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RESUMO

TRABALHO DE CONCLUSAO DE CURSO
CURSO DE ENFERMAGEM
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
AUTORA: Luisa Pradié¢ Algayer

Orientadora: Neila Santini de Souza

Resumo: O estudo possui como objetivo analisar a contribui¢do da ferramenta Social
Stories visando estimular o autocuidado com criangas com Transtorno do Espectro
Autista. Trata-se de um estudo de intervencdo, com avaliacdo qualitativa. O estudo foi
desenvolvido por meio da ferramenta Social Stories, que visa a aprendizagem por meio
ludico, fragmentando as agdes para melhor compreensao dos participantes. A ferramenta
foi utilizada por 3 familias que possuiam uma crianga com TAE no domicilio. A aplicagao
foi realizada por meio de uma consulta de enfermagem (fevereiro de 2020) e por uma
avaliacdo qualitativa realizada 5 meses apds a utilizagdo da ferramenta. A entrevista
avaliativa entrevistas com a familia por meio da consulta de enfermagem. Foi realizada
a analise tematica ap0s transcricao das entrevistas. Os participantes da intervengao foram
criancas com transtorno do espectro autista e suas familias integrantes da Associacao de
Maes dos Autistas de Palmeira das Missdes e regido. O local do estudo foi a Associagdo
de Pais e Amigos dos Excepcionais — APAE, na cidade de Palmeira das Missoes/RS. Na
entrevista participaram quatro familiares (3 maes e uma irmd) de trés familias.
Evidenciaram-se a relevancia do ladico como ferramenta de aprendizagem para criancas
com TEA, facilitando sua autonomia no processo de autocuidado. A ferramenta Social

Stories estimulou o autocuidado das criancas na realiza¢ao de cuidados rotineiros.

Palavras-Chave: Transtorno do Espectro Autista; Autocuidado; Saude da Crianga;

Enfermagem Pediatrica.



ABSTRACT

COMPLETION OF COURSE WORK NURSING COURSE FEDERAL UNIVERSITY

OF SANTA MARIA

AUTHOR: Luisa Pradié Algayer

Advisor: Neila Santini de Souza

Abstract: The study aims to analyze the contribution of the Social Stories tool in order
to encourage self-care for children with Autism Spectrum Disorder. It is an intervention
study, with qualitative evaluation. The study was developed using the Social Stories tool,
which aims to learn through play, fragmenting the actions for a better understanding of
the participants. The tool was used by 3 families who had a child with TAE at home. The
application was carried out through a nursing consultation (February 2020) and through
a qualitative assessment carried out 5 months after using the tool. The evaluative
interview interviews with the family through the nursing consultation. Thematic analysis
was carried out after transcribing the interviews. Participants in the intervention were
children with autism spectrum disorder and their families members of the Association of
Mothers of the Autistic of Palmeira das Missdes and region. The study site was the
Association of Parents and Friends of the Exceptional - APAE, in the city of Palmeira das
Missdes / RS. Four family members (3 mothers and a sister) from three families
participated in the interview. The relevance of playfulness as a learning tool for children
with ASD was evidenced, facilitating their autonomy in the self-care process. The Social

Stories tool encouraged children's self-care when performing routine care.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Self-care; Child Health; Pediatric Nursing.
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APRESENTACAO

Quando comecei a entender melhor quem sdo as criangas com Transtorno do
Espectro Autista (TEA) e o quao importante € o papel da familia na vida delas, despertou
em mim a vontade de fazer algo relevante para as mesmas, tentando incluir o cuidado de
enfermagem na rotina delas. Durante a realizacdo das aulas praticas do curso ndo tive
oportunidade de contato com criancas com TEA. A minha primeira vivéncia se deu
quando ingressei como bolsista no Programa de Educacao pelo Trabalho para a Satude
(PET-SAUDE/Interprofissionalidade) e foi nesse momento que percebi a importancia de
minha inser¢ao no trabalho em conjunto com essas criangas e familias.

Ao despertar o meu interesse em pesquisar sobre as criangas com TEA, tive total
apoio dos professores que atuam na area, também fiz contato com a Associagao de Maes
dos Autistas (AMA) da cidade de Palmeira das MissOes para levantar as demandas que
poderiam auxiliar na construg¢do da proposta inicial deste trabalho, visando beneficiar o
autocuidado das criangas. As maes foram bem receptivas a proposta de trabalho e
relataram sobre a importancia da inclusao dos filhos no cuidado da enfermagem. Com o
apoio inicialmente recebido e com a busca realizada em base de dados para ampliar o
conhecimento sobre o assunto, foi delimitado como objeto deste estudo “A promocado do

autocuidado de criangas com TEA realizada pela enfermeira”.
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INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA), conceituado como Transtorno Global
do Desenvolvimento, abrange o Autismo, a Sindrome de Asperger e o Transtorno Global
do Desenvolvimento sem outra Especificagdo. E caracterizado pela dificuldade em
comunicar-se, interagir com outros individuos, isolamento, rotinas rigidas e um padrao
restrito de interesses peculiar, tendéncia a repeticdo da fala do outro, restrigdes no
comportamento, nas atividades e nos interesses (KANNER, 1943).

Normalmente a crianga que possui o diagnostico de TEA exibe dificuldade em
realizar tarefas comuns do dia a dia, como o autocuidado, visto que sua autonomia ¢
limitada e ela ¢ dependente de outra pessoa para a realiza¢ao do cuidado. Quando se trata
de higiene pessoal, ha diversas dificuldades, pois as criangas acabam demonstrando medo
na hora de tomar banho ou realizar a higiene bucal e sdo nessas atividades que muitas
vezes elas expressam sentimentos como agressividade, irritabilidade e apresentam
reagOes defensivas, o que pode afetar a interagdo destas criangas com seus cuidadores e
dificultar o seu desempenho em atividades de autocuidado (MOMO; SILVESTRE, 2011).

A falta do desenvolvimento do processo de autocuidado da crianga com TEA pode
estar ligado aos seus cuidadores, que muitas vezes, por falta de conhecimento e estimulo
de profissionais familiarizados com o diagndstico, tendem a ser superprotetores, nao
percebendo que podem estar comprometendo o avanco da crianga. Sendo assim, torna-se
de extrema relevancia o acompanhamento continuo da crianga com TEA pelo enfermeiro,
para que, em conjunto com a familia, possa promover estratégias de saude que auxiliardo
no desenvolvimento da autonomia (ANDRADE et al., 2016).

Segundo Dorothea Orem (1980), enfermeira que descreveu o processo do
autocuidado, acredita-se que o profissional de enfermagem deva, em conjunto com o
paciente, identificar suas dificuldades em autocuidar-se e, assim, promover estratégias
para supera-las. Sua teoria consiste em trés pilares: Teoria do Autocuidado, que baseia-
se no qudo o individuo ¢ capaz de desenvolver a¢des de autocuidado sozinho, onde o
mesmo possui responsabilidade de cuidar de si; Teoria do Déficit do Autocuidado, onde
o individuo ndo consegue realizar atividades de autocuidado sem auxilio de outra pessoa,
necessitando, assim, de cuidados de enfermagem; e, por fim, a Teoria dos Sistemas de
Enfermagem, onde o principal objetivo ¢ o planejamento de agdes conforme a
necessidade de autocuidado e a capacidade do individuo para realizar essas acdes.

Este estudo utilizou dois modelos da Teoria de Orem, a Teoria do Déficit do
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Autocuidado e a Teoria dos Sistemas de Enfermagem.

A Teoria do Déficit do Autocuidado determina quando a intervengdo de
enfermagem ¢ necessaria, no caso, se da quando os pais ou responsaveis nao conseguem
dar o apoio necessario ¢ eficaz do autocuidado a crianga (VITOR et al., 2010).

Orem aponta cinco maneiras de auxiliar no déficit do autocuidado: conduzir ou
fazer para o outro, guiar, apoiar fisicamente e/ou psicologicamente, criar um ambiente
que realize a promogdo do desenvolvimento pessoal, ensinar o outro (DIOGENES et al.,
2003).

Ja a Teoria dos Sistemas de Enfermagem descreve e explica as relagdes e agoes
que devem ser criadas e mantidas para que se produza enfermagem no autocuidado
(TOMEY et al., 2002).

Orem classificou os sistemas de enfermagem em trés partes: sistema totalmente
compensatorio, onde o enfermeiro ird, através de agdes, atuar com o paciente nas
atividades de autocuidado, dando apoio e ofertando protecdo ao mesmo; sistema de
enfermagem parcialmente compensatorio, onde sao consideradas medidas de cuidado em
acgoes que necessitam de locomog¢ao ou de manipulacao, € o enfermeiro e o paciente irdo
trabalhar em conjunto; e o sistema de enfermagem de apoio-educagdo, onde o paciente
consegue realizar o autocuidado, mas necessita aprender como executa-lo (FOSTER;
JANSSENS, 1993).

Foi utilizada como ferramenta de aprendizagem, para aplicar a teoria de Orem nas
criancas com TEA, a Social Stories. Ainda pouco implementada no cuidado de
enfermagem no Brasil, ¢ uma técnica que foi criada em 1991 por Carol Gray, consultora
de criangas, adolescentes e adultos com autismo, que utiliza como apresentagao historias
curtas, escritas na primeira pessoa do singular, demostrando imagens que descrevem uma
situacdo social ou uma habilidade. No caso do estudo, se representou por agdes de
autocuidado. A ferramenta visa estimular, a partir de imagens que descreverao praticas
de autocuidado, a independéncia da crianga com diagnodstico de TEA, onde as agdes
deverao ser divididas em etapas, facilitando o entendimento da mesma (RODRIGUES et
al., 2017).

Partindo desses pressupostos, o objetivo geral ¢ avaliar a utilizagao da ferramenta
Social Stories na promog¢ao do autocuidado de criangas com Transtorno do Espectro

Autista.
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REVISAO DE LITERATURA

O Transtorno do Espectro Autista se conceitua como transtorno do
neurodesenvolvimento, que envolve alteragdes na comunicagao, dificuldade em interagir
com outros individuos, alteragdes no comportamento, como padrdo repetitivos e
interesses restritos, € esses sinais normalmente sdo visiveis antes dos 3 anos de idade
(BRASIL, 2014).

Para o governo brasileiro, a partir da Lei 12.764, de 27 de dezembro de 2012, a
pessoa com transtorno do espectro do autismo (TEA) passa a ser considerada pessoa com
deficiéncia para todos os efeitos legais (BRASIL, 2015).

O diagnostico clinico de TEA deve se dar a partir dos critérios da Classificagao
Internacional de Doencas (CID-10), através de anamnese com os cuidadores e também
por observac¢ao clinica dos comportamentos.

As classificagdes do transtorno do espectro autista na CID-10 sdo F84.0, que se
descreve como Transtorno global do desenvolvimento manifestado antes da idade de 3
anos, e F84.1 — Transtorno global do desenvolvimento, que tem como caracteristica a
manifestagdo apos a idade de 3 anos (BRASIL, 2014).

Segundo dados colhidos pelo CDC (2013) (Center of Deseases Control and
Prevention), 6rgdo ligado ao governo dos Estados Unidos, existe hoje um caso de autismo
a cada 110 pessoas. Diante disto, estima-se que o Brasil, com 200 milhdes de habitantes,
tenha em torno de 2 milhdes de autistas, sendo quatro vezes mais propenso o diagndstico

no sexo masculino.

Cada crianca com TEA expde suas necessidades de forma particular, de acordo
com suas potencialidades, sua rotina familiar e a quantidade de recursos de satide com
que a mesma tem contato, portanto, cada uma, em sua particularidade, necessita de uma
avaliacdo multiprofissional personalizada que permita um plano de intervengdes
conforme seu desenvolvimento (HALPERN, 2014).

As criancas com TEA geralmente expressam limitacdes para realizar tarefas
comuns do dia a dia, por consequéncia, acabam tornando-se dependentes dos seus
responsaveis, que, por sua vez, necessitam se adaptar frente as constantes alteragdes da
rotina, conforme as restrigoes da criangca (MACHINESKI et al., 2013).

Estimular o autocuidado ¢ de suma importancia para que a crianga possa

desenvolver relagdes interpessoais, sua autonomia, coordenacao motora, paciéncia, entre
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outros, podendo ser utilizados recursos ludicos para maior compreensao das acdes
trabalhadas (RODRIGUES et al., 2017).

A Teoria do Autocuidado de Dorothea Orem foi publicada entre 1971 e 1980.
Segundo Orem, o enfermeiro deve, em conjunto com o paciente, identificar suas
dificuldades em efetivar o autocuidado, proporcionando ag¢des que visem a que ele proprio
possa desenvolver a pratica do autocuidado. Assim, o profissional deve identificar os
déficits do autocuidado, fazer pelo paciente o que ele ndo consegue fazer, ensinar, orientar
e promover o desenvolvimento de habilidades para que ele possua autonomia na hora de

cuidar-se (REMOR et al., 1986).

O profissional de enfermagem deve entender a complexidade do cuidado frente
ao TEA, estar preparado para agdes terapéuticas incertas ¢ muitas vezes com baixa
adesdo, ter preparo para promover o cuidado em conjunto com os responsaveis e a crianca

(CARNIEL et al., 2011).

A Social Stories ¢ considerada uma ferramenta de aprendizagem, que ¢ realizada
pela troca de conhecimentos entre os responsaveis pela crianca com TEA e os
profissionais; esta ferramenta possibilita a utilizagdo do Iudico a fim de proporcionar o

desenvolvimento das criangas por meio de repeti¢des das agdes (GRAY, 1998).

E necessario expor a escassez de estudos cientificos sobre as criancas
diagnosticadas com TEA e os cuidados de enfermagem, tornando-se um obstaculo para a
aprendizagem, inviabilizando que o profissional de enfermagem possa realizar a
Sistematizacdo de Assisténcia de Enfermagem (SAE) para esta crianca e possuir um

resultado a fim de trazer beneficios na promog¢do de cuidado (BORTONE et al., 2016).

Perante o exposto, a producdo de estudos sobre maneiras de estimular a crianca
com TEA a desenvolver capacidades para autocuidar-se ¢ de extrema significancia para
um novo olhar de cuidado de enfermagem para um publico que ainda ¢ tao desassistido

no cuidado multiprofissional (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2014).

OBJETIVOS
Objetivo Geral:

- Avaliar a utilizagdo da ferramenta Social Stories na promog¢dao do autocuidado de

criancas com Transtorno do Espectro Autista.
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METODOLOGIA

Desenho do estudo e referencial metodolégico
Com o intuito de responder a questdo norteadora, trata-se de um estudo de

intervencdo com avaliagcdo de carater qualitativo.

Conceitua-se como metodologia um grupo de etapas e instrumentos que
possibilite ao pesquisador conduzir seu estudo com base em critérios de carater cientifico,
para que 0 mesmo possa atingir dados que sustentem sua questdo de estudo (CORREA,

2003).

O estudo de intervencdo tem como objetivo trabalhar em conjunto com o
participante da pesquisa, de modo que se utiliza o dispositivo de produ¢do de diario de
pesquisa. Neste tipo de pesquisa busca-se romper com as abordagens verticais, a
articulacdo se da em favor do dialogo para promover satde e construgdo de novas praticas

(MENDES; PEZZATO; SACARDO, 2016).

Segundo Minayo (2013), o método de pesquisa qualitativo ¢ entendido como
aquele que ¢ composto por um nivel subjetivo e relacional da realidade social e ¢
combinado por meio da histdria, do universo, dos significados, dos motivos, das crengas,
dos valores e das atitudes dos atores sociais. Ele ¢ considerado por ndo manifestar uma
proposta de estudo rigorosamente estruturada, sendo assim, ele permite que o pesquisador

utilize sua imaginacao e criatividade para realizar trabalhos que explorem novos aspectos.

Local e participantes do estudo

A presente pesquisa foi realizada na Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais — APAE, localizada na cidade de Palmeira das Missdes/RS. Os
participantes do estudo foram quatro familiares (trés maes e uma irma) de criancas com
transtorno do espectro autista das familias integrantes da Associacdo de Maes dos

Autistas de Palmeira das Missdes e regido.

Critérios de inclusio e exclusio
Foram incluidas no estudo as familias de criangas com transtorno do espectro
autista que participavam da Associacdo de Maes dos Autistas — AMA, sendo criangas de

zero a 12 anos incompletos, conforme estabelecido no Estatuto da Crianga e do
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Adolescente — ECA, BRASIL, 2019. Como critérios de exclusdo foram considerados:

maes que ndo aplicaram o método Social Stories no domicilio.

Foram convidadas a participar 6 familias que contemplavam os critérios de
selecdo, contudo, aceitaram participar do estudo apenas quatro familiares, representando
trés familias. Devido a dificuldade em introduzir na rotina das criangas a ferramenta,

algumas das participantes optaram por ndo dar continuidade a pesquisa.

Procedimentos de coleta e analise de dados

Intervencao de enfermagem

Para a realizacdo do estudo foi utilizado o instrumento de aprendizagem
denominado Social Stories, o qual foi criado para melhorar a interagdo social de criangas
com TEA e possibilitar que as mesmas adquiram autonomia e se sintam familiarizadas
com tarefas comuns do cotidiano. O Social Stories foi trabalhado com imagens que
indicaram agdes, onde as criancas foram as protagonistas, que realizaram tarefas de
autocuidado. Primeiramente, as imagens foram explicadas de forma fragmentada e
repetitiva para compreensdo das criangas, em conjunto com seus responsaveis, que
aplicaram a ferramenta diariamente e, posteriormente, trouxeram suas experiéncias com

a mesma.

Figura 1 — Ferramenta Social Stories

(Fonte: Autor)
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Avaliacio de enfermagem

A coleta de dados deu-se por meio de entrevistas, apés a entrega da ferramenta
Social Stories e sua aplicagdao. A entrevista ocorreu durante as consultas de enfermagem
na APAE e possibilitou o mapeamento de praticas, crencas e valores. Sendo assim, as
entrevistas permitiram o aprofundamento na coleta de dados, levantando questdes e
informacdes sobre os participantes do estudo. Cabe deixar claro que a entrevista ¢ um
método de trabalho que ndo deve ser considerado como conversas de intuito informal,
necessita ser realizadas de forma que ofereca material empirico, rico o suficiente para que
preencha os requisitos da pesquisa, ¢ o pesquisador deve ter preparo teodrico e

competéncia técnica (DUARTE, 2004).

Em seguida foi feita a analise tematica, que tem como caracteristica permitir que
o pesquisador possa realizar a analise das transcri¢cdes de forma mais flexivel, minuciosa
e abundante de dados. E um método utilizado dentro de pesquisas de carater qualitativo
para verificar, analisar e relatar temas conforme as informagdes coletadas. Este modo de
analise pode ser essencialista ou realista, expdem experiéncias, significados e a
autenticidade dos participantes do estudo, e é de suma importancia que a analise tematica
seja 6bvia, de carater realista, que sirva tanto para reflexao da veracidade dos dados como

para esclarecer a realidade (BRAUN; CLARKE, 2006).

Tendo em vista também a Resolugdo do COFEN n° 634/2020, que autoriza a
teleconsulta de enfermagem devido a pandemia provocada pela COVID-19, que
possibilitou as consultas de enfermagem a distancia, nas quais foram realizadas as

entrevistas, via webconferéncia com as participantes.

Aspectos éticos

A coleta de dados teve seu inicio do més de fevereiro de 2020, apds autorizagdo
da institui¢io receptora e mediante aprovagio do projeto de pesquisa pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Universidade Federal de Santa Maria (UFSM), adotando recomendagado

prevista pela Resolugdo CNS 466/12 (BRASIL, 2012).

Foi preservado o direito de informagao da crianga, no limite de sua capacidade,
nivel de compreensdo e entendimento. Foi garantida a possibilidade de ndo aceitar
participar ou de os participantes retirarem sua permissdo a qualquer momento, sem

nenhum tipo de prejuizo pela sua decisdo. As informagdes desta pesquisa sdo
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confidenciais e podem ser divulgadas, apenas, em eventos ou publicagdes, sem a
identificacdo dos voluntdrios, a ndo ser entre os responsaveis pelo estudo, sendo
assegurado o sigilo sobre sua participacdo. Também foram utilizadas imagens da
aplicacdo da ferramenta, contudo nao sendo obtidas imagens das criangas ou de quaisquer
participantes. Os gastos necessarios para a participa¢do na pesquisa foram assumidos
pelos pesquisadores. Ficou, também, garantida indenizagdo em casos de danos

comprovadamente decorrentes da participagao na pesquisa.

Seria possivel acontecer desconfortos ou riscos relacionados a entrevista durante
as consultas de enfermagem, que pudessem mobilizar sentimentos como inseguranca,
incomodo, questionamentos em decorréncia de dificuldades para a aplicabilidade da
ferramenta Social Stories no domicilio, que seria utilizada com o auxilio dos

pesquisadores para promover o autocuidado e autonomia das criancas envolvidas.

Ao final, sera realizada a apresentacao do trabalho de conclusdao do curso como

devolucao para os participantes e a instituigdo APAE.
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APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Optou-se por apresentar a discussao dos resultados evidenciados pela presente
pesquisa em formato de artigo cientifico, visando compartilhar com a comunidade
técnico-cientifica os achados do estudo, contribuindo para a compreensdo da Aplicagdo

da Teoria do Autocuidado com Criangas com Transtorno do Espectro Autista.

O periodico escolhido para a publicagdo deste estudo foi a Revista Gaiucha de
Enfermagem. Classificada como Internacional “B1” pelo programa QUALIS/CAPES e
seu Fator de Impacto, esta configura-se em um dos principais meios de divulgagdo do
conhecimento na 4rea de Enfermagem no Rio Grande do Sul, apresentando como missdo
o fomento, a producdo e a dissemina¢do do conhecimento da Enfermagem e areas
correlatas, tendo como foco a interlocugdo internacional para o avango da ciéncia da

Enfermagem (ANEXO C).
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RESUMO

Objetivo: Avaliar a utilizacdo do Social Stories para promog¢do do autocuidado de
criancas com Transtorno do Espectro Autista.

Método: Trata-se de um estudo de intervengdo de carater qualitativo, realizado na
Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais, de um municipio do norte gatcho. Os
participantes foram quatro familiares de criancas com TEA. A intervenc¢do, que
aconteceu em fevereiro de 2020, foi realizada por meio do ludico Social Stories. O
processo avaliativo aconteceu cinco meses apos a intervencao, por meio de entrevista
individuais e coletivas com as familias participantes do estudo. Utilizou-se a analise
tematica dos enunciados, para avaliagao da interveng¢ao realizada.

Resultados: Evidenciaram-se a relevancia do ladico como ferramenta de aprendizagem
para criangas com TEA, facilitando sua autonomia no processo de autocuidado.
Conclusao: A ferramenta Social Stories estimulou o autocuidado das criancas na

realizacdo de cuidados rotineiros.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Autocuidado; Saude da Crianga;

Enfermagem Pediétrica.
ABSTRACT

Objective: To evaluate the use of Social Stories to promote self-care for children with

Autism Spectrum Disorder.

Method: This is a qualitative intervention study, carried out at the Association of Parents
and Friends of the Exceptional, in a municipality in the north of the state. The participants
were four family members of children with ASD. The intervention, which took place in
February 2020, was carried out through the playful Social Stories. The evaluation process
took place five months after the intervention, through individual and collective interviews
with the families participating in the study. Thematic analysis of the statements was used

to evaluate the intervention performed.

Results: The relevance of playfulness as a learning tool for children with ASD was

evidenced, facilitating their autonomy in the self-care process.

Conclusion: The Social Stories tool encouraged children's self-care when performing

routine care.
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Keywords: Autism Spectrum Disorder; Self-care; Child Health; Pediatric Nursing.
RESUMEN
Objetivo: Evaluar el uso de Historias Sociales para promover el autocuidado de nifios

con Trastorno del Espectro Autista.

Método: Se trata de un estudio de intervencion cualitativo, realizado en la Asociacion de
Padres y Amigos de los Excepcionales, en un municipio del norte del estado. Los
participantes eran cuatro familiares de nifios con TEA. La intervencion, que tuvo lugar en
febrero de 2020, se llevo a cabo a través de las ludicas Social Stories. El proceso de
evaluacion se llevo a cabo cinco meses después de la intervencidon, mediante entrevistas
individuales y colectivas con las familias participantes en el estudio. Se utilizé el andlisis

tematico de los enunciados para evaluar la intervencion realizada.

Resultados: Se evidenci6 la relevancia de la alegria como herramienta de aprendizaje

para nifios con TEA, facilitando su autonomia en el proceso de autocuidado.

Conclusion: La herramienta Social Stories foment6 el autocuidado de los ninos al realizar

el cuidado de rutina.

Palabras clave: Trastorno del espectro autista; Cuidados personales; Salud de los nifios;

Enfermeria pediatrica.
INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA), conceituado como Transtorno Global
do Desenvolvimento, abrange o Autismo, a Sindrome de Asperger e o Transtorno Global
do Desenvolvimento sem outra Especificacdo. E caracterizado pela dificuldade em
comunicar-se, interagir com outros individuos, isolamento, rotinas rigidas e um padrdo
restrito de interesses peculiar, tendéncia a repeticdo da fala do outro, restrigdes no

comportamento, nas atividades e nos interesses (V.

Normalmente a crianga que possui o diagnostico de TEA exibe dificuldade em
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realizar tarefas comuns do dia a dia, como o autocuidado, visto que sua autonomia ¢
limitada e ela ¢ dependente de outra pessoa para a realizagdo do cuidado. Quando se trata
de higiene pessoal, ha diversas dificuldades, pois as criancas acabam demonstrando medo
na hora de tomar banho ou realizar a higiene bucal, e ¢ nessas atividades que muitas
vezes elas expressam sentimentos como agressividade, irritabilidade e apresentam
reacdes defensivas, o que pode afetar a interacdo desta crianga com seus cuidadores e
dificultar o seu desempenho em atividades de autocuidado .

A falta do desenvolvimento do processo de autocuidado da crianga com TEA pode
estar ligado aos seus cuidadores, que muitas vezes, por falta de conhecimento e estimulo
de profissionais familiarizados com o diagndstico, tendem a ser superprotetores, nao
percebendo que podem estar comprometendo o avango da crianga. Sendo assim, torna-se
de extrema relevancia o acompanhamento continuo da crianga com TEA pelo enfermeiro,
para que, em conjunto com a familia, possa promover estratégias de saude que auxiliardo
no desenvolvimento da autonomia ).

Dorothea Orem, enfermeira que descreveu o processo do autocuidado, acreditava
que o profissional de enfermagem deve, em conjunto com o paciente, identificar suas
dificuldades em autocuidar-se e, assim, promover estratégias para supera-las. Sua teoria
consiste em trés pilares: Teoria do Autocuidado, que baseia-se no quao o individuo ¢
capaz de desenvolver agdes de autocuidado sozinho, onde o mesmo possui
responsabilidade de cuidar de si; Teoria do Déficit do Autocuidado, onde o individuo ndo
consegue realizar atividades de autocuidado sem auxilio de outra pessoa, necessitando,
assim, de cuidados de enfermagem; e, por fim, a Teoria dos Sistemas de Enfermagem,
onde o principal objetivo é o planejamento de acdes conforme a necessidade de
autocuidado e a capacidade do individuo para realizar essas agdes .

Este estudo utilizou dois modelos da Teoria de Orem, a Teoria do Déficit do
Autocuidado e a Teoria dos Sistemas de Enfermagem.

Foi utilizada como ferramenta de aprendizagem, para aplicar a teoria de Orem nas
criancas com TEA, a Social Stories. Ainda pouco implementada no cuidado de
enfermagem no Brasil, ¢ uma técnica que foi criada em 1991 por Carol Gray, consultora
de criangas, adolescentes e adultos com autismo, que utiliza como apresentagdo historias
curtas, escritas na primeira pessoa do singular, demonstrando imagens que descrevem
uma situagdo social ou uma habilidade. No caso do estudo, isso se representou por agdes
de autocuidado. A ferramenta visa estimular, a partir de imagens que descrevem praticas

de autocuidado da crianga com diagnostico de TEA, as acdes, que deverao ser divididas
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em etapas, facilitando o entendimento da mesma ©.

A questao norteadora deste estudo foi “Qual a contribui¢do da ferramenta Social
Stories na promog¢do do autocuidado de com criangas com Transtorno do Espectro
Autista?”.

Partindo desses pressupostos, o objetivo geral deste estudo foi avaliar a utilizagao
da ferramenta Social Stories na promog¢ao do autocuidado de criangas com Transtorno do
Espectro Autista.

METODO

Trata-se de um estudo de intervencdo com avaliacao de carater qualitativo. O
estudo de intervengdo tem como objetivo trabalhar em conjunto com o participante da
pesquisa, de modo que se utiliza o dispositivo de producao de diario de pesquisa. Neste
tipo de pesquisa busca-se romper com as abordagens verticais, a articulagdo se da em

favor do dialogo para promover satde e construgio de novas praticas ©.

O método de pesquisa qualitativo ¢ entendido como aquele que é composto por
um nivel subjetivo e relacional da realidade social e ¢ combinado por meio da historia,
do universo, dos significados, dos motivos, das crengas, dos valores e das atitudes dos

atores sociais .

Para a realizag@o do estudo foi utilizado o instrumento de aprendizagem por meio
do ludico denominado Social Stories, o qual foi criado para melhorar a interagdao social
de criancas com TEA e possibilitar que as mesmas adquiram autonomia € se sintam

familiarizadas com tarefas comuns do cotidiano.

A presente pesquisa foi realizada na Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais — APAE, localizada na cidade de Palmeira das Missdes/RS. Os
participantes do estudo foram criangas com transtorno do espectro autista das familias
integrantes da Associa¢ao de Maes dos Autistas (AMA) de Palmeira das Missoes e regido,
por meio de reunides individuais e coletivas, além da utilizacdo das Tecnologias de
Comunicagao e Informagado (TICs) durante o periodo da pandemia para acompanhamento

periddico da implantagdo do Social Stories no domicilio de cada familia.

Como critérios de inclusdo, foram selecionadas as familias de criancas com
transtorno do espectro autista que participavam da Associacdo de Maes dos Autistas —
AMA, sendo criancas de zero a 12 anos incompletos, conforme estabelecido no Estatuto

da Crianca e do Adolescente — ECA BRASIL, 2019 ®.
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Como critérios de exclusdo, foram consideradas maes que ndo aplicaram o método

Social Stories no domicilio.

Foram convidadas 6 familias para participar da pesquisa, porém somente 4
integrantes de 3 familias continuaram na pesquisa, devido a dificuldade em introduzir na
rotina das criangas a ferramenta, algumas das participantes optaram por ndo dar

continuidade a pesquisa.

A intervengdo de enfermagem ocorreu no més de fevereiro e a coleta de dados
ocorreu no més de julho de 2020, com quatro participantes de trés familias que
pertenciam a AMA, por meio de entrevistas que foram realizadas tanto virtualmente,
devido a pandemia por COVID-19, quanto presencialmente, com todos os cuidados de

prevengao.

Em seguida fez-se a andlise tematica, que ¢ um método utilizado dentro de
pesquisas de carater qualitativo para verificar, analisar e relatar temas conforme as
informagdes coletadas. Este modo de andlise deve expor experiéncias, significados e a
autenticidade dos participantes do estudo, € ¢ de suma importancia que a analise tematica
seja 0bvia, de carater realista, que sirva tanto para reflexdo da veracidade dos dados como

para esclarecer a realidade ©*

O estudo segue as recomendacdes da Resolugdo CNS 466/12 e obteve a aprovagao
do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Santa Maria (UFSM), sob o
Parecer de nimero 3.796.896 e registro do CAAE: 26475219.4.0000.5346 (19,

RESULTADOS E DISCUSSAO

Nos encontros realizados com as familias pertencentes 8 AMA discutiu-se quais
eram as principais demandas de autocuidado das criangas e como cada familia poderia
adaptar a ferramenta conforme a sua realidade. Nesse momento evidenciaram-se quais
seriam as intervengdes de enfermagem utilizadas para a implementagdo do autocuidado
na rotina das criangas, tendo como base a teoria de Dorothea Orem. Os temas escolhidos
foram: higiene corporal, vestimenta, higiene bucal e o uso do banheiro para necessidades
fisiologicas.

A aplicagdo da ferramenta foi de responsabilidade de cada familia, que tiveram de

fevereiro a maio para introduzi-la na rotina das criangas, com acompanhamento dos
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pesquisadores para a retirada de duvidas durante esse periodo. Apds, realizaram-se os
encontros individuais para a coleta de dados.

Revelando o medo das cuidadoras em relacao ao futuro das criancas com
TEA e a importancia do autocuidado

Os discursos das maes que participaram da pesquisa demonstraram
principalmente o medo frente ao futuro dos seus filhos e a importancia que elas sentiam
em relacdo a eles terem a autonomia de realizar seu proprio cuidado, como podemos ver

nas seguintes falas:

“Geralmente mde de autista se preocupa muito com o futuro deles, com amanha como
vai ser, se depois, quando a gente ndo tiver mais aqui, quem é que vai cuidar [...] Imagine

todo ser humano teria que ter um autocuidado” (P1)

“Eu quero que ele cres¢a, sabendo tomar um banho sozinho, ele sabendo ao menos pra

ele” (P2)

“Por ele ter a dificuldade da fala, como que ele vai falar, pedir alguma coisa. Uma

pessoa que ndo tem conhecimento, né, como que ele vai se fazer entender, se ele ndo fala,

né” (P3)

“O autocuidado de si, de si proprio, no caso, que é o que preocupa a gente, né, que nem

sempre a gente vai ta ali a disposi¢do dele” (P2)

“Ndo vai poder depender de nos a vida toda [...] sdo coisas da vida que nem sempre nos

vamos poder acompanhar ele, ao longo de toda a vida” (P3)

E perceptivel que as familias de criancas com TEA expressam preocupacoes
relacionadas ao bem-estar das criancas, uma das principais preocupacdes evidenciadas €

sobre quem ird cuidar das demandas de cuidado, quando ndo estiverem mais presentes
an

Estimular o autocuidado ¢ de suma importincia para que a crianga possa
desenvolver relagdes interpessoais, portanto, ¢ importante salientar que o papel de
estimular ¢ de responsabilidade do cuidador responsavel, pois € ele que € o receptor das

orientacdes passadas pelos profissionais para auxiliar no desenvolvimento da crianga (2.

Dificuldades encontradas para aplicacdo da ferramenta Social Stories no

autocuidado



30

As dificuldades de realizar o autocuidado encontradas foram por dificuldade

motora, em seguir regras, rotinas e ansiedade para executar as tarefas.

“Ele tem dificuldade motora, ele toma medicamento que ele treme bastante, pra

epilepsia, entdo ele tem dificuldade pra baixar a roupa, pra sentar, pra levantar a

roupa.” (P1)

“Ansiedade, sabe, na troca de roupa ele ainda ndo sabe o lado certo, sabe [...] a

dificuldade que te falei dele sdo as regras” (P2)

Criangas que possuem TEA se deparam diariamente com dificuldades em executar
tarefas comuns do dia a dia, como realizar o autocuidado, gerando nelas sentimentos
como agressividade e ansiedade. Como consequéncia disso, e das demandas diferenciadas
de cuidados, as familias acabam por realizar constantes alteragdes na rotina para adaptar-

se conforme a necessidade da crianga (%),

Sobrecarga e invisibilidade materna diante da dependéncia e demandas de

cuidados

Ficaram evidentes, durante as entrevistas, a sobrecarga materna frente a

dependéncia das criancas e a invisibilidade do cuidado materno. Quando foi questionado
~ . [13 b 2 :

para as maes o que elas entendiam sobre a palavra “autocuidado”, elas associaram a

cuidados com as criangas, mesmo questionando mais de uma vez, elas ndo pensaram no

seu autocuidado.

“Ele é bem dependente de mim, sabe, tipo, se ele pedir pra ir no banheiro, eu tenho que
ir com ele, porque ele ndo sabe baixar a roupa [...] o autista é bem complicado, eles sdo

bem dependentes” (P1)

“«“

o caso deles, dos autistas?” (Pl)

“Como autocuidado, tipo, na situagdo tipo do filho? [...] tipo autocuidado com a

medicagdo, com a rotina com a crianga.” (P2)

“Jeito que eu cuido dele, as coisas que eu entendo que ele faz, como o que ele pede... os

cuidados que eu tenho com ele” (P3)

As CRIANES, como sdao denominadas as criangas com necessidades especiais no
Brasil, ou Children with Special Health Care Needs (CSHCN) nos Estados Unidos, sao

criangas que necessitam de cuidados continuos de saude. Para cuidar de uma CRIANES
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deve-se obter conhecimento necessario para realizar o cuidado domiciliar, o que acaba

gerando sobrecarga nos cuidadores/familiares 19

O cuidado as CRIANES requer que o cuidador/familiar preste cuidados em tempo
integral, a crianca acaba por se tornar a principal prioridade da vida do cuidador, que, por
sua vez, abdica de sua vida pessoal e social para atender todas as demandas desta crianca.
Neste cenario, comumente sdo as maes que assumem o papel de cuidadora, o que resulta

em uma sobrecarga psicolégica e fisica 1.

Devido as multiplas demandas de cuidados, os cuidadores de uma CRIANES
acabam por muitas vezes prejudicando sua saltde, por passarem o tempo todo
preocupados com a saude da crianca. Um estudo realizado na Inglaterra confirmou este
fato, onde, por meio de uma escala, conseguiram visualizar que a sobrecarga de um

cuidador de uma crianca com necessidade especial é de moderada a severa (!9,

Experiéncias com a ferramenta Social Stories como intervencdo de

enfermagem no autocuidado com base na Teoria de Dorothea Orem

A Teoria do Déficit do Autocuidado, assim denominada por Orem, foi utilizada,
pois, neste caso, o publico-alvo ndo ¢ capaz de realizar todas as agdes de autocuidado de
que precisa ou seja, as capacidades de autocuidado sdo inferiores as suas demandas, o que
apontou a importancia das intervengdes de enfermagem, que possibilitam que a pessoa
obtenha conhecimento e habilidades para desenvolver seu autocuidado. Outra teoria
empregada, chamada de Sistemas de Enfermagem, ¢ utilizada ap6s a identificagcdo dos
déficits e, assim, sdo planejadas pelo enfermeiro agdes para auxiliar o paciente a realizar

seu autocuidado. Neste caso, esses déficits foram identificados pelos familiares (7).

Com relagdo a inclusdo da ferramenta Social Stories na rotina dos seus filhos,
duas maes e uma irma relataram experiéncia positiva, em que, ao aplicarem a ferramenta,
ao longo dos dias visualizaram mudangas nos comportamentos das criangas e melhorias
na pratica do autocuidado. J4 uma das maes relatou que a ferramenta ndo surtiu efeito
algum, um dos motivos que ela apontou foi por seu filho ser autista verbal e ndo visual, e
saber lhe dizer o que necessitava, o que difere das outras criancas que eram autistas

visuais.
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“Eu ndo tive dificuldade pra aplicar, eu so tive dificuldade assim pra fazer ele aceitar,
ele realmente ndo quis [...] ele continua bem dependente, as figuras ndo fizeram muita

diferenga pra ele, na verdade, nenhuma diferenca” (P1)

“Gostei bastante, achei assim bem interessante, esta me ajudando [...] quando ele
consegue fazer, eu observo ele, a facilidade, assim, que me ajuda que ele consegue fazer

sozinho” (P2)

“Facilitou bastante, né, porque antes ele dependia [...] a dificuldade dele era o banho,

mas agora ele ja ta entendendo, o entendimento dele é melhor” (P3)

“Ele seguiu tudo bem certinho, nem precisei auxiliar/...] antes eu pedia pra ele passar o

sabonete e ele passava so na barriga, acompanhando a rotina ele fez bem certinho” (P4)

A utilizagao da ferramenta Social Stories se demonstrou de grande validade para
criangas com transtorno do espectro autista, jA& que ¢ uma ferramenta que auxilia em
situacdes rotineiras onde as mesmas apresentam dificuldades. Por serem historias curtas
e diretas, facilitam o entendimento da crianga com TEA para realizar tarefas que na

maioria das vezes sdo complexas.

Para a aplicagdo ferramenta, ¢ necessario que haja um mediador para entender em
que situagdo o paciente se encontra, no caso do presente estudo, as mediadoras foram as

maes ¥,

O objetivo dessa ferramenta ¢ estimular a independéncia, o que foi percebido nos
discursos das maes, e tornar mais compreensiveis as etapas de cada atividade, facilitando
o entendimento da crianca, assim como beneficiar as interacdes sociais e acalmar seus
anseios frente a atividades rotineiras. O uso das imagens como recurso ludico € um 6timo
instrumento de aprendizagem, pois faz com que as criangas com TEA fiquem focadas, se

identifiquem em cada imagem e memorizem o passo a passo de cada atividade ©.

O enfermeiro tem papel de destaque na educacao em satde para as familias de
CRIANES, pois ¢ o profissional que promove uma escuta qualificada que pode auxiliar,
em conjunto com as preocupacdes da familia, na constru¢do de intervengdes de

enfermagem para facilitar os cuidados domiciliares (129,
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CONSIDERACOES FINAIS

Ficou evidente durante os discursos que o uso da ferramenta Social Stories
contribuiu para o desenvolvimento do autocuidado, segundo as falas das participantes,
pois possibilitou que os mesmos desenvolvessem habilidades para realizar o autocuidado

de forma independente.

Observou-se que o cuidado a criangas diagnosticadas com TEA ¢ realizado na sua
grande maioria pelas maes, que demonstraram também preocupacao frente ao futuro dos
seus filhos por saberem das fragilidades dos mesmos, o que gera uma significativa

sobrecarga fisica e psicoldgica.

Portanto, o objetivo do estudo foi alcangado, pois 0 mesmo visava a aplicagdo do
Processo de Enfermagem, com base na Teoria do Autocuidado de Orem, e da ferramenta
Social Stories para estimular a independéncia da crianca frente ao autocuidado,
introduzindo uma rotina de cuidados diarios, seguindo uma sequéncia para melhor

compreensao das criangas com TEA.

A principal limitagdo do estudo foi o nimero de participantes, além da baixa
adesdo das familias para aplicar a ferramenta, pois isto implica na mudanga e sobrecarga

na rotina diaria da familia.

Entre as contribuigdes apontam-se a inovac¢do do uso da ferramenta ludica junto
as familias de criancas com TEA, tendo como base a Teoria do Autocuidado, e
evidenciando a importancia do cuidado de enfermagem com CRIANES. Sugere-se que o
estudo possa ser replicado em outras realidades, pois, neste caso, limitou-se a familiares
de uma associacao da regido norte do Rio Grande do Sul, além de ser uma abordagem
essencial durante a formacao do profissional de enfermagem, para que o mesmo saiba

atuar com competéncia na gestao e assisténcia em diferentes cenarios de atuagao.
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APENDICES E ANEXOS

Apéndice A — Termo de Confidencialidade

Titulo do projeto: APLICACAO DA TEORIA DO AUTOCUIDADO COM
CRIANCAS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Pesquisador responsavel: Prof.* Dr.? Neila Santini de Souza e Académica Luisa Pradié
Algayer

Instituicio/Departamento: Curso de Enfermagem — Departamento de Ciéncias da
Satde, Universidade Federal de Santa Maria. Campus de Palmeira das Missdes.
Telefone e endereco postal completo: Departamento de Ciéncias da Saude da
Universidade Federal de Santa Maria/Campus Palmeira das Missdes, (Bloco 2/sala 06).
Av. Independéncia, n° 3751, Bairro Vista Alegre.

Palmeira das Missoes/RS, CEP 98300-000.

Local da coleta de dados: APAE - Palmeira das Missdes/RS

Os responsaveis pelo presente projeto se comprometem a preservar a
confidencialidade dos dados dos participantes envolvidos no trabalho, que serdao
coletados por meio de entrevistas realizadas na APAE/Palmeira das Missdes/RS, durante
o periodo de fevereiro a junho de 2020.

Informam, ainda, que estas informacgdes serdo utilizadas, unica e exclusivamente,
no decorrer da execucao do presente projeto, € que as mesmas somente serdo divulgadas
de forma andnima, bem como serdo mantidas no seguinte local: Departamento de
Ciéncias da Saude da Universidade Federal de Santa Maria/Campus Palmeira das
Missdes, Bloco 2 - sala 06, Av. Independéncia, n® 3751, Bairro Vista Alegre, Palmeira
das Missoes/RS, CEP 98300-000, por um periodo de cinco anos, sob a responsabilidade
dos pesquisadores. Apds este periodo os dados serdo destruidos.

Este projeto de pesquisa foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos da UFSM em 09/01/2020, com o nimero de registro Caae

3.796.896[.]

Palmeira das Missoes, 29 de novembro de 2019

Assinatura do pesquisador responsavel



Apéndice B — Instrumento de coleta de dados

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA

Coordenadora Prof.* Dr.? Neila Santini de Souza
Roteiro de avaliacio do método pela familia

38

O que vocé entende como autocuidado?

Como foi aplicar a ferramenta Social Stories no seu domicilio?

Quais foram as dificuldades e as facilidades?

Vocé notou diferenca na autonomia do seu filho em realizar seu préprio autocuidado?

Qual sua avaliagao sobre a metodologia utilizada (Social Stories)? Faga suas sugestoes.
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Apéndice C — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Titulo do estudo: Aplicacao da Teoria do Autocuidado com Criangas com Transtorno
do Espectro Autista - Pesquisador responsavel: Prof.* Dr.* Neila Santini de Souza e
Académica Luisa Pradi¢ Algayer

Instituigdo/Departamento: Curso de Enfermagem — Departamento de Ciéncias da Saude,
Universidade Federal de Santa Maria — Campus de Palmeira das Missdes.

Telefone e endereco postal completo: Departamento de Ciéncias da Satde da
Universidade Federal de Santa Maria/Campus Palmeira das Missoes, (Bloco 2/sala 06).
Av. Independéncia, n° 3751, Bairro Vista Alegre. Telefone (055) 3742-8800 - Palmeira
das Missoes/RS, CEP 98300-000. Local da coleta de dados: APAE/Palmeira das
Missdes/RS.

Nos, Neila Santini de Souza e Luisa Pradi¢ Algayer, responsaveis pela pesquisa
“Aplicagdo da Teoria do Autocuidado com Criangas com Transtorno do Espectro
Autista”, o convidamos a participar como voluntario deste nosso estudo. Esta pesquisa
pretende a aplicagdo do Processo de Enfermagem para criancas com Transtorno do
Espectro Autista, com base na Teoria do Autocuidado de Dorothea Orem. Acreditamos
que ela seja importante, porque contribuird a médio e longo prazo para a implantagdo do
Processo de Enfermagem no servigo de satide, melhorando a qualidade do atendimento
na APAE das criangas com TEA e familias do municipio e regido, promovendo a
autonomia das criancas com TEA, com a intengdo de facilitar as tarefas comuns do
cotidiano e melhorar a sua inter-relacdo social. Para sua realizac¢do serd feito o seguinte:
implantacdo de consultas de enfermagem, onde vocé e seu(sua) filho(a) participardo de
pelo menos trés, onde serd feita a entrevista para identificar na familia como estd sendo
utilizado o recurso que auxiliard a promover o autocuidado para a crianca. Sua
participacgao constara de participar das consultas e responder a entrevista que sera gravada
e posteriormente transcrita, auxiliando a equipe de satide na avaliagdo e implantagdo deste
processo. Além das consultas presenciais, também poderdo acontecer via
webconferéncia, como autorizado e normatizado pela Resolugao do COFEN n° 634/2020,
que permite teleconsultas devido a pandemia pelo novo coronavirus, preservando, assim,
as familias. Para a realizacdo da teleconsulta, a mesma deve se consentida previamente
pelos participantes e realizada por livre decisdo e sob responsabilidade dos autores do

projeto.
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Sera preservado o direito de informagdo da crianga, no limite de sua capacidade,
nivel de compreensao e entendimento. E possivel que acontegam desconfortos ou riscos
relacionados a entrevista durante as consultas de enfermagem, que podem mobilizar
sentimentos como inseguran¢a, incdmodo, questionamentos em decorréncia de
dificuldades para a aplicabilidade da ferramenta Social Stories no domicilio, que sera
utilizada com o auxilio dos pesquisadores para promover o autocuidado e autonomia das
criancas envolvidas. Para superar estas dificuldades, sera dado todo o apoio necessario
aos familiares cuidadores pelas pesquisadoras e equipe multiprofissional da APAE,
auxiliando o processo de utilizagdo da ferramenta para promogdo do autocuidado e
autonomia da crianca.

Assim, caso necessario, vocé sera orientado quanto a possibilidade de desisténcia
da participagdo na  pesquisa, sem nenhum  prejuizo. Os pesquisadores estdo
disponiveis para esclarecimentos de duvidas, uma vez que poderdo explicitar a
importancia e o objetivo desta pesquisa. Os beneficios que esperamos com o estudo sdo
contribuir a médio e longo prazo para a autonomia das criangas com TEA, com a inten¢do
de facilitar as tarefas comuns do cotidiano ¢ melhorar a sua inter-relagdo social,
utilizando, para atingir esses beneficios, a ferramenta Social Stories, no domicilio, em

conjunto com 0s pais ou responsaveis.

Durante todo o periodo da pesquisa voce tera a possibilidade de tirar qualquer
davida ou pedir qualquer outro esclarecimento. Para isso, entre em contato com algum
dos pesquisadores ou com o Comité de Etica em Pesquisa. Em caso de algum problema
relacionado com a pesquisa, vocé tera direito a assisténcia psicoldgica gratuita, que serd
prestada na APAE. Vocé tem garantida a possibilidade de ndo aceitar participar ou de
retirar sua permissdo a qualquer momento, sem nenhum tipo de prejuizo pela sua
decisdo. As informagdes desta pesquisa serdo confidenciais e poderdo divulgadas,
apenas, em eventos ou publicagdes, sem a identificacdo dos voluntérios, a ndo ser entre
os responsaveis pelo estudo, sendo assegurado o sigilo sobre sua participacdo. Também
serdo utilizadas imagens da aplicacdo da ferramenta, contudo, ndo serdo obtidas imagens
das criangas ou de quaisquer participantes. Os gastos necessarios para a sua participagao
na pesquisa serdo assumidos pelos pesquisadores. Fica, também, garantida indenizagao
em casos de danos comprovadamente decorrentes da participacdo na pesquisa. Quanto
ao Termo de Assentimento, este podera ser obtido de forma verbal com a crianga, sendo

que os responsaveis pela crianca podem servir de “mediadores” deste assentimento,
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traduzindo a reagdo da crianca como um “sim” ou “ndo”. Ao final do estudo, sera
realizada a devolucao dos dados, com a apresentacdo do trabalho de conclusdo do curso

para os participantes e a instituicao APAE.

Autorizacio

Eu, , apos a leitura ou a
escuta da leitura deste documento e de ter tido a oportunidade de conversar com o
pesquisador responsavel, para esclarecer todas as minhas duvidas, estou
suficientemente informado, ficando claro para que minha participagdo ¢ voluntaria
€ que posso retirar este consentimento a qualquer momento, sem penalidades ou
perda de qualquer beneficio. Estou ciente também dos objetivos da pesquisa, dos
procedimentos aos quais serei submetido, dos possiveis danos ou riscos deles
provenientes e da garantia de confidencialidade. Diante do exposto e de
espontanea vontade, expresso minha concordancia em participar deste estudo e
assino este termo em duas vias, uma das quais foi-me entregue.

Assinatura do voluntario
Assinatura do responsavel pela obten¢dao do TCLE

Local,

Comité de Etica em Pesquisa da UFSM: Av. Roraima, 1000 - 97105-900 - Santa Maria/
RS - 2° andar do prédio da Reitoria. Telefone: (55) 3220-9362 - E-mail:

cep.ufsm@gmail.com.



Anexo A - Autorizacio da realizacdo do estudo na APAE Palmeira das Missoes

APAE - ASSOCIACAO DE PAIS E AMIGOS DOS EXCEPCIONAIS
> PALMEIRA DAS MISSOES - RS

/) |
/,
| 1 L Fundoda em 27/07/1977 CNPJ: 89.287 007/0001-40

Certificado de Entidode de Fins Filontrépicos - Res. N® 029 de 27/03/98
Federagio Nacional das APAEs sob o n* 353 de 14/07/1979
Mantenedora: Escole de Educacdo Especial Recanto Feliz (Matricula/RS 877)e
Centro de Atendimento Especializado (CNES N* 5123151)

Av. Jilo de Castilhos, s/n* - Bairro Vista Alegre - CEP 98300 - 000
Fones: (55) 3742- 1942 Dir. Pedagégica - (35) 3742-4395 Lavanderia
APAE (55) 3742-0196 Assisténcia Social - (55)3742-5720 Administrativo
Palmeira das Missdes - RS Palmeira das Missdes - RS
E-mail: palmeirad @apoers.org br

“Familia e pessoa com deficiéncia, protagonistas na implementagdo das politicas publicas.”

Eu CLEBER SARMENTO TRENTIN, abaixo assinado, responsavel pela
ASSOCIAGAO DE PAIS E AMIGOS DOS EXCEPCIONAIS DE PALMEIRA DAS MISSOES,
autorizo a realizagéo do estudo Processo de enfermagem para criangas com espectro autista
com base na teoria do autocuidado, a ser conduzido pelos pesquisadores Luisa Pradie Algayer.

Fuiinformado, pelo responsavel do estudo, sobre as caracteristicas e objetivos
da pesquisa, bem como das atividades que serao realizadas na instituicdo a qual represento.

Esta instituicdo esta ciente de suas responsabilidades como instituigao co-
participante do presente projeto de pesquisa e de seu compromisso no resguardo da
seguranca e bem-estar dos sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo de infra-estrutura
necessaria para a garantia de tal seguranga e bem-estar.

Palmeira das Missbes, 28 de novembro de 2019

()
Clg« $§rmc o Trentin
N@APAE
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Anexo B- Parecer Consubstanciado do CEP

R i A UNIVERSIDADE FEDERAL DE
3 % SANTA MARIA/ PRO-REITORIA Wﬂp
5 z DE POS-GRADUACAO E
» & PESQUISA
DADOS DA EMENDA
Titulo da Pesq P de enf ag! para criangas com espectro autista com base na teoria do
autocuidado
Pesquisador: NEILA SANTINI DE SOUZA
Area Tematica:
Versao: 3
CAAE: 26475219.4.0000.5346
Instituicao Prop Univer Federal de Santa Maria/ Pro-Reitoria de Pos-Graduacdo e
P: i Princip Fe Proprio
DADOS DO PARECER

Nomero do Parecer: 4.114 401

Apr ¢éo do Proj

Pela ificagéo o prop ap da ao proj intitulado P de enfermagem para

criangas com esp ista com base na teoria do autocuidado”,

Justifica-se a solicitag#io nos seg : "0 proj de pesquisa P de enf o em

criangas com Tr do Espectro Auti (TEA) com base na Teoria do Autocuidado de Orem, esta
(+] © prog: do para o Se Nas itas de o junio da APAE de Palmeira
das Missdes para as familias das criangas que apr TEA. No momento a pesquisa encontra-se na
elapa de coleta de dados, porém devido a pand de covid, preci reali daptagbes para
preservar a participacdo das familias no estudo e evitar a exposi¢ao das a ca

Buscou-se contato com as familias que aceitaram participar iniciaimente do estudo e algumas possuem

em dar idack por meio de itas. Esta dalid: & garantida por meio da
Resolugao do COFEN n® 634/2020 que autoriza a tel de enfer o devido a pand
provocada pela COVID-19, com as partk que i o h to. Com isso,
acredita-se ser viavel e factivel realizar a etapa de coleta dos dados a partir desta ementa e parecer ético,
constituindo um banco de dados p: I dos particip que darao cor i, as consul de
entermag Emb o h

Endereco: Av. Roraima, 1000 - prédo da Resona - 7° andar - sala 763

Bairro: Camobi CEP: 57.108-970
UF: RS Municipio: SANTA MARIA
Telefone: (55:3220-9362 E-mail: cep uten®gmad com

Pagee 01 3e 04
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P, UNIVERSIDADE FEDERAL DE
¥ Y SANTA MARIA/ PRO-REITORIA W«\o
i : DE POS-GRADUAGAO E

idhcandi PESQUISA

Contruangio do Parecer 4 114 401

metodologico Inicial possa ter tido alguns ajustes, em virtude do contexto atual de pesquisa em meio a
pandemia, o incremento metodologico também potencializa os possivels resultados e contribuigbes da
pesquisa.”

Em funglo dos documentos apresentados, a emenda pode ser aprovada.

Objetivo da Pesquisa:

Implementar o processo de enfermagem em criancas com Transtorno do Espectro Autista com base na
teoria do autocuidado de Dorothea Orem.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficlos:

Considerando-se as caracteristicas do projeto, a descricdo de riscos e beneficios apresentada pode ser
considerada suficiente.

Comentarios e Consideracbes sobre a Pesquisa:

Consideragdes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:
Os termos de apresentacdo obrigatoria podem ser considerados suficientes.

Recomendagoes:

Veja no site do CEP - hitps://www.ulsm.br/pro-reitorias/prpgp/cep/ - modelos e orientagbes para
apresentagao dos documentos. ACOMPANHE AS ORIENTAGOES DISPONIVEIS, EVITE PENDENCIAS E
AGILIZE A TRAMITAGAO DO SEU PROJETO,

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:

Consideracdes Finais a critério do CEP:
O proponente do projeto é responsavel por indenizagdo aos participantes no caso de manifestagio de
eventuais danos comprovadamente decorrentes da realizacio da pesquisa.

Enderego: Av. Roraima, 1000 - prddo da Resona - 7° andar - sala 763

Balro: Camot CEP: 97105970
UF: RS Municiplo:  SANTA MARIA
Telofone: (55)3220-9382 E-mall: cop ufem®gmal com

Pages 02 g 04
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SANTA MARIA/ PRO-REITORIA
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PESQUISA

Contruncio do Parscer 4 118400

i

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagéo
Informagoes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS 1577 17/06/2020 Aceito
| do Projeto 6 E1.pd! 184151 |
TCLE/ Termos de | telerevisadojunhoteleconsulta. pdf 17/06/2020 |NEILA SANTINIDE | Aceito
Assentimento / 183952 |SOUZA
Justificativa de
Outros emendamodeloprpgp1 7junho. pdf 17/06/2020 |NEILA SANTINIDE | Aceito
18:1856 _|SOUZA

Brochura Pesquisa | projetobrochuraluisapradieversaoteecon | 15/06/2020 |NEILA SANTINIDE | Aceito

sulta.pd! 145925 [SOUZA

Outros adendoprojetoluisapradie pd! 15/06/2020 |NEILA SANTINIDE | Aceito
14:58:46 |SOUZA

Outros declaracaoapae.png 07/01/2020 [NEILA SANTINIDE | Aceito
025646 _ISQUZA _

Outros cartacep.pd! 07/01/2020 |NEILA SANTINIDE | Aceito
02:48:37 |SOUZA

Projeto Detalhado / | projetobrochuraluisarevisadojanewo.pdf | 07/01/2020 |NEILA SANTINIDE | Aceito

Brochura 02:4539 |SOUZA

investigador _

TCLE / Termos de | tcierevisadojaneiro. pd! 07/01/2020 |NEILA SANTINIDE | Aceito

Assentimento / 02:11:31  |SOUZA

Justificativa de

L Auséncia - -

Folha de Rosto folharostotea.pd! 02/12/2019 |NEILA SANTINIDE | Aceito
12:41:46 |SOUZA

Projeto Detalhado / | projetobrochuraluisapradie. pdf 29/11/2019 [NEILA SANTINIDE | Aceito

Brochura 172220 |SOUZA

investigador - — ~— -

Outros aulorizacaoinstitucionalapaeluisa.paf 29/11/2019 |NEILA SANTINIDE | Aceito
17:0938 |SOUZA

TCLE / Termos de  |tcie.pdf 29/11/2019 |NEILA SANTINIDE | Aceito

Assentimento / 170736 |SOUZA

Justificativa de

| Auséncia

QOutros projeto_65258.pd! 29/11/2019 |NEILA SANTINIDE | Aceito
160340 |SOUZA

Outros termoconfidenciakdade.pd! 29/11/2019 [NEILA SANTINIDE | Aceito
160252 |SQUZA

Situagiio do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreclacao da CONEP:

Endereco: Av. Romima, 1000 - prédio da Redtora - 7° andar - sala 763

Bairro:  Camobi CEP: 97108970

UF: RS Municipio: SANTA MARIA

Telefone: (55/3220-9362

E-mail:  cop utem®gmail com

Pagra 00 ge 04
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Nao
SANTA MARIA, 26 de Junho do 2020

Assinado por:
CLAUDEMIR DE QUADROS
(Coordenador{a))

Endereco:  Av. Rlorama, 1000 - prbdo da Ristond - 7 andas - sala T63

Babmo; Camobl CEP. §7.105-070
UF: RS Mumicipla:  BANTA MARIA
Telolone: [(SH2M0-8343 E-mail;  cog e gmail com

L]
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Anexo C- Normas para publicacido na Revista Gatcha de Enfermagem (RGE)

Orientacoes Basicas

Artigos originais: contribuigdes destinadas a divulgar resultados de pesquisa
original e inédita, com possibilidade de replicagao. Devem obedecer a seguinte estrutura
textual: introdu¢do, método, resultados, discussao, conclusao ou consideracdes finais.

Limitados a 20 paginas, exceto referéncias (no maximo 20).

Para a preparacao dos manuscritos, recomenda-se a consulta aos guidelines do
Equator Network (http://www.equator-network.org/). Ainda, a RGE recomenda
enfaticamente aos autores evitar a fragmentagao de resultados, aspecto que podera

prejudicar a avaliagdo do manuscrito.

O texto do artigo deve ser formatado em Word for Windows (.doc), fonte Times
New Roman 12, espagamento duplo (inclusive os resumos), com todas as paginas
numeradas na margem inferior direita, configurados em papel A4 e com as quatro
margens de 2,5 cm. Sem itdlicos. Referéncias deverdo ser formatadas pelo marcador de
numera¢do do Word. Nenhuma informacao deve ser apresentada no texto que possa

identificar os autores.

A redacdo deve ser clara e concisa. A argumentagdo deve estar fundamentada
em evidéncias bem justificadas, utilizando-se da literatura cientifica nacional e
internacional. A RGE nao assume a responsabilidade por equivocos gramaticais, € se
da, portanto, o direito de decidir quanto a alteracdes e correcdes. Recomenda-se
previamente a submissao a revisao gramatical e ortografica por profissional habilitado,

devendo ser anexado nos documentos suplementares a declaragao do revisor.

Os titulos das se¢Oes textuais devem ser destacados gradativamente, sem
numeracao, alinhados a esquerda do texto. O titulo do artigo e o resumo deve estar em
caixa-alta e em negrito (ex.: TiTULO; RESUMO); abstract e resumen, em caixa-alta e
negrito (ex.:ABSTRACT; RESUMEN); secao primaria, em caixa-alta e negrito
(ex.: INTRODUCAO); e secio secundaria, em caixa-baixa e negrito (ex.: Histérico).

Evita o uso de marcadores ao longo do texto (ex.: -, *, etc.] e alineas [a), b), ¢)...).

Os manuscritos devem conter:
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Titulo: deve ser coerente com os objetivos do estudo e identificar o contetdo do artigo,
em até 15 palavras. Os trés titulos (portugués, inglés e espanhol) devem ser redigidos
em caixa alta, centralizados, em negrito e sem italico. Os artigos apresentados em
idioma diferente do portugués devem apresentar primeiro o idioma original seguido dos

demais.

Resumo: o primeiro resumo deve ser apresentado no idioma do manuscrito, conter até
150 palavras, e ser acompanhado de sua versao para os demais idiomas. Deve estar
estruturado, justificado, sem siglas, apresentando as seguintes informagdes: Objetivo:
em linguagem coerente com tipo estudo e igual ao apresentado no corpo do texto.
Método: tipo do estudo, amostra, periodo, local da pesquisa, coleta de dados e analise

dos dados. Resultados: principais achados. Conclusdo: deve responder ao(s) objetivo(s).

Palavras-chave/keywords/palabras clave: apresentar termos em nimero de trés
conforme os “Descritores em Ciéncias da Satde - DeCS” (http://decs.bvs.br), em
portugués, inglés e espanhol; e trés termos conforme MeSH

(https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh) que permitam identificar o assunto do

manuscrito. Apresentam a primeira letra de cada palavra-chave em caixa alta separadas

por ponto.

Introducio: apresenta o problema de pesquisa, a justificativa, a revisdo da literatura
(pertinente e relevante), a questdo norteadora do estudo e/ou hipdtese e o(s) objetivo(s)

coerentes com a proposta do estudo.

Método: apresenta tipo de estudo, local de pesquisa, referencial metodolédgico utilizado,
populagdo e amostra (identificada, coerente e calculo amostral quando indicado),
critérios de elegibilidade (inclusdo e exclusdo - atentar para ndo considerar uso de
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido como critério de inclusdo), periodo e
estratégia de coleta de dados, andlise dos dados, e aspectos éticos (incluir n® CAAE

registrado na Plataforma Brasil e aprovagdo pelo Comité de Etica em Pesquisa).

Os textos dos artigos devem seguir os guias da Rede Equator (https://www.equator-

network.org/) conforme tipo de estudo realizado, que serdo anexados nos documentos

suplementares uma versao preenchida pelos autores:


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh
https://www.equator-network.org/
https://www.equator-network.org/
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Para todos os tipos de estudos usar o guia Revised Standards for Quality Improvement

Reporting Excellence (SQUIRE 2.0 — checklist).
Para ensaio clinico randomizado usar o seguir CONSORT (checklist e fluxograma).

Para revisoes sistematicas e metanalises seguir o guia PRISMA (checklist e

fluxograma).
Para estudos observacionais em epidemiologia seguir o guia STROBE (checklist).
Para estudos qualitativos seguir o guia COREQ (checklist).

Para estudos de caso usar o CARE:
(https://staticl.squarespace.com/static/5db7b3493641f063a6c58ab8/t/Sdb7bf175f86
9¢58121d4293/1572323098501/CARE-checklist-English-2013.pdf)

Para estudos de acuricia diagndstica usar checklist e fluxograma STARD

(https://www.equator-network.org/wp-content/uploads/2015/03/STARD-2015-

checklist.pdf)

Melhorar a qualidade e a transparéncia da pesquisa em investigacao em saude

(http://www.equator-network.org/resource-centre/authors-of-research-

reports/authors-of-research-reports/#auwrit). Pode ser usado para todos os tipos de

pesquisas em saude.

Resultados: apresentam-se em sequéncia logica e deverdo estar separados da discussao
quando se tratar de artigos originais resultantes de estudos com abordagens
quantitativas. Utiliza-se tempo verbal no passado para descri¢ao dos resultados. Quando
apresentar tabelas (conforme normas IBGE) e ilustragdes (conforme normas ABNT),
totalizar no maximo de 5. O texto complementa e nao repete o que estd descrito nestas.

A tabela deve ser mencionada no texto que a antecede.

Discussao: pode ser redigida junto com os resultados nas pesquisas qualitativas. Deve
conter comparagao dos resultados com a literatura e a interpretagdes dos autores,

apontando o avanco do conhecimento atual.


https://static1.squarespace.com/static/5db7b349364ff063a6c58ab8/t/5db7bf175f869e5812fd4293/1572323098501/CARE-checklist-English-2013.pdf
https://static1.squarespace.com/static/5db7b349364ff063a6c58ab8/t/5db7bf175f869e5812fd4293/1572323098501/CARE-checklist-English-2013.pdf
https://www.equator-network.org/wp-content/uploads/2015/03/STARD-2015-checklist.pdf
https://www.equator-network.org/wp-content/uploads/2015/03/STARD-2015-checklist.pdf
http://www.equator-network.org/resource-centre/authors-of-research-reports/authors-of-research-reports/%23auwrit
http://www.equator-network.org/resource-centre/authors-of-research-reports/authors-of-research-reports/%23auwrit
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Conclusao ou Consideragoes finais: respondem pontualmente aos objetivos e
apresentam limitagdes do estudo, contribuigdes e inovagdes para ensino, pesquisa,

gestdo e/ou assisténcia em enfermagem e saude.

Referéncias: devem ser apresentadas de acordo com o limite de cada categoria do
manuscrito. As referéncias, de abrangéncia nacional e internacional, devem ser
atualizadas (no minimo 75% dos ultimos trés a cinco anos), sendo aceitaveis fora desse
periodo no caso de constituirem referencial priméario ou classico sobre um determinado
assunto. No caso de teses e dissertacdes, recomenda-se que sejam citados,

preferencialmente, os autores/artigos utilizados nas mesmas.

Devem ser digitadas em espaco simples e separadas por um espaco simples, numeradas
na ordem em que aparecem no texto e formatadas pelo marcador numérico do Word.
Utiliza-se nessa se¢do o titulo “Referéncias”. A lista de referéncias deve ser composta

por todas as obras citadas.

Deve-se utilizar o estilo de referéncias Vancouver, do International Committeeof
Medical Journal Editors (ICMIJE), disponivel

em: https://www.nlm.nih.gov/bsd/uniform requirements.html, adaptado pela RGE

(cf. exemplos de referéncias).

Os titulos dos periodicos devem ser abreviados de acordo com o NLM Catalog: Journals
referenced in the NCBI Databases, disponivel

em: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/nlmcatalog/journals. Para os periédicos que nao

se encontram neste site, poderao ser utilizadas as abreviaturas do Portal de Revistas

Cientificas em Ciéncias da Saude da Biblioteca Virtual em Saude (BVS), disponivel
em: http://portal.revistas.bvs.br/ e do Catalogo Coletivo Nacional de Publicagdes

Seriadas (CCN), do IBICT, disponivel em: http://ccn.ibict.br/busca.jsf.



https://www.nlm.nih.gov/bsd/uniform_requirements.html
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/nlmcatalog/journals
http://portal.revistas.bvs.br/
http://ccn.ibict.br/busca.jsf

Anexo D- Revisao de Portugués do Manuscrito

Sonia
Argollo

Declaro que realizei 8 revisdo gramatical e estilistica de TCC
APLICACAO DA TEORIA DO AUTOCUIDADO COM CRIANCAS COM
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA.

A revisdo foi entregue em arquivo aberto, cabendoa ac autor a2 versde final do
trabalho.

Qs ongnais & 0 material revisado foram apsgedos do meu computador, como
garantis de confidendialidade

Lisboa, 1° de outubro de 2020

S

Sonia Labre de Argollo e Castro

Professora de Portuguls - Faculdade de Letras da UFRJ
Registro Professor "L MEC-DR3-89.554

CPF 314 894 197-72

RG D2968203-6 DETRAN/R)

sanarevisao.pro br L AR CegTI
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