel a ruidos;

- Alteraggo no engajamento e nas interagoes afetivas;

- Falta de interesse por brinquedos;

- Néo responde ou olha quando é chamada pelo nome;

- Choro quase ininterrupto;

- Irritacdo constante;

- Apatia exacerbada;

- Movimentos repetitivos;

- Falta de interesse por brinquedos (figura 3).

Figura 3




SINAIS E SINTOMAS:

- Primeiros anos de vida

- Evita contato visual;

- N3o responde quando é chamado;

- Movimentos repetitivos sem motivo aparente;

- Repete frases de filmes e desenho animado;

- Emite sons e palavras repetidas fora do assunto;

- Regressdo ou atraso da linguagem;

- Deficiéncia na linguagem nao-verbal (exemplo: ndo aponta);
- Isola-se;

- Reage excessivamente a barulhos e contato fisico;

- Interesse exagerado em contetidos muito especificos;

- Gosta de seguir rotinas de forma muito rigida;

- Dificuldade de estabelecer e manter relagdes sociais (figura 4).

Figura 4

AN




J ORIENTACOES AOS

- E importante que os pais entendam
que seu filho possui limitagdes, relacio-
nadas ao TEA e aprendam a lidar com
iss0. Mas também, eles devem saber que
seu filho possui potencialidades que de-
vem ser estimuladas através do convivio
diario.

- Os pais precisam entender a parce-
ria que deve acontecer entre a familia,
os profissionais de salde e a escola. E
que este bom relacionamento sera fun-
damental para o processo de reabilita-
¢ao do paciente.

- A dindmica familiar sofre modifica-

PAIS E CUIDADORES

¢oes que vao desde a questdo financeira
até aspectos relacionados & qualidade
de vida fisica, psiquica e social dos cui-
dadores diretos. Os pais enfrentam, pri-
meiramente, um processo de luto pela

- perda do filho ideal, para, a partir dai
~ iniciarem um processo de resiliéncia em

que possam perceber as reais capaci-
dades e potencialidades de sua crianga.
Portanto, © momento de explicar para
a familia sobre o diagnostico do TEA é
muito importante e pode influenciar o
entendimento em relacdo ao transtorno.



f PERCURSO DO USUARIO NO

’ ; '
SISTEMA DE SAUDE DE SOBRAL

O Centro de Salde da Familia (CSF)
constitui a porta de entrada do usuario.
A partir do CSF, o paciente deve ser en-
caminhado (referenciado) ao médico es-
pecialista. No caso do TEA, este médico

devera ser o Neurologista (preferencial-

mente, 0 neuropediatra).

Em seguida, o paciente retorna ao
CSF (contra-referéncia) para, entdo, ser
encaminhado (referenciado) aos locais
que realizardo a reabilitacdo e ajuda-

CENTRO DE
REABILITACAO

rdo as criangas a desenvolverem suas
potencialidades. Estes locais sao: APAE,
Centro de Reabilitacdo de Sobral, Poli-
clinica e CAPS Geral.

Em Sobral, existe também a Associa-
¢ao De Pais e Amigos Dos Autistas De
Sobral — APASO. Os pais e cuidadores
devem ser orientados a procurar este as-
sociagdo, que & uma entidade que pres-
ta assisténcia social e de salide a pessoa
com autismo e & sua familia.

POLICLINICA

CAPS Geral

Os pais devem ser orientados a procurarem a APASO
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APENDICE E

VERSAO DA CARTILHA APOS A VALIDACAO PELOS JUIZES

| CARTILHA |

DETECCAO PRECOCE DA
CRIANCA COM TRANSTORNO
DO ESPECTRO AUTISTA - TEA




APRESENTACAO

A cartilha “Deteccdo Precoce da Crianca com Transtorno do
Espectro Autista = TEA® & uma ferramenta de apoio para deteccio
precoce dos sinais e sintomas que caracterizam o Transtorno do
Espectro Autista=TEA.

A cartilha deve ser utilizada por trabalhadores e profissionais
da Atengdo Primaria da Sadde, para que possam estar atentos ao
guadro clinice que constitui o TEA e possam realizar os
encaminhamentos necessarios da crianca dentro do Sistema de

Ladde de Sobral.




SOBRE O TRANSTORNO

DO ESPECTRO AUTISTA:

O autismo caracteriza-se pela presenca da denominada diade
diagnodstica, gue consiste no déficit de comunicagdo social & em
comportamentos e interesses restritos e repetitivos. Devido 2
heterogeneidade dos sintomas, o autismo passou a ser classificado,
desde 2013, como Transtorno do Espectro Autista (TEA), que inclui o
transtorno autista, o de Asperger, o desintegrativo da infancia e o
transtorno global do desenvalvimento ndo especificado. Apesar do
quadro clinico do espectro autista j& estar bem descrito e
caracterizado, as criangas com esse transtorno recebem, ainda haoje,
os mals distintos diagndsticos, tais como transtorno obsessivo-
compulsive, esguizofrenia, transtorno de humor e deficiéncia
mental isolada.




e
SOBRE O TRANSTORNO
DO ESPECTRO AUTISTA:

05 primeiros sinais da doenca podem ser percebidos nos
primeiros meses de vida, tais como: movimentos irregulares de
membros, hipersensibilidade a luz e dificuldade de criar relacdo
afetiva com os pais. Outras manifestactes podem ser observadas de
forma secundaria, como ma qualidade do padrdo de sono e atrasos
erm outras dreas do desenvolvimento.

Para o estabelecimento do diagndstico, os critérios clinicos que
indicam os primeiros sinais do transtorno podem ser identificados entre
seis & 12 meses, tornando-se mais evidentes e consolidados entre 0s 18 e
24 meses,

A diversidade dos sintomas dificulta a conclusido do diagnostico
pelo prafissional.

A intervencio precoce,
definida como o tratamento
intensivo que se faz antes dos
cinco anos de idade, com as
criangas autistas pode trazer
muitas beneficias. Dessa forma,
guanto mails precoce ocorrer o
diagndstico, mais a crianga pode
se bheneficiar da reabilitagdo.




SINAIS E SINTOMAS:

-Nos primeiros meses de vida
- Evita contato wisual ou ndo mantem o contato por mais de

1 ou 2 segundos;
- Muito sensivel aos ruidos (figura 05);
- Seletividade alimentar {exemplo: alimentacdo restrita com
pouca aceitagdo de alimentos com texturas diferentes).
- Alteracio na capacidade de estabelecer relagdes afetivas;




SINAIS E SINTOMAS:

-Nos primeiros meses de vida
- N3o responde ou olha quando é chamada pelo nome;
- Episddios de choro demorados (figura 08);

- Irritacio constante;

- Apatia exacerbada;

- Movimentos repetitivos.

Figura 06




SINAIS E SINTOMAS

- Primeiros anos de vida
- Possiveis comportamentos agressivos ou destrutivos
(figura OT);

- Evita contato visual;

- Alteracdes sensorials e alimentares (ndo aceitam
experimentar alimentos diferentes e tém aversao a certos sabores,
texturas e cheiros);

- fuséncia de resposta quando € chamado;

- Movimentos repetitivos sem motivo aparente [exemplo:
sacudir as m3os);




SINAIS E SINTOMAS:

- Primeiros anos de vida

- Falta de nogdo de perigo (figura 08);
- Repetigdo de frases cu de uma palavra especifica;

- Emissdo de sons e palavras repetidas fora do assunto;
- Regressdo ou atraso da linguagem;

Figura 08



SINAIS E SINTOMAS:

- Primeiros anos de vida
- Defici&neia na linguagem ndo-verbal [exemplo: ndo

aponta);
- Isolamento(figura 05);
- Reacdo excessiva a barulhos e contato fisico;
- Interesse exagerado em conteddos muito especificos;




SINAIS E SINTOMAS:

- Primeiros anos de vida
- Preferéncia por seguir rotinas de forma muito rigida;

- Dificuldade de estabelecer & manter relagdes sociais;
- Desatencdo;

- Uso inadequado dos bringuedos (exemplo: empilha os
brinquedos ou forma blocos - figura 10}

Figura 10



|
ORIENTACOES AOS
PAIS E CUIDADORES

- E importante que os pais entendam que seu filho possul
limitagdes, relacionadas ao TEA & aprendam a lidar com isso. Mas
também, eles devem saber gue seu filho possui potencialidades que
devem ser estimuladas por meio do convivio diario.

- 0s pais precisam entender a parceria que deve acontecer
entre a familia, oz profissionais de salde e a escola. E gue este bom
relacionamento serd fundamental para o processo de reabilitagdo do
paciente,

- 0= pais e cuidadores devem ser orientados também quanto &
questio da superprotecio ao filho com TEA e da importdncia de
colocar limites paraa crianga.

- & dindmica familiar sofre modificactes que vio desde a
guestdo financeira até aspectos relacionados 3 qualidade de vida
fisica, psiguica e social dos cuidadores diretos. Os pais enfrentam,
primeiramente, um processo de luto pela perda do filho ideal, para, a

Figura 11



ORIENTACOES AOS
PAIS E CUIDADORES

partir dai iniciarem um processo de resiliéncia em que possam
perceber as reais capacidades e potencialidades de sua crianca.
Portanto, o momento de explicar para a familia sobre o diagndstico
do TEA é muito importante e pode influenciar o entendimento em
relacdo ao transtorno.

- E importante que todos os profissionais que atenderem a
crianga com TEA e sua respectiva familia, tenham consciéncia da
importdncia de encorajar as familias e os cuidadores. As familias se
posicionam de diferentes formas quanto a deficiéncia do filho. Esse
posicionamento pode ser fundamental para o desernvalvimento e
aguisicdo das habilidades da crianga. Pertanto, eles devem estar
cientes de que, ao realizar o programa de reabilitagio com disciplina
e de forma precoce, a crianca terd maiores oportunidades de
desenvolver suas potencialidades, garantindo uma melhor gualidade
devida.

Figura 12




PERCURSO DO USUARIO NO
SISTEMA DE SAUDE DE SOBRAL

O Centro de Sadde da Familia {C5F) constitul a porta de
entrada do usudrio, A partir do CSF, o paciente deve ser encaminhadeo
{referenciado) ao médico especialista. No caso do TEA, este médico
dewverd ser o Neurologista (preferencialmente, o neuropediatra). Em
seguida, o paciente retorna ao CSF (contra-referéncia) para, ent3o,
ser encaminhado (referenciado) aos locais que realizardo a
reabilitagio e ajudardo a5 criangas a desenvolverem suas
potencizlidades, Estes locais s8o: APAE, Centro de Reahilitacio de
Sobral, Policlinica e CAPS Geral (figura 13).

A crianca diagnosticada com TEA devera ser incluida em um
programa multifinterdisciplinar de reabilitacSo, que deve incluir
profissionais da drea da sadde como fonoaudiclogia, psicologia,
terapia ocupacional, fisioterapia, servigo social, nutrigio, ete. Cada
profissional terd importincia fundamental no processo de
desenvolver as potencialidades da crianga. Além disso, eles também
serdo importantes no sentido de realizar orientagdes de cuidados
domiciliares com este paciente e com a familia.

Em Sobral, existe também a Associagdo De Pais e Amigos Dos
Autistas De Sobral = APASD, Os pais e cuidadores devem ser
orientados a procurar este associagdo, que € uma entidade que
presta assisténcia social e de sadde 3 pessoa com autismo e & sua
familia. Os grupos de apoio podem funcionar como um auxilio ao
tratamento da crianga, uma vez gue esta associagdo conta com a
participagdo de profissionais qualificades, e também pode ser um
auxilio para reduzir os niveis de tensdo das familias. Isto porque pode
propiciar conhecimento, cportunidade de troca de experiéncias e de
informagdo e o desenvalvimento de novas habilidades para enfrentar
os desafios os didrios.




PERCURSO DO USUARIO NO
SISTEMA DE SAUDE DE SOBRAL

Figura 13
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ANEXO A

PARECER COMITE DE ETICA E PESQUISA
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Trhulo da Pesquisa; DIAGHOSTICO PRECOCE DO PACIEMNTE COM TRANSTORMC DO EZPECTRO

AUTISTA: eia & valkdago de uma caniina para profissionais & irabainadores
de salde da Easka

Pesquinator: Samia Sousa Vastonceos

Area Tomadca:
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CAAE: 35335114.5.00000.5534
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DADDE DO PARECER

Humero oo Parecer; 523,587
Data da Redatoria: 111272014

Apressntagao oo Projsto:

Estudo metodoltglcn de consinugdo e valldagdo e uma cartiina para os profissionals & trabalhadores de
sande oa Abtencio Prmana, visando Tadiitar o diagnistico precoce do

pacienta com franstomo do espectno aulsta.

Oibjativo da Pesqulsa;

Elaborar & valdar uma cartiha para os profsslonals 2 irabalhadores de saide da AlengSo Primaria, visando
faciitar o dlagnostico precocs do

paciens com iranstomo do espectno autsts
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A construgdo da cartiha educativa proporcionard subsidios Importanies 3 medida que fraz mals uma

abordagem de aprendlzagem para frabainadones & profissionas de saide, o que gerard Influsnclas tanio na
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Consldersghes sobre oa Termos de aprassntagao obrigabona:
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Sltuagio o Parecer:

Aprovado

Necasslta Aprecacho da COMEP:

Haa

Conslderagies Finals a critéro do CEP:

Parecer acatado pek colegiado

FORTALEZA, 19 de Dezembro de 2014

Azsinade por:
Ana valeska Slebra & sllva
{Coarenator]
Eafrmon: Sy Fillise Whorgu b, 7700
Bairsn:  Rapa CEP: &0 Taaais

UF: CE Hunmziga: FORTALEZS
Tubeform: (25731010300 Fas: (BSOS E-mail: iy sbes gD usp B

Smgina (53 2 ixh



