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ABSTRACT

Objective: to validate content and face of diverse information to prepare an interactive
booklet for families of children with Autism Spectrum Disorder. Method: a methodological
research study conducted in Curitiba-PR, Brazil, with 86 experts between June and
November 2020 and using the Delphi technique. An instrument with variables about
relevance of the content, clarity and objectivity and scientific topicality was used for
data collection. In data analysis, the Content Validity Index was set at =75%. Results: the
content about the characteristics of autistic children, their diagnosis, behavior and rights
was considered valid by the experts in the first round. The diverse information about the
signs in autistic children and their future were validated in the second round, after the
reformulations suggested by the experts. Conclusion: this educational resource has the
potential to contri%ute in health education for the families of autistic children.

DEZCRIPTORS: Autism Spectrum Disorder; Family; Child; Access to Information; Validation
Study.
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INTRODUCAO

As alteracbes da condicdao de saldde infantil podem gerar estresse, preocupacao
e inquietagbes para as familias. Atualmente, hd um nimero crescente de criangcas com
Transtorno do Espectro Autista (TEA), as estimativas mostram que a cada 59 criancas
uma apresenta o transtorno’. Trata-se de uma condicdo que envolve alteracdo na
comunicagao, interacdo social, no comportamento e no sistema sensorial>. Além dos
aspectos do transtorno que afetam a crianca, existem varias demandas de cuidados a
serem desenvolvidos pela familia, pois esta necessita aprender como cuidar da crianca
com TEA, conhecer todas as suas peculiaridades e buscar atendimento especializado®.

Diante do diagndstico do TEA, as familias passam a requerer informacoes? e a busca-
las com os profissionais das diferentes areas e também de outras fontes, como aquelas
disponiveis de forma livre e gratuita*. Porém, as proprias familias relatam que muitas das
informacdes livres ndo sdo confiaveis®®.

O acesso a informacdes de baixa qualidade pode levar algumas familias ao risco
de tomar decisdes equivocadas’ originando inquietagdes aos profissionais que atendem
criangas e suas familias com diferentes perfis de condigcdes crénicas, por isso eles tém
desenvolvido conteldos utilizando-se diferentes meios de publicacao de acesso livre como
no YouTube, podcasts e/ou vodcasts entre outros recursos online, com informacdes Uteis
e confidveis para as familias®’. Essas estratégias também podem ser utilizadas para
familias de criangcas com TEA, porém, as informacdes precisam ser sistematizadas por
profissionais que tém experiéncia com esse publico. Diante deste cenario, é indispensavel
que a equipe de salude promova formas de oferecer suporte informacional tornando os

profissionais em facilitadores do processo de engajamento da familia no cuidado a crianca
com TEA.

As intervencoes digitais na area da salde est3o se intensificando dia a dia. Pacientes,
familiares e profissionais estao rodeados de ferramentas digitais, portanto, parece natural
quea sociedade passe a utiliza-las de forma mais frequente. Os beneficios do uso destes
recursos incluem o baixo custo e acessibilidade pelas familias. Portanto, estudos mostram
uma lacuna na confiabilidade e qualidade das informacgdes disponibilizadas*”’.

Diante do numero limitado de materiais destinados as familias de criancas com
TEA*7, fez-se necessario elaborar recursos para as familias. Assim, projetou-se a elaboragao
de uma cartilha interativa para o publico-alvo. Porém, além disso, é preciso identificar
quais informacgdes os profissionais especialistas na area do TEA, julgam importante constar
na cartilha interativa em construcdo, como forma de viabilizar informacdes qualificadas e
seguras por meio da educagao em saude.Desse modo, validar conteudo e aparéncia de
informacdes para construgao de cartilha interativa para familias de criancas com Transtorno
do Espectro Autista.

METODO

Trata-se de uma pesquisa metodoldgica, de validacdo de conteldo e aparéncia
realizada em Curitiba-PR, Brasil. Para selecionar os contelddos para a cartilha interativa,
foram realizadas entrevistas com as familias e uma revisao integrativa visando identificar
quais as necessidades de informagdes delas. As entrevistas foram realizadas entre setembro
de 2018 e setembro de 2019 e intituladas “Demandas de informacdes das familias de
criangas com Transtorno do Espectro Autista”®. A revisao interativa foi realizada entre
setembro de 2019 e fevereiro de 2020 e denominada “Informacgdes necessarias as familias
de criancas com transtorno do espectro autista: uma revisao integrativa”“.
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Esses dados permitiram compreender a experiéncia dos familiares de criangas com
TEA, extraindo-se os conteldos importantes para informa-las, e desse modo, projetar
a elaboracao das informagdes para o desenvolvimento da cartilha. Posteriormente, os
contelddos informativos foram selecionados na literatura cientifica: caracteristicas da
crianga com TEA; diagndstico; comportamento; sinais da crianca com TEA, direito a salude;
e futuro da crianca com TEA e apresentados na tese intitulada “Suporte informacional as
familias de criancas com autismo: validacao de conteddo”'. Assim sendo, neste estudo
sera leresentada a validagcao do conteldo e aparéncia sob a perspectiva dos experts na
area do TEA.

Os participantes foram experts selecionados no Curriculo Lattes (CL), sendo
consideradas pessoas cujos conhecimentos permitiram dominar uma area especifica de
conhecimento'. As buscas do CL foram realizadas pelo assunto “autismo”, nacionalidade
brasileira, formacao académica de doutorado e seguintes atuacoes profissionais com os
respectivos nimeros (n) de convites por categoria profissional: assistente social (14), direito
(7), educador fisico (20), enfermeiro (13), fisioterapeuta (21), fonoaudiélogo (47), médico
(23), musicoterapeuta (17), nutricionista (19), pedagogo (26), psicdlogo (54) e terapeuta
ocupacional (39). Os convites foram enviados aos experts descritos anteriormente que
apresentavam qualificacoes na area da pesquisa, ensino e/ou assisténcia, com somatoria
minima de 10 pontos nas atividades desenvolvidas nos Ultimos cinco anos (2015 a 2020)
de acordo com a ordem que apareciamno CL. Os critérios foram os seguintes:

Doutor(a) com tese na area de interesse: 10 pontos; mestrado com dissertacao na
area de interesse: 7,5 pontos; especialista na area de interesse: 5 pontos; producédo de
artigos cientificos com o tema TEA: 2,5 pontos; coordenador (a) de projeto de pesquisa
na area de interesse: 5 pontos; publicagao de capitulo de livro na area de interesse: 2,5
pontos; resumos publicados em anais de evento na area de interesse: 1 ponto; publicacao
de resumos expandidos na area de interesse: 2 pontos; formacao complementar — cursos
de atualizacdo na area de interesse: 2,5 pontos; participacao de eventos/congressos
cientificos: 1 ponto.

Experiéncia docente na area de interesse de, no minimo, cinco anos: 5 pontos;
experiéncia docente na area de interesse de dez anos ou mais: 10 pontos; orientacao
académica de graduacgao na area de interesse:1 ponto; orientacdo académica de mestrado
na area de interesse: 2,5 pontos; orientacdo académica de doutorado na éarea de
interesse: 4pontos

Experiéncia assistencial com abrangéncia na area do TEA de, no minimo, cinco anos:
5 pontos; e, experiéncia assistencial na area de interesse de dez anos ou mais: 10 pontos.

Os convites foram realizados até conseguir atingir a amostra minima de seis
respondentes para cada conteldo conforme orientagao do Guia da American Association
of Orthopaedic Surgeons/Institute of Workand Health.

A coleta de dados ocorreu entre junho e novembro de 2020. Os convites de
pesquisa foram enviados por e-mail com um link de acesso ao questionario. Na auséncia
de resposta, foienviado um novo convite com intervalo de uma semana, em realacdo ao
primeiro, e um terceiro convite com intervalo de mais uma semana nas situacdes em que
persistiu a auséncia de resposta. Realizaram-se 247 convites no primeiro round da pesquisa
e obtiveram-se 63 respondentes (25%). No segundo round realizaram-se 53 convites e
obtiveram-se 23 respondentes (43%), totalizando-se 86 participantes na pesquisa.

O instrumento de coleta de dados contemplou os seguintes dados sociodemograficos
dos experts: idade (anos), sexo, regidao geogratica de moradia do participante, formacao,
funcdo/cargo na area da atuacdo profissional e tempo (anos de atuacdo profissional).
Além desses dados, o instrumento toi embasado em critérios de validacao de materiais'
e adaptado de outro estudo™ que validou conteldo e aparéncia de uma cartilha. Assim,
adotaram-se os seguintes quesitos: validacdo do conteldo (relevancia e atualizagao
cientifica) e aparéncia (clareza e objetividade).
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Foram criados oito questionarios no Software Typeform (ferramenta digital), de
acordocom as categorias tematicas das informacdes elaboradas, com o intuito de torna-los
menos extensos/exaustivos e facilitar a adesdo dos experts a pesquisa. Os questionarios
foram os seguintes: 1- Caracteristicas da crianga com TEA; 2- Diagnéstico da crianga com
TEA,; 3- Comportamento da crianca com TEA; 4- Sinais da criangca com TEA; 5- Direito a
saude; 6- Direito a educacao e trabalho, protecdo contra discriminagao; 7- Direito social; e,
8- Futuro dacrianca com TEA.

Para a validacdo do conteldo e aparéncia, optou-se por utilizar dois niveis de
respostas- Concordo ou Discordo, pois durante o pré-teste verificou-se que quando
utilizadas mais opcoes de respostas (discordo parcialmente, concordo parcialmente) nao
se obtinha as sugestoes de melhorias do conteddo pelos experts. A opcao “Concordo
ou Discordo” foi selecionada para que nas situagoes em que os experts selecionassem a
resposta “Discordo” abria-se automaticamente um campo no questionario para descrever
o motivo, assim possibilitava que as pesquisadoras pudessem reformular os conteldos.
Utilizou-se a técnica Delphi que tem por objetivo avaliar a concordancia dos experts em
relagao ao conteldo avaliado.

Para a andlise dos dados, as informacoes sociodemograficas dos experts foram
organizadas em uma planilha e calculada a frequéncia absoluta, percentual e média. Para
determinar a concordancia entre os experts para a validacao dos conteldos utilizou-se o
indice de Validade de Conteldo (IVC)™s. Esse método possibilita medir o percentual de
experts que estavam ou nao de acordo com o conteudo. Calculou-se o IVC por meio da
soma da quantidade de respostas “Concordo” e dividiu-se pelo nimero total de itens do
questionario.

Consideraram-se validados os conteddos com IVC igual ou >75% e aqueles com IVC
<75% foram reformulados e encaminhados para um segundo round de validacao.

Seguiu-se a Resolugcao n°® 466/2012 do Conselho Nacional de Saiude que aprova as
diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisa envolvendo seres humanos. A pesquisa
foi submetida ao Comité de Etica e Pesquisa e recebeu aprovagao sob Parecer n®3.312.897.

RESULTADOS

Participaram deste estudo 86 experts.A faixa etaria média, minima e maxima foi de
42,27 e 62 anos, respectivamente. Setenta e oito (91%) eram do sexo feminino e o tempo
médio, minimo e maximo de atuacao profissional foi de 18, 1 e 42 anos, respectivamente.

Tabela 1- Caracterizagao dos experts. Curitiba, PR, Brasil, 2020

Regido do Brasil n (86) %
Sul 19 22
Sudeste 47 55
Norte 1 1
Centro-Oeste 6 7
Nordeste 13 15
Formac&o Profissional n (86)
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Assistente social 4 5

Educador fisico 6 7

Enfermeiro(a) 6 7

Fisioterapeuta 12 14
Psicologo(a) 15 17
Médico(a) 2 2

Musicoterapeuta 1 1

Fonoaudidlogo(a) 13 15
Nutricionista 3 3

Pedagogo(a) 9 10
Profissional da Area do Direito 1 1

Terapeuta Ocupacional 14 16
Fungdo/cargo na area da sua atuagdo profissional n (86)

Ensino 45 52
Assisténcia 24 28
Gestao 2 2
Pesquisa 15 17

Fonte: Autores (2020).

A partir dos temas caracteristicas da crianca com TEA, diagndstico, comportamento,
sinais da crianca com TEA, direito a salde e futuro da crianca com TEA foram criados e
validados um total de 52 itens referentes as informacdes destinadas a familias de criancas
com TEA para compor a cartilha. Apresentam-se os dados da validacdo do conteldo e
aparéncia sobre as caracteristicas da crianga com TEA, diagnostico e comportamento na
Tabela 2. Todos estes conteudos foram validados no primeiro round, conforme observa-se
o IVC.

Tabela 2 — Validacdo de conteldo e aparéncia sobre as caracteristicas da crianga com
TEA,diagnédstico e comportamento (1° Round). Curitiba, PR, Brasil, 2020

R Cco AC

. IvC IVC o
Contetdo C D (%) (o4 D (%) C D IVC(%)

Caracteristicas da crianca com TEA(n=7)

1.0 O que é o TEA? 6 1 85 6 1 85 6 1 85
00 7 O 100

~
(@]

1.1 Existem muitos casos de TEA? 7 0 100

1.2 O que causa o TEA? 6 1 85 7 0 100 6 1 85
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1.3 Risco de outro filho nascer com TEA 7 0 100 7 0O 100 7 O 100
1.4 Existe cura para o TEA? 6 1 85 6 1 85 7 0 100
Diagnéstico da crianga com TEA (n=9)

2.0 Como é feito o diagndstico do TEA? 7 2 77 8 1 88 8 1 88
2.1 Exames 8 1 88 7 2 77 7 2 77
2.2 Importancia do diagndstico precoce 7 2 77 8 1 88 8 1 88
Comportamento da crianga com TEA (n=8)

3.0 Comportamento da criangca com TEA 7 1 87 8 0 100 7 1 87
Siro e s on e comorande 7 4w 4 2 75 6 2 78
3.2 O que é um comportamento? 7 1 87 7 1 87 7 1 87

3.3 Como reduzir os comportamentos inapropriados? 8 0 100 8 0 100 7 1 87

3.4 Escolha uma recompensa para o comportamento
do seu filho

3.5 Uso de reforcadores 7 1 87 7 1 8 6 2 75

7 1 87 6 2 75 6 2 75

3.6 Comportamentos quando as criancas querem evitar
algo que ndo querem

3.7 Extingcdo de comportamentos 7 1 87 7 1 87 6 2 75

7 1 87 7 1 87 6 2 75

3.8 Identifique o que aconteceu antes do

comportamento do seu filho / ! &7 / ! 62 73

3.9 Utilize o antecedente, comportamento e
consequéncia para ensinar novascompeténcias e 6 2 75 7 1 87 7 1 87
comportamentos

Fonte: Autores (2020).Legenda: R: relevancia do contetdo; CO: clareza e objetividade; AC: atualizagdo cientifica; C: concordo; D:
discordo; IVC: indice de Validade de Contetdo; TEA: Transtorno do Espectro Autista.

Na Tabela 3, apresentam-se os dados de validagao do conteldo e aparéncia sobre os
sinais da crianca com TEA. Foram necessarios dois rounds para atender ao IVC minimo de
75%, principalmente no quesito clareza e objetividade. O item 4.6 foi validado no primeiro
round e os experts sugeriram a adicao dos conteldos 4.2 a 4.4 e 4.14.

Na Tabela 4, apresentam-se os dados referentes a validacao de contelddo sobre os
direitos (validado no primeiro round) e futuro da crianca com TEA (validado no segundo
round). No contelido sobre vida futura da crianca, o item 6.1 nao foi validado no primeiro
round.

Tabela 3 - Validacdo de conteldo e aparéncia sobre os sinais do TEA (1° round n=7/2°
round n=8). Curitiba, PR, Brasil, 2020

R (o) AC

. IvC IVvC IvVC
Conteudo (ot D (%) (o4 D (%) (ot D (%)
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1°/2°r 1°/2°r 1°/2°r 1°/2r 1°/2°r 1°/2°r 1°/2°r 1°/2°r 1°/2°r

4.0 Quais sdo os sinais do TEA? 6/8 1/0 ,?g(/) 4/6  3/2 57/75 7/8 0/0 11%%/
4.1 O que significa Espectro quando se fala 57/ 100/
TEA? 4/8 3/0 100 6/7 1/1 85/87 7/7 0/1 87
4.2 Nivel 1 de gravidade do TEA 7 1 87 6 2 75 7 1 87
4.3 Nivel 2 de gravidade do TEA 7 1 87 6 2 75 7 1 87
4.4 Nivel 3 de gravidade do TEA 7 1 87 6 2 75 7 1 87
o - L 85/ 100/
4.5 Quais sdo as alteragdes na comunicagdo? 6/8 1/0 100 5/7 2/1 71/87 7/7 0/1 87
4.6 (%ua_is sao as principaisalteracoes na 6 1 85 6 1 85 6 1 85
relacao/interacdo?
4.7 Quais sdo as alteracoes de interesses, 85/ 100/
atividades e comportamentos? e e 100 WS ey e - 100
4.8 C.lu.ais sdo as principais alteragdes 6/8 1/0 85/ 4/7 31 57/87 5/8 2/0 71/
sensoriais? 100 100
4.9 Como saber se seu filho estd se 42/ 71/
desenvolvendo bern? 3/8 4/0 100 6/7 1/1 85/87 5/8 2/0 100
4.10 Sinais de alerta para o TEA de 0 a 6 6/8 1/0 85/ 5/7 2/ 71/87  6/8 1/0 85/
meses 100 100
4.11 Sinais de alerta para o TEA de 6 a 12 7/8 0/0 100/ 4/7 31 57/87 6/8 1/0 85/
meses 100 100
4.12 Sinais de alerta para o TEA de 12 a 18 7/8 0/0 100/ 57 211 71/87 6 ] 85/87
meses 100
4.13 Sinais de alerta para o TEA de 18 a 24 7/8 0/0 100/ 4/7 31 57/87 6/8 1/0 85/
meses 100 100
4.14 Sinais de alerta para o
TEA de 24 a 36 meses 8 0 100 / ! 87 / ! 87
4.15 Sinais de alerta para o 85/ 85/
TEA de 3 a 5 anos 6/8 1/0 100 4/7  3/1 57/87 6/8 1/0 100

Fonte: Autores (2020). .
Legenda: R: relevéncia do conteddo; CO: clareza e objetividade; AC: atualizagaocientifica;C: concordo; ID=discordo’ IVC: Indice de

Validade de Conteldo; TEA=Transtorno do Espectro Autista; 1°/2°r: primeiro e segundo round.

Tabela 4 - Validacdo de conteldo e aparéncia sobre os direitos e futuro da crianca com
TEA.Curitiba, PR, Brasil, 2020

Conteudo R (e(0) AC

C D IVC C D IvC C D IvC

1°/2°r 1°/2°r 1°/2°r 1°/2°r 1°/2°r 1°/2°r 1°/2°r 1°/2°r 1°/2°r

Direito a saude (n=6)

5.0 Quais sdo os direitos de satide da pessoa

S TEAs 6 0 100 5 1 83 5 1 83
5.11 Atendimento da crianga por plano de 6 0 100 6 0 100 6 0 100
saude

5.2 Prioridade de atendimento. 5 1 83 5 1 83 6 0 100
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5.3 Uso de medicamentos na condigdo do

TEA 6 0 100 5 1 83 6 0 100

Direito a educacao e trabalho, protecdo contra discriminagédo (n=6)

6.0 Quem é considerada uma pessoa com

TEA? 5 1 83 6 0 100 6 0 100
6.1 Equiparacdo do TEA com a deficiéncia 5 1 83 5 1 83 6 0 100
6.2 Protecao contra discriminagédo 5 1 83 6 0 100 6 0 100
6.3 Direito a educacao 5 1 83 5 1 83 5 1 83
6.4 Lei de Cotas - ensino profissionalizante 6 0 100 6 0 100 6 0 100
S<Sc.)£'::ial\l/lercado de trabalho e a previdéncia 6 0 100 6 0 100 6 0 100
Direito a assisténcia social (n=6)
7.0 Direito a assisténcia social 6 0 100 6 0 100 6 0 100
7.1 Programas e beneficios sociais 6 0 100 5 1 83 6 0 100
7.2 Direito a moradia e ao transporte 6 0 100 5 1 83 6 0 100
7.3 Leis sobre os direitos 6 0 100 6 0 100 6 0 100
Futuro da crianga com TEA (n=7)
8.0 Prognéstico 6 1 85 7 0 100 6 1 85
8.1 Indicadores do desenvolvimento 4/7 3/0 57/ 4/7 3/0 57/10 717 0/0 100/
100 0 100
8.2 Perspectivas futuras 6 1 85 6 1 85 7 0 100
8.3 O que a familia pode fazer 6 1 85 5 0 100 7 0 100

pensando na vidafutura da crianga?

Fonte: Autores (2020). )
Legenda: R: relevéncia do conteldo; CO: clareza e objetividade; AC: atualizagaocientifica;C: concordo; ID=discordo’ IVC: Indice de

Validade de Conteldo; TEA=Transtorno do Espectro Autista; 1°/2°r: primeiro e segundo round.

A cartilha interativa estd em construgao no mesmo grupo de pes?uisa, posteriormente
pretende-se submeté-la a um teste de navegacao e usabilidade com familiares de criancas
comTEA.

Na Figura abaixo, apresenta-se a capa do primeiro topico da cartilha.
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— Apresentacdo | Sumdrio | Capitulo | 1 | 2 | 3 | 4 | 5 | Referéncias Sobre a cartilha

Caracteristicas do TEA
Transtorno do Espectro Autista

Figura 1 - Capa (protétipo) do capitulo 1 da cartilha interativa para familias de crianca
comTEA. Curitiba, PR, Brasil, 2020

Fonte: Autores (2020).

DISCUSSAO

Este estudo avaliou a validade de conteldo e aparéncia das informagdes para familias
de criangas com TEA juntamente com especialistas na area do transtorno para disponibiliza-
las no formato de cartilha interativa. O referido conteido pode ser considerado uma
inovacgao tecnoldgica, pois, apesar da disponibilidade de conteddos informativos no meio
online, as familias referem falta de qualidade, quantidade massiva das informacdes, uso de
termos técnicos que dificultam o entendimento destas’ .

Um dos requisitos considerados para a selegao dos conteldos foi a relevancia para
o publico-alvo. Foram selecionadas informacdes na literatura cientifica consideradas
importantes para as familias como as caracteristicas do transtorno, o diagndstico do TEA,
os sinais clinicos da crianga, como lidar com o comportamento infantil, os direitos e
a vida futura da crianca*®.

A validacao de alguns itens sobre os sinais do transtorno e futuro da criangca com TEA
nos quesitos relevancia, objetividade e clareza foi obtida no segundo round. Do mesmo
modo, avalidacdo de alguns itens sobre os sinais da crianca com TEA no quesito atualizacao
cientificaforam obtidas apds reformulagdes no segundo round.

Informacgoes relevantes, oportunas e seguras representam um ponto inicial para a
aquisicao de conhecimentos e o desenvolvimento de habilidades e competéncias. Essas
in?ormagc")es permitem que os pais de criancas com TEA empreendam ag¢des rapidas e
bem- sucedidas em relacdo a reabilitacdo de seus filhos e ao exercicio dos direitos da
crianca e de seus pais®. Considerando-se isso, tornou-se essencial envolver os profissionais
que acompanham estas familias no dia a dia na validacao do contetdo informativo.

Estes profissionais apresentam expertise na area e possuem habilidade para impedir
a elaboragao de materiais com resultados imprecisos ou tendenciosos que podem levar a
conclusdes erradas, resultando em materiais mais qualificados e de melhor aproveitamento
pelo publico-alvo™.
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Os experts participantes deste estudo tinham experiéncia na area do ensino, pesquisa
e assisténcia. Estes dados sao importantes, pois demostram que os participantes tinham
habilidade para o julgamento tedrico do conteldo e tinham experiéncia assistencial com
as familias, mostrando-se o potencial do material por eles validado quanto a aplicabilidade
e fidedignidade das informacgdes para o publico-alvo.

Outro requisito importante na validacao de materiais para as familias foi a clareza e
objetividade, pois, as controvérsias de informagdes podem representar para os pais uma
fonte de imprecisao e ambiguidade na compreensado do transtorno''". Estudos referem
que os pais expressam dificuldades na compreensao de textos escritos disponibilizados
por proﬁssionais, pois normalmente apresentam termos técnicos, faltam informacdes claras
e sem jargoes’?. Além disso, citam encontrar uma quantidade massiva de informacoes
online, entretanto mencionam demora e dificuldade em localizar informacgoes aplicaveis a
situagoes que buscam?'.

Outro obstaculo enfrentado pelos pais é a abundancia de informacdes nao validadas
e disponiveis no meio online. Essas informacdes muitas vezes sdo acessadas pelos
familiares e nem todas sao disponibilizadas por pessoas com pericia na area, questionando-
se a confiabilidade e seguranca no uso destas???3. Diante do exposto, acentuou-se a
importanciado levantamento de informacoes atualizadas na literatura cientifica, buscadas
em bases de dados cientificas, fontes seguras e submissao a validacdo com experts na
éwee]\c do TI253A, pois o julgamento coletivo no processo de validagao torna os materiais mais
confidveis?.

Considerando-se a natureza complexa do TEA, o fornecimento de informagdes deve
ser baseado na avaliacdo de diferentes areas de atuagao profissional. Assim, a composicao
multidisciplinar do grupo de experts desta pesquisa permitiu uma avaliacdo ampla e
aprofundada, com observacdes pertinentes e complementares, as quais permitiram ajustes
nos conteldos e qualificacao do material.

Como limitacoes deste estudo, em se tratando de um conteddo informativo,
devera passar por revisdes periddicas, a fim de que possa permanecer atualizado e ser
continuamente utilizado com as familias, mantendo-se o foco em informes cientificamente
comprovados para o cuidado a crianca com TEA.

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo possibilitou aos especialistas analisar as informagdes propostas em varios
aspectos, visando facilitar o seu entendimento, torna-las mais praticas e de qualidade para
as familias. Contribuiu também na transformacado de um contetdo cientifico, académico
e denso em um formato objetivo, claro, de facil compreensédo as familias e atualizado
conforme literatura cientifica.

As informacoes sdo elementos essenciais para as familias, cabendo aos profissionais,
gestores de salde e de outras areas a organizacao assistencial para que essas necessidades
sejam atendidas. As informacoes devem estar facilmente disponiveis e compartilhadas por
meio de instituicoes médicas, educacionais ou outrasinstituicoes. Assim, a presente pesquisa
contribui como uma inovacao de cuidados para os enfermeiros e outros profissionais da
area da saude, pois poderao utilizar o conteddo e a cartilha na pratica diaria junto ao
paciente e familia.

No mesmo grupo de pesquisa, estd em andamento a incorporagcao do conteldo
validadoem formato de cartilha interativa, a qual posteriormente sera submetida a um teste
de navegacao e usabilidade com os familiares. Ressalta-se a potencialidade do contelddo
validado para o atendimento a populacdo para a qual é destinado.
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VALIDACAO DE INFORMACOES PARA CONSTRUCAO DE CARTILHA INTERATIVA PARA FAMILIAS
DE CRIANCAS COM AUTISMO

RESUMO:

Objetivo: validar contetido e aparéncia de informacées para construcdo de cartilha interativa para familias de criangas

com Transtorno do Espectro Autista. Método: pesquisa metodolégica, realizada em Curitiba-PR, Brasil, com 86 experts

entre junho a novembro de 2020 com uso da técnica Delphi. Para coleta dos dados, utilizou-se um instrumento

contendo variadveis sobre a relevancia do conteldo; clareza e objetividade; e atualizacdo cientifica. Na anélise dos

dados, determinou-se o indice de validade de contetdo >75%. Resultados: o conteldo sobre as caracteristicas da

crianga com autismo, diagnédstico, comportamento e direitos foi considerado vélido pelos experts na primeira rodada.

As informacées sobre os sinais da crianga com autismo e futuro foram validadas no segundo round, apés reformulacées

sugeridas pelos experts. Conclusdo: este recurso educacional tem potencial para contribuir na educacdo em satde

para familias de crianca com autismo.

DESCRITORES: Transtorno de Espectro Autista; Familia; Crianca; Acesso a Informacao; Estudo de validacao.

VALIDACION DE INFORMACION PARA ELABORAR UNA CARTILLA INTERACTIVA PARA FAMILIAS
DE NINOS CON AUTISMO

RESUMEN:

Objetivo: validar el contenido y el aspecto de diversa informacidn para preparar una cartilla interactiva para familias
de nifios con Trastorno del Espectro Autista. Método: investigacién metodoldgica realizada en Curitiba-PR, Brasil,
con 86 especialistas entre junio y noviembre de 2020 empleando la técnica Delphi. Para recolectar los datos se utilizé
un instrumento con variables sobre la relevancia del contenido, claridad y objetividad y actualizacion cientifica. En el
analisis de los datos se determiné un Indice de Validez de Contenido =75%. Resultados: los especialistas consideraron
véalido el contenido sobre las caracteristicas de los nifios con autismo, su diagndstico comportamiento y derechos en
la primera ronda. La diversa informacidn sobre las sefales presentes en niflos con autismo y sobre su futuro se validé
en la segunda ronda, luego de las reformulaciones sugeridas por los especialistas. Conclusién: este recurso educativo
tiene potencial para contribuir a la educacién en salud para las familias de nifios con autismo.

DESCRIPTORES: Trastorno del Espectro Autista; Familia; Nifio; Acceso a Informacién; Estudio de Validacion.
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