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RESUMO

FELINTO, J.O0.S. Vivéncias de familiares e educadores na estimulagdo da autonomia de
criangas e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista. 2023. 43f. Trabalho de Conclusao
de Curso (Bacharelado em Enfermagem) — Universidade Federal de Campina Grande — UFCG,
Cuité, PB, 2023

Objetivo: compreender as vivéncias de familiares e educadores na estimulagcdo da autonomia
de criangas e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista. Método: estudo exploratorio-
descritivo, qualitativo, realizado com 10 familiares e trés educadores de criangas com Autismo,
de uma escola municipal no Curimatai Paraibano, no periodo de junho a agosto de 2023.
Utilizou-se um roteiro semiestruturado contendo questdes sociodemograficas e disparadoras
sobre a vivéncia das participantes. Para o processamento dos dados foi utilizado o software
Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires
(Iramuteq), cuja andlise textual ocorreu por meio da Classificacdo Hierdrquica Descendente
proposta por Reinert, seguida da andlise de conteido de Bardin. Resultados: obteve-se um
corpus geral constituido por onze textos, separados em 237 Segmentos de Texto (ST), com
aproveitamento de 194 STs (81,86%), para o qual emergiram 8.322 ocorréncias (palavras,
formas ou vocdbulos). No dendrograma, o corpus foi dividido em um subcorpus com a Classe
1: Estratégias de familiares para desenvolver a autonomia das criancas e/ou adolescentes com
TEA com 38 ST (19,59%) e Classe 5: Organizacdo da Rotina didria e terapias com 34 ST
(17,53%) uma segunda subdivisdo, que englobou a Classe 6: Recursos de educadores para
desenvolver autonomia com 37 ST (19,07%), uma terceira subdivisdao que englobou a Classe 4:
Estratégias pedagogicas dos educadores com 24 ST (12,27%); uma quarta subdivisdo que
engloba as Classes 3: Dificuldades de familiares diante da estimulacdo para autonomia com 37
ST (19,7%), e Classe 2: Recursos de familiares no processo de estimulagdo da autonomia com
24 ST (12,37%). Conclusao: foi possivel compreender que existem muitas dificuldades tanto
para os familiares como para os educadores em estimular a autonomia das criancas e
adolescentes com TEA. Isso sugere a necessidade de agdes educativas por parte dos
profissionais de satide, no sentido de promover orientac@o e apoio aos familiares nesse processo

de desenvolvimento.

DESCRITORES: Transtorno do Espectro Autista; Autonomia; Dificuldades.



ABSTRACT

Objective: to understand the experiences of family members and educators in stimulating the
autonomy of children and adolescents with Autism Spectrum Disorders. Method: exploratory-
descriptive, qualitative study, carried out with 10 family members and 3 educators of children
with Autism, from a municipal school in Curimatad Paraibano, between June and August 2023.
A semi-structured script was used containing sociodemographic questions and triggers about
the experience of the participants. For data processing, the software Interface de R pour les
Analyzes Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (Iramuteq) was used, whose
textual analysis occurred through the Descending Hierarchical Classification proposed by
Reinert, followed by Bardin's content analysis. Results: a general corpus was obtained
consisting of eleven texts, separated into 237 Text Segments (ST), using 194 STs (81.86%), for
which 8,322 occurrences (words, forms or words) emerged. In the dendrogram, the corpus was
divided into a subcorpus with Class 1: Family strategies to develop the autonomy of children
and/or adolescents with ASD with 38 ST (19.59%) and Class 5: Organization of the daily
routine and therapies with 34 ST (17.53%) a second subdivision, which encompassed Class 6:
Educators' resources to develop autonomy with 37 ST (19.07%), a third subdivision that
encompassed Class 4: Educators' pedagogical strategies with 24 ST (12.27%); a fourth
subdivision that encompasses Classes 3: Difficulties of family members facing the stimulation
of autonomy with 37 ST (19.7%), and Class 2: Resources of family members in the process of
stimulating autonomy with 24 ST (12.37%). Conclusion: it was possible to understand that
there are many difficulties for both family members and educators in stimulating the autonomy
of children and adolescents with ASD. This suggests the need for educational actions on the
part of health professionals, in order to provide guidance and support to family members in this
development process.

DESCRIPTORS: Autism Spectrum Disorder; Autonomy; Difficulties.
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1 INTRODUCAO

Conforme a American Psychiatric Association Psiquiatric (APA) os transtornos do
neurodesenvolvimento apresentam-se, geralmente, na infancia, antes da crianga iniciar na
escola. Os sinais podem variar desde problemas na aprendizagem até perdas em habilidades de
linguagem e comunicacgdo, sociais e intelectuais. Fazem parte deste grupo, as Deficiéncias
Intelectuais, Transtornos da Comunicacdo, Transtorno de Déficit de Atencao/Hiperatividade,
Transtorno Especifico da Aprendizagem, os Transtornos Motores e o Transtorno do Espectro
Autista (TEA). Estes, podem ocorrer de forma isolada ou agregada com mais de um, por pessoa
(DSM-V, 2014).

O TEA ou Autismo tem como principais caracteristicas dificuldade na comunicagao,
interacdo social, alteragdes no comportamento e em habilidades para desenvolver, manter e

compreender relacionamentos (Martins, 2018).

A percepcao dos indicios de alerta pode ser notada nos primeiros meses de vida. Com
isso, a enfermagem tem um papel crucial na avaliacdo do desenvolvimento infantil. Isso € ainda
mais verdade dentro do ambito da Atencdo Primaria de Saide (APS), onde o enfermeiro €
encarregado das consultas de puericultura em conjunto com a equipe multidisciplinar. No
ambito da puericultura, o profissional de saide acompanha e registra o crescimento € o

desenvolvimento para que a crianca sauddvel se torne um adulto saudével (Seidler et al, 2023).

Conforme o Centers for Disease Control and Prevention (CDC) nos Estados Unidos, a
prevaléncia de autismo em criangas de 8 anos é de 1 em cada 36, representando 2,8% daquela
populacdo e a prevaléncia 4 vezes mais entre meninos do que em meninas. No Brasil, ainda ndo
existem numeros de prevaléncia, mas estima-se que 6 milhdes de pessoas tenham Autismo
(Paiva, 2023).

Perante essa realidade, destaca-se a relevancia da Atencdo a Saide de Criancas com
Deficiéncia ou em Situacdes Especificas e de Vulnerabilidade dentre os eixos estratégicos da
Politica Nacional de Atencao Integral a Saude da Crianca (PNAISC). Seu objetivo € possibilitar
melhorias neuropsicossociais, € um crescimento e desenvolvimento infantil adequado as
criangas com autismo, além de desenvolver estratégias intersetoriais para inclusdo nas redes
tematicas de atencao a saude, com foco em um cuidado mais resolutivo (Brasil, 2018).

Para tanto, faz-se necessdrio compreender que o cuidado resolutivo perpassa por
intervengOes precoces implementadas pela familia junto aos diferentes ambientes de inser¢ao

da crianga, como casa, creche, escola e/ou centros especializados. Ademais, a partir da
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utilizacdo de recursos adequados € possivel melhorar o desenvolvimento individual, promover
a inclusdo social e encorajar a autonomia dentro do contexto natural da crianca e adolescente
(Ribeiro, 2021), essencial para um futuro com independéncia (Oliveira, 2020).

O conceito de autonomia estd relacionado ao poder de decidir sobre si mesmo e defende
que a liberdade de cada pessoa deve ser preservada. Cabe aos profissionais de satde fornecer
as informacdes técnicas necessdrias para orientar as escolhas do paciente, sem utilizar meios de
influéncia ou manipulagdo, a fim de permitir sua participagdo nas decisdes relacionadas aos
cuidados e assisténcia a sua satide. E preciso respeitar a dignidade, a privacidade e a liberdade
do ser humano e seus direitos (Silva, 2012).

Assim, para a estimulacdo da autonomia, considerando as especificidades da criancga
com TEA diante do processo de apreensdo do que ocorre a sua volta, faz-se necessdria uma
parceria entre familia e escola no intuito de estabelecer uma comunicacao efetiva que fortaleca
o aprendizado e desenvolvimento das potencialidades da crianca (Cabral, 2021; Martins, 2018).

Ressalta-se que o ambiente escolar, na modalidade de ensino regular ou especializado,
permite a interacdo social, de extrema relevancia para que essas criancas possam partilhar
vivéncias cotidianas entre si, de acordo com a faixa etaria de desenvolvimento e, contribuir para
a constituicao de um espacgo educacional singular (Teixeira, 2019).

Nas instituicdes com modalidades de ensino regular, os alunos da educagdo bdsica com
deficiéncia, tém assegurados por lei a sua inser¢cdo na sala de Atendimento Educacional
Especializado (AEE). Nesta, o profissional poderd desenvolver atividades em hordrio contrario
ao ensino regular, com o intuito de possibilitar a turma da educacio especial, beneficios
educacionais interligados a alunos tipicos e atipicos com Autismo (Silva, 2019). Ademais, o
processo de ensino e aprendizagem exige praticas eficientes imbuidas de compreensao das
estratégias metodoldgicas necessdrias para apreensdo pelos estudantes, do conhecimento
compartilhado (Teixeira, 2019).

Contudo, o relacionamento entre familia e escola ainda acontece em via unilateral, com
informacdes e cobrangas, estando a escola a culpabilizar os pais pelas dificuldades enfrentadas
no processo de aprendizagem, enquanto o apoio familiar exigido € dificultado pela falta de
orientacdo sobre a melhor forma de contribuir com a rotina escolar da crianca (Cabral, 2021).

Considerando essa problematica, tem-se como pergunta de pesquisa: Quais as vivéncias
de familiares e educadores na estimula¢do da autonomia de criangas e/ou adolescentes com
TEA? Este estudo se justifica por oportunizar a identificacdo das dificuldades desses familiares
e educadores acerca dessa parceria na estimulacao de criangas e adolescentes com TEA para as

habilidades didrias, autonomia e comunicag¢do. Ademais, proporcionar a estruturagdo de
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estratégias pelo profissional enfermeiro da Atencao Primaria a Saide (APS), responsavel pela
continuidade do cuidado nas consultas a crianga e adolescente, como forma de apoiar e
contribuir para o desenvolvimento biopsicossocial dessa populacdo com Autismo. Ante o
exposto, objetivou-se compreender as vivéncias de familiares e educadores na estimulacdo da
autonomia de criangas e adolescentes com Transtornos do Espectro Autista.

2 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo descritivo exploratério, com abordagem qualitativa, o qual
consiste em favorecer maior relagdo com o problema para torna-lo mais evidente, bem como
identificar as caracteristicas de determinada populacdo ou fendmeno (Boaventura, 2007). Em
relacdo a ser qualitativa, significa que permite trabalhar com o universo dos significados, das
crengas, dos valores e das atitudes, ou seja, com aspectos da realidade que ndo podem ser
quantificados (Minayo, 2007).

A pesquisa foi realizada em uma escola municipal no Curimatat Paraibano. Ressalta-se
que a rede de ensino municipal estd organizada em duas creches municipais, seis escolas
municipais de ensino fundamental, uma escola estadual com ensino fundamental e médio e trés
escolas da rede privada. A institui¢do de ensino fundamental selecionada para esse estudo se
justifica pelo fato desta ser a tinica escola com Atendimento educacional especializado (AEE)
no municipio, o que possibilitou o contato com maior nimero de criangas e adolescentes com
Transtorno do Espectro Autista, e assim, melhor compreensao do fendmeno estudado.

Para identificar a populacdo do estudo, realizou-se um levantamento junto a
coordenadora do AEE do municipio, acerca do quantitativo de criancas e adolescentes
matriculados e frequentando a referida sala, o qual foi de 40 alunos, sendo com diagndstico de
TEA o total de 15 alunos. O atendimento educacional especializado e formado por 4
educadores.

Fizeram parte da pesquisa pais e/ou cuidadores de criancas e adolescentes com
diagnostico de autismo que estavam matriculadas e frequentando a sala do AEE do referido
municipio durante o periodo de coleta de dados, e que podiam expressar condicdes de
compreensdo quanto as perguntas da entrevista. Para os profissionais educadores, deveriam ser
professores e estar atuando ha pelo menos 6 meses na sala de AEE. Foram excluidos aqueles
que ndo compareceram ao agendamento para entrevista apos 3 tentativas, ou estavam de férias
ou licenca no momento da coleta de dados, para o caso de ser educador.

A coleta de dados foi realizada no periodo de junho a agosto de 2023. O recrutamento
de cada participante ocorreu por contato telefonico, por aplicativo de mensagem de texto online

ou de forma presencial. A selecdo dos participantes se deu por amostragem probabilistica
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sistemadtica a partir de uma lista contendo os nomes dos pais e/ou cuidadores e educadores das
criancas ou adolescentes matriculados no AEE, que apds atenderem aos critérios de inclusio e
exclusdo, autorizavam a participagdo na pesquisa.

A realizacdo da entrevista ocorreu pela pesquisadora no ambiente da escola ou em
domicilio do(a) participante, conforme sua escolha e comodidade. Para tanto, utilizou-se um
roteiro semiestruturado (APENDICE A), contendo duas partes: I — Dados de caracterizacio dos
participantes, e II — Questdes norteadoras referentes ao tema investigado.

O referido instrumento foi especifico por participante, sendo o primeiro para pais e/ou
cuidadores, contendo como dados de caracterizagdo: idade, sexo, cor, anos de estudo, renda
familiar, se a crianca e/ou adolescente tem Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), ocupacdo
dos pais ou do cuidador principal, crenca ou religido, local de moradia, nimero de filhos, idade
da crianca e/ou adolescente com Autismo, se este faz acompanhamento na unidade de sadde, a
ultima vez que foi a unidade de saide e motivo, se faz acompanhamento com especialista e/ou
terapias e qual(is).

Como questdes norteadoras da entrevista, foram: 1. Quem participa do processo de
estimulacdo da crianca e/ou adolescente em casa? 2. Descreva como € a rotina didria com a
crianca e/ou adolescente diante das atividades de estimulacdo? 3. Para voc€, existem
dificuldades no acompanhamento das atividades escolares/desenvolvimento de habilidades
didrias? Quais? 4. Como ocorre a comunicagio e estimula¢do da familia com a crianca e/ou
adolescente na realizacdo das atividades escolares/desenvolvimento de habilidades diarias, e
que recursos dispde para estimulagdo? 5. Diante das dificuldades, quais as estratégias voce tem
utilizado para melhorar a autonomia e desenvolvimento da crianca e/ou adolescente?

Para os educadores (professores e/ou coordenadores), o instrumento foi composto por
dados de caracterizagdo (idade, sexo, cor, formacdo, tempo de formacdo, especializacdo, tempo
de atuac@o com criangas e/ou adolescentes com TEA, tempo da tultima especializagdo) e
questdes norteadoras da entrevista: 1. Fale como € a sua rotina e da crianca e/ou adolescente
nas atividades escolares no AEE. 2. Descreva que atividades vocé realiza para estimulacao das
habilidades diarias e autonomia das criangas e/ou adolescentes com TEA que vocé assiste. 3.
Fale como a escola organiza essa pratica de ensino para a crianca e/ou adolescente no AEE,
incluindo estrutura fisica e recursos pedagdgicos. 4. Relate como é sua comunicagdo com os
pais/cuidadores das criangas e/ou adolescentes nesse processo € Ccomo Ocorre o
acompanhamento por eles. 5. Descreva as estratégias que vocé utiliza para sensibilizar os

pais/cuidadores a darem continuidade as atividades dos seus filhos em casa.
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No dia da entrevista foi realizado um acolhimento do participante, seguido da leitura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) com detalhes sobre a pesquisa, riscos e
beneficios previstos, bem como exigéncia da resolugdo n® 510/2016 dos principios éticos das
pesquisas Humanas e Sociais (Ministério da Sadde, 2016). Apds a assinatura do referido termo
pelo participante, em duas vias, ficando uma em sua posse € a outra com a pesquisadora, foi
iniciada a entrevista, em ambiente com privacidade e siléncio que favorecesse boa comunicacao
e gravagdo audivel onde os educadores foi realizada na referida escola antes dos atendimentos,
e os familiares e/ou cuidadores foi realizada em domicilio. Esta foi gravada em midia digital, e
teve duracdo média de 1 hora. O sigilo foi contemplado por meio da utiliza¢do de um codinome
para identifica¢do dos participantes, sendo utilizado “F” para familiar (pais e/ou cuidadores),
“E” para educador (es), (professor e/ou coordenador), seguido do ndmero, conforme a
sequéncia da entrevista (F1, F2..., e, E1, E2...).

Ap6s o fim da entrevista, ela era transcrita na integra em documento word para garantir
a fidedignidade das informacdes. O corpus gerado era armazenado em um dispositivo eletrénico
local “pendrive”, e nunca disponibilizado em qualquer plataforma virtual, ambiente
compartilhado ou "nuvem", no intuito de diminuir o risco de se tornar publico.

Para o processamento dos dados utilizou o software Iramuteq (Interface de R pour les
Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires), que foi criado por Ratinaud e
licenciado por GNU GPL (v2), que permite fazer andlises estatisticas sobre corpus textuais e
sobre tabelas individuos/palavras. Como um programa gratuito que se ancora no software R,
permite processamento e andlises estatisticas de textos produzidos, como pesquisa de
especificidades de grupos, classificacdo hierarquica descendente, andlise de similitude e nuvem
de palavras (Camargo, 2022).

Para este estudo utilizou-se a Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD) baseado no
método proposto por Reinert (1990), no qual, a partir de célculos realizados pelo software
classifica segmentos de textos de acordo com seus respectivos vocabulérios, e o conjunto deles
¢ distribuido conforme a frequéncia das palavras (Camargo; Justo, 2013).

A anélise de dados ocorreu pela Anélise de Conteudo de Bardin, que € dividida em trés
partes. O primeiro que corresponde a Pré-andlise: nessa fase aconteceu a organizacdo dos
documentos, o objetivo principal € tornar operacionais e sistematizar as ideias que surgiram, ela
possui trés missoes interligadas que sdo: definicdo dos objetivos, formulacao de hipédteses e a
escolha dos documentos que foram utilizados. A segunda, a exploracdo do material: essa etapa
aconteceu quando todas as fases da pré-andlise foram concluidas, na fase de andlise

propriamente dita foi uma aplicacdo sistematica das decisdes que foram tomadas. Essa fase é
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longa e cansativa e corresponde a procedimentos de codificacdo, decomposicao ou enumeracao
tendo a func¢do de regras pré-estabelecidas.

A ultima etapa € o tratamento dos resultados obtidos e interpretagdo: aqui os resultados
brutos foram tratados de maneira a torna-se significativos e vélidos pelo pesquisador, podendo
ser utilizadas operagdes estatisticas simples ou mais complexas como a andlise fatorial, quadros
de resultados, diagramas, figuras e modelos, os quais trazem informacdes coletadas na andlise
(Bardin, 2016).

O referido projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos do Centro de Educacdo e Saide da Universidade Federal de Campina Grande, sob

parecer n°. 6.031.072, e CAAE: 68202123.0.0000.0154.

3 RESULTADOS

Dentre os 10 familiares e/ou cuidadores participantes, todas eram do sexo feminino,
sendo oito maes, uma avo e uma irma da criangca com TEA. Trés afirmaram ser casadas, trés
estavam em unido estdvel e quatro estavam solteiras; tinham faixa etaria entre 21 e 38 anos; e
apenas uma relatou trabalhar fora de casa. Quanto aos anos de estudo, seis tinham o ensino
médio completo, trés tinham o ensino fundamental incompleto, € uma tinha o ensino médio
incompleto. No que se refere a renda familiar, trés declararam ter até um saldrio minimo, uma
relatou receber até quatro saldrios minimos, e seis possuiam menos de um saldrio minimo. Do
total, duas relataram receber o BPC. No que diz respeito a religido, quatro relataram ser
catllicas, trés eram evangélicas, e trés ndo possuiam religido. Em relacdo a idade da crianca
e/ou adolescente com TEA, todos tinham faixa etaria variando de 3 a 11 anos. Dentre os 3
educadores participantes, x eram do sexo Y e x do sexo W e possuiam faixa etdria entre 48 e 65
anos. Quanto ao tempo da ultima especializagdo, variou entre 2 e 13 anos; quanto a
especializacdo em educacgdo especial apenas um educador nao possuia.

Na andlise da Classificacdo Hierdrquica Descendente, obteve-se um corpus geral
constituido por onze textos, separados em 237 Segmentos de Texto (ST), com aproveitamento
de 194 STs (81,86%), para o qual emergiram 8.322 ocorréncias (palavras, formas ou
vocabulos). No dendrograma, o corpus foi dividido em dois subcorpus, um com as Classes, 1
com 38 ST (19,59%), e a Classe 5, com 34 ST (17,53%), e outro, que englobou a Classe, 6, com
37 ST (19,07%). Esta apresentou uma terceira subdivisdo, que englobou a Classe 4, com 24 ST
(12,27%); uma quarta subdivisdo que engloba as Classes 3 com 37 ST (19,7%), e a Classe 2
com 24 ST (12,37%).
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Apbs o processamento dos dados, fornecido pelo software Iramuteq, e a andlise

exaustiva das palavras, foi possivel nomear cada classe para uma melhor compreensdo acerca

da vivéncia de familiares e educadores diante da estimulacdo da autonomia de criancas e

adolescentes com TEA, a saber: Classe 1: Estratégias de familiares para desenvolver a

autonomia das criangas e/ou adolescentes com TEA; Classe 2: Recursos de familiares no

processo de estimulacdo da autonomia; Classe 3: Dificuldades de familiares diante da

estimulacdo para autonomia; Classe 4: Estratégias pedagdgicas utilizadas pelos educadores;

Classe 5: Organizagdo da rotina didria e terapias; Classe 6: Recursos de educadores para

desenvolver a autonomia do aluno com Autismo, como mostra a Figura 1.

Figura 1. Quadro de andlise lexicografica das classes. Paraiba, Brasil, 2023.

Organizagiio da rotina
didtia e lerapias

Palavras | x! P Palavras | ¥ B
Roupa 61,94 | <0,0001 Mo 39,27 | <0,0001
Vestir 29.81 <0,0001 Hora 2577 <0.0001

Mesmao 24,16 <0,0001 Acardar 2415 =(L0001
m e

Conseguir | 22,88 | <0,0001 Manhi' | 2415 | =<0,0001
E Sair 23,36 <0,0001

Sozinhe | 2091 | <0,0001
Voltar 19,22 <0,0001

Estressar | 20,16 | <0,0001
Lava 1922 <0,0001

Pegar 19,14 <0,0001
Problema | 19,22 =0,0001

Coisa 1734 «0,0001
Noite 1922 <0000

Aprender | 16,77 | <0,0001
Bater 19,22 <0,0001

Coco 16,77 | <0,0001
Brincar 1142 <0,00014

Jeito 1597 | =0,0001
Tevar 1434 | <0,00015

Pelir 1597 | «0,0001
Caps 1434 | <0,00015

Deixar 15,57 | <0,0001

Dificuldades de familiares

Palavras x P
Cor 13,67 | <0,0001
Questio 3541 | <0,0001
Joga 2592 | <0,0001
Sala 25,31 | <0,0001
Autista 2178 | <0,0001
Trabalho 209 | <0,0001
Ludico 17,53 | <0,0001
Alfabeto 17,35 | <0,0001
Musica 1293 | «<0,00032
Escrever 12,93 | <0,00052
Pintura 12,34 | <0,00044
Animal 1234 | <0,00044
Trabalhar 10,92 | <0,00093

o
diante da estimulagio para 1 Falavres & P
SHORAOHS, Mostrar 68,59 | <0,0001
[ Atengio 36,03 [ <0,0001
Palavras 2 P Palavras P Gosto 28,76 | <0,0001
Filho 2981 | <0,0001 Atividade 336 | <0,0000 Material 2165 | <0,0001
Tempo 2556 | <0,0001 Recurso 25,07 | <0,0001 Chamar 1478 | <0,00012
Correr 25,36 <0,0001 Desenvolver | 2211 <0,0001 Pequeno 1345 | <0,00024
Pai 2371 | <0,0001 Autonomia | 2165 | <0,0001 Colotar 1318 | <0,00028
Mae 18,63 | <0,0001 Casa 20,68 | <0,0001 Precisar 109 | <0,0009
Terapia 16,57 | <0,0001 Gente 19.79 | <0.0001 Comego 10,74 | <0,00104
Bom 16,28 ‘ <0,000L Parte 1934 | <0,0001 Inteligente | 8,29 | <0,00399
Situatdio 1293 | <0,00032 Tentar 13,77 | <0,00020 Subir 829 | <0,00599
Tio 8,28 | <0,00401 Utilizar 1343 | <0,00024 Confeccionar | 829 | <0,003%9
Familia 828 | <0,00401 Ensinar 896 | <0,00276 Baca 829 | <0,00399
Comunicagao | 8,28 | <0,00401 Video 829 000399
Conversar | 682 | <0,00901 Montar 829 | <0,00399
Gostar 6,62 | <0,01007 Melhor 529 | <0,00399

X 2= qui-quadrado; p= p valor.

Fonte: Dados da pesquisa, Cuité, 2023.

Categoria 1 — Dificuldades e estratégias de familiares e educadores de criancas e/ou

adolescentes com TEA.
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Compreendendo 63,5% (f= 123 ST) do corpus total analisado, a categoria inclui as
Classes 1, 2, 4 e 6 que se referem as dificuldades enfrentadas no processo de estimulacdo dessas
criancas para desenvolverem a autonomia. E possivel perceber que para os familiares e/ou
cuidadores as principais dificuldades sdo com a comunicagao, realizacdo de tarefas, reacdo ao

comportamento agressivo e problemas de concentracdo.

[...] ele (crianca com TEA 4 anos) vai completar 5 anos e fala praticamente nada,
entdo para a gente é dificil. Ele entende tudo, mas, para falar, ndo fala. Entdo, para
explicar as coisas a gente, ele até tenta |[...]. (F1)

[...] Muitas dificuldades, por que ela (crianca com TEA 5 anos) ndo sabe vestir roupa
e tomar banho é minha maior dificuldade [...]. (F2)

[...] a comida ele (crianca com TEA 6 anos) come s, estimulo a vestir a roupa
também, s6 que ele é assim agoniado com coisa arrochando-o, apertando, se ele for
vestir a roupa e aperta a cabeca dele [...] ele grita, se estressa [...] eu visto a roupa
dele, é luta [...]. (F3)

[...] Muito pois tem hora que ela (Crianca com TEA 3 anos) ndo quer |[...] comeca se
bater, da tapa assim na barriga [...]. (F4)

[...] quando chega na escola ele (crianca com TEA 4 anos) ndo interage com nenhuma
crianga, ele fica para ld e para cd, bate na parede quando estd alegre, chega ld ele
ndo quer interagir [...]. (F5)

[...] E muito dificil, assim, lidar com essas criangas. [...] Ele (crianca com TEA 4anos)
ndo se concentra, [...] eu também perco a concentragdo [...]. (F6)

[...] sento aqui, vou brincar com ele (crianca com TEA 4anos) de carrinho, as vezes
a gente pinta, s6 que ele ndo tem muita paciéncia ndo, sabe? Ele ndo se concentra

[...]. (F6)

[...] Quando tem atividade da escola, eu faco. Ndo concluo toda porque quando a
gente comega ele (crianca com TEA 5 anos) tem aquela vontade de fazer, mas quando
ele vé que estd prendendo-o demais, ali [...] ele ndo quer [...]. (F7)

[...] porque ele (crianca com TEA 5 anos) ndo tem uma coordenagdo motora boa |[...]
é uma dificuldade a mais, quando ele ndo quer eu tenho que esperar ele se acalmar
mais para poder retornar [...] a maior dificuldade é o interesse dele e a coordenagdo
motora é o que td mais dificultando ele [...]. (F7)

[...] Tenho dificuldades, porque muitas vezes parece que ele (crianca com TEA 4
anos) ndo tem compreensdo, entdo assim, vocé tem que fazé-lo compreender o bdsico
do bdsico [...]. (F9)

[...] ele (crianca com TEA 6 anos) ndo conversa muito, fica mais de cabega baixa e

tampando os ouvidos e as vezes ele me belisca e quer bater em mim [...]. (F10)

Nesse sentido, os familiares e educadores estruturam como estratégias atividades
simples como tirar ou vestir roupa, pegar um copo com dagua, se alimentar, jogos, auxilio com

o cadarco, mas que despertem a independéncia dessas criangas.
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[...] a gente tem determinados jogos aqui [...], tem o do cadarco, que é para eles
amarrarem o cadarco. Entdo, a gente tem alinhavos, subir ziper, baixar ziper. A gente
tem os objetos que é para trabalhar justamente essa parte. Hoje mesmo, outra
professora estava trabalhando com o corpo humano, que é justamente essa parte/...]J.
(E1)

[...] Para desenvolver a autonomia por exemplo, pois aqui ndo é so a parte
académica, mas, na parte da independéncia pessoal também. [...] Ele chegar, sentar
e dizer um bom dia. Por que ele ndo olha para vocé, ele desvia o olhar, entdo a gente
trabalha o ténis, chego e digo: - a tia vai lhe ajudar. E demostro como é |[...]. (E2)

[...] comeco a mostrar, que é uma magd, que a magd ela é necessdria, a gente se
alimentar das frutas. Eu mostro a eles bem direitinho como devem comer, para ndo
encher a boca de vez, que todas as comidas vocé tem que mastigar bem os alimentos
para fazer uma boa digestdo |[...]. (E3)

[...] Assim, por mais que seja dificil, que a gente também ndo é de ferro, a gente passa
muito sufoco, mas eu o deixo fazer as coisas, ele (crianca com TEA 4 anos) ndo
pegava dgua e agora pega. E muita coisa que ele desenvolveu [...]. Ele vai para o
banheiro, e ndo me chama mais [...]. (F5)

[...] Eu tento deixd-la ser mais independente sozinha, por exemplo, eu ensino uma
coisa, eu digo pronto, agora vocé vai fazer sozinha, eu fico ao lado olhando e deixo
ela (crianga com TEA 11 anos) fazer, quando ela vai fazendo errado, eu vou e digo:
- ndo é assim. E tento ensind-la, eu passo uns dois ou trés dias ensinando mais ela
aprende [...]. (F8)

Dessa forma, € possivel perceber que a auséncia de comunicacdo por parte dessas
criangas e/ou adolescentes influencia nesse processo, uma vez que os familiares ou educadores
ndo conseguem compreendé-los, seja para o cumprimento de uma atividade escolar ou mesmo

para tarefas cotidianas, como trocar de roupa ou pegar um objeto.

Categoria 2 — Rotina exaustiva e auséncia de rede de apoio como obstaculos para conciliar

atividades diarias e estratégias de estimulacao das criancas.

Compreendendo 36,7% (f="71 ST) do corpus total analisado, a categoria inclui as classes
5 e 3, que se referem a falta de tempo para equilibrar as tarefas domésticas e as terapias, bem
como a auséncia de uma rede de apoio efetiva, que podem resultar em uma rotina exaustiva,
levando a sobrecarga didria e dificuldades.

[...] a minha maior dificuldade é o tempo, por que o tempo é muito pouco com ele,
para mim, entdo, dificulta bastante |[...]. (F1I)

[...] ela ndo aceita ninguém perto dela, sé eu. Quando ela estd no choro e, o pior de
todos, ela so6 se acalma comigo. Se eu precisar sair sem ela, eu ndo posso sair com
ela e nem tenho com quem deixar, e ela também ndo aceita. Muita gente diz que é
birra [...]. (F2)

[...] Hoje mesmo, foi um dia que eu quase ndo cuidava nem no almogo botando-o para
fazer a tarefa. Quando chegamos [...], jd chegou mais de onze horas, que o carro deu
problema, [...] ficamos ld até onze e pouco, uma luta pra ele fazer a tarefa. [...]. (F3)
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[...] Com ela em cima de mim, no colo, eu a coloco de lado na minha cintura, se for
lavar prato é com ela sentada em cima do batedor, [...] lavo prato de um lado e ela
sentadinha do outro, e para varrer a casa quando ela estd, é com ela do lado, para
fazer as minhas necessidades no banheiro é com ela sentadinha no meu colo, porque
ela ndo fica nem com o pai, minha mde, com ninguém [...]. (F4)

Assim, percebemos que esses familiares encaram obsticulos cotidianamente nesse
processo de estimulacdo, desde a auséncia de uma rede de apoio que resulta numa carga

excessiva até desafios na promocgao do estimulo dessas criancas e/ou adolescentes com TEA.

4 DISCUSSAO

Para maes, avo, irma e educadores estimular a autonomia de criancas e/ou adolescentes
com TEA, mesmo em coisas simples do cotidiano € uma grande conquista, quando comparados
a pessoas tipicas. Resultados semelhantes foram evidenciados em um estudo, no qual destaca a
importancia dos familiares de criancas e/ou adolescentes com Autismo, observarem,
interagirem, escutd-los, e sempre incentiva-los a fazer pequenas tarefas como enxugar louca,
varrer um comodo da casa ou até mesmo se vestir. Ademais, descobrir atividades que eles
gostem de realizar podem ajudar a trabalhar a autoestima, autorrespeito e autoconhecimento,
em relacdo ao seu tempo (Lopes, 2018).

Todavia, familiares e educadores demonstram a falta de interesse de criancas e/ou
adolescentes para realizar as atividades escolares ou de estimulacdo da autonomia. A este
respeito, estudo apresentou ser esta uma caracteristica de individuos com TEA, o que dificulta
a interacdo e participacdo (Camargo, 2020).

Para que seja estimulada a participacdo, faz-se necessario que sejam implementadas
estratégias de intervencdo que envolvam predominantemente ambientes clinicos ou domésticos,
cujos agentes de intervencdo sdo técnicos e pais, nas dreas de desenvolvimento-alvos das
intervencdes sdo habilidades de comunicagdo, interagdo social e cognicdo; o tempo médio
podendo variar no minimo, 3 horas por dia (Mota, 2020).

Agregando a discussio, outro elemento que pode dificultar a estimulagdo € a sobrecarga
de quem cuida e participa da rotina didria integral de pessoas com Autismo, pois enfrentam uma
carga de trabalho intensa. Isso ocorre porque as terapias e atividades de apoio geralmente sio
necessarias em conjunto com as responsabilidades cotidianas. Encontrar tempo para momentos
de lazer e dedicar a estimulacdo da autonomia pode ser uma tarefa drdua. A falta de apoio
externo e a necessidade de supervisdo constante podem aumentar ainda mais a pressao sobre 0s

familiares, especialmente as maes, principais cuidadoras (Schulmaister, 2021).
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Corroborando tal afirmativa, estudo realizado em Salvador — BA, apontou que a maioria
das maes sdo responsdveis pelo cuidado principal. Em algumas ocasides, o zelo pelo filho com
Autismo é compartilhado entre mae e pai, porém, esta ¢ uma realidade circunstancial (Aguiar,
2018).

Nesse processo, uma das principais barreiras encontradas pelos familiares e educadores
€ a questdo da comunicacdo. Muitas criangcas com Autismo enfrentam dificuldades
significativas na comunicagdo verbal. Isso pode representar um desafio ao tentar ensini-las a
expressar de forma autdbnoma suas necessidades, ideias e emocdes. O emprego de sistemas de
comunicacdo alternativa, como a utiliza¢do de letras, desenhos interativos e pinturas, pode ser
uma estratégia proveitosa, mas € necessdrio dedicar tempo e ter paciéncia para ensinar e
implementar essa abordagem. Resultados semelhantes foram encontrados em estudo, no qual a
falta de comunicacao dessas criangas acarreta em prejuizo para seu desenvolvimento (Romeu,
2022).

Além disso, comportamentos agressivos e rituais repetitivos muitas vezes presentes em
criangas e/ou adolescentes podem interferir na capacidade de realizar tarefas didrias de forma
independente, estudo realizado no Sul do Brasil demostra que essas criancas e/ou adolescentes
apresentam tanto os problemas de comportamento voltados para o interior como tristeza,
preocupacio excessiva e queixas fisicas como os problemas de comportamento voltados para o
exterior como agressividade, agitacdo e dificuldades de conduta (Maciel-Pontes, 2022).

Outra dificuldade comum € a falta de flexibilidade, pois criancas com TEA tendem a
preferir a rotina e podem ter dificuldade em se adaptar a mudancas. Isso pode afetar a introducao
de novas atividades ou a variag¢do na rotina didria. Corroborando tal afirmativa, estudo realizado
em Pelotas-RS, mostra que frequentemente familiares e educadores se veem diante da
necessidade de buscar alternativas inovadoras para introduzir gradualmente novas vivéncias e
obstaculos, ja que lidar com a rotina escolar pode se revelar uma verdadeira prova para diversos
estudantes autistas e seus educadores (Camargo et al., 2020).

A este respeito, aponta-se ainda a dificuldade de sair de casa, mencionada por maes, pois
muitas vezes os filhos nio ficam com ninguém além delas, e esta ndo pode leva-los para outros
lugares, pois os mesmos ndo gostam de sair de casa. Corroborando tal afirmativa, estudo
realizado Pelotas - RS com maes, destacou que elas quase nunca encontram tempo livre para
cuidar de si mesmas, seja para desfrutar atividades que lhes proporcionam prazer, seja para se
dedicarem ao autocuidado. Elas afirmam frequentemente, ndo terem com quem deixar as

criangas ou tem a sensagao que estdo incomodando quando tem uma pessoa (Estanieski, 2015).
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Para um familiar as dificuldades também perpassam por ndo conseguir terapias de
qualidade para que seu filho venha se tornar cada vez mais independente. Isto faz com que,
como pai, tenha a sensa¢do de impoténcia, em nao alcangar o que ele precisa. A literatura
evidencia que o sentimento de impoténcia é comum entre as maes, abrangendo desde o
cuidado diédrio de um filho com Autismo até condi¢des graves, como doengas ou alteragcdes
no cotidiano (Oliveira, 2020).

Nesse processo, as educadoras citaram, que a relacdo familia e escola é de suma
importancia para o aprendizado das criangas e/ou adolescentes com TEA, e que as maes sdo
participativas, estdo presentes em reunides. Esta realidade coaduna com a de estudo realizado
em Campo Formoso-BA, o qual demonstrou a importancia de uma parceria entre familia e
institui¢io de ensino. E importante estabelecer uma ligacdo entre a familia e a escola para incluir
criancas com TEA. Nesse processo, a familia colabora com a escola na elaboracido do plano
educacional que serd implementado em sala de aula, fornecendo informacdes sobre essa pessoa,
j& que cada pessoa com Autismo possui caracteristicas tnicas (Silva Carvalho, 2021).

Diante das informacdes apresentadas, fica claro o quao importante € reconhecer que cada
crianga com Transtorno do Espectro Autista € tnica, e as estratégias que funcionam para uma
podem nao ser eficazes para outra. Portanto, familiares e educadores enfrentam o desafio de
adaptar suas abordagens de acordo com as necessidades individuais de cada aluno com TEA. A
verdadeira aprendizagem s6 ocorre quando o individuo é tratado como um ser tnico, evitando
a generaliza¢@o ou padronizacdo dos métodos de ensino. Devemos compreender que nio existe
uma férmula pronta para a aprendizagem; o que existem sdo oportunidades que terdo um
impacto significativo no processo de aprendizagem da criangca com TEA (Maia, 2019).

E importante destacar a dedicacdo das familias e dos educadores na promocio da
independéncia de criancas com TEA, porque as familias e os educadores desempenham um
papel fundamental na vida das criancas. Encontrar solucdes criativas, apoio e paciéncia sao
aspectos importantes deste processo, estimular € uma maneira de proporcionar oportunidades e
vivéncias para as criancas explorarem, adquirirem habilidades e compreenderem o que estd
ocorrendo ao seu redor (Silva, 2020).

Diante do exposto, é imprescindivel que os enfermeiros que atuam na Atencao Priméria
busquem aprimoramento profissional. Afinal, sdo eles os responsiveis por fornecerem
informacdes aos familiares (maes, pais, avos e irmas) das criangas e/ou adolescentes com
autismo. Dessa forma, esses familiares poderdo estimular de maneira mais eficaz a autonomia

dessas criangas.
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CONSIDERACOES FINAIS

A partir das vivéncias de familiares e educadores de criancas e/ou adolescentes com
TEA foi possivel compreender que para a estimulagdo da autonomia foram identificados
desafios como: dificuldades no acesso a terapias, a falta de tempo das maes para estimular essas
criangas e poucos recursos que as educadoras possuem. Assim, como um processo complexo e
desafiador, cheio de aprendizados e crescimento para todos os envolvidos, para promover a
autonomia faz-se necessario adotar uma abordagem cuidadosa, sensivel e personalizada para
atender as necessidades singulares de cada individuo.

A autonomia consiste em uma habilidade fundamental que permite que essas criancas e
adolescentes desenvolvam sua independéncia, autoestima e confianca. Além disso, possibilita
que eles se engajem ativamente na sociedade, tomem decisdes, resolvam problemas e alcancem
seu maximo potencial.

Além do mais, a promocdo da autonomia € grandemente influenciada por uma
comunicacdo eficaz. Para vdrias criangas e/ou adolescentes, a comunicacdo pode ser um
desafio, sendo essencial encontrar formas alternativas de se comunicar e compreender suas
necessidades e desejos.

Em suma, a jornada de familiares e educadores na promocao da autonomia de criangas
e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista € uma experi€ncia repleta de amor,
paciéncia e dedicagdo. E uma caminhada que requer compreensio, empatia e disposi¢io para
aprender de forma continua.

Ao trabalharem juntos, familiares e educadores podem auxiliar essas criangas e
adolescentes a desenvolverem habilidades de autonomia, permitindo-lhes alcangar um futuro
mais independente e gratificante.

Embora o estudo tenha apresentado limitacOes durante seu desenvolvimento, ele
possibilitou o levantamento de questOes especificas acerca da estimulacdo de criancas e/ou
adolescentes com TEA e sobre a importancia de conhecimento sobre essa condicao cronica de
saude e o entendimento da importancia da autonomia para essas criangas e/ou adolescentes.

Sugere-se que sejam realizados estudos adicionais focando nas mesmas questoes
levantadas, com o objetivo de promover intercAmbios que impulsionem avancos na
compreensdo do processo de autonomia de criangas e/ou adolescentes com autismo, além da
importancia dos enfermeiros buscarem capacitagdes para efetivamente transmitirem

informacdes aos familiares dessas criangas, a respeito do estimulo a autonomia.
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APENDICE A - INTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS DOS FAMILIARES
(PAIS E/OU CUIDADORES)

Codificacdo do(a) participante:

I - DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Idade: Sexo:

Estado civil: () solteiro/a ( ) casado/a ( ) separado/a ( )divorciado/a ( ) viuvo/a
() unido estavel

Profissao:

Cor da pele:

Escolaridade: () ensino fundamental completo ( ) ensino fundamental incompleto ( )
ensino médio completo ( ) ensino médio incompleto ( ) ensino superior completo ( )
ensino superior incompleto

Religido:

Numero de filhos:

Ordem de nascimento do(a) filho(a) com TEA:

Idade do filho(a) com TEA:

Renda familiar:

Beneficio social? SIM ( ) NAO ()

Local de moradia: ( ) zona rural ( ) zona urbana

Recebe algum beneficio? ( ) sim ( )ndo Qual?

A crianca e/ou adolescente faz acompanhamento na unidade de Saude?

Ultima vez que foi a UBS (ano)? Qual o motivo?

A crianga e/ou adolescente faz acompanhamento com especialista? Qual?

II- ROTEIRO PARA ENTREVISTA

1) Quem participa do processo de estimulagdo da crianca e/ou adolescente em casa?
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2)

3)

4)

5)

Descreva como € a rotina didria com a crianca e/ou adolescente diante das atividades
de estimulacio?

Para vocé existe dificuldades no acompanhamento das atividades
escolares/desenvolvimento de habilidades diarias? Quais?

Como ocorre a comunicagdo e estimulacio da familia com a criancga e/ou adolescente
na realizacdo das atividades escolares/desenvolvimento de habilidades diarias, e que
recursos dispde para estimulacao?

Diante das dificuldades, quais as estratégias vocé tem utilizado para melhorar a

autonomia e desenvolvimento da crianca e/ou adolescente?




APENDICE B — INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS DOS
EDUCADORES (PROFESSORES E/OU COODERNADORES)

1. Codificacdo do(a) participante:

I- DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Idade: Sexo:

Religido: Cor da pele:

Local de moradia: ( ) zona rural ( ) zona urbana

Formacao: Tempo de formagao:

Especializacdo qual?

Tempo da altima especializacao?

Especializacdo em educacgdo especial?

II- ROTEIRO PARA ENTREVISTA

1) Fale como € a sua rotina e da crianca e/ou adolescente nas atividades escolares
no AEE.;

2) Descreva que atividades voc€ realiza para estimulacio das habilidades didrias
€ autonomia.;

3) Fale como a escola organiza essa pratica de ensino para a crianga e/ou
adolescente no AEE, incluindo estrutura fisica e recursos pedagdgicos.;

4) Relate como € sua comunicagdo com os pais/cuidadores das criangas e/ou
adolescentes nesse processo, € como ocorre 0 acompanhamento por eles.;

5) Descreva as estratégias que voce utiliza para sensibilizar os pais/cuidadores a

darem continuidade as atividades dos filhos em casa.

31
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APENDICE C - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

-.I -
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|

Centro de Educacdo
e Saude

UNIVERSIDADE FEDERAL DE CAMPINA GRANDE
COMITE DE ETICA EM PESQUISA DO CENTRO DE EDUCACAO E SAUDE
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

“VIVENCIAS DE FAMILIARES E EDUCADORES NA ESTIMULACAO DA
AUTONOMIA DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA”

Vocé estd sendo convidado(a) a participar do projeto de pesquisa acima citado,
desenvolvido sob responsabilidade da Profa. Dra. Nathanielly Cristina Carvalho de Brito
Santos, lotada no Centro de Educagdo e Satide da Universidade Federal de Campina Grande
(UFCG). O presente documento contém todas as informagdes necessarias sobre a pesquisa que
estamos fazendo. Sua colaboracdo neste estudo serd de muita importancia para nds, mas se
desistir a qualquer momento, isso ndo causard nenhum prejuizo a  voce.

Eu,

, concordo de livre e espontanea vontade em participar como voluntdrio(a) do

estudo “vivencias de familiares e educadores na estimulacdo da autonomia de criancas e

adolescentes com transtorno do espectro autista”. Declaro que obtive todas as informacoes

necessdrias, bem como todos os eventuais esclarecimentos quanto as ddvidas por mim

apresentadas.

Estou ciente que:

I O objetivo geral da pesquisa é compreender a vivencia de familiares, professores e
gestores no processo educacional de criancas e adolescentes com transtornos do espectro
autista; e os especificos sao - Conhecer a organizagao familiar e escolar no processo de
ensino de criancas e/ou adolescentes com TEA; Identificar as dificuldades enfrentadas
por familiares, professores e gestores nesse processo; Quais as estratégias utilizadas
pelos professores, familiares e gestores no processo educacional.

1) Esta pesquisa se justifica pela relevancia cientifica diante do aumento de pessoas
diagnosticadas com TEA e a importincia de se compreender a vivencia de familiares,

professores e gestores no processo educacional de criangas e adolescentes com
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transtornos do espectro autista a partir do olhar de quem exerce o cuidado, Diante das
dificuldades da parceria entre escola e familia € assim para o desenvolvimento escolar
da crianga e/ou adolescente com TEA, tem-se a necessidade de refletir acerca do papel
familia e escola, de modo que a escola possa observar as diferentes dindmicas familiares,
€ os pais precisam contribuir com a organizacgdo escolar e assim propiciar um ambiente
com bastante recursos em atividades para os processos de ensino e de aprendizagem. A
realizagdo da entrevista dar-se-4 no ambiente da escola ou em domicilio do(a)
participante, conforme escolha e comodidade do(a) mesmo(a), deixando claro que em
qualquer que seja, serd garantido silencio, privacidade e sigilo. Essa entrevista se dara
em duas partes sendo a primeira, dados de caracterizacdo e a segunda parte questdes
relacionadas ao tema. Apds isso, serd iniciada a entrevista, em ambiente com
privacidade e siléncio que possibilite boa comunicagdo e gravacdo audivel. A mesma
serd gravada por midia digital apds autorizacdo conforme exigéncia da resolucdo n°
510/2016 dos principios éticos das pesquisas Humanas e Sociais. A duracdo média
estimada para cada entrevista serd de 1 hora, no entanto serd respeitado o tempo de fala
do participante, de modo a permitir aprofundar a entrevista e, portanto, apreender
melhor sobre o objeto do estudo. Apds o fim da entrevista, a mesma serd transcrita na
integra em documento para garantir a fidedignidade das informagdes. O corpus gerado
serd armazenado em um dispositivo eletronico local “pendrive”, e nunca disponibilizado
em qualquer plataforma virtual, ambiente compartilhado ou "nuvem", no intuito de
diminuir o risco de se tornar publico.

Como todas as pesquisas que envolvem seres humanos fornecem riscos, sejam eles
minimos, destacamos como risco qualquer desconforto ou constrangimento que apareca
diante das perguntas realizadas, podendo a(o) participante ndo se sentir confortavel dar
continuidade a algumas perguntas, bem como invadidos em sua privacidade, e, assim,
apresentar sentimento de inquietude, ansiedade, choro e demonstracdo de vontade de
encerrar a entrevista.

Por tanto, prezando pelo respeito, dignidade, liberdade e autonomia das(os)
participantes, no objetivo de ndo causar ou reduzir provaveis danos, serd adotada por
parte da pesquisadora uma postura acolhedora, permanecendo imparcial perante as
respostas emitidas e do tema abordado, bem como apresentando esclarecimentos acerca
do instrumento, roteiro semiestruturado de coleta de dados e da importancia das
perguntas referentes ao desenvolvimento escolar das criancas e/ou adolescentes; além

de deixar a(o) participante a vontade para responder no tempo que lhe for adequado,
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com tréguas para analisar e mostrar a sua percepcdo do ensino da crianga e/ou
adolescentes, e demais informagdes necessarias durante a coleta de dados.

IV)  Como beneficios a pesquisa podera contribuir de forma direta para sensibilizar familias
e educadores acerca da importancia da estimulagdo da autonomia dessas criangas e/ou
adolescentes nas atividades cotidianas, bem como para ampliar o olhar dos profissionais
de enfermagem e gestores sobre a necessidade de incluir esse tema no processo de
cuidado e orientacdes, ofertados nas consultas de puericultura, de modo a proporcionar
uma melhora na qualidade de vida dessas criangas e/ou adolescentes, e suas familias.
Assim como contribuiu para formagao profissional enquanto enfermeira.

V) Em eventuais danos, as pesquisadoras estardo a disposicdo do voluntdrio durante a
pesquisa e apds o término;

VI) A participagdo € voluntdria. Dessa maneira serd garantido o direito de desistir em
qualquer etapa da coleta dos dados serd respeitado, ndo tendo prejuizos pessoais ou
financeiros. Além disso, o(a) senhor(a) poderé ficar a vontade para tirar suas didvidas.

VII) Sera garantido o anonimato e a privacidade dos participantes durante todas as fases da
pesquisa. Para tanto, serd utilizado um codinome para identificagdo do participante,
assim sera utilizado “F” para familiar (pais e/ou cuidadores), “E” para educador(es)
(professor e/ou coordenador), seguido do nimero, conforme a sequéncia da entrevista
(F1, F2..., e, E1, E2...). Portanto, os dados pessoais dos entrevistados ndo serdo
mencionados;

VIII) Os resultados obtidos desta pesquisa ndo serao compartilhados com outras institui¢oes,
com excecdo de publicagdo cientifica;

Atestado de interesse pelo conhecimento dos resultados da pesquisa.

() Desejo conhecer os resultados desta pesquisa
() Nao desejo conhecer os resultados desta pesquisa.

VIII) O TCLE impresso, com todas as paginas rubricadas e aposi¢do de assinatura na ultima

pagina pelo pesquisador responsdvel, serd disponibilizado para leitura prévia e, caso aceite

participar da pesquisa, uma via permanecerd com o entrevistado e a outra serd entregue a

pesquisadora para arquivamento;

IX) A pesquisa serd custeada pelas pesquisadoras, isentando os participantes de qualquer

despesa;

X) Mesmo com todos os esclarecimentos prestados e medidas para minimizac¢do de danos, as

pesquisadoras declaram que serd avaliada e considerada a indenizacdo frente as situacdes

adversas;
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XI) Caso me sinta prejudicado(a) por participar desta pesquisa, poderei recorrer a0 Comité de
Etica em Pesquisa do Centro de Educacio e Sadde da Universidade Federal de Campina
Grande, localizado na Rua Prof®. Maria Anita Furtado Coelho, S/N, Sitio Olho D’Agua da Bica,
Bloco: Central de Laboratérios de Analises Clinicas (LAC), 1° andar, Sala 16. CEP: 58175 —
000, Cuité-PB, Tel: 3372 — 1835, E-mail: cep.ces.ufcg@gmail.com; poderei também contactar
o pesquisador responsavel, por meio do endereco Rua Prof®. Maria Anita Furtado Coelho, S/N,
Sitio Olho D’Agua da Bica, Bloco F - dos Professores, Térreo, Sala 17. CEP: 58175 — 000,
Cuité-PB, Tel: 3372 — 1854, e do e-mail nathanielly.cristina@professor.ufcg.edu.br.
Cuité, de de

Participante da pesquisa

Pesquisador responsavel pelo projeto

(Nathanielly Cristina Carvalho de Brito Santos, STAPE 1838318)

Pesquisador colaborador

(Jaqueline de Oliveira Santos Felinto, Matricula 518220344)
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APENDICE C - TERMO DE COMPROMISSO DO PESQUISADOR

-.I -
= ces &5
|

Centro de Educacdo

B G ¢ LK e Saiide

TERMO DE COMPROMISSO DO(S) PESQUISADOR(ES)

Por este termo de responsabilidade, nds abaixo—assinados, professora orientadora Dra.
Nathanielly Cristina Carvalho Brito da Silva e orientanda Jaqueline de Oliveira Santos Felinto,
da pesquisa intitulada “Vivéncias de familiares e educadores na estimulacdo da autonomia de
criancgas e adolescentes com Transtorno do Espectro Autista”, assumimos cumprir fielmente as
diretrizes regulamentadoras emanadas da Resoluc¢do n°® 466, de 12 de Dezembro de 2012 do
Conselho Nacional de Sadde e suas normatizagdes complementares, homologadas nos termos
do Decreto de delegagdo de competéncias de 12 de novembro de 1991, visando assegurar os
direitos e deveres que dizem respeito a comunidade cientifica, ao (s) sujeito (s) da pesquisa e
ao Estado.

Reafirmamos, outrossim, nossa responsabilidade indelegdvel e intransferivel, mantendo
em arquivo todas as informacdes inerentes a presente pesquisa, respeitando a confidencialidade
e sigilo dos documentos correspondentes a cada participante incluido na pesquisa, por um
periodo de 5 (cinco) anos apds o término desta.

Apresentaremos sempre que solicitado pelas instancias envolvidas no presente estudo,
relatdrio sobre o andamento da mesma, assumindo o compromisso de:

e Preservar a privacidade dos participantes da pesquisa cujos dados serdo
coletados;

e Assegurar que as informagOes serdo utilizadas unica e exclusivamente para a
execuc¢do do projeto em questao;

e Assegurar que os beneficios resultantes do projeto retornem aos participantes da
pesquisa, seja em termos de retorno social, acesso aos procedimentos, produtos
ou agentes da pesquisa;

e Assegurar que as informagdes somente serdo divulgadas de forma andnima, ndo
sendo usadas iniciais ou quaisquer outras indicagdes que possam identificar o
sujeito da pesquisa;

e Assegurar que os resultados da pesquisa serdo encaminhados para a publicacdo
e para as instituicdes co-participantes, como forma de retorno e contribui¢do aos

Servicos.
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Em cumprimento as normas regulamentadoras, declaramos que a coleta de dados do referido
projeto nao foi iniciada e que somente apds a aprovacao do projeto de pesquisa pelo Comité
de Etica em Pesquisa do Centro de Educacio e Sadde da Universidade Federal de Campina

Grande (CEP-CES-UFCG), os dados serao coletados.

Cuité - PB, de de

Pesquisador responsavel pelo projeto

(Nathanielly Cristina Carvalho de Brito Santos, SIAPE 1838318)

Pesquisador colaborador

(Jaqueline de Oliveira Santos Felinto, matricula 518220344)
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ESTADO DA PARAIBA
PREFEITURA MUNICIPAL DE NOVA FLORESTA
SECRETARIA MUNICIPAL DE EDUCN;‘-JS«D
Rua Benedito Mannho 661, centro-Mova Floresta-PB CEP:58178-000
CMNPJ:08.739.625./0001-81

Telefone:Emaileducacac@novafloresta. pb.gov br

Eu, Maria Aldencra Sanios da Silva, secrelaria de educagio do municipio de Mova Floresta,
Paraiba, autorzo o desenvohimento da pesquisa intitulada “ VIVENCIAS DE FAMILIARES E
EDUCADORES MA EST]MLILM;J-LO DA AUTONMOMIA DE CRIANGAS E ADOLESCENTES COM
TRAMSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA™ | no local escola Maria Elenilda Dantas com as turmas do AEE,
tendo como pesguisadoras a professora onentadora Dra. Mathanielly Crisfina de Carvalho Brito Santos,
matricula SIAPE 1838318, lotada no Centro de Educacio e Salde da Universidade Federal de Campina
Grande (UFCG) e a onentanda Jagueline de Ofiveira Santos Felinto, matricula 518220344, do curso de

Bacharelado em Enfermagem desta instituicio.

Nova Floresta-PB, 05 de margo de 2023,

Maria .;\Edermra Sanfos da Silva

Secretdria de Educacio do Municipio de Nova Floresta-PB

Digitalizado com CamScanner
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ANEXO B - FOLHA DE APROVACAO DA PLATAFORMA BRASIL

CENTRO DE EDUCACAOE

SAUDE DA UNIVERSIDADE Qma mo
FEDERAL DE CAMPINA asil
GRANDE - CES/UFCG

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: VIVENCIAS DE FAMILIARES E EDUCADORES NA ESTIMULACAO DA AUTONOMIA
DE CRIANCAS E ADOLESCENTES COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Pesquisador: NATHANIELLY CRISTINA CARVALHO DE BRITO SANTOS
Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 68202123.0.0000.0154

Instituigdo Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DE CAMPINA GRANDE
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Niamero do Parecer: 6.031.072

Apresentagdo do Projeto:

A pesquisadora descreve “A importancia do desenvolvimento de estudos para compreender as vivéncias de
familiares e educadores na estimulagdo da autonomia de criancas e/ou adolescentes com Transtorno do
Espectro Autista (TEA). Para tanto, tem-se um estudo descritivo exploratério, com abordagem qualitativa, a
ser realizado em uma escola municipal no Curimatau Paraibano. A populagao sera composta por 15 pais
efou cuidadores de criangas e adolescentes com TEA, que estdo matriculados e frequentando a sala do
Atendimento Educacional Especializado (AEE), quatro professoras e uma coordenadora. Fardo parte da
pesquisa pais e/ou cuidadores de criangas e adolescentes com diagndstico de autismo que estejam
matriculadas e frequentando a sala do AEE do referido municipio durante o periodo de coleta de dados, e
que possam expressar condicdes de compreensdo quanto as perguntas da entrevista. Para os profissionais
educadores, devem ser professor e/ou coordenador; estar atuando ha pelo menos 6 meses na sala de AEE
e/ou coordenacdo. Serdo excluidos aqueles que ndo compareceram ao agendamento para entrevista apos
3 tentativas, ou que estejam de férias ou licenga no momento da coleta de dados, para o caso de ser
educador. A coleta de dados sé sera iniciada ap6s a aprovacao do projeto pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) com periodo de coleta entre junho e agosto de 2023, por meio de um roteiro
semiestruturado para entrevista. Esta sera gravada, transcrita e armazenada em pendrive, para posterior
analise do corpus”.

Endereco: Rua Prof®. Maria Anita Furtado Coelho, S/, Sitio Olho D¢ Agua da Bica, Bloco: Cenfral de Laboratorios de

Bairro: DISTRITO DE MELO CEP: 58.175-000
UF: PB Municipio: CUITE
Telefone: (83)3372-1835 E-mail: cep.ces.ufcg@gmail.com
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Objetivo da Pesquisa:

A pesquisadora apresenta como objetivo primario “Compreender as vivéncias de familiares e educadores na
estimulacdo da autonomia de criancas e adolescentes com TEA”, e como objetivos secundarios “Conhecer a
organizacao familiar e escolar nesse processo; Identificar as dificuldades enfrentadas por familiares e
educadores no processo de estimulagdo das habilidades diarias e comunicagdo de criangas e
adolescentes;* Delinear as estratégias utilizadas pelos familiares e educadores no processo de

desenvolvimento de habilidades diarias e comunicagao de criancas e adolescentes com TEA”.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

A pesquisadora aponta que “como todas as pesquisas que envolvem seres humanos fornecem riscos,
mesmo que minimos, destacamos como risco qualquer desconforto ou constrangimento que aparega diante
das perguntas realizadas, podendo a(o) participante nao se sentir confortavel para dar continuidade a
entrevista, bem como invadidos em sua privacidade, angustiados pelo contexto desafiador de lidar com as
limitagbes enfrentadas no processo de cuidado de uma crianga e/ou adolescente com TEA, e, assim,
apresentar sentimento de inquietude, ansiedade, choro, medo e demonstragao de vontade de encerrar a
entrevista”. Portanto, prezando pelo respeito, dignidade, liberdade e autonomia das(os) participantes, no
objetivo de ndo causar ou, no minimo, reduzir provaveis danos, aponta-se para mitigagao dos riscos que
“sera adotada por parte da pesquisadora uma postura acolhedora e sensivel, permanecendo imparcial
perante as respostas emitidas e do tema abordado, bem como apresentando esclarecimentos acerca do
instrumento de coleta de dados e da importancia das perguntas referentes ao processo de estimulagdo de
habilidades diarias, comunicacao e desenvolvimento escolar das criangas efou adolescentes. Assim, devera
deixar a(o) participante a vontade para responder no tempo que Ihe for adequado, com tréguas para analisar
e mostrar a sua percepgao sobre a questdao em pauta acerca da crianga e/ou adolescente, e demais
informagdes necessarias durante a coleta de dados. A participacdo é voluntaria. Dessa maneira, sera
garantido ao participante o direito de desistir ou interromper a colaboragdo na pesquisa no momento em que
desejar, sem necessidade de qualquer explicacdo, sem penalizagdo ou prejuizo pessoal, profissional ou
financeiro”.

No gque diz respeito a gravagao e armazenamento por midia digital, a pesquisadora destaca que “ocorrera
apos autorizagdo conforme exigéncia da resolugdo n°® 510/2016 dos principios éticos das pesquisas
Humanas e Sociais. A duracdo média estimada para cada entrevista sera de 1 hora, no entanto sera
respeitado o tempo de fala do participante, de modo a permitir aprofundar a

Enderego: Rua Prof®. Maria Anita Furtado Coelho, S/N, Sitio Olho D¢, Agua da Bica, Bloco: Central de Laboratérios de

Bairro: DISTRITO DE MELO CEP: 58.175-000
UF: PB Municipio: CUITE
Telefone: (83)3372-1835 E-mail: cep ces.ufcg@gmail.com
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entrevista e, portanto, apreender melhor sobre o objeto do estudo. O sigilo sera contemplado por meio da
utilizacdo de um codinome para identificacdo do participante, sendo, portanto, utilizado “F” para familiar (pais
e/ou cuidadores), “E” para educador (es), (professor e/ou coordenador), seguido do nimero, conforme a
sequéncia da entrevista (F1, F2..., e, E1, E2...). Apds o fim da entrevista, a mesma sera transcrita na
integra em documento para garantir a fidedignidade das informagbes. O corpus gerado sera armazenado
em um dispositivo eletrénico local “pendrive”, e nunca disponibilizado em qualquer plataforma virtual,
ambiente compartilhado ou "nuvem”, no intuito de diminuir o risco de se tornar publico”.

Como beneficios destaca “a pesquisa podera contribuir de forma direta para sensibilizar familias e
educadores acerca da importancia da estimulagao da autonomia dessas criangas efou adolescentes nas
atividades cotidianas, bem como para ampliar o olhar dos profissionais de enfermagem e gestores sobre a
necessidade de incluir esse tema no processo de cuidado e orientagtes, ofertados nas consultas de
puericultura, de modo a proporcionar uma melhora na qualidade de vida dessas criangas e/ou adolescentes,
e suas familias. Assim como contribuiu para formagéao profissional enquanto enfermeira”.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

A pesquisa e dotada de relevancia cientifica e tem potencial para favorecer a identificagao das dificuldades
de familiares e educadores acerca da estimulacdo de criangas e adolescentes com TEA para habilidades
diarias, autonomia e comunicagdo. Ademais, proporciona a estruturacdo de estratégias pelo profissional
enfermeiro da atengdo primaria a saude, responsavel pela continuidade do cuidado nas consultas a crianga
e adolescente, como forma de apoiar e contribuir para o desenvolvimento biopsicossocial dessa populagao

com autismo.

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:

A pesquisadora inseriu os seguintes documentos:

1) Carta de anuéncia assinada pela secretaria de educac¢éo do municipio de Nova Floresta-PB (instituicdo
coparticipante);

2) Folha de rosto devidamente assinada e carimbada pelo pesquisador responsavel e pelo diretor da

instituicdo proponente;

Endereco: Rua Prof®. Maria Anita Furtado Coelho, S/, Sitio Olho D¢, Agua da Bica, Bloco: Central de Laboratérios de

Bairro: DISTRITO DE MELO CEP: 58.175-000
UF: PB Municipio: CUITE
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Pagina 03 de 05

41



42

CENTRO DE EDUCACAO E

SAUDE DA UNIVERSIDADE « ww
FEDERAL DE CAMPINA oil
GRANDE - CES/UFCG

Continuacgéo do Parecer: 6.031.072

3) Projeto detalhado contendo orgamento e cronograma com pesquisa prevista para iniciar em junho de
2023;

4) TCLE em conformidade com o modelo do CEP/CES;

5) Instrumento de coleta de dados sem identificagdo (nome) do sujeito para educadores;

6) Instrumento de coleta de dados sem identificagdo (nome) do sujeito para familiares;

7) Termo de compromisso assinado pela pesquisadora responsavel e pela colaboradora do projeto.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
Apos apreciacao do projeto e analise dos documentos apresentados, conclui-se que nao existem

inadequacdes eticas para o inicio da pesquisa, estando o mesmo APROVADO.

Recomenda-se elaborar o relatério final apés a conclusdo do projeto e inserir na plataforma para
acompanhamento por este Comité.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informacg&es Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 19/03/2023 Aceito
do Projeto ROJETO 2090303 .pdf 11:28:07
TCLE / Termos de |tcleunicoparticipantes.pdf 19/03/2023 | NATHANIELLY Aceito
Assentimento / 11:26:20 | CRISTINA
Justificativa de CARVALHO DE
Auséncia BRITO SANTOS
Outros instrumentoeducadores.pdf 19/03/2023 |NATHANIELLY Aceito

11:24:49 | CRISTINA
CARVALHO DE
BRITO SANTOS
Outros instrumentofamiliares.pdf 19/03/2023 | NATHANIELLY Aceito
11:23:54 | CRISTINA
CARVALHO DE
BRITO SANTOS
Declaragédo de termodecompromissodospesquisadores | 19/03/2023 | NATHANIELLY Aceito
Pesquisadores __assinado.pdf 11:21:10 | CRISTINA
CARVALHO DE
BRITO SANTOS
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mo

Declaracao de anuenciainstitucional .pdf 19/03/2023 | NATHANIELLY Aceito
Instituicdo e 11:18:09 |CRISTINA
Infraestrutura CARVALHO DE
BRITO SANTOS
Projeto Detalhado / | projetofinal.docx 19/03/2023 | NATHANIELLY Aceito
Brochura 11:15:41 | CRISTINA
Investigador CARVALHO DE
BRITO SANTOS
Folha de Rosto folhaderostoassinada.pdf 19/03/2023 | NATHANIELLY Aceito
11:11:10 | CRISTINA
CARVALHO DE
BRITO SANTOS

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Nao

CUITE, 28 de Abril de 2023

Assinado por:

Vanessa de Carvalho Nilo Bitu
(Coordenador(a))
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