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1. INTRODUCAO

No Brasil, apesar do avango na discussdo sobre saude mental, ainda sdo escassos os estudos que
evidenciam o Transtorno do Espectro Autista (TEA), e somente a partir da década de 1990 é possivel
observar estudos relativos as discussdes do espectro (PEREIRA, 2015). Ainda em consonincia com a
Convengéo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia, o governo brasileiro instituiu a Politica Nacional de
Proteg¢@o dos Direitos da Pessoa com Transtornos do Espectro do Autismo (BRASIL, 2012), a qual afirma
que o TEA ¢ considerado uma deficiéncia, isso para todos os fins legais, porém nio esta necessariamente
relacionado com uma doenga ou uma deficiéncia mental, sendo que uma pessoa no espectro autista pode
apresentar também uma deficiéncia intelectual.

Segundo a Lei n°® 12.764 de 27 de dezembro de 2012, que instituiu a Politica Nacional de Protecdo
dos Direitos da Pessoa com transtorno do espectro autista (TEA) e estabelece diretrizes para sua execugéo, ¢
considerado com TEA o sujeito que apresenta sindrome clinica com a auséncia significativa de indicadores
de marcos de desenvolvimento, na comunicagéo verbal e ndo verbal, sendo notado ainda pouco interesse em
contato reciproco na interagdo social, comportamentos estereotipados além de padrdes sensoriais incomuns e
ritualizados (OLIVEIRA, 2018).

A pessoa com TEA possui limitagdes que comprometem o desenvolvimento na interacdo social, a
comunicac¢fo, assim como comportamentos singulares e repetitivos sendo em menor ou maior grau,
manifestando-se na maioria das vezes antes dos trés anos de idade (TEIXEIRA, 2010, SCHWARTZMAN,
2011; BARGAROLLO, 2013; ONZI, 2015; PEREIRA, 2015; CAMPOS, 2016; MONTEIRO, 2017,
MAPELI, 2018).

O Programa Satide na Escola (PSE) possui como principais estratégias de desenvolvimento o
trabalho intersetorial entre os profissionais de saide da Aten¢do Basica e da escola, a articulagdo de saberes,
a participacdo de estudantes, responsaveis, comunidade escolar e sociedade em geral na construgdo e
acompanhamento de suas a¢Bes, a0 mesmo tempo em que favorece a participagdo social nas politicas de
educagdo e saude locais (BRASIL, 2015).

Com isto, o objetivo deste estudo foi desenvolver um questionario para o levantamento das
dificuldades percebidas por pais e/ou cuidadores de criancas do espectro autista na comunicacdo com seus
filhos e intera¢do deles com as demais pessoas, para que possa ser aplicado a um numero significativo de
individuos e possibilite construir propostas de intervengdes educativas em salde para as criangas e
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adolescentes com TEA em idade escolar. Como forma de promogio de satde, o Programa Saude na Escola
(PSE) vem a contribuir de forma importante, servindo de suporte na promogéo da satde e no enfrentamento
a vulnerabilidades relacionadas a percep¢do dos pais e também ao percebido na literatura que cita

dificuldades constantes em relagdo a saude alimentar, saude bucal e educacdo sexual. (ABREU, 2011;
CARVALHO, 2012; BRANDAO, 2013; TILIO, 2017; ZINK, 2017, CAETANO 2018)

2. MATERIAS E METODOS

Seguindo assim as Normas e Diretrizes Regulamentadoras da Pesquisa envolvendo Seres Humanos —
(Res. CNS 466/12, 1I. 4), que diz que toda pesquisa que envolve seres humanos deve ser submetida a
apreciacdo de um Comité de Etica em Pesquisa e a institui¢do devera fazer a constitui¢do do CEP.

Este estudo teve carater descritivo, envolveu a construgdo de questionario semiestruturado, com
objetivo de fazer levantamentos de temas relacionados aos cuidados em saide de criangas e adolescentes
com TEA em Maraba. Visando a aplicagdo dos questionarios, o projeto foi submetido ao Sistema CEP-
CONEP por meio da Plataforma Brasil, por se tratar de pesquisa envolvendo seres humanos, de acordo com
a Resolugio n® 466/12.

A produgdo do questionario foi adaptada de acordo com os achados em literaturas a respeito de
temas em cuidados em satde de criangas e adolescentes com TEA, sendo encontrados temas como satde
bucal, alimentagdo saudavel, sexualidade, dentre outros (ABREU, 2011; CARVALHO, 2012; BRANDAO,
2013; TILIO, 2017; ZINK, 2017; CAETANO 2018), orientando a elabora¢do de variaveis por categorias.
Apds a elaboragdo da versdo inicial do questionario, o mesmo foi submetido a valida¢do por especialistas
(LEITE, 2018) sendo solicitado a cada um dos especialistas que pudessem analisar as categorias segundo a
compreenso e relevancia, mantendo a proposta da formulagdo do questionario e assim avaliar os quesitos
como: compreensivel, parcialmente compreensivel e incompreensivel.

Apos essa validagdo, o questionario foi enviado na forma de projeto de pesquisa, juntamente com o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, para apreciacdo do Comité de Etica, através da Plataforma
Brasil (codigo 151414/2019)

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

Como resultados e discussdes do trabalho, temos a construgdo de cada categoria do questionario e a
finalidade de cada uma delas com organizagdo e clareza. E valido ressaltar que ndo estdo inclusas opgdes de
resposta certa ou errada para que ndo haja duvidas na hora de responder, assim como na aplicagdo. E
importante destacar que em cada categoria houve a necessidade de se colocar um pequeno texto com algo
referente ao que se trata a mesma para melhor esclarecimento de quem ira responder.

As variaveis contidas no questionario foram divididas em 11 categorias, sendo elas: Dados da
crianga/adolescente; Dados do responsavel/cuidador; Socioeconomico; Saneamento; Percep¢do do
responsavel/cuidador em relagdo a crianga/adolescente com TEA; Educagdo em satde; Alimentagdo;
Sexualidade; Atividades fisicas; Bullying; além de uma questio aberta como “Contribui¢o final”.

Todas as categorias sdo de grande importancia e, quando se aborda “Dados da crianga/adolescente”,
incluimos informagdes como data de nascimento, cor, sexo, idade, escolaridade, sendo que o nome dos
mesmos ndo foi incluso para preservar a identidade. Em relacdo ao “sexo”, é importante registrar essa
variavel pois, segundo a literatura, descreve-se 3 a 5 meninos para | menina com TEA (TAMANAHA et al.,
2013; CAMINHA, 2016; CAETANO, 2018). O registro da “faixa etaria” ¢ importante pois a intervengéo
precoce ainda em fase pré-escolar indica a melhora do quadro do sujeito atipico (ZANON e BOSA, 2014).

Quando se trata da “escolaridade da crianga/adolescente”, um estudo realizado por Lima (2016) com
a finalidade de conhecer as condigGes de escolarizagdo de alunos com TEA, bem como o acesso e
permanéncia na escola, mostrou que as matriculas desses alunos estdo concentradas predominantemente no
ensino regular nas séries iniciais da rede publica. Entretanto, evidenciou-se grande evasio escolar e concluiu-
se que esses alunos tém acesso a servigos de educagdo, mas a sua permanéncia no sistema de ensino é incerta
(LIMA, 2016).

Por vezes os pais ou cuidadores dessas criangas podem acreditar que os mesmos nfo se comunicam,
mas Amato (2010), em um de seus estudos com relagdo ao uso da linguagem verbal e ndo verbal como forma
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de comunicag¢@o nas criangas com TEA, observou que tanto as criancas com TEA ndo verbais como as
verbais fazem grande uso do meio gestual para se comunicarem, ou seja, possuem um jeito ou forma peculiar
de se comunicar, o que por vezes por pessoas tipicas é de dificil compreensdo. Esse entdo foi um ponto a se
destacar no questionario, com a analise da variavel “a percepgdo dos pais em relagdo ao desenvolvimento dos
filhos com TEA”.

Os fatores contribuintes para os cuidados em satide de uma crianga sdo inumeros, principalmente os
cuidados basicos de higiene, como lavar as mios, tomar banho, cortar as unhas, comer alimentos saudaveis,
os quais sdo ensinados desde cedo, bem como sua importancia (SILVA, 2018), todavia para as criancas
autistas essas nem sempre so tarefas faceis de realizar e por vezes podem necessitar de ajuda de um adulto.

Em relagdio as “refeicdes”, na maioria das vezes essa hora sempre é acompanhada com choro,
agitacdo e agressividade por parte de algumas criangas e adolescentes com TEA, gerando um desgaste
emocional por parte do cuidador. Criangas autistas podem ter um padréo alimentar e estilo de vida diferente
das criangas tipicas, comprometendo seu crescimento corporal e estado nutricional (ZUCHETTO, 2011).

Nao poderiamos deixar de ouvir a opinifo direta dos pais ou cuidadores, deixando uma pergunta
aberta para que os mesmos possam dar sugestdes sobre temas a serem trabalhados com a crianca na escola.
Por fim, o objetivo do questionario ndo é somente saber quais as sugestdes dos pais, os temas serdo
levantados pela avaliacdo dos quesitos anteriores, com base nas respostas dadas sobre os temas avaliados,
buscando-se especificidades nas respostas e sugerindo temas que possam contribuir para o desenvolvimento
de criancas e adolescentes com TEA.

Dentre os varios aspectos criticos que compdem o campo da elaboracdo de questionarios o mais
fundamental esta relacionado ao conhecimento da validade e confiabilidade dos instrumentos dentre elas a
validagdo através da avaliagdo do questionario por especialistas, como ja citado na metodologia. Silva Junior
e Costa (2014, p.4) afirmam que a escolha da escala, a ser utilizada em um questionario, é uma decisdo que
deve levar em consideragdo o interesse e o tipo de pesquisa, assim como as caracteristicas e as peculiaridades
do publico alvo (respondentes). E fundamental que o pesquisador descreva os critérios definidos de forma
clara e detalhada, possibilitando a sua utiliza¢do por outros pesquisadores (GALDEANO E ROSSI, 2006). A
analise prévia de especialistas, sendo eles professores doutores do curso de Satde Coletiva desta
universidade (UNIFESSPA), qualificados na area de estudo, envolveu um roteiro estruturado para avaliagdo
se os itens do instrumento contemplavam o universo do contetido de interesse do investigador, bem como se
o instrumento realmente era capaz de medir o que propunha (MONTEIRO; HORA, 2014). Apds essa
analise de validagdo por especialistas, o questionario foi julgado positivamente, tendo sido realizadas apenas
algumas altera¢des de escrita para otimizar o entendimento dos respondentes.

4. CONSIDERACOES FINAIS

Seria importante concluir a pesquisa com a aplicagdo do questionario, mas além de estarmos
aguardando a avaliacdo final do Comité de Etica, ainda fomos impactados pela pandemia de Covid-19, que
modificou o desenvolvimento de nossas atividades. Além disso, a continuidade das atividades como estudo e
atualizag¢@o sobre o tema e acompanhamento do projeto na Plataforma Brasil foram prejudicadas por outros
fatores como: falta de internet e computador.

Entretanto, pretendemos continuar com a pesquisa mesmo apos a vigéncia do projeto, para que assim
possamos analisar as demandas contidas no questionario, as sugestdes de pais e responsaveis e poder assim
construir propostas de intervengdo como contribuigdo para o melhor desenvolvimento de criangas e
adolescentes com TEA em idade escolar. O planejamento inclui o desenvolvimento de estudo quantitativo e
descritivo, tendo como amostra criangas e adolescentes com TEA na cidade de Maraba-PA, utilizou-se como
critério da pesquisa os que possuem diagndstico de acordo coOm a Classificagdo Internacional de Doengas
(CID-10) assim como o CID F84 para Transtornos Globais do Desenvolvimento, F84.0 com Autismo
Infantil, F84.1 Autismo Atipico; F84.5 Sindrome de Asperger; F84.8 Outros Transtornos Globais do
Desenvolvimento; e F84.9 Transtornos Globais nfo Especificados do Desenvolvimento e tiveram
concordancia em participar da pesquisa.
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