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RESUMO

Esta tese de doutorado do Programa de Pdés-Graduagdo em Saude Coletiva da
UNISINOS teve como objetivo analisar a efetividade das intervengdes do treino
parental de habilidades basicas nos marcos do desenvolvimento de criangas autistas
atendidas em um CAPS infantil. Buscou-se, pontualmente, verificar se o treinamento
realizado com os participantes foi efetivo e analisar os marcos do desenvolvimento
de criangas autistas de dois a seis anos de idade, através do Inventario Portage
Operacionalizado, antes e depois das intervengdes realizadas pelos pais. O Artigo 1
apresentou os aspectos metodoldgicos de um ensaio clinico ndo randomizado sobre
a implementacao e adaptacdo de um protocolo de intervencao mediado por pais de
criancas autistas atendidas no Centro de Atencdo Psicossocial Infantojuvenil, em
uma cidade no interior do Maranhdo. Quanto aos resultados, destaca-se que o
protocolo de referéncia configurou-se como um instrumento adequado para nortear
os profissionais de saude na orientacdo dos pais de criancas autistas, por
contemplar as habilidades basicas a serem ensinadas, apresentadas de forma
simples e ilustrativa e, mais ainda, por apontar o desenvolvimento, nas criangas, das
habilidades-alvo. O artigo 2 analisou a efetividade das intervengbes do treino
parental de habilidades basicas nos marcos do desenvolvimento de criangas no
transtorno do espectro do autismo atendidas em um CAPS infantil. Dois grupos
foram investigados (um grupo intervengao - Grupo A - e um grupo controle - Grupo
B), balanceados quanto a idade do desenvolvimento da crianga, a raga/cor, a renda
familiar e ao nivel de instrucdo do cuidador principal. A aplicagdo do estudo
demonstrou que as criangas do grupo B apresentaram diferengas significativas na
comparacgao dos escores antes do inicio do estudo e apds o periodo de seguimento
apenas para o dominio de linguagem (TO = 1,32 vs T1=1,53; p=0,036). Por outro
lado, no grupo A, todos os dominios do desenvolvimento apresentaram melhoras
significativas ap6s o seguimento. Em suma, os achados desta tese corroboram o
treino parental como constitui efetivo na melhoria dos marcos do desenvolvimento
das criangas com TEA que receberam as interveng¢des de ensino ao longo de seis
meses, demonstrando que essa modalidade de intervencéo tem replicabilidade tanto
no contexto do SUS quanto em servigos privados que atendem criangas autistas. As
criangas do grupo intervengao obtiveram impactos reais nas areas da socializagao,

da linguagem, da cognic&o, do autocuidado e da area motora, demonstrando que as
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intervengdes mediadas por pais, mesmo que em contextos publicos (SUS),
mostram-se eficazes e podem contribuir na melhoria de vida de criangas autistas e

suas familias.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro do Autismo. Desenvolvimento infantil.
Educacao em saude. Terapia comportamental. Servicos de saude mental. Sistema

Unico de Saude.



ABSTRACT

This PhD thesis of the Postgraduate Program in Collective Health at UNISINOS
aimed to analyze the effectiveness of parental training interventions of basic skills in
the developmental milestones of autistic children treated at a children's CAPS. The
aim was to verify whether the training carried out with the participants was effective
and to analyze the developmental milestones of autistic children aged two to six,
using the Operationalized Portage Inventory (IPO), before and after the interventions
conducted by the parents. Article 1 presented the methodological aspects of a
non-randomized clinical trial on the implementation and adaptation of an intervention
protocol mediated by parents of autistic children treated at the CAPSIj in a city of
Maranhdo. Regarding the results, it is noteworthy that the reference protocol is an
appropriate instrument to guide health professionals in advising parents of autistic
children, as it covers the basic skills to be taught, presented in a simple and
illustrative manner and, more importantly, because it indicates the development of the
target skills in children with ASD. Article 2 analyzed the effectiveness of parental
basic skills training interventions on the developmental milestones of children with
autism spectrum disorder (ASD) treated at a children's CAPS. Two groups were
investigated (an intervention group (Group A) and a control group (Group B)),
balanced in terms of the child's developmental age, race/color, family income, and
the primary caregiver's level of education. The study demonstrated that children in
group B presented significant differences in the comparison of scores before the
beginning of the study and after the follow-up period only for the language domain
(TO=1.32 vs. T1 = 1.53; p = 0.036). On the other hand, in group A, all development
domains showed significant improvements after follow-up. In summary, the results of
this thesis corroborate the effectiveness of parental training in improving the
developmental milestones of children with ASD who received educational
interventions over six months, demonstrating that this type of intervention can be
replicated both within the SUS (Brazilian Unified Health System) and in private
services that take care of autistic children. Children in the intervention group
experienced significant improvements in socialization, language, cognition, self-care,
and motor skills, demonstrating that parent-mediated interventions, even in public
settings (SUS), are effective and can contribute to improving the lives of autistic

children and their families.
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INTRODUCAO

Como estabelecido nos estudos inseridos na area da saude, o Transtorno do
Espectro do Autismo (TEA), ou autismo, se configura como uma desordem de
desenvolvimento caracterizada por desafios de sociabilidade e comunicacgao, o que
culmina em comportamentos e interesses restritivos e ou repetitivos. Em 2023, com
atualizacdo em 2025, o CDC-EUA (Centro de Controle de Doengas e Prevengéo
dos Estados Unidos)' apresentou resultados provenientes de estudos que
revelaram uma nova prevaléncia de autismo nos Estados Unidos da América
(EUA). Segundo o 6rgéo governamental estadunidense, a prevaléncia de casos de
Transtorno do Espectro do Autismo, em criancas de oito anos, aumentou em 22.2
%, 0 que estabeleceu em numeros absolutos uma a cada 31 criangas no espectro
no pais. Nas palavras de Shaw (2025, p. 5): “A prevaléncia geral observada de
TEA foi de 32,2 por 1.000 (uma em cada 31) criangas de 8 anos e variou de 9,7 no
Texas (Laredo) a 53,1 na Califérnia [...]"2.

No Brasil, ndo ha registros de prevaléncia do autismo. A mesma proporgao,
todavia, dos resultados obtidos no estudo do CDC aplicada a populagao brasileira
evidenciaria que os numeros de autistas no pais poderiam ser de cerca de 5,95
milhdes®.*

Para Shaw (2025), o aumento no numero de casos de autismo desperta a
necessidade de adogéao de politicas publicas destinadas a este grupo, uma vez que
o transtorno do espectro do autismo é considerado uma deficiéncia. Como
introduzido anteriormente, em suma, o transtorno configura-se como uma
desordem do neurodesenvolvimento, a qual compromete, em graus variados, a

comunicacao, as interacdes sociais e os comportamentos, tornando-os repetitivos,

! Disponivel em:

https://www.cdc.gov/immwr/volumes/74/ss/ss7402a1.htm?s_cid=ss7402a1_w. Acesso em: 28 abr.
2025.

2 [The overall observed ASD prevalence was 32.2 per 1,000 (one in 31) children aged 8 years
and ranged from 9.7 in Texas (Laredo) to 53.1 in California [...]].

3 Uma vez que, como evidenciado previamente, ndo havia dados que refletissem a
prevaléncia do autismo no Brasil, Paes et al. (2023) associa os dois paises a fim de conjecturar sobre
dados quantitativo- estatisticos no pais.

4 Aquando da realizagdo da presente pesquisa, dados de prevaléncia a respeito do Estado do
Maranhdao ndo estavam disponiveis. Todavia, no ano de defesa desta tese, isto é, 2025, dados
apresentados pelo IBGE, em Censo Demografico, revelam que 75.283 individuos foram
diagnosticados com TEA no estado. Independentemente do nimero de individuos, propor estratégias
de melhora da vida e desenvolvimento de pessoas com autismo faz-se extremamente relevante.
Ainda assim, os numeros expostos pelo Instituto Brasileiro de Pesquisa e Estatistica revelam um
numero bastante consideravel de individuos que apresentam o transtorno.
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0 que, aparentemente, ndo tem funcéo social, além de afetar o desenvolvimento
infantil em varias areas.

Criancas autistas apresentam alteracdes nos marcos do desenvolvimento
infantil de formas variadas. Segundo Aiello e Williams (2021), essas altera¢des
podem ser percebidas, ainda na primeira infancia, como atrasos nos marcos da
linguagem, da socializagdo, do desenvolvimento motor, da cognicdo e do
autocuidado. Esses marcos do desenvolvimento podem ser monitorados pela
Caderneta de Saude da Crianga e ajudam os profissionais de saude a identificarem
se a crianga apresenta um desenvolvimento regular ou nao.

Quando constatada alguma alteragdo nos marcos supracitados, a crianga
deve ser encaminhada a uma avaliagdo mais especifica com um profissional
capacitado. Uma das formas de se avaliar o avangco nos marcos de
desenvolvimento ¢é através de protocolos especificos de avaliagdo do
desenvolvimento infantil, como o Inventario Portage Operacionalizado (IPO),
instrumento de uso livre por profissionais da saude e da educacido, o qual é
aplicado a criancas de zero a seis anos de idade.

Conforme Aiello e Williams (2021), uma das formas de contribuir para o
avango dos marcos do desenvolvimento que estdo em atraso, em criangas com
autismo, seria a aplicacado de intervengdes comportamentais intensivas, realizadas
por seus cuidadores no domicilio da crianga e replicadas no ambiente escolar.
Além disso, é preciso haver a disponibilizagado de espacos de saude onde a crianga
possa ser assistida.

Em contrapartida, reconhece-se que intervencdes terapéuticas, inseridas na
iniciativa privada, tornam-se inacessiveis para grande parte das familias de
pessoas autistas que vivem no Brasil, ja que o seu custo envolve especificidade e
especialidade de profissionais que irdo atender esses individuos. Dados publicados
por Freitas et al. (2021) revelaram que criangas autistas atendidas no SUS, pelos
Centros de Atengao Psicossocial para Infancia (CAPS infantil), sdo de familias de
baixa renda, que recebem bolsa familia. Ademais, de acordo com os autores, a
maioria dessas familias € formada por um nudcleo monoparental, isto €, sao
geralmente chefiadas por mulheres, ja que a mae é a principal provedora e
cuidadora da pessoa com deficiéncia. Resultado semelhante foi encontrado por
Trindade; Gaudéncio e Santana (2019), em pesquisa realizada em um CAPS |,

pesquisa em que o perfil do cuidador foi maior entre as mulheres. No entanto, esta
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pesquisa se difere daquela no que diz respeito ao grau de escolaridade materna,
sendo, nesta ultima, a prevaléncia de maes com Ensino Médio.

Nesse contexto, para Oliveira et al. (2017), dada a prevaléncia e a
complexidade do TEA, faz-se necessario um investimento na qualificacdo dos
profissionais que atendem no Sistema Unico de Saude (SUS) sobre praticas
baseadas em evidéncias para pessoas com TEA, a fim de tornar as terapias - que
contribuem para o desenvolvimento dos marcos em criangas autistas - mais
acessiveis.

Para além da qualificagdo dos profissionais da saude envolvidos no
tratamento de pessoas com autismo, Oliveira et al. (2017) discorrem também a
respeito da instrumentalizacdo das familias de pessoas com TEA. Na perspectiva
dos autores, ha uma necessidade de investimento na capacitacido das familias,
uma vez que estas podem também contribuir para a promocdo dos marcos do
desenvolvimento. Mais ainda, Oliveira et al. (2017) conferem importancia a
insercdo dessa modalidade de intervengédo nas Linhas de Cuidado do SUS, de
modo que esteja acessivel as familias de pessoas autistas nos servigos publicos de
saude. Essa ideia baseia-se nos pressupostos do préprio Ministério da Saude, o
qual preconiza a capacitacdo das familias ao atendimento da pessoa com TEA,
através das “Diretrizes de Atengcdo a Reabilitagdo da pessoa com Transtornos do
Espectro do Autismo (TEA)”, publicadas em 2014 (Brasil, 2014).

Essencialmente, é preciso reforgar a concepg¢ao de que ofertar tratamento a
pessoa autista envolve uma rede complexa de cuidados, que passam por praticas
baseadas em evidéncias e, especialmente, pela aplicacdo de leis que garantam
que essas praticas sejam ofertadas, de forma universal, a todas as pessoas que
estdo dentro do espectro em nosso pais. A este respeito, Gomes et al. (2017,
2019) realizaram um estudo que avaliou os efeitos da intervengédo comportamental
intensiva, aplicada através da capacitagao de cuidadores, no desenvolvimento de
criangas com autismo. No referido estudo, constatou-se que o numero de pessoas
autistas € muito superior a quantidade de profissionais especializados. Uma vez
que as intervengbes comportamentais intensivas sao individuais e exigem uma
carga horaria extensa, poder-se-ia conjecturar que ha falta de profissionais
qualificados para atender a demanda crescente.

Como alternativa a esse entrave, Gomes et al. (2017, 2019) sugerem que 0s

pais, cuidadores e familiares possam atuar também no cuidado e desenvolvimento
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da pessoa com TEA, sob a orientacdo e supervisdo de terapeutas
comportamentais especializados, submetendo-se a uma espécie de treino parental,
0 que reduziria os custos das terapias e seria uma alternativa viavel de ser aplicada
tanto na rede publica quanto na rede privada. Na rede publica, o treino parental
poderia ser aplicado dentro dos componentes da Rede de Atencido Psicossocial
(RAPS), como o Centro de Atencdo Psicossocial para Infancia (CAPSIj), em
servigcos publicos especializados em tratamento de pessoas autistas, e em
associagcdes como a Associagao dos Amigos dos Autistas (AMA) e a Associagao
dos Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE).

E preciso considerar, no entanto, que muitas familias de pessoas autistas
apresentam uma elevada carga de estresse e ansiedade, devido a rotina de
cuidado diario destinado a esse publico, como constatou o estudo de Schieve et al.
(2006). Ainda assim, um estudo publicado por Gong Yun et al. (2015), sobre
estresse parental e sintomas afetivos em pais de criancas autistas que residiam na
China, concluiu que, quando os pais recebem orientagdo, engajam-se nas terapias
para intervir no comportamento de seus filhos de forma segura e eficaz e, além
disso, contam com uma rede de apoio, a qualidade de vida da familia melhora
significativamente.

Com o agravamento do cenario pandémico provocado pela Sindrome
Respiratéria Aguda Grave (SARS-CoV-2), no ano de 2020 e 2021, muitas pessoas
autistas ficaram sem tratamento devido as medidas restritivas de isolamento.
Confinados em casa, familiares experienciaram sentimentos de apreensao por niao
dominarem aspectos procedimentais ligados as intervengdes, antes realizadas em
ambiente externo. Ao buscar solugdes para esse contexto, Gomes et al. (2021)
propuseram-se a analisar os efeitos do uso de tecnologia da informacao e
comunicacgao na capacitacdo de cuidadores de criangas com autismo. Os resultados
obtidos pelos autores corroboram a adocao do treino parental na rotina das familias;
mais ainda, validam o uso dessas tecnologias para capacitar cuidadores. Ao
considerar os achados de sua investigacao, foram observadas melhorias nos marcos
do desenvolvimento das criangas cujos pais foram treinados a aplicar intervencgdes
comportamentais a seus filhos; essa melhoria estendeu-se também nas barreiras
comportamentais. A fim de ampliar as descobertas e os beneficios dessa proposta
de intervengao, Gomes et al. (2021) recomendaram que mais estudos sobre treino

parental sejam realizados com a populagao de pessoas autistas no Brasil.
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1.1 Tema

A tematica do presente projeto centrou-se no Transtorno do Espectro do
Autismo (TEA), mais precisamente, sobre propostas para contribuir com os marcos

do desenvolvimento de criangas autistas.

1.2 Delimitagao do tema

De modo pontual, esta pesquisa visou investigar a influéncia do treino
parental sobre os marcos do desenvolvimento em criangas com Transtorno do

Espectro do Autismo.

1.3 Problema

Por diferentes razdes, apontadas na introducédo deste trabalho, o acesso ao
apoio especializado no cuidado de pessoas autistas pode ser dificultado. Nesse
sentido, questionou-se: é possivel ensinar familiares de criangas com Transtorno do
Espectro do Autismo a trabalhar as habilidades basicas e melhorar os marcos do

desenvolvimento?

1.4 Objetivos

1.4.1 Objetivo geral

O presente trabalho, de maneira geral, prop6s-se a analisar a efetividade das
intervengbes do treino parental de habilidades basicas nos marcos do

desenvolvimento de criancas autistas atendidas em um CAPS infantil.

1.4.2 Objetivos especificos

De maneira pontual, este projeto almejou:

a) Descrever o perfil social, econémico e demografico dos participantes;
b) Verificar se o treinamento realizado com os participantes foi efetivo;

c) Analisar os marcos do desenvolvimento de criangas autistas de dois a seis
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anos de idade, através do Inventario Portage Operacionalizado (IPO),
antes e depois das intervengdes realizadas pelos pais.

1.5 Justificativa

No Brasil, ainda ndo ha estudos de prevaléncia ligados a area do autismo, o
que implica na auséncia de dados fidedignos a respeito do numero de pessoas
autistas no pais. No entanto, Paes et al. (2023) estimam, através dos dados do CDC
publicados em 2021, a possibilidade de haver cerca de 5,95 milhdes de autistas no
Brasil. Ao comparar a demanda por tratamento de pessoas autistas no SUS com o
numero de profissionais de saude necessarios para atendé-las, verifica-se que uma
oferta de tratamento abrangente a todas as pessoas com TEA nao seria possivel. A
principal justificativa para a disparidade entre as pessoas autistas e os profissionais
da saude pode ser verificada através do numero de profissionais cadastrados no
CNES (Cadastro Nacional dos Estabelecimentos de Saude).

Ao analisar o numero de profissionais cadastrados nos sites dos respectivos
conselhos de classe, foi possivel conjecturar que, mesmo que todos os psicologos,
terapeutas e fonoaudiélogos fossem destinados exclusivamente ao atendimento do
publico autista, ainda assim nao haveria profissionais suficientes para o atendimento,
como demonstram os Conselhos Federais de Psicologia (CFP), Fonoaudiologia
(CFFa) e Terapia Ocupacional (COFITO). Segundo cada conselho, o numero desses
profissionais respectivamente em 2022 configurava 417.473 psicologos, 48.391
fonoaudidlogos e 17 mil terapeutas ocupacionais.

Por conseguinte, depreende-se que o numero de profissionais € insuficiente
para atender a demanda crescente de pessoas autistas que necessitam de
tratamento, embora tal quadro ndo seja exclusivo do Brasil. Bernier, Dawson e Nigg
(2021) ressaltam que outros paises na Europa, bem como os Estados Unidos,
assemelham-se a realidade do Brasil no que se refere a falta de profissionais
qualificados. Uma das solugcbes apontada pelos autores para equilibrar essa
demanda, empreendida em paises europeus e nos Estados Unidos, foi a adogao de
um programa de intervengao comportamental, que envolvia a inser¢gao das familias e
principais cuidadores no tratamento, ou seja, os familiares eram treinados a

compreender os comportamentos da crianga de modo a intervir de forma eficaz. Os
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resultados observados por Bernier, Dawson e Nigg (2021) revelaram que, de modo
geral, o grupo de criangas em que os pais foram protagonistas no tratamento
apresentou melhora significativa nos indicadores de marcos do desenvolvimento.

Essencialmente, observa-se que o engajamento familiar no tratamento de
pessoas autistas tem contribuido substancialmente para a melhoria da sua qualidade
de vida e comunicagdo social. Como ressaltam Rogers, Dawson e Vismara (2012,
p.7), no livro “Autismo, Compreender e Agir em Familia”: “[...] uma das praticas
baseadas em evidéncias (PBE), € que a familia seja envolvida nos programas de
ensino de forma ativa desde o processo de avaliacdo, até a aplicagdo das
intervencgdes”.

Outro fator determinante no tratamento de pessoas autistas sdao os custos
elevados. De acordo com Cakir et al. (2020 apud Gomes et al., 2022), o custo médio
de uma pessoa com TEA, nos Estados Unidos, ao longo da vida é de 3,6 milhdes de
ddlares; com os dados da nova prevaléncia, esses valores tenderiam a crescer.
Ainda sobre esse aspecto, os pesquisadores analisaram os custos despendidos por
pessoas diagnosticadas com TEA entre os anos de 1990 a 2019; na pesquisa, 0s
investigadores observaram que os gastos com tratamento totalizaram 7 trilhdes, o
equivalente a dois anos da Receita Federal total dos EUA. Embora o tratamento
demande valores significativos se comparados a receita do pais, Cakir et al. (2020
apud Gomes et al.,, 2022) destacam a importdncia da realizagdo intensiva de
intervengbes comportamentais ao publico autista com evidéncias cientificas, pois
constataram que elas produzem impactos significativos na qualidade de vida destes
individuos e, consequentemente, nos proprios custos da saude.

Ao partir do pressuposto estabelecido por Cakir et al. (2020 apud Gomes et
al., 2022), de que intervengcbes comportamentais contribuem para o desenvolvimento
de pessoas autistas, bem como do fato de que o Brasil possui um sistema publico de
saude, faz-se relevante contribuir com propostas que unam os dois elementos.
Nesse sentido, ao considerar o cenario brasileiro e o tratamento de pessoas autistas
no SUS, torna-se viavel o desenvolvimento de mais estudos sobre os efeitos das
intervengdes comportamentais intensivas realizadas pelos pais sob a supervisao de
profissionais especializados. A partir de tal analise, possibilitou-se um mapeamento
dos efeitos do treino parental como ferramenta de melhoria dos marcos do
desenvolvimento infantii em uma parte da populagdo brasileira. Um exemplo de

empreendimento cientifico nessa linha é o estudo proposto por Gomes et al. (2017,
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2019). Os resultados obtidos pelos autores demonstraram que, nas areas
investigadas pelo instrumento de avaliagdo dos marcos do desenvolvimento, isto €, o
Inventario Portage Operacionalizado (IPO), nenhum participante apresentou
pontuacdo compativel com o que era esperado para a idade cronoldgica na
avaliacao inicial; em contrapartida, apds a intervencgao realizada pelos cuidadores
todos apresentaram desenvolvimento de habilidades.

E importante destacar, todavia, que Gomes et al. (2017, 2019) apontaram
demandas ainda necessarias, bem como limitagdes em seus estudos. A vista disso,
0s pesquisadores reiteraram a necessidade de realizar novos estudos com um
numero maior de participantes, com melhor controle experimental e que avaliem os
efeitos a longo prazo desse tipo de intervengédo; em suma, os autores reforcaram a
necessidade de desenvolvimento de mais pesquisas sobre essa tematica, de modo

a tentar esclarecer as lacunas mencionadas anteriormente.



21

2 FUNDAMENTACAO TEORICA

O presente capitulo objetivou delimitar os conceitos pertinentes a este projeto;
mais ainda, almejou abordar as nogdes basilares para a discussao aqui levantada,
isto &, as abordagens ou linhas de cuidado a pessoas com autismo, as instituicdes
que visam ofertar o seu tratamento. Essencialmente, pretendeu-se apresentar os
instrumentos e protocolos capazes de avaliar os marcos do desenvolvimento infantil.
Finalmente, importou também apontar os pressupostos teodricos que expdem e

validam a nogéo de treino parental.

2.1 Autismo: conceito, breve histérico e critérios diagnésticos

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA), ou simplesmente autismo,

[...] € um transtorno do neurodesenvolvimento de causas neurobioldgicas
definido de acordo com critérios eminentemente clinicos, que afetam em
graus variados a area da interagdo social, da comunicacdo e do
comportamento (Schwartzman; Araujo, 2011, p.37).

Na esteira de Schwartzman e Araujo (2011), Gomes et al. (2016)
acrescentam que o autismo € um transtorno grave que acomete a sequéncia e a
qualidade do desenvolvimento infantil; além disso, caracteriza-se por alteracdes
significativas na comunicagao e na interagao social, assim como pela presenga de
interesses restritos e comportamentos repetitivos.

Ao considerar o percurso histérico dos estudos acerca do autismo,
reconhece-se que essa condi¢do clinica foi retratada e nomeada de varias
formas, sendo as mais conhecidas e encontradas na literatura: “Sindrome de
Kanner”, “Autismo infantil precoce”, “Psicose infantil precoce”, “Transtorno
autistico do afeto” e “Disturbio autistico do contato afetivo”. Atualmente, como ja
estabelecido na literatura, os demais termos n&o sdo empregados,
privilegiando-se o termo recorrentemente empregado aqui, isto €, “Transtorno do
Espectro do Autismo”.

Ao observar, poréem, o surgimento do termo “autismo” e as primeiras

reflexdes sobre tal condigao, verifica-se que:
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A expressao “autismo” foi utilizada pela primeira vez por Eugene Bleuler
em 1911, para designar a perda de contato com a realidade e a
dificuldade ou impossibilidade de comunicagdo, comportamento esse
que foi, por ele observado em pacientes diagnosticados com quadro de
esquizofrenia (Misquiatti et al., 2015, p.3).

Nesse caso, considera-se que o termo ainda nao foi empregado para referir
0 que hoje se reconhece como transtorno do espectro do autismo. Mais
tardiamente, em 1943, Leo Kanner langaria luz sobre o que aproximadamente hoje
se compreende como autismo. A vista disso, Rosenberg (2011) faz um apanhado
sobre a histéria do autismo no mundo, descrevendo o trabalho inovador do
psiquiatra Leo Kanner. De acordo com Rosenberg (2011), em 1943, Kanner
publicou um artigo cientifico na revista Nervous Child, fruto de sua pesquisa com
um grupo de 11 criangas, sendo oito meninos e trés meninas, entre a faixa etaria de
dois a 11 anos de idade. A publicacdo de Kanner intitulada “Autistic Disturbances of
affective contact’ [Disturbios Autistas de Contato Afetivo] foi bem aceita no mundo
cientifico e é considerada, até hoje, um documento histérico, o qual separa a era
pré-cientifica da era cientifica do autismo.

Tendo em vista o quadro delineado anteriormente, reitera-se que, embora,
primeiramente, o psiquiatra suico Eugen Bleuler tenha empregado o termo
“autismo” para se referir a uma caracteristica de pacientes esquizofrénicos, foi
Kanner quem empregou o termo fazendo alusdo a um estado fora deste quadro
psiquiatrico; em suma, o médico contribuiu para determinar o autismo como um
transtorno unico da infancia; porém, em sua visdo, esta condigdo teria o seu
surgimento fortemente relacionado a causas ambientais. O avango da ciéncia
meédica, contudo, contribuiu para o abandono desse viés, isto €, de uma
perspectiva que concebe o ambiente como forte gatilho para o desencadeamento
do autismo. Novos estudos e pesquisas cooperaram para que hoje a ciéncia
reconhega as causas genéticas como as responsaveis por mais de 90% dos
quadros clinicos de autismo (Bernier; Dawson; Nigg, 2021, p. 9).

Seguindo a ordem dos eventos, em 1944, o médico Hans Asperger foi
pioneiro ao constatar que o TEA afetava mais meninos; além disso, documentou
casos clinicos que apontavam uma variacdo do que se conhecia do autismo. As
criangas estudadas por Asperger tinham amplo vocabulario e inteligéncia acima da
média; este tipo de autismo recebeu o nome de “Sindrome de Asperger’. Trés

décadas mais tarde, em 1978, o psiquiatra inglés Michael Rutter propés uma nova
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definicdo do disturbio, isto é, delimitou-o como um transtorno mental unico,
independente da esquizofrenia. Segundo o médico, o autismo seria um disturbio de
desenvolvimento cognitivo com caracteristicas clinicas proprias. A definigao
proposta por Rutter estaria no DSM 3° e, pela primeira vez, o autismo era
classificado como uma categoria especifica, mais precisamente, como TID
(Transtorno Invasivo do Desenvolvimento).

Na década de 80, o trabalho pioneiro da psiquiatra Lorna Win determinou o
autismo como um espectro e consolidou os critérios diagnosticos em trés areas, as
quais ficariam conhecidas como a “Triade de Win”: (i) déficit na interac&o social, (ii)
déficit na comunicagao e (iii) restricdo de interesses; esses critérios passariam a
fazer parte da DSM 4 e da décima revisdao da Classificagao Internacional de
Doencas (CID 10).

A Classificagéo Internacional de Doencas (CID 11) e o Manual Diagndstico e
Estatistico de Transtornos Mentais (DSM 5) sé&o os protocolos e diretrizes clinicas
que os profissionais de saude no Brasil usam para concluir o diagndstico de
Transtorno do Espectro do Autismo (TEA). Ambos possuem critérios diagnosticos
bem definidos e s&o organizados utilizando um cédigo alfanumérico, ou seja, letras
e numeros; por exemplo, no CID 11, o cdédigo que refere o autismo é 6A02, ja na
DSM 5, a referéncia é V 299.00. (CID 11, 2022; DSM 5, 2013).

A DSM 5 (2013) organizou os parametros diagnésticos em critérios A e
critérios B. Os critérios A sdo em numeros de trés e os critérios B sdo em numeros
de quatro. Segundo a DSM 5 (2013), para que uma pessoa receba o diagndstico
de autismo € necessario que ela preencha todos os critérios de A e, pelo menos,
dois dos quatro critérios de B. Os critérios A sao relacionados a déficit na
comunicacao e interagao sociais em multiplos contextos e sdo desmembrados em
trés topicos. Os critérios B estdo relacionados a padrdes restritos e repetitivos de
comportamento, de interesses ou de atividades e sdo desmembrados em quatro
topicos (Anexo A).

A CID 11 (2022) organizou os critérios numa tentativa de facilitar o
diagndstico e garantir acesso a direitos e politicas publicas a essa populagao. Para
iss0, uniu todos os diagndésticos de autismo em um so6 cédigo (6 A 02 — Transtorno

do Espectro do Autismo), tornando o que era, antes, homogeneamente definido

5 Terceira versdo do “Diagnostic and Statistic Manual of Mental Disorders” [Manual
Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais].
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como autismo, para a concepg¢ao de espectro, ou seja, as subdivisdes existentes
na CID 11 (2022) para TEA sédo apenas relacionadas a prejuizos na linguagem
funcional e a deficiéncia intelectual, os quais podem estar associados ao autismo.
A CID 11 (2022) também esta organizada em requisitos; estes, por sua vez, devem
estar presentes na primeira infancia (Anexo B).

O presente subcapitulo apresentou, de maneira breve, uma definicdo para
autismo, o seu percurso historico-cientifico e os critérios para o seu diagnéstico.
Compreende-se que a apresentacdo de tais temas configura-se como
imprescindivel para a reflexdo aqui empreendida, uma vez que ha a proposic¢ao de

intervengdes para individuos que experienciam em suas vidas o espectro autista.

2.2 Autismo nas redes de atengao a saude

Nesta secdo, apresentam-se 0s mecanismos para cuidado e tratamento de

pessoas com autismo, existentes nas redes de atencao a saude.

2.2.1 Politicas Publicas de Saude para pessoas autistas na rede de atencéo a

pessoa com deficiéncia e rede de atengao psicossocial

No Brasil, o tratamento para pessoas autistas foi realizado pioneiramente
pela Associacdo dos Amigos dos Autistas de S&o Paulo (AMA — SP), criada em
1983, e pela Associacédo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE). Essas
entidades, com sede em varios estados, foram as responsaveis por ofertar
tratamento clinico e educacional para as pessoas autistas em muitas cidades ao
longo de 30 anos. A luta pela reforma psiquiatrica e a criagdo da Lei n°® 10.216, de 6
de abril de 2001 (a qual dispunha sobre protecdo e direitos das pessoas com
transtornos mentais, além de redirecionar o modelo assistencial em saude mental)
possibilitou que muitas pessoas autistas pudessem ser atendidas pelos Centros de
Atencéo Psicossocial (CAPS). Com o apoio do Governo Federal, a criagdo desses
novos dispositivos de cuidados em saude mental a nivel municipal contribuiu para
que pessoas autistas pudessem ter acesso a alguma forma de tratamento nas
cidades que nao possuiam unidades da AMA ou da APAE.

Ao tracar uma linha do tempo sobre o cenario das politicas publicas para as

pessoas com TEA, destaca-se que foi através da iniciativa do movimento de pais
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de pessoas com autismo e outras organizagdes nao governamentais que, em 2012,
foi sancionada a Lei Berenice Piana, a qual instituiu a Politica Nacional de Protegao
dos Direitos da Pessoa com Transtorno do Espectro do Autismo (Brasil, 2013). No
ano seguinte, em 2013, o Ministério da Saude publicou uma cartilha de orientagao
para a implantagdo do Plano Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia —
Viver Sem Limites, juntamente com o primeiro documento de orientagdo sobre
intervencdo para o autismo no SUS, conhecido como Diretrizes de Atencdo a
Reabilitagdo da Pessoa com Transtornos do Espectro do Autismo (Brasil, 2014).

Em maio de 2014 foi aprovada, na 672 Assembleia Mundial da Saude, uma
resolucao intitulada "Comprehensive and coordinated efforts for the management of
autism spectrum disorders (ASD)®", a qual propunha orientagbes para o
desenvolvimento de politicas e planos de acdo que abordassem o TEA dentro de
uma perspectiva mais ampla de saude mental e incapacidades (OPAS, 2022)". Um
ano depois, em 2015, foi publicado um manual com a linha de cuidado para a
atengao as pessoas com transtornos do espectro do autismo e suas familias na
Rede de Atencao Psicossocial (RAPS) do SUS (Brasil, 2015). Nesse mesmo ano, foi
sancionada a Lei Brasileira da Inclusdo (LBI), conhecida como Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia (Brasil, 2015). Em 2017, promulgou-se a Lei n° 13.438, a qual
determinou que o SUS adotasse, obrigatoriamente, protocolos que normatizassem
instrumentos para a avaliagado de riscos ao desenvolvimento psiquico das criangas
(Brasil, Lei n°® 13.438, de 26 de abril de 2017). Em 2020, pela primeira vez na historia
do censo brasileiro, o autismo foi adicionado ao formulario do Instituto Nacional de
Geografia e Estatistica (IBGE) e passou a fazer parte do questionario aplicado no
censo de 2022 (Brasil, Lei n°® 13.861, de 18 de julho de 2019).

Em janeiro de 2022, houve um avango importante no que se refere as
politicas de saude para a crianca, com a adicao da escala Modified Checklist for
Autism in Toddlers® (M-CHAT-R/F) na caderneta de salde da crianga. Segundo
Moura (2016), o M-CHAT-R/F é um instrumento para rastreamento precoce do
autismo; € aplicado a criancas entre 16 a 30 meses, e seu uso &€ livre para qualquer
profissional de saude. Essa medida possibilita que os profissionais de saude

atuantes no SUS possam identificar e encaminhar, de forma mais rapida, criangas

6 [Esforgos abrangentes e coordenados para o gerenciamento de transtornos do espectro
autistal.

" Organizagéo Pan-Americana de Saude.

8 [Lista de verificagdo modificada para autismo em criangas pequenas].
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que apresentem sinais sugestivos de TEA a um servi¢o especializado da rede de

saude do seu municipio.

Em suma, o presente subcapitulo contribuiu para apontar as iniciativas e
medidas aplicadas nos estatutos, nos servicos publicos de saude e iniciativas
diversas para o avango no diagndstico e no tratamento de pessoas autistas.
Através dos paragrafos anteriormente apresentados, observam-se resolugdes que

beneficiam essa parcela da populagao.

2.2.2 Linhas de cuidado a pessoa autista no SUS

O subcapitulo 2.1 apresentou o autismo como uma condicdo que é
caracterizada, dentro das politicas publicas de saude, tanto como uma deficiéncia
quanto como uma condicdo de saude mental. Ao levar-se em consideragédo a
organizagdo do modelo de atencédo proposto em Redes de Atencédo a Saude
(RAS), Mendes (2011) ressalta que a pessoa autista no SUS pode ser atendida
tanto dentro da rede RAPS, quanto pela Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia (RCPD). Dentro da rede RAPS existem os CAPS, os quais, de acordo
com sua modalidade e tipologia, sdo organizados para atender criancas,
adolescentes e até o publico adulto que necessite de cuidados em saude mental.

Contudo, conjectura-se que o movimento de pais parece nao concordar
com a modalidade de tratamento ofertada nos CAPS para as pessoas autistas.
Uma das causas para essa negativa é a proposta estabelecida pelo CAPS, a qual
envolve atividades mais coletivas, grupais e generalistas. Tal proposta ndo atende
a demanda por um cuidado individualizado, com atividades e rotinas mais
estruturadas, atributos essenciais no tratamento a esse publico (Brasil, 2015). O
CAPS, no entanto, € a unica forma de tratamento ou dispositivo de cuidado que
muitos municipios dispdem; além do tratamento, ha a oferta de medicacdo de
forma gratuita para seus usuarios, medida extremamente benéfica para muitas
familias que nao podem arcar com as despesas medicamentosas.

Outra linha de cuidados ofertada no SUS para a pessoa autista, segundo
Mendes (2011), € a rede de atengdo a pessoa com deficiéncia. Fazem parte
dessa rede os Centros Especializados em Reabilitagdo (CER) e as APAES, como
unidades prestadoras de servigo. Os CERs servem como referéncia para as

Unidades Basicas de Saude (UBS), as quais encaminham pacientes com perfil de
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atendimento, como: pessoas surdas, pessoas com sequelas motoras e fisicas,
pessoas cegas e pessoas autistas. Esses centros, mesmo possuindo uma equipe
multiprofissional, ainda apresentam limitagcdes ao atendimento das pessoas
autistas, principalmente no que concerne a falta de profissionais especializados
na area do autismo para atender a essa demanda.

Ao considerar os pressupostos da Secretaria de Atencédo a Saude (Brasil,
2015), é possivel perceber que o itinerario terapéutico que a pessoa autista e sua
familia deverédo seguir dentro do SUS pode variar, pois dependera de como estao
organizadas as redes de saude dos municipios. Uma das formas de organizar
esse itinerario € iniciar o atendimento da pessoa autista pela atengao primaria;
nesse caso, os profissionais da saude, ao identificar sinais de TEA de forma
precoce (pelo instrumento M-CHAT-R/F) ou atender um caso ja diagnosticado,
poderdo encaminhar a pessoa autista para um dos seguintes servigos: CAPS
infantil, CER, APAE e, nos municipios que tiverem AMA, esta associacao também
ofertara apoio a este publico.

Embora, por vezes, pode n&o haver homogeneidade quanto ao
encaminhamento das agdes no tratamento de pessoas autistas, Zanon, Backes e
Bosa (2017) reiteram que é importante ter as linhas de cuidado bem definidas e
os itinerarios conhecidos por parte das familias de pessoas autistas. O
reconhecimento das linhas e itinerarios facilita o acesso ao servigo correto e em
tempo habil, tempo que € precioso para as pessoas autistas, uma vez que, de
acordo com as autoras, no Brasil, criangas tendem a receber o diagndstico de
TEA por volta dos cinco anos de idade, o que pode retardar o inicio das
intervengdes, assim como a orientagao parental especifica.

Para Zanon, Backes e Bosa (2017), ao considerar um diagndstico precoce,
a variavel socioeconbmica € um fator pertinente, uma vez que criancas de
familias com maior renda sao previamente diagnosticadas em comparagédo as
criangas de familias mais pobres. Mais precisamente no que se refere ao tempo
de diagndstico, as autoras reafirmam a necessidade de redugdo, de maneira
geral. A concluséao do referido estudo € um alerta para a organizagéo da linha de

cuidado as pessoas autistas no Brasil:

Criangas brasileiras tendem a ser diagnosticadas quando tém cerca de
cinco anos. Ha um intervalo de aproximadamente trés anos entre os
primeiros sinais de alerta identificados pelos pais e a confirmagao formal
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do diagndstico, apontando para a necessidade urgente de redugio
desse tempo pelas implicagdes da intervengdo precoce para o
desenvolvimento da crianga (Zanon; Backes; Bosa, 2017, p.161).

Além das medidas previamente indicadas, é possivel destacar também
iniciativas estaduais de organizagdo de servigos publicos de saude a pessoas
autistas, como nos estados do Para e do Rio Grande do Sul. O Programa “TEA
acolhe” foi criado no Rio Grande do Sul, através da Lei n® 15.322, a qual institui
uma politica estadual e regulamenta os Centros de Atendimento ao Transtorno do
Espectro Autista (Brasil, Lei n°® 15.322, de 25 de setembro de 2019). A principio,
estes Centros de Atendimento foram criados em varios municipios do estado com o
intuito de atender as pessoas autistas em todos os ciclos de vida, ofertando
atendimento multiprofissional. No entanto, o Centro criado na capital Porto Alegre
atende apenas criancas até a idade de 12 anos, o que limitaria a assisténcia as
pessoas autistas com idade superior.

No estado do Para, por sua vez, foi sancionada uma lei estadual, Lei de n°
9061, a qual criou e regulamentou politicas publicas para pessoas autistas, com
linhas de cuidados especificas que atendem o individuo em todo o ciclo de vida,
incluindo a insergdo no mercado de trabalho. Compreende-se, aqui, que o trabalho
desenvolvido no Para € uma referéncia para os demais estados e poderia servir
como modelo a ser implementado a nivel nacional, uma vez que visa contribuir
para o desenvolvimento da pessoa autista em diversos estagios da sua vida e
cidadania (Brasil, Lei Estadual de n° 9061 de 21 de maio de 2020).

2.3 Avaliagao do desenvolvimento infantil

2.3.1 Marcos do desenvolvimento infantil

O Manual de Crescimento e Desenvolvimento Infantil do Ministério da Saude

conceitua “desenvolvimento” como:

Uma transformagdo complexa, continua, dinamica e progressiva, que
inclui, além do crescimento, maturacdo, aprendizagem e aspectos
psiquicos e sociais. Costuma-se falar em desenvolvimento de forma
distinta entre desenvolvimento fisico, cognitivo e psicossocial, como uma
forma de facilitar o estudo do desenvolvimento humano, mas cabe
apontar que tais aspectos estdo interligados e influenciam-se
mutuamente durante a vida do individuo (Brasil, 2012, p.121).
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Uma vez que o desenvolvimento infantil se configura como um conceito
complexo, o marco do desenvolvimento estabelece um ponto de corte entre o que é
normal ou ndo em relagao as areas do desenvolvimento da primeira infancia (idade
de até seis anos). Para Bee e Boyd (2011), a preocupagdo em monitorar o
desenvolvimento da crianga foi negligenciada ao longo das décadas, sendo preterida
em razao do acompanhamento do crescimento das criangas com énfase nos dados
antropométricos de peso e altura. Entretanto, € importante conceber o crescimento
de maneira ndo dissociada do desenvolvimento, isto é, ambos precisam ser
considerados como elementos essenciais ao individuo.

A Politica Nacional de Atencédo Integral a Saude da Crianga (PNAISC)

ressalta que:

A identificagdo e a intervencgéao precoce e situagdes relacionadas ao atraso
no desenvolvimento sdo fundamentais. Alteragcbes na fala, alteragdes
relacionais com tendéncia ao isolamento social, dificuldade no
aprendizado, comportamento agressivo que coloque em risco a si ou ao
préximo, indicam a necessidade de observagdo acurada da relagdo da
crianga com seu cuidador (Brasil, 2018, p.63).

Em 2004, o CDC criou o programa “Aprenda os Sinais AJA Cedo”. Na
ocasiao, foram criados os primeiros parametros para monitorar o desenvolvimento
infantil, os quais, por sua vez, foram agrupados em quatro areas, conhecidas na
literatura por “marcos do desenvolvimento”: (i) area da linguagem, (ii) area motora,
(iif) area socioemocional e (iv) area da cogni¢do. O CDC catalogou estes marcos
por faixa etaria e agrupou as habilidades correspondentes que a crianga precisa
apresentar ao longo dos primeiros seis anos de vida.

No Brasil, o monitoramento dos marcos do desenvolvimento pode ser
acompanhado pelos profissionais de saude e familiares da crianga através da
Caderneta de Saude da Crianca. A Caderneta de Saude foi criada em 2005 em
substituicdo ao Cartdo da Crianga, usado desde 1973. Com a adogao da
caderneta, a vigilancia do desenvolvimento infantil pode ser fortalecida, a medida
que a familia também pode passar a acompanhar as etapas de desenvolvimento
do infante.

A constatacao, por parte de um profissional da saude ou de um familiar, de
que a crianga ndo possui ou esta com atraso em algum dos marcos do
desenvolvimento deve ser acompanhada de um encaminhamento da crianca para

uma investigacdo mais detalhada. Zubler et al. (2022), a pedido do Centers of



30

Disease Control and Prevention® (CDC) e em parceria com a Academia Americana
de Pediatria (AAP), realizaram uma revisao sistematica e analisaram as listas de
verificacdo de marcos de vigilancia do desenvolvimento. Os resultados da analise
proposta pelos autores culminaram em uma modificacdo do tempo de espera para o
surgimento de alguns marcos da linguagem; também contribuiram para o acréscimo
de novas habilidades e marcos as respectivas areas de desenvolvimento. Com a
nova publicacdo, os marcos foram agrupados em 12 listas de verificagcdo que
contemplam a faixa etaria de dois meses a cinco anos de idade.

O instrumento de vigilancia do desenvolvimento da crianga no Brasil continua
sendo a Caderneta de Saude da Crianca, versao 2021. Nessa versao, os marcos do
desenvolvimento foram agrupados da seguinte forma: marcos do desenvolvimento
do nascimento aos seis meses; dos seis meses a um ano e meio; de um ano e meio
a trés anos; de trés anos e meio a cinco anos; de cinco a seis anos; e de seis a dez
anos. O profissional de saude, ao usar a caderneta, verifica se o marco esta
presente, ausente ou nao verificado e, na presenca de sinais de risco ou atraso,
encaminha a crianga para uma avaliagdo mais detalhada. Ressalta-se que atrasos
ou auséncias de marcos do desenvolvimento podem estar associados a problemas
neuroldgicos, sindromes e condigbes genéticas; por isso, devem ser investigados
por protocolos mais especificos de avaliagdo do desenvolvimento infantil (Brasil,
2012).

2.3.2 Protocolos e instrumentos de avaliacido do Desenvolvimento Infantil de uso

livre

Existem, na literatura, inumeros protocolos e instrumentos de avaliagao do
desenvolvimento infantil, usados por profissionais da educagao e da saude em seus
processos de intervencdo. Alguns instrumentos tém a sua aplicacdo exclusiva ao
profissional da psicologia; por outro lado, ha instrumentos que sdo de uso livre,
podendo ser utilizados por profissionais da saude e da educagao sem restrigoes.
Segundo Brasil (2014) e Bee e Boyd (2011), os protocolos de uso livre séo
didaticamente divididos em: instrumentos de rastreio de alteragcbes no
desenvolvimento e instrumentos de avaliacdo do desenvolvimento. Para Brasil
(2014):

% [Centros de Controle e Prevengéo de Doencgas].
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Instrumentos de rastreamento sdo aqueles que, em linhas gerais,
detectam sinais relativos ao que pode estar relacionado ao espectro, mas
ndo determinam o diagndstico. Vale destacar que tais instrumentos
fornecem informagdes que levantam a suspeita de haver sinais que
podem vir a ser associados ao diagndstico, sendo necessario o devido
encaminhamento para que o diagndstico, propriamente dito, seja realizado
por profissional treinado e capacitado para isso (Brasil, 2014, p.36).

De acordo com a Secretaria de Atengdo a Saude (Brasil, 2014), os
instrumentos de rastreio contém variaveis dicotdmicas, podem ser aplicados em
poucos minutos e sdo, normalmente, de facil aplicagdo. Exemplos de instrumentos
de rastreio sdo: a Caderneta de Saude da Crianga, o teste Denver Il e os
Indicadores Clinicos de Risco para o Desenvolvimento Infantil (IRDI); este ultimo é
um instrumento de observacdo desenvolvido e validado por um grupo de
especialistas brasileiros, para ser usado pelos profissionais de saude na Atencao
Basica.

No que se refere aos instrumentos de avaliacéo, estes sdo mais especificos e
robustos. Para Duarte, Silva e Veloso (2018), eles levam maior tempo de aplicagéo,
normalmente alguns dias ou sessdes para serem aplicados em sua totalidade, pois
contemplam varias areas do desenvolvimento, como: linguagem, cognicao,
socializagdo, autocuidado e area motora. O profissional que ira aplicar um
instrumento de avaliacdo do desenvolvimento devera ter formagao especifica para
avaliar as habilidades presentes e ausentes em cada area, além de organizar o
ambiente, prover recursos e tempo para avaliar a crianga. Exemplos de instrumentos
de avaliacdo de uso livre sdao: o ABLLS-R — Assessment of Basic Language and
Learning Skills [Avaliagéo de Linguagem Basica e Habilidades de Aprendizagem], o
Inventario Dimensional de Avaliagdo do Desenvolvimento Infantil (IDADI) e o
Inventario Portage Operacionalizado (IPO).

Relativamente ao ABLSS-R, este se configura como um instrumento
americano, também robusto, que avalia varias habilidades, divididas em 25 marcos.
Apesar de ser o instrumento padréao ouro nos Estados Unidos e em alguns paises da
Europa, sua limitagdo esta em nao ter, ainda, tradugao para o portugués e validagao
nacional. O IDADI, por sua vez, € um instrumento brasileiro, desenvolvido para
avaliar criancas de zero a seis anos de idade. Apesar de possuir uso livre, ndo € de
carater publico, ou seja, para sua aplicagdo, os profissionais precisam adquirir os

testes e formularios de utilizacdo. Finalmente, o IPO, assim como seus
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antecessores, € um instrumento de uso livre; foi desenvolvido por pesquisadores
americanos, traduzido e validado para o Brasil com o intuito de ser aplicado para
avaliar o desenvolvimento de criangas de zero a seis anos de idade. Segundo
Williams e Aiello (2018), o inventario Portage € um protocolo de avaliacdo dos
marcos do desenvolvimento infantil que foi desenvolvido na cidade de Portage,
Wisconsin (EUA), por Bluma et al. (1976). A principio, o protocolo foi destinado a
criangas pré-escolares com problemas de desenvolvimento em comunidades rurais.
Esse instrumento foi traduzido, validado e operacionalizado pelas pesquisadoras
brasileiras do desenvolvimento infantil Williams e Aiello, no ano de 2001.

Ainda sobre o instrumento Portage, as pesquisadoras Williams e Aiello (2018)
ressaltam que além da vantagem de ser de uso livre e gratuito, ao final do processo
de aplicagdo, gera-se um grafico de comparagdo entre a idade cronoldgica da
criangca e a idade de desenvolvimento, possibilitando ao profissional comparar os
marcos de cada area. Ademais, é possivel também gerar um curriculo de
habilidades a serem trabalhadas para que a criangca melhore seu desenvolvimento.
Acrescenta-se, ainda, que o profissional pode aplicar o IPO para avaliar criangas
antes e depois de intervencdes que estimulem o desenvolvimento, como foi
realizado na pesquisa de Gomes et al. (2022).

Acerca do IPO, Aiello e Willians (2021) esclarecem que:

Tal programa é composto por: (a) uma proposta de treino domiciliar; (b)
um “Guia Curricular” (BLUMA et al., 1976) composto por 580
comportamentos de seis areas de desenvolvimento (motor, cognigéo,
socializagdo, linguagem, autocuidados e estimulagdo infantil) para
avaliagdo e ensino de criangas especiais e, (c) um ‘“Inventario
Comportamental de Pais” (BOYD et al., 1977). Atualmente em sua terceira
edicdo revisada (Cooperative Educational Service Agency-5, 2015), o Guia
Portage é utilizado em mais de 60 paises (BRUE & OAKLAND, 2001),
tendo sido traduzido e adaptado para 36 idiomas diferentes (Aiello;
Williams, 2021, p. 1).

O profissional que deseja aplicar o IPO precisa fazer uma pequena
capacitagao para aprender a avaliar as habilidades e registrar os achados. Ao
receber uma crianca para avaliacdo, o profissional devera: (i) checar a idade da
crianga; (ii) localizar a planilha ou ficha de registro da idade correspondente, esta
pode ser impressa ou digital em programa Excel; (iii) separar os brinquedos e

materiais necessarios para avaliar os marcos (como, por exemplo, no marco da

linguagem, o item 23 avalia se a crianga nomeia 4 brinquedos, quando estes sao
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colocados a frente dela, e o profissional pergunta: “o que é isso0?”). Esse processo
de avaliagao leva, em média, de cinco a sete sessdes de atendimento, cada sessao
com duracgao de 60 a 90 minutos. O IPO contém 580 habilidades, distribuidas em
cinco areas. O profissional pode escolher avaliar uma area por sessao; ademais,
pode complementar sua avaliagcdo no ambiente domiciliar ou escolar. O estudo de
revisdo de Aiello e Williams (2021) sugere que os profissionais envolvam a familia
no processo de intervengdes, apos concluida a avaliagao.

No que concerne a avaliagdo de criangas autistas através do IPO, Gomes et
al. (2022) destacam problemas relacionados a perda de seguimento. As causas do
nao seguimento do protocolo estao ligadas, em muitos casos, a mudangas de
endereco e ou cidade, o que contribui para que nao concluam o processo de
avaliacdo do IPO. Por outro lado, ainda que concluam a avaliagdo, podem
abandonar as intervengdes, faltar aos agendamentos e as consultas, nao registrar
as atividades domiciliares e, consequentemente, nao realizar os programas de
ensino com seus filhos.

A fim de contornar a problematica relativa a perda de seguimento, Aiello e
Williams (2021) destacam as qualidades psicométricas do IPO e ressaltam que,

apos sua operacionalizacao, a aplicagao tornou-se mais dinamica e rapida:

Nessa perspectiva, o “Inventario Portage Operacionalizado (IPO)” foi
elaborado por Williams e Aiello (2001) para adaptar o Guia Curricular,
transformando-o em instrumento de avaliagdo sistematica e fidedigna do
desenvolvimento infantil, util em intervengdes por profissionais e pais.
Para tal fim, foram propostos critérios, definicbes, especificacdes das
condigdes de avaliagao e descricdo do material a ser utilizado para cada
um dos 580 comportamentos do “Guia Portage de Educagéo
Pré-Escolar” (BLUMA et al., 1976). Essa operacionalizagao resultou na
criagdo de um novo instrumento de avaliagdo do desenvolvimento infantil
(0-6 anos) que Williams e Aiello (2001) denominaram de Inventario
Portage Operacionalizado (IPO) (Aiello; Williams, 2021, p.1).

Aiello e Williams (2021) revisaram de forma sistematica as publicagdes
brasileiras de 2002 a 2016 que envolviam o uso do IPO para medir o
desenvolvimento de criangas de zero a seis anos. Os resultados revelaram que, dos
42 artigos selecionados, apenas 16 estudos usaram avaliagdo com intervencao na
aplicacdo do IPO. A partir de sua investigagdo, os autores ressaltaram a
necessidade de um maior rigor metodolégico em pesquisas futuras com o uso desse

instrumento, sinalizando a facilidade de aplicacdo e qualidades psicométricas do

IPO, como um atrativo para os pesquisadores da area do desenvolvimento infantil.
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Em suma, o presente subcapitulo contribuiu para elucidar os protocolos e os
instrumentos capazes de avaliar o desenvolvimento infantil. A partir dos achados,
principalmente, de Aiello e Williams (2021), compreendeu-se que a adaptacao do
Guia Curricular e o consequente surgimento do Inventario Portage Operacionalizado
possibilitou o estabelecimento de um instrumento de avaliagdo substancialmente
objetivo — ainda que dependa da avaliagao do profissional envolvido — e sistematico,
capaz de propiciar uma analise adequada dos marcos do desenvolvimento de

criangas.

2.4 Tratamento do autismo baseado em evidéncias

No ano de 2020, um grupo de pesquisadores organizou uma revisao
sistematica, a qual gerou um relatério cientifico contendo uma vasta e minuciosa
compilacao de trabalhos e pesquisas que fornecem aos profissionais da saude e da
educacédo, aos pais, aos gestores e a comunidade académica, informagdes sobre as
principais evidéncias cientificas dos tratamentos para pessoas autistas. O chamado
National Clearinghouse on Autism Evidence & Practice (NCAEP) estabelece-se,
portanto, como um projeto que visa, através de uma revisdo sistematica de
pesquisas da area da saude, apontar praticas eficazes para o tratamento da
populagdo autista’ O projeto recebeu apoio do Institute of Education Sciences,
Departamento de Educagao dos EUA, através do Programa de Treinamento de Pds-
Doutorado em Pesquisa em Educacédo Especial, concedido a Universidade da
Carolina do Norte, em Chapel Hill, e dos Institutos Nacionais de Saude dos EUA. Os
achados alcancados através dessa revisdo sistematica apontam 28 praticas
baseadas em evidéncias (PBEs), com resultados contundentes e efeitos positivos
em criangas e jovens com autismo (Steinbrenner et al. 2020, p.5). O anexo | contém
a listagem que apresenta as 28 praticas destacadas pela pesquisa do (NCAEP)".

Steinbrenner et al. (2020) dividem as abordagens de intervengédo baseadas
em evidéncias em duas classes: modelos de tratamento abrangentes e praticas de
intervencao focadas. Os “modelos de tratamento abrangentes” [comprehensive

treatment program] (CTMs) consistem em um conjunto de praticas planejadas para

' Um grupo de pesquisadores brasileiros e voluntarios realizaram a tradugéo desse material
para a lingua portuguesa, o que contribuiu para a popularizacdo dessa investigacdo também para a
conjuntura brasileira.

" O anexo apresenta a listagem adaptada a lingua portuguesa.
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alcancar um amplo impacto sobre as principais caracteristicas do autismo; podem
ser considerados exemplos desta modalidade de abordagem: o Programa de
Lovaas, o programa TEACCH e o Modelo de Denver. As praticas de intervencao
focadas sado planejadas para intervir sobre uma unica habilidade ou objetivo,
abordam resultados especificos dos alunos e tendem a ocorrer em um periodo mais
curto do que os CTMs. Dessa forma, podem representar exemplos desta
modalidade de abordagem: a Comunicagao Alternativa e Aumentativa (CAA), o
Treino em Tentativa Discreta (DTT), o Treino de Comunicagao Funcional (FCT), as
Intervengcbes Naturalisticas (IN) e a Intervencdo Implementada pelos Pais (lIP),
também conhecida como treino parental.

De acordo com Steinbrenner et al. (2020), o Centro Nacional de
Desenvolvimento Profissional em TEA, do Instituto de Desenvolvimento da
Universidade da Carolina do Norte em Chapel Hill, e o Centro Nacional de Autismo
realizaram analises abrangentes a respeito de praticas de intervengao focadas em
criangas e jovens com autismo. O Cochrane Collaborative’, por sua vez, apos
revisdo sistematica, elencou 55 artigos cientificos sobre Intervengao Implementada
pelos Pais (IIP), ou treino parental, publicados entre os anos de 1990 a 2017.

Depreende-se, a partir de tais iniciativas, que ha uma preocupagao em
investigar, documentar e propor propostas relevantes situadas nas praticas de
intervengao focadas, também no que se refere a participagdo das familias como
agentes de intervengdes em beneficio de criangas com autismo.

Em suma, o treino parental € uma PBE do grupo das intervencbes focadas,
em que os pais ou cuidadores aplicam intervengdes comportamentais com seus
filnhos, promovendo sua comunicagcao funcional e diminuindo comportamentos
desafiadores. Pais e ou cuidadores de criangas com TEA podem realizar o treino
parental no ambiente clinico, no ambiente domiciliar ou no ambiente escolar. Esse
modelo de intervencdo intensiva com participacdo da familia foi proposto pela
primeira vez na década de 80, pelo psicélogo Ivar Loovas, apos desenvolver uma

metodologia de ensino para pessoas autistas baseada na ciéncia da Analise do

2 De acordo com Scholten; Clarke; Hetherington (2005), “A Colaboragdo Cochrane ¢ uma
organizagao internacional sem fins lucrativos que visa ajudar as pessoas a tomar decisdes bem
informadas sobre cuidados de saude, preparando, mantendo e promovendo a acessibilidade de
revisbes sistematicas dos efeitos das intervengbes em cuidados de saude”. [The Cochrane
Collaboration is an international, not—for—profit organisation that aims to help people make well—
informed decisions about health care by preparing, maintaining and promoting the accessibility of
systematic reviews of the effects of health-care interventions].
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Comportamento Aplicada (ABA), que ocorria no domicilio da crianga com
participacdo dos pais. Esse método ficou conhecido como método Loovas. Apesar
de, a priori, ter sido considerado bastante promissor, o método de Loovas foi
posteriormente substancial e devidamente criticado, pois usava em suas
intervengdes a punicdo; considera-se que Loovas teria interpretado de maneira
equivocada os pressupostos de Skinner. Anos depois, a punicao foi substituida pelo
nao reforcamento e hoje ndo é mais uma pratica usada pela ciéncia (ABA)
(Schwartzman; Araujo, 2011).

Os profissionais, apés o processo de avaliacdo dos marcos do
desenvolvimento da crianga por instrumentos especificos, como o IPO, elaboram
programas de ensino contendo os objetivos, os recursos e as técnicas para ensino
das habilidades deficitarias apontadas no processo de avaliagdo. Assim, o treino
parental é feito durante as sessdes de atendimento da crianca e deve ser replicado
em outros ambientes, como casa e escola, para que a crianga possa generalizar o
que foi ensinado durante as intervengdes (Gomes; Silveira, 2016).

Para aplicacdo do treino parental, os profissionais preparam os pais e ou
familiares a partir de protocolos comportamentais iniciais, homeados como “ensino
de habilidades basicas”. Esses protocolos contém orientacbes e descrigcdes
processuais, as quais visam contribuir para que os pais realizem as intervengdes em
casa. Gomes et al. (2022), analisaram os efeitos da capacitacdo de cuidadores
sobre o desenvolvimento de criangas autistas atendidas em uma instituicdo
financiada pelo SUS. Ao levar-se em consideracdo os pais que realizaram treino
parental no domicilio e eram atendidos na instituicdo SUS, uma ou duas vezes por
semana, observou-se uma melhora no desenvolvimento de seis criangas, em um
grupo de 17 individuos.

A pesquisa de Gomes et al. (2022) contemplava, primeiramente, uma amostra
de 55 criangas, as quais foram acompanhadas no periodo de 2017 a 2018 e, ao
final, foram avaliadas para verificar se as intervengdes comportamentais, usando o
manual de habilidades basicas, refletiu nos seus marcos do desenvolvimento. O
referido estudo demonstrou contemplar alguns dos critérios de Hil, como
consisténcia, coeréncia e plausibilidade. No entanto, apresentou algumas limitagdes,
como o viés de perda de seguimento, destacando que muitos pais iniciaram a
pesquisa, todavia, ndo concluiram os treinos com seus filhos de forma intensiva e

semanal. Outra limitacdo encontrada no estudo refere a falta de detalhamento a
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respeito da avaliagdo do desempenho dos pais na realizagcao das intervencgdes; seus
achados centralizaram-se nos resultados do IPO. Ainda assim, considera-se que a
pesquisa de Gomes et al. (2022) materializa-se como um estudo promissor, pois foi
o primeiro a ser realizado no SUS envolvendo o ensino de pais e cuidadores.

A fim de propor orientacbes para a realizagao do treino parental, Gomes e
Silveira (2016) elaboraram um manual do tipo guia, destinado aos pais de pessoas
autistas, com indicacgdes e ilustragcdes dos procedimentos de ensino, das habilidades
a serem praticadas, tanto no ambiente clinico quanto no ambiente domiciliar. Esse
manual é conhecido como Protocolo de Ensino de Habilidades Basicas e é fruto de
pesquisas de mestrado e doutorado realizadas por Gomes e Silveira, no Brasil, em
2016. O documento apresenta critérios cientificos pautados na ciéncia ABA e tem
sido uma referéncia no ensino de habilidades basicas para pessoas autistas no pais.
As habilidades basicas sdo extremamente relevantes, pois sao acdes que servirdo
de apoio para o desenvolvimento de habilidades mais complexas; isto €, sao a base
do ensino para a pessoa autista, pois sao pré-requisitos para que a pessoa aprenda
novos repertorios e tenha mais autonomia. E possivel exemplificar a necessidade de
desenvolvimento de habilidades mais basicas até o aprimoramento para habilidades
mais complexas através dos seguintes quadros: antes de ensinar uma pessoa a
fazer sua refeigdo com independéncia usando talheres, ensina-se a sentar e a
manter-se sentada; antes de ensinar um individuo a cumprimentar pessoas com “oi!”
ou “tchau!”, ensina-se a fazer contato visual e a manter esse contato durante um
dialogo; por sua vez, antes de ensinar uma crianga a escovar os dentes, ensina-se a
imitar gestos (Gomes; Silveira, 2016). Em suma, estabelece-se um desenvolvimento
gradual de habilidades.

A continuacéo, observa-se que o manual de ensino de habilidades basicas
elaborado por Gomes e Silveira (2016) é formado por um curriculo dividido em cinco
habilidades: habilidades de atengdo (contato visual, sentar, esperar); habilidades de
imitacdo (imitar movimentos e agdes como, por exemplo, bater palmas, dar tchau);
habilidades de linguagem receptiva (seguir instru¢des, identificar partes do corpo e
familiares); habilidades de linguagem expressiva (apontar em direcdo a itens que
deseja, produzir sons, nomear pessoas e objetos); e habilidades pré-académicas
(coordenacéo dos olhos e maos, emparelhar objetos e figuras).

As pesquisas na area do autismo tém revelado que ensinar pais e envolvé-los

no processo terapéutico diminui o estresse e é fator preponderante na manutencgao
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da qualidade de vida. Schmidt e Bosa (2007) alertam que muitas cuidadoras de
pessoas com TEA, em especial as maes, sao impactadas com a sobrecarga de

cuidar de uma pessoa com deficiéncia, para elas:

Parece haver uma estreita relagcdo entre a presenga ou ndo de estresse
familiar, também compreendido como resultado da adaptacao, e a forma
como a familia lida com os desafios impostos pela especificidade do
autismo. Deste modo, o estresse familiar varia ndo apenas em fungao do
excesso de demandas por cuidados do filho, mas em funcdo dos
resultados das estratégias de coping que a familia utiliza para lidar com as
dificuldades derivadas desta condigéo (Schmidt; Bosa, 2007, p.182).

As proposicoes estabelecidas por Schmidt e Bosa (2007) confluem para a
afirmacdo previamente indicada, isto €, ao participarem conscientemente e de
maneira planejada e preparada da formacao de seus filhos, maes podem ter sua
carga emocional aliviada. Sentirem-se preparadas para aplicar estratégias frente as
dificuldades demandadas por criangas com autismo contribui para que maes e
familiares ajam de maneira assertiva a contribuir com, justamente, o
desenvolvimento da crianga.

Um estudo longitudinal realizado nos EUA, por Seltzer et al. (2010), com um
grupo de 406 méaes de pessoas com TEA, durante o periodo de 1998 a 2005,
constatou que o estresse de uma mae de pessoa autista é equivalente ao de um
soldado em campo de guerra. Esse estudo avaliou os niveis de cortisol materno e
problemas de comportamento em adolescentes e adultos com TEA. Os achados da
pesquisa confirmaram a hipotese e comprovaram que os niveis de cortisol salivar do
grupo de maes de pessoas com TEA, em comparagdo ao grupo controle, era
semelhante aos encontrados em outros grupos que sofrem de estresse cronico,
incluindo pais de criangas com cancer, soldados de combate, sobreviventes do
Holocausto.

Além disso, uma pesquisa publicada por Smith et al. (2012) revelou que mées
de pessoas autistas gastam significativamente menos tempo em atividades de lazer
em detrimento do tempo despendido no cuidado dos filhos e na realizagao de tarefas
domésticas. A comparagao entre as atividades também €& mais discrepante ao
confrontar maes de pessoas com autismo e maes de individuos sem deficiéncia.
Nesse estudo, os pesquisadores também ressaltaram a necessidade de mais
servicos de apoio projetados para méaes de individuos com TEA. Mais ainda, os
autores reforcam a importancia de programas de orientagdo familiar, nos quais os

pais ou cuidadores possam receber informagdes consistentes sobre como lidar com



39

os comportamentos de seus filhos de forma pratica.

Destarte, ao considerar os achados anteriormente destacados, acerca do
estresse experienciado por familiares de pessoas autistas, seria valido investir em
intervengdes aplicadas por pais. Na esteira das consideragdes anteriormente
apresentadas de Schmidt e Bosa (2007), um estudo clinico, realizado na China por
Zhou et al. (2018), concluiu que orientar e treinar os pais de pessoas autistas a
replicarem o que é feito no ambiente terapéutico reduz o estresse e melhora a
qualidade de vida da familia, de forma global. Além disso, o estudo propde que
pessoas autistas cujos pais sdo engajados na aplicagao das intervengdes possuem
mais chances de obterem éxito e melhoria nos marcos do desenvolvimento.

Resultados semelhantes foram encontrados no ensaio clinico randomizado de
Gao et al. (2020). No estudo, o grupo de pais exposto a intervengéo obteve
significativa melhora do estresse em comparagdo com o grupo controle. Ademais,
observou-se também que as criangas do grupo de pais que realizaram o treino
parental apresentaram melhora na sua independéncia e autonomia, principalmente
nas habilidades de comunicagao e autocuidado, como vestir-se, tomar banho e se
alimentar.

A continuagao, evidencia-se que resultados obtidos por Kaiser e Roberts
(2012) indicaram que ha beneficios em treinar os pais para implementar estratégias
de intervencdo de linguagem, em criangas com idade pré-escolar e problemas
significativos de linguagem. Laugeson et al. (2009), ao realizar pesquisa
experimental sobre treinamento de habilidades sociais assistido por pais de pessoas
com TEA, constataram que, em comparagdo com o grupo controle, o grupo que
recebeu intervengbes com participagdo dos pais ampliou significativamente o
reconhecimento de habilidades sociais. Por sua vez, a pesquisa de Seiverling et al.
(2012) também elencou pontos positivos sobre a contribuigcdo dos pais no tratamento
da seletividade alimentar de criangas autistas, ressaltando a importancia de os
programas de ensino serem realizados no ambiente domiciliar da crianga.

Ferguson, Dounavi e Craig (2022), em sua pesquisa sobre a eficacia do uso
da telessaude para treinar pais de criangas com transtorno do espectro autista,
validam os pressupostos dos paragrafos supracitados, uma vez que determinam que
0 ensino de pais, até mesmo realizado de forma virtual, proporciona ganhos de
habilidades basicas em criancas com TEA, como fazer pedidos e nomear e

identificar; além disso, de acordo com os autores, contribui para melhorar a
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comunicacao funcional.

Bradshaw et al. (2022, p. 645) ressaltam que modelos de treinamento de
cuidadores que usam estratégias comportamentais sao eficazes na redugao de
comportamentos desafiadores e na melhora da qualidade de vida dos familiares
envolvidos no cuidado e na formacgao da crianca com autismo. Conforme os autores,
“..] finalmente, a reducdo das barreiras do cuidador a implementacido do
tratamento, incluindo estresse e tensao, esta se tornando um componente favoravel
para melhorar o bem-estar e o cuidado de criangas com TEA e suas familias”. Os
pressupostos alcancados pela pesquisa realizada nos EUA concordam com os
resultados encontrados por Gomes et al. (2022), em pesquisa realizada no Brasil
com pais de pessoas autistas atendidas no SUS; em ambos os estudos, reitera-se
que ha desenvolvimento de habilidades e melhoria da qualidade de vida da familia e
cuidador, bem como da crianga.

Finalmente, Trembath et al. (2019), ao investigar os fatores capazes de
influenciar os resultados e a generalizagcao das intervengdes mediadas por pais de
criangas com transtorno do espectro autista, atestam que, de fato, a intervencéao
mediada por pais é eficaz. No entanto, os investigadores sugerem que pesquisas
nessa area precisam veicular maior rigor metodoldgico, garantindo que os estudos
incluam diversos grupos de criangas e pais, além de aplicar desenhos
metodoldgicos que colaborem para determinar ndo apenas se as intervengdes

funcionam, mas para quem elas funcionam melhor e por qué.
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3 METODOLOGIA

A presente segcdo descreve os passos metodolégicos do presente projeto,
nomeadamente, os agentes sujeitos da pesquisa, os protocolos empregados, a
configuragédo do espaco utilizado, bem como o érgéo e a localizag&do de aplicagédo da

pesquisa e de moradia dos individuos envolvidos.

3.1 Tipo de estudo

Trata-se de uma pesquisa quase-experimental, delineada sob o modelo de
séries temporais intragrupos. Desse modo, foram realizadas afericbes antes e
depois da intervengdo em um mesmo grupo de individuos, assim, cada individuo
funcionou como seu proprio controle aquando do momento de avaliar os efeitos da

intervengao.

3.2 Desenho do estudo

Este estudo foi desenvolvido com pais de criangas entre dois e seis anos de
idade, com diagnostico de TEA, as quais sdo acompanhadas no CAPSIij de Caxias —
MA.

A aplicacao da presente pesquisa efetuou-se através de uma intervengao de
treino parental, por parte dos pais sujeitos da pesquisa, seguindo o protocolo de
ensino de habilidades basicas de Gomes e Silveira (2016), o qual pode ser
observado em sua totalidade no Anexo B. Anterior e posteriormente ao treino
parental, o instrumento de avaliagdo dos marcadores do desenvolvimento infantil
aplicado foi o Inventario Portage Operacionalizado — IPO, descrito no Anexo E. Ao
final da pesquisa, realizou-se uma comparagdo analitica dos marcos do
desenvolvimento antes e depois das intervengbes com os pais. O objetivo da
referida analise comparativa foi avaliar os efeitos das intervengdes parentais nos
marcadores de desenvolvimento infantil, a fim de verificar a validade das hipoteses

levantadas.
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Foi considerada como exposicao a intervencdo com 0s pais ou responsaveis
de pessoas autistas; ademais, foi concebido como desfecho os marcos do

desenvolvimento das criangas. Assim, houve:

Hipétese nula(HO0): ndo existe associagéo entre treino parental de ensino de
habilidades basicas e melhoria dos marcos do desenvolvimento infantil.
Hipotese alternativa(H1): existe associacado entre treino parental de ensino

de habilidades basicas e melhoria dos marcos do desenvolvimento infantil.
3.3 Local e periodo de coleta

A pesquisa foi desenvolvida no municipio de Caxias — MA, no CAPSIj. Caxias
possui uma populacédo de 155.129 habitantes. Desses, 29,9% (46.256) corresponde
a faixa etaria de zero a 14 anos de idade (IBGE, Censo Demografico, 2010). O
municipio apresenta uma rede de saude mental composta por: um Centro de
Atencdo Psicossocial (CAPS IIl); um Centro de Atencéo Psicossocial Alcool e
Drogas (CAPSAD) 24 horas; um Centro de Atencado Psicossocial Infantojuvenil
(CAPSIj), este ultimo, implantado em 2008, atende criangas e adolescentes
caxienses e de municipios vizinhos; um Centro Especializado de Atendimento
Materno Infantil (CEAMI), local de referéncia para atendimento pediatrico na atengéo
basica; além de entidades filantropicas como a APAE (Associacao de Pais e Amigos
dos Excepcionais) e AMA (Associagdo dos amigos dos autistas) e outras
associacbes de pessoas com deficiéncia, bem como diversos outros servigos
especializados.

O CAPSIj possui um total de 724 prontuarios ativos, somando-se os pacientes
da zona urbana e rural e demais municipios circunvizinhos. Desses, 524 sao
pacientes do municipio de Caxias, 342 sado residentes na zona urbana e 182 na
zona rural. Dos usuarios cadastrados na zona urbana, 58 sao casos de TEA, o que
configura um percentual significativo de criangas e adolescentes com esse quadro
clinico na instituicao (Semus/CAPSIj de Caxias-MA, 2020).

A respeito do Centro de Atencédo Psicossocial Infantojuvenil (CAPSIj) de
Caxias — MA, é possivel determinar que este se consolida como um servico
ambulatorial de atencdo diaria, destinado a atender criancas e adolescentes

menores de 18 anos de idade, no contraturno escolar, que estejam com problemas
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de saude mental grave e persistente e que, de alguma maneira, influenciam na sua
qualidade de vida.

Dentre as atividades desenvolvidas pela equipe multiprofissional do CAPSij,
elencam-se: atendimentos clinicos com equipe multiprofissional, oferta de terapia
medicamentosa, oficinas ludicas, pedagdgicas, oficinas de socializagdo e geragao
de renda, além de atividades individuais e grupais realizadas com usuarios e seus
familiares.

O periodo de coleta de dados iniciou-se apos a qualificacdo do presente
trabalho e aprovacéo do projeto no Comité de Etica em Pesquisa (CEP); a extens&o

de coleta durou seis meses, conforme o tempo de intervencao.
3.4 Populagao e amostra

Os participantes convidados para a presente pesquisa foram pais (mae, pai
ou responsavel) de criangas com diagnostico de autismo, bem como
acompanhamento no CAPS infantojuvenil de Caxias — MA. Além disso, os sujeitos
participantes deveriam contemplar os critérios de inclusao (descritos no paragrafo
seguinte). A esse grupo, por finalidade didatica, chamou-se “Grupo A” (GA). As
criangcas, de idade entre dois e seis anos, filhos(as) dos pais selecionadas
previamente também compuseram a amostra de participantes desta pesquisa. A

esse grupo nomeou-se “Grupo B” (GB).

° Critérios de inclusao:

v/ Pais com idade maior de 18 anos;

v Pais de criancas entre a faixa etaria de dois a seis anos de
idade;

v Pais que residem no domicilio da crianga (moram junto com
a crianga);

v Pais que acompanhem seus filhos de forma regular nas
terapias ofertadas no CAPSIj;

v Pais de criancas autistas verbais e nao verbais;

v Pais de criancas com TDAH ou DI associado ao autismo.
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° Critérios de exclusao:

v Pais de criangas com TEA que tenham deficiéncia visual ou
surdez associada ao autismo;

v Pais que acompanhem seus filhos nas terapias de forma
eventual e que n&o residam no mesmo domicilio que a
crianga;

v Pais que residam na zona rural;

v Pais que ndo sejam alfabetizados.

Para o convite de possiveis participantes, a pesquisadora realizou visitas ao
CAPSij em data e horario previamente agendados com a coordenacgao da instituicao,
para a apresentacdo dos objetivos da pesquisa e extensdo de convite para
participacdo. O agendamento coincidiu de forma deliberada com os dias de
atendimento ao publico autista na instituicdo, de modo a facilitar o processo de
identificacédo de pais que atendiam aos critérios previamente descritos.

No CAPSij de Caxias — MA, em 2020, estavam cadastrados 58 usuarios, entre
a idade de dois a 17 anos com TEA, pertencentes a zona urbana, sendo 28
correspondentes a faixa etaria de dois a seis anos de idade (Semus/CAPSIj de
Caxias - MA, 2020).

3.5 Coleta e analise dos dados

3.5.1 Coleta de dados

Para aplicagdo da pesquisa, dois instrumentos foram empregados, um para
cada grupo especifico: para o grupo A (grupo de pais), determinou-se o protocolo de
ensino de habilidade basicas; para o grupo B (grupo de criangas), o instrumento
empregado foi o IPO. Além disso, estabeleceu-se, para 0s responsaveis, um
questionario com dados socioecondmicos de modo a tragar, posteriormente, um
perfil desse publico. O questionario pode ser observado no Apéndice C. Nos
paragrafos a seguir, cada um dos instrumentos sera devidamente detalhado. O
Quadro 1 — disposto a seguir — sintetiza a sequéncia de aplicagcado das etapas do

projeto:
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Quadro 1 - Etapas metodolégicas do presente projeto de pesquisa

Participantes Instrumentos de avaliagao

Criancas de dois a seis anos Inventario Portage Operacionalizado
(IPO): avaliacao inicial

Pais ou responsaveis Protocolo de ensino de habilidade basicas

Criancas de dois a seis anos Inventario Portage Operacionalizado
(IPO): avaliagéo depois de seis meses

Fonte: Elaborado pela autora.

3.5.1.1 Instrumento do grupo A (pais ou responsaveis)

O protocolo de ensino de habilidades basicas € um manual cujo objetivo &
ensinar pessoas autistas a adquirirem habilidades muito relevantes para sua vida.
Esse protocolo, ou manual, foi fruto do trabalho de pesquisa de Gomes e Silveira
(2016), as quais organizaram os passos metodologicos capazes de contribuir com o
ensinamento de pessoas autistas através da intervengcdo comportamental intensiva,
que utiliza os principios da ciéncia da analise do comportamento aplicada (ABA)
como pratica baseada em evidéncias. O protocolo esta estruturado em um curriculo
organizado em cinco areas: (i) habilidades de atencao, (ii) de imitagao, (iii) de
linguagem receptiva, (iv) de linguagem expressiva e (v) pré-académicas. De posse
do protocolo, para o presente projeto, os pais s&o ensinados a trabalhar e registrar
as intervengdes realizadas com seus filhos em fichas especificas, as quais sao
entregues no dia de atendimento no CAPSIj. As fichas podem ser observadas, em

sua totalidade, no Anexo C e no Anexo D.

3.5.1.2 Técnica de ensino do grupo A

Para aplicagdo do instrumento de ensino proposto ao grupo A, os pais ou
responsaveis foram encaminhados a uma sessdo para que participassem de
intervengdes com seus filhos, isto é, houve a efetivagdo do treino parental. O

planejamento de duragdo para as sessdes de intervengcdo no CAPSIj considerou
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quatro horas; o numero de sessdes a serem realizadas foi estipulado em duas vezes
por semana e, além disso, as sessbes foram documentadas por video, a fim de
servirem como prova documental da evolugdo dos marcos do desenvolvimento da
crianga. Ademais, os pais ou responsaveis foram instrumentalizados para aplicar os
programas de ensino, bem como registrar a evolugédo do desenvolvimento de seus
filhos nas fichas de registro. As referidas fichas podem ser analisadas em diferentes

anexos: Anexo B, Anexo C e Anexo D.

3.5.1.3 Instrumento do grupo B (criangas)

Os marcos de desenvolvimento das criancas de dois a seis anos foram
avaliados através do IPO. A respeito desse instrumento de analise, Aiello e Williams
(2021) esclarecem que o Guia Portage de Educacao Pré-Escolar foi elaborado para
ir ao encontro de problemas de desenvolvimento de criangas em idades pré-
escolares. Como esclarecido nos pressupostos tedricos da presente pesquisa, 0
programa € estruturado a partir de trés perspectivas: (i) uma proposta de treino
domiciliar; (i) um guia curricular que destaca comportamentos pertencentes a seis
areas do desenvolvimento (area motora, area do desenvolvimento cognitivo; area da
sociabilidade; area da linguagem; area do autocuidado; e area da estimulagao
infantil); e, por fim, (iii) um inventario comportamental de pais.

Tendo em vista os apontamentos de Aiello e Wiliams (2021), além da
discussdo levantada ao longo deste trabalho, depreende-se que o IPO & um
instrumento validado nas iniciativas de tratamento a pessoas com autismo. Dada a
generalizacdao de aplicagdo do protocolo, reconhece-se que se trata de um
instrumento de referéncia para a area em que se insere.

Ademais, Aiello e Williams (2021) ressaltam ainda as qualidades
psicométricas do IPO para avaliar os marcos do desenvolvimento de criangas de
zero a seis anos de idade, ao determinar que o protocolo se configura como um
instrumento sistematico e seguro

Os modelos de formularios e fichas de registro do IPO encontram-se

disponiveis em anexo a este projeto, nomeadamente, Anexo E.
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3.5.1.4 Técnica de avaliacdo do grupo B

A avaliagdo das criangas foi aplicada no dia de seu atendimento regular no
CAPSij. Por sua vez, o espaco selecionado para essa avaliagdo deu-se em uma das
salas previamente reservadas para o desenvolvimento da pesquisa. Diferentes
especificidades podem ser destacadas para a aplicagcdo dessa avaliagdo: (i)
realizou-se a avaliacdo de maneira individual, isto €, uma crianca por vez,
acompanhada do seu responsavel; (ii) estabeleceu-se a duragdo das sessdes de
avaliacdo em uma hora; (iii) determinaram-se cinco encontros para a avaliagéo,
nomeando-se uma area especifica do IPO a ser avaliada em cada sessdo. Para
efetivagdo da avaliagdo, o espaco foi organizado: sem abundéancia de estimulos
visuais nas paredes; com a presenga de uma mesa para o notebook, onde a
pesquisadora realizou o registro nas planilhas no Excel; com assisténcia de outra
mesa menor com duas cadeiras (uma para a crianga sentar e outra para a
pesquisadora). A mesa com as cadeiras foi disposta de forma a trabalhar a dindmica
um para um. A organizagao do espago nessa formatagcdo pode ser observada em
figura apresentada no Anexo J.

Ademais, acrescenta-se que, no momento da avaliagdo, os materiais
empregados, isto €, os brinquedos e os jogos utilizados na sessdo de avaliagao
permaneceram armazenados até que fossem efetivamente empregados na sessao
avaliativa. Por fim, os pais das criancas estiveram sentados, de modo que, embora
mantivessem determinada distancia, possuissem campo visual da aplicagdo dos
protocolos. Os resultados obtidos através da avaliagao foram registrados na folha de

registro e nas planilhas de Excel, para posterior analise e comparacao.

3.5.2 Analise dos dados

Para fins de efetivagdo analitica, o software SPSS versao 28.0 (IBM) para
analise estatistica dos dados foi empregado. Primeiramente, criou-se um banco de
dados no Excel para inser¢cdo dos dados socioecondbmicos. Para o grupo B,
inseriram-se informacdes referentes as cinco areas do IPO, anterior e
posteriormente a intervengao.

As variaveis categoricas foram determinadas por frequéncia absoluta e

relativa e analisadas pelo teste qui-quadrado de Pearson. O teste de Kolmogorov
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Smirnov foi utilizado para determinar a normalidade dos dados das variaveis
quantitativas: quando os dados apresentaram uma distribuicdo normal, foram
apresentados por média e desvio padrao e avaliados por teste t de Student; quando
apresentaram distribuicdo anormal foram apresentados por mediana e amplitude
interquartil e avaliados por Mann-Whitney. As analises de regressdo multivariada
foram realizadas para examinar separadamente a associacdo entre as variaveis

confundidoras e o desfecho.
3.5.3 Aspectos éticos

A presente pesquisa foi realizada de acordo com a Resolugéo n° 466/2012 e
a Resolucdo n°® 510/2016, para as quais, “Toda pesquisa envolvendo seres humanos
deve ser submetida & apreciacdo de um Comité de Etica em Pesquisa (CEP)”. Por
esse motivo, esta pesquisa foi analisada por uma banca de qualificacdo e, apos
essa etapa, foi submetida a Plataforma Brasil e encaminhada ao CEP da
Universidade do Vale do Rio dos Sinos (Unisinos). Apds a apreciagao e aprovagao
do referido CEP, iniciou-se a etapa de coleta de dados.

Esta pesquisa ndo apresentou nenhum conflito de interesse e dispds como
prerrogativa a oferta gratuita de um treinamento para pais de pessoas autistas cujo
objetivo foi ensinar habilidades basicas para seus filhos autistas e, assim, propiciar o
seu desenvolvimento. A pesquisa ndo apresentou riscos imediatos aos envolvidos;
conjectura-se, todavia, sobre a possibilidade de risco minimo, relacionado a algum
desconforto dos pais, ao depararem-se com a espera para o atendimento ou
constrangimento ao presenciar algum comportamento desafiador ou desorganizagao
sensorial de seu(sua) filho(a). Por conseguinte, a fim de minimizar esses possiveis
desconfortos e constrangimentos, elaborou-se um cartdo de agendamento, o qual
contém informagdes de data e hora em que os pais deveriam comparecer ao local
do estudo; tal dispositivo permitiu o atendimento de cada uma das criangas a sua
vez, 0 que contribuiu para a auséncia de ndo demanda na sala de espera. O cartdo
de agendamento pode ser observado no Apéndice D.

Finalmente, estabeleceu-se a entrega, aos pais, de um Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), disponivel em sua totalidade no
Apéndice A, e um Termo de Consentimento do Uso de Imagens e Videos,

representado em sua totalidade no Apéndice B. Os termos foram lidos pela
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pesquisadora e ou voluntarios e entregues aos participantes para serem assinados
em duas vias, sendo uma das vias destinada aos pais. No TCLE, informou-se aos
pais ou responsaveis que nao haveria implicagbes para a crianga, caso O
responsavel ndo desejasse participar, nesse caso, reafirmou-se com clareza que,
mesmo com a negativa de participagdo, a crianga culminaria sendo atendida no

CAPSij regularmente.
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5 ORCAMENTO

Projeto de pesquisa de doutorado PPG salde coletiva

MATERIAE QUANTIDADE VALOR UNITARIO VAEORTOTAL
(REAIS)
Cartdo de agendamento 60 5,00 300,00
Recarga de impressora 4 25,00 100,00
Folha de papel A4 2 resmas 20,00 40,00
Pen drive 2 30,00 60 ,00
Pasta portfélio 30 7,00 210,00
30 1,00 30,00
Lapis
Caneta 30 1,50 45,00
Formatagéo do projeto 1 3 reais por pagina 180,00
Revisao ortografica 1 5 reais por pagina 300,00
Encadernacgéo 3 5 reais 20,00
Total 157 103,50 1.285

® Fstes jitens sGo uma estimativa para o orgamento inicial, podendo
aumentar os valores descritos da tabela, assim como o acréscimo de
novos itens. Todos os itens serdo custeados pela pesquisadora
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APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO APLICADO AOS PAIS OU

RESPONSAVEIS PELAS CRIANGAS

Vocé esta sendo(a) convidado(a) a participar, da pesquisa, “TREINO
PARENTAL E SUA INFLUENCIA SOBRE OS MARCOS DO DESENVOLVIMENTO
EM CRIANGCAS NO TRANSTORNO DO ESPECTRO DO AUTISMO ATENDIDAS
NO CAPS INFANTIL”, realizada por mim, Concei¢cdo de Maria Aguiar Barros Moura.
Sou enfermeira e professora da Universidade Estadual do Maranhdao (UEMA) e
aluna do Curso de Doutorado em Saude Coletiva da Universidade do Vale do Rio
dos Sinos — UNISINOS, orientada pela professora Dra. Rafaela Schaefer. E uma
pesquisa sobre como os pais podem ensinar habilidades para seus filhos autistas e
com isso melhorar o seu desenvolvimento.

O autismo diz respeito ao desenvolvimento da crianga que acontece de
maneira diferente, aparecendo antes dos trés anos de idade e dura toda vida e, por
isso, os pais devem receber orientagdo de como ajudar seus filhos a aprenderem de
forma mais eficiente. Pretendo com a pesquisa ensinar pais como vocé a trabalhar
as habilidades basicas para melhorar o desenvolvimento do seu filho(a). Assim, a
crianga vai crescendo e vai tendo sua qualidade de vida melhor.

Nesta pesquisa tanto a senhora (0) quanto seu filho(a) irdo participar. A
senhora (0) participara de um treinamento no CAPS infantil, sem custo algum, com
direito a receber um certificado de participagéo sobre “ensino de habilidades basicas
para pais e cuidadores de criangas autistas”. O treinamento sera realizado no
préprio CAPS no dia da reunido de pais, que ja ocorre mensalmente na instituigédo, o
treinamento sera realizado em conjunto com outros pais que queiram participar. A
pesquisa tera duracdo de 6 meses e inicia com uma entrevista direcionada a
senhora (0) na qual a pesquisadora ou voluntario irdo fazer algumas perguntas de
conteudo social, econébmico, saude e algumas perguntas sobre seu filho (a). Sua
participacdo e a de seu filho (a) ocorrerao nos dias de atendimento do seu filho (a)
no CAPS, né&o tendo gasto adicional com deslocamento. Seu filho (a) ira passar por
uma avaliagdo inicial dos marcos do desenvolvimento realizada por mim e
voluntarios. Apos o treinamento a senhora (0) ira aplicar as orientagdées no dia a dia
para melhorar o desenvolvimento do seu filho (a) durante 6 meses, e apds esse
periodo seu filho (a) sera avaliado novamente.

Informamos que esta pesquisa ndo envolve risco a senhora (0) ou ao seu filho
(a), no entanto existe um risco minimo , relacionado a possibilidade da senhora (0)
se sentir constrangida ao manejar algum comportamento inesperado que seu filho
(a) podera manifestar no dia do atendimento .Pensando em minimizar essa situagao
organizamos o atendimento de forma individual , de modo que no momento das
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intervengdes com a senhora (0) e seu filho (a), somente vocés irdo permanecer na
sala juntamente com a pesquisadora; além disso a senhora (0) recebera um cartao
de agendamento para ndo esquecer os dias e horarios de comparecimento no
CAPS.

Ressaltamos que a senhora (0) ndo é obrigada a participar da pesquisa, e
que o fato de ndo aceitar participar, nao afetara o tratamento e a continuidade do
seu filho (a) no CAPS. Caso aceite participar, informamos que o seu nome e o do
seu filho (a) ndo serado revelados e, a qualquer momento a senhora (0) podera
solicitar explicagdes, bem como desistir de participar da pesquisa sem prejuizo
algum para a senhora (0).

Se tiver alguma duvida, fale comigo pelo telefone (99) 98234-7283 ou e-mail
caguiarbarrosmoura@gmail.com ou, ainda, com minha orientadora Dra. Rafaela pelo
e-mail rafaschaefer@unisinos.br.

A senhora (0) ao assinar este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
estara concordando em participar da pesquisa e também estara dando o
consentimento para que seu filho (a) participe também. Este termo sera assinado em
duas vias, sendo uma sua e outra ficara comigo, Concei¢céo de Maria Aguiar Barros
Moura, responsavel pela pesquisa.

Agradeco sua colaboragédo em participar da pesquisa.

Pesquisadora Responsavel Concei¢cao de Maria Aguiar Barros Moura

PARTICIPANTE DA PESQUISA

Caxias — MA, de de 2023

60


mailto:caguiarbarrosmoura@gmail.com
mailto:rafaschaefer@unisinos.br

ApreNDICE B — TERMO DE CONSENTIMENTO E REGISTRO DE FoTos, Aupios E VIDEOS APLICADO AOS

PAIS
Eu,
, hacionalidade , portador da Cédula de identidade RG n°.
, residente a Av./Rua
, nC. , municipio de

- Maranhdo. AUTORIZO o uso de minha

imagem e de meus filho ( a) em todo e qualquer material entre imagens de video, fotos

e documentos, para ser utilizada na pesquisa de doutorado intitulada “TREINO
PARENTAL E SUA INFLUENCIA SOBRE OS MARCOS DO DESENVOLVIMENTO EM
CRIANCAS NO TRANSTORNO DO ESPECTRO DO AUTISMO ATENDIDAS NO
CAPS INFANTIL”, realizada por , Concei¢cdo de Maria Aguiar Barros Moura, enfermeira
e professora da Universidade Estadual do Maranhdo (UEMA) e aluna do Curso de
Doutorado em Saude Coletiva da Universidade do Vale do Rio dos Sinos — UNISINOS,
orientada pela professora Dra. Rafaela Schaefer. E uma pesquisa sobre como os pais
podem ensinar habilidades para seus filhos autistas e com isso melhorar o seu
desenvolvimento, para isso serdo realizados registros de imagens e videos. As
imagens e videos exibidas nos resultados da tese, bem como a exibigdo das mesmas
no ato da defesa da tese e que estiverem como anexo no relatério final e tese
concluida, poderao ser usadas de forma responsavel e ética.

Fica ainda autorizada, de livre e espontanea vontade, para os mesmos fins, a
cessao de direitos da veiculagao das imagens nao recebendo para tanto qualquer tipo
de remuneragdo. Por esta ser a expressao da minha vontade declaro que autorizo o
uso acima descrito sem que nada haja a ser reclamado a titulo de direitos conexos a
minha imagem ou a qualquer outro, e assino a presente autorizagdo em 02 vias de

igual teor e forma.

Caxias — MA __, , 2023

(Assinatura)
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ApPENDICE C — MODELO DE QUESTIONARIO APLICADO AOS PAIS OU CUIDADORES

UNIVERSIDADE DO VALE DO RIO DOS SINOS - UNISINOS
UNIDADE ACADEMICA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM SAUDE COLETIVA ~ DOUTORADO
Pesquisa de doutorado
Doutoranda Concelcdo Aguiar

QUESTIONARIO PERFIL DO CUIDADOR

Data et/ SERN®

INFORMAGOES SOCIODEMOGRAFICAS E SOCIOECONOMICAS:
1.DADOS GERAIS DOS RESPONSAVEIS:

1.1 Iniciais do nome:

1.2 Idade 1.2 .2 RECEBE ALGUM BENEFICIO ( BOLSA ) : NAO ( ) SIM ()

1.3 Situaco conjugal: 1 ( ) Solteira (0) 2 { ) Casada (o) 3 ( ) unidio estdvel 4 ( ) Divorciada (0} 5 ()
Vitva (o)

1.4 Cor/raca (autodeclara) 1 () Branca 2 () Preta 3 () Parda 4 () Amarela 5 () Indigena 6 ( )
Ignorado

1.5 Grau de instrucdo: 1 () N3o alfabetizada 2 ( ) Fundamental 1 (até 5 ano) 3 () Fundamental 1
(até 5 ano incompleto ) 4 () Fundamental 2 (6a 9 ano) 5 () Fundamental 2 (6 a9 ano
incompleto) 6 () 22 grau (ensino médio ) 7 () 22 grau (ensino médio incompleto ) 8 () 32
grau ensino superior) 9 () 32 grau ensino superior incompleto )

1.6 Profissdo/Ocupacdo:
1 () Estudante 2 ( ) Doméstica 3 () Professora (0)4 () Aposentada (o) 5 () Desempregado (a)
6() mototax 7 ( ) diarista 8 ( )comerciante 9 ( ) auténomo

2. DADOS DA CRIANCA 2.1. Iniciais do nome: 2.2 data de nascimento
L) / , 2.3 |dade 2.4. Idade que foi diagnostica com autismo:

2.5 : faz uso de medicagdo : NAO { ) SIM ()

2.6 : tem comorbidade associada ao TEA : ndo( )sim ()

TDAH( ) TOD( ) DI( ) epilepsia( ) dislexia( ) TOC( ) T ansiedade( )
2.7: tem mais irméos: ndo( ) sim()

1() 2( ) 3()4() 5() 6( )maisde6()

2.8 : zidade doirmédo :

mais velho( ) maisnovo( )

2.9 : responda como é sua casa :

2.9.1:propria( ) alugada( ) morocom familiares ( ) moro em abrigo( )

Moro em casa que ndo é minha sem pagar aluguel ( )
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UNIDADE ACADEMICA DE PESQUISA E POS-GRADUACAQO
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM SAUDE COLETIVA - DOUTORADO
Pesquisa de doutorado
Doutoranda Conceicdo Aguiar

2.9.2 casadetijolo( ) casade palha ( ) casadebarro( ) barraco de taipa
2.9.3 na sua casa possui dgua encanada

Ndo( ) sim( )

2.9.4 na sua casa possui banheiro:

Ndo( ) sim,massem sanitdrio ( ) sim com sanitdrio
3. Seu filho autista dorme onde:

3.1 no quarto com os pais ()

3.2 em quarto separado com irmados ou outros familiares ( )
3.3emquartosd dele ( )

4. Quantas pessoas moram na sua casa:

4.12 pessoas ( )

4.2 3 pessoas ( )

4.3 4 pessoas ( )

4.4 5 pesoas ( )

4.5 mais de 5 pessoas ( )

5- Quando seu filho ndo estd fazendo terapia no CAPS infantil, ele faz o que :
5.1 estuda em escola publica ()

5.2 estuda em escola privada ( )

5.3ficaemcasa( )

5.4 frequenta a APAE ()

5.5 frequenta a AMA ()

5.6 faz terapia particular ()

5.7 faz terapia em outro centro de satde referéncia para pessoas autistas ( )
5.8 faz equoterapia ()

6- Me responda como vocé se sente hoje :

6.1 cansada ( )

6.2 estressada { )
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UNIVERSIDADE DO VALE DO RIO DOS SINOS - UNISINOS
UNIDADE ACADEMICA DE PESQUISA E POS-GRADUAGCAQ
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAQ EM SAUDE COLETIVA - DOUTORADO
Pesquisa de doutorado
Doutoranda Conceicdo Aguiar

6.3 ansiosa ( )

6.4 deprimida ( )

6.5 dores de cabega ( )

6.6 triste ( )

6.7 comsono( )

6.8 com dores no corpo ()

6.9 me sinto bem ( )

6.10 Ha quanto tempo vocé tem manifestado os sintomas que vocé marcou:
lsemana( )1més( )entre2a3 meses ( )6meses ( )maisde 1ano

7- vocé sabe como ajudar seu filho a se desenvolver melhor:

Nao( ) Sim( )

8- Se vocé receber um treinamento sobre coma agir com seu filho, isso ajudaria vocé:
Ndo( ) Sim( )

PERGUNTAS PRE-TREINO PARENTAL

9 — Que habilidades vocé gostaria que fossem ensinadas ao seu filho no treinamento de pais:
* pode marcar mais de uma alternativa

9.1 Sentar, e permanecer sentado ( )

9.2 Fazer contato visual, olhando para as pessoas quando alguém falar com ele (a) ( )

9.3 Esperar sua vez , como por exemplo : aguardando na fila do supermercado ou parquinho e
na hora das brincadeiras ( )

9.4 Atender ordens simples como vem c4, pega isso, senta, segura, me dd ( )
9.5 Saber se alimentar com independéncia usando colher ou talheres ( )

9.6 Saber botar dgua no copo e beber

9.7 saber tomar banho com independéncia ( )

9.8 saber usar o banheiro para fazer xixi e coco [ )

9.9 saber se vestir ()

9.10 saber brincar com os brinquedos ( )

9.11 saber brincar com outras criangas ( )

9.12 bater palmas, dar tchau, jogar beijos ( )
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UNIDADE ACADEMICA DE PESQUISA E POS-GRADUAGAO

PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM SAUDE COLETIVA - DOUTORADO

Pesquisa de doutorado
Doutoranda Concei¢do Aguiar

9.13 saber se comunicar melhor ( )

9.14 saber fazer pedidos (pedir algo pra comer ou algo que deseja )
9.15 saber calgar seus chinelos

9.16 saber escovar dentes

9.17 saber pentear seu cabelo

9.18 saber como acalmar meu filho ( a ) numa crise

9.19 saber como brincar com meu filho ( a)

9.20 saber apontar para as coisas que quer

e ig'ﬁﬂ@b;.
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APENDICE D — MODELO DE CARTAO DE AGENDAMENTO DOS ATENDIMENTOS DAS CRIANGCAS PARTICIPANTES

Data do atendimento: __ /[
Hordrio:

Data do atendimento: __ / /
Horério:

Data do
Horario:

Dados da pesquisadora:
Concei¢io Aguiar

Telefone e WhatsApp 99 982347283

Email : cj guiarharmanﬁuragmail.com
A

— ~
UNIVERSIDADE DO VALE DO R10 DOS SINOS

- UNISINOS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM
SAUDE COLETIVA - DOUTORADO
Pesquisa de doutorado
Doutoranda Conceigiio Aguiar
Orientador(a): Dra. Rafaela Schaefer

TREINO PARENTAL DE PAIS OU
CUlDADDRE CRIANGAS COM TEA

=

Cartdo de Agendamento

Nome da crianga:

Dados da crianga:

Nome completo :

Nome do responsavel:
Enderego:

Telefone para contato:
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ANEXO A — CARTA DE ANUENCIA

ESTADO DO MARANHAO
PREFEITURA MUNICIPAL DE CAXIAS

SECRETARIA DE SAUDE Qxas
PLANEJAMENTOIGAB[NETE

!
J

Memorando N° 167 / GAB — SMS

Caxias, 24 de margo de 2023.

Prezado (a) Senhor (a),

Em ateng&o a solicitaggo de autorizagao para desenvolvimento de uma
Pesquisa de Pds Graduagio em Saude Coletiva - Doutorado da UNIVERSIDADE
DO VALE DO RIO DOS SINOS — UNISINOS NA CIDADE DE SAO LEOPOLDO -
RS. Intitulado. “TREINO PARENTERAL E SUA INFLUENCIA SOBRE OS MARCOS
Do DESENVOLVIMENTO EM CRIANGAS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO
DO AUTISMO ATENDIDAS NO CAPS INFANTIL”, apresentamos a aluna
Pesquisadora Conceicao de Maria Aguiar Moura - matricula 1740634, sob
orientagio da Prof. Dra. Rafaela Shaefer, a qual desenvolvera tais atividades na
Rede Municipal de Satde de Caxias (CAPS 1J), respeitando a Resolugdo N°
466/2012 do Conselho Nacional de Salde resolugdes complementares & mesma
(240/97, 251/97, 292/99, 303/2000, 304/2000, 340/2004, 346/2005, e, 347/2005),
viabilizando a produgéo de dados da pesquisa citada, para que se cumpram os
objetivos do projeto apresentado.

Sem mais para o momento, atenciosamente,

Manica Cristlng%oa Gomes
Secretaria Murniicipal de Saude

Daeacreta: 271/2021
Coren/MA 77609

Ilma Sra.

Brenda Amancio

M.D. Coordenadora do CAPS 1J
Nesta

Rua Aardo Rels, 777 - Fones: (0XX99) 3521-3260 - Fone/Fam: (nxxse) 35214018
CNPJ: 06.082.820/0001-56 - CEP: 66.600-000 - CAXIAS.
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ANEXO B — MODELO DO CURRICULO DE HABILIDADES BASICAS PARA GRUPO A

FIGURA 14 — CURRICULO DE HABILIDADES BASICAS

CURRICULO :
DE HABILIDADES BASICAS

Aprendiz: Educador;

1- Habilidades de atencao NIVEL | INICIO | TERMINO

1.1 Sentar
1.2 Esperar
1.3 Contato visual

.

2- Habilidades de imitagao

2.1 Imitar movimentos motores grossos
2.2 Imitar agoes com objetos
2.3 Imitar movimentos motores finos
2.4 Imitar movimentos Fonoarticulatérios
2.5 Imitar movimentos grossos em pé
2.6 Imitar sequéncia de movimentos

3- HabMes de linguagem re
3.1 Seguir instrugdes de um passo
3.2 Sequir instrugdes de dois passos
3.3 Identificar partes do corpo

3.4 Identificar pessoas Familiares G i
3.5 Identificar objetos R
3.6 Identificar Figuras , i

{2k %

* %

*

4- Habilidades de linguzaem expressiva
4.1 Apontar em diregio a itens desejados |
4.2 Produzir sons com fungao comunicativa

4.3 Imitar sons

4.4 Aumentar os pedidos vocais
4.5 Nomear pessoas Familiares
4.6 Nomear objetos

4.7 Nomear Figuras

b 2P b g

5- Habilidades pré-académicas [
5.1 Coordenagao olho mao

5.2 Emparelhar objetos

5.3 Emparelhar figuras

5.4 Emparelhar objetos e figuras
5.5 Usar o lapis

5.6 Usar a tesoura

b b b

_I_J_J_J_J_ ) .J_JJJ_;‘_I | 1o

46 CAMILA GRACIELLA SANTOS GOMES | ANALICE DUTRA SILVEIRA

-.Abﬂﬂﬂ@@ﬂﬂ”%””ﬂﬁﬁﬂ.ﬁﬁ I



ANEXo C — MODELO DA FOLHA DE REGISTRO DE OBJETIVOS PARA O GRUPO A
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ANEXo D — MoDELO DA FOLHA DE REGISTRO ABC — PARA GRUPO A
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ANEX0 E — MobELo iMPRESSO DO IPO ParRA 0 GRUPO B

querque Williams / Ana Lucia Rossito Aiello

338 Liicia Cavalcanti de Albu

Inventirio Portage Operacionalizado: Folha de Registro

LINGUAGEM

Nome da Crianga: Data de Nascimento: s b

Aplicador: Data da Aplicagao:
FAIXA ETARIA
0-1 1-2 23 34 45 55
Itens R Itens R Itens R Itens R Itens R Itens R
1 11 29 59 71 86
2 12 30 60 72 87
3 13 31 61 73 88
4 14 32 62 74 89
5 15 3 63 75 9
6 16 34 64 76 91
7 17 35 65 77 )
8 18 36 66 78 %
9 19 37 67 79 94
10 20 38 68 80 9%
Acertos 21 39 69 81 %
T 2 40 70 82 97
) 2 41 Acertos 83 %
24 42 Tl 84 %
= 43 % 85 Acertos
2% 4“ Acertos Tl
Lij 45 TI %
28 46 %
Acertos 47
Tl 48
% 49
50
51
52
53
54
55
56
57
58
Acertos
T,
%

T.I.= total de itens avaliados



ANEXO F - MODELO DE GRAFICO COM DESEMPENHO DAS CRIANGAS ANTES E DEPOIS DAS INTERVENGOES

COM 0S PAIS — GRUPO B
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ANEXO G — TABELA DA DSM 5 — CRITERIOS DIAGNOSTICOS PARA AUTISMO

50 Transtornos do Neurodesenvolvimento

Transtorno do Espectro Autista

Transtorno do Espectro Autista

T : P 9.00 (F84.
Critérios Diagnésticos 299.00 (F84.0)
social e na interagao social em multiplos contextos, con-

: i i omunicagao £ | " y
* zﬁ:%ﬁiﬁ;ﬁggi}zﬁ tcudo o quz segue, at:tall)‘nente ou por histéria prévia (os exemplos sao

apenas ilustrativos, e ndo exaustivos; ver o texto): .

‘IF.J Déficits na reciprocidade socicemocional, variando, por exemplo, de abordagem social anor-
mal e dificuldade para estabelecer uma conversa normal a compartllhamentcz redu2|_d_o de
interesses, emocdes ou afeto, a dificuldade para iniciar ou responder a I‘nterac,c:es sociais.
Déficits nos comportamentos comunicativos ndo verbais usados _para interacao socugr, va-
riando, por exemplo, de comunicag&o verbal e ndo verbal pouco integrada a anormarngiaqe
no contato visual e linguagem corporal ou déficits na compreensao e uso gestos, a auséncia
total de expressdes faciais e comunicagdo nao verbal. :

3. Déficits para desenvolver, manter e compreender relacionamentos, varlando._ por gxempjo,

de dificuldade em ajustar o comportamento para se adequar a contextos sociais diversos a

dificuldade em compartilhar brincadeiras imaginativas ou em fazer amigos, a auséncia de

o

interesse por pares.
Especificar a gravidade atual:

A gravidade baseia-se em prejuizos na comunicag¢ao social e em padroes de compor-

tamento restritos e repetitivos (ver Tabela 2).

B. Padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades, conforme manifes-
tado por pelo menos dois dos seguintes, atualmente ou por histéria prévia (os exemplos sdo
apenas ilustrativos, e ndo exaustivos; ver o texto):

1. Movimentos motores, uso de objetos ou fala estereotipados ou repetitivos (p. ex., estereoti-
pias motoras simples, alinhar brinquedos ou girar objetos, ecolalia, frases idiossincraticas).
2. Insisténcia nas mesmas coisas, adesao inflexivel a rotinas ou padrdes ritualizados de com-
portamento verbal ou ndo verbal (p. ex., sofrimento extremo em relagdo a pequenas mu-
dangas, dificuldades com transigées, padres rigidos de pensamento, rituais de saudacao,
necessidade de fazer o mesmo caminho ou ingerir os mesmos alimentos diariamente).
Interesses fixos e altamente restritos que sdo anormais em intensidade ou foco (p. ex., forte
apego a ou preccupagao com objetos incomuns, interesses excessivamente circunscritos ou
perseverativos).

4. Hiper ou hiporreatividade a estimulos sensoriais ou interesse incomum por aspectos senso-
riais do ambiente (p. ex., indiferenga aparente a dor/temperatura, reagdo contraria a sons ou
texturas especificas, cheirar ou tocar objetos de forma excessiva, fascinagao visual por luzes

ou movimento).

Especificar a gravidade atual:
A gravidade baseia-se em prejuizos na comunicac¢ao social e em padroes restritos ou
repetitivos de comportamento (ver Tabela 2).

C. Os sintomas devem estar presentes precocemente no periodo do desenvolvimento (mas podem
néo se tornar plenamente manifestos até que as demandas sociais excedam as capacidades
limitadas ou podem ser mascarados por estratégias aprendidas mais tarde na vida).

D. Os sintomas causam prejuizo clinicamente significativo no funcionamento social, profissional ou
em outras areas importantes da vida do individuo no presente.

E. Essas perturbagdes ndo sdo mais bem explicadas por deficiéncia intelectual (transtorno do de-
senvolvimento intelectual) ou por atraso global do desenvolvimento. Deficiéncia intelectual ou
transtorno do espectro autista costumam ser comoérbidos; para fazer o diagnéstico da comorbi-

®




ANExo H — TaseLA CID 11 pe cLAssIFIcACAo Do TEA

3;&;{\——-’/ [cA° \I:y
*£9.Y AUTISMO CID 11

Nova Classificacdo

+ 6A02.0 TEA sem Transtorno do desenvolvimento intelectual e
com leve ou nenhum prejuizo de linguagem funcional;

= B6A02.1 TEA com Transtorno do desenvolvimento intelectual e
com [eve ou nenhum prejuizo de linguagem funcional;

< B6A02.2 TEA sem Transtorno do desenvolvimento intelectual e
com prejuizo de linguagem funcional.

» 6A02.3 TEA com Transtorno do desenvolvimento intelectual e
com prejuizo de linguagem funcional,

» 6A02.4 TEA sem Transtorno do desenvolvimento intelectual e
com auséncia de linguagem funcional;

=+ BA02.5 TEA com desordem do desenvolvimento intelectual e
com auséncia de linguagem funcional;

» B6A02.Y Outro transtorno do espectro do autismo especificado;
+ 6A02.Z Transtorno do espectro do autismo, ndo especificado.

* I E A A CID-11 sard apresentada oficialmento em Maio de 2018,
. duranle a Assembleia Mundial da Saude. Seu vigor esta previslo
Transtornos do Espectro do Autismo  jua 19 de Janeiro de 2022 R
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ANEXO | — TABELA DE PRATICAS BASEADAS EM EVIDENCIAS PARA PESSOAS AUTISTAS

odo

Tabela 3.1 Prética baseada em evidéncia, definigdes e numeros de artigos por peri -
Suporte Empirico

Evidéncia

Intervengdes baseadas no
anlecedente (ABI)

Comunicagéo alternativa e
aumentativa (AAC)

Momentum Comportamental (BMI)

Pratica Baseada em "Defini(;ao

Organizagao de eventos ou circunstancias que precedem
alividade ou demanda, a fim de aumentar a ocorréncia de
comportamentos ou leva a redugao de dos comportamentos

29

20

49

desafiadores/ inadequados

Intervencées usando e/ ou ensinando o uso de um sistemna de

comunicagdo ndo verball vocal que pode ter ajuda (ex:
dispositivo, cademo de comunicagdo) ou sem ajuda (ex:
linguagem gestual)

35

A organizagéo das Expectativas de comportamento em uma
sequencia em que baixas respostas probabilisticas, ou mais
dificeis, estdo embutidas em uma série de respostas de alla
probabilidade ou menos esforgo para aumentar a persisténcia
e a ocorréncia de respostas de baixa probabilidade

12

Comportamento cognitivo/
Estratégias instrucionais
(CBIS)

Instrugdo sobre gerenciamento ou controle de processos
cognitivos que reduzem a mudanga no comportamento social
e académico

43

Reforgo diferencial de
comportamento altemativo,
incompativel ou outro (DR)

Um processo sistematico que aumenta o comportamento desejavel
ou a auséncia de um comportamento Indesejavel, fornecendo
consequéncias positivas. Essas consequéncias podem  ser
fomecidas quando o aluno esta: a) emitindo um comportamento
desejado especifico que seja o comportamento indesejavel (DRA), b)
emitindo um comportamento fisicamente impossivel de executar
enquanto exibe o comportamento indesejavel (DRI), ou c) ndo esta
emitindo o comportamento indesejavel (DRO)

27

31

Instrugao Direta (DI)

Uma abordagem sistematica do ensino usando um pacote de
instrugbes sequenciadas, com script ou ligées. Enfatiza o
dialogo do professor e aluno através de respostas em coro e
independentes que possibilitam a corregdo sistematica e
explicita de erros para promover aprendizagem e
generalizag3o.

Treino em Tentativa Discreta
(DTT)

Abordagem instrucional com tentativas repetidas de treino, no
qual cada tentativa consiste na apresentacdo de uma
instrugdo pelo professor, resposta do aluno e consequéncias
cuidadosamente programadas, e pausa antes da proxima
instrugao.

16

22

Exercicio e Movimento (EXM)

Intervengdes que usam esforgo fisico, habilidades motoras
especificas/ técnicas de movimento consciente para
direcionar uma variedade de habilidades comportamentals.

11

17

Extingdo (EXT)

Remogdo de  consequéncias  reforgadoras para
comportamentos desafiadores para redugdo futura desses
comportamentos

13

12

Avaliagdo Funcional de
Compaortamento (FBA)

Uma maneira sistematica de determinar a fungdo ou a
finalidade de um comportamento para que o plano de
intervencdo possa ser desenvolvido de forma efetiva

11

10

21

Um conjunto de praticas que substituem um comportamento
desafiador que tem fungdo de comunicagdo por meios mais

Treino de Comunicagdo Funcional adequados e eficazes de comunicagdo e habilidades

(FCT)

comportamentais

12

Modelagao (MD)

Demonstragdo de comportamentos alvos desejados que
resultam na aquisigdo desse repertério pelo aluno.

10

Intervengbes que incorpora cangdes, entonagdo melddica
elou ritmo para apoiar a aprendizagem ou o desempenho de
habilidades/ comportamentos. Isso incluia a musicoterapia e
oulras interven¢des que incorporam misica para trabalhar

IntervengAo mediada por misica comportamento alvo.

28 Priticas baseada em evidéncias para criangas, adolescentes e jovens com autismo




Pratica Baseada em Definigao
Evidéncia |

Intervengdes Uma colegdo de técnicas e estratégias incorporadas as atividades e

Suporte Empirico

naturalisticas (NI) rotinas do dia-a-dia, no qual o aluno naturalmente é estimulado a 26 49 75
desenvolver habilidades e comportamentosalvo
Intervengao ImplementadaPais implementam intervengao com seus filhos e promovem sua
pelos comunicagdo social entre outras habilidades, e diminuem 13 42 55
pais (PIl} __comportamentos desafiadores
Instrugao e intervengao  Intervengao na qual os pares promovem diretamente as relagoes
baseada em pares sociais das cnangas com autismo entre outras habilidades e objetivos
(PBII) individuais de aprendizagem. O adulto organiza o contexto social (ex:
grupos de brincadeiras,e conlatos sociais) e quando necessario
fornece suporte (ex: fornece sugestdes e reforgo) &s criangas com 19 25 44
e _ autismo para que elas possam interagir com seus pares.
Dicas (PP) Ajuda verbal, gestual, ou fisica possibilta ao aluno o suporte
Lo et ____necessario para ele adquini ou se engajar no comportamento alvo. 55 85 140
Reforgamento (R) A aplicagédo de consequéncias apos resposta e habilidade do aluno,
e e que aumenta a probabilidade dessa resposta voltar a acorrer 53 53 106
Interrupgao da resposta/ A introdugao de uma dica, comentario ou outro distrator quando esta
redirecionamento (RIR)  ocorrendo um comportamento indesejével, o que faz com gue o aluno
mude o foco da sua atengdo, o que resulta na redugio desse 13 16 29
T, comportamento indesejavel
Auto monitoramento (SM) Instrugdo focada nos alunos que discriminam entre compurtamentos
inapropriados, monitorando e registrando com precisao seus préprios
comportamento e se recompensando por se comportar 14 12 26
S ___ adequadamente.
Intervengdes que tem como objetivo aumentar a capacidade da
pessoa integrar informagdes sensoriais (visual, auditiva, tatil,
proprioceptiva e vestibular) corpo e ambiente, a fim de responder 1 2 3
Integragao sensorial® (SI) usando organizagdes e comportamento adaptativo.
Intervengdes que descrevem situagdes sociais para destacar
caracteristicas relevantes de um comportamento alvo e oferece
Narrativas Sociais (SN)  exemplos de resposta adequada 15 6 21
Instrugdo individual ou em grupo projetada para ensinar aos alunos
Treino de Habilidades maneiras de participar adequadamente e com éxito de suas
Saociais (SST) interagdes sociais. 18 56 74
Processo no qual uma atividade ou comportamento é dividido em 13
pequenos passos gerencidveis para avaliar e ensinar a habilidade.
Praticas como reforgo, modelagédo com video ou atraso de tempo sao
frequentemente usadas para facilitar a aquisigdo de etapas ainda 9 4
Analise de Tarefas (TA) menores
Instrugées e intervengoes Instrugdo ou intervengdo em que é a caracteristica central o uso da
assistida por tecnologia  tecnologia e ela é projetada e empregada para apoiar e aprendizagem 10 30 40
(TAII) ou desempenho de um comporiamento do aluno.
J Uma pratica usada para diminuir sistematicamente o uso de avisos
durante atividade, usando um breve atraso entre a instrugéo e 16 15 31
Atraso de Tempo (TD qualquer instrugdo ou aviso adicional.
Uma demonstragdo gravada em video do comportamento ou
habilidade alvo mostrada ao aluno para ajuda-lo a aprender tal 35 62 97
Video Modelagdo (VM)  habilidade.
Um aparato visual que da suporte ao aluno para que ele possa se
Suportes Visuais (VS) engajar em um comportamento desejado ou sem ajudas adicionais. 34 31 65

29 Préticas baseada em evidéncias para criancas, adolescentes e jovens com autismo
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ANEXO J — ENsINO 1 PARA 1: MODELO DE COMO A CRIANCA FICARA NO MOMENTO DA AVALIACAO E TREINO

PARENTAL
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CAPITULO 2 - RELATORIO DE CAMPO
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INTRODUCAO

Este relatério descreve o percurso de aplicagdo, isto é, o0s passos
metodolégicos da pesquisa de campo da tese “Treino Parental e Sua Influéncia
sobre os Marcos do Desenvolvimento em Criangcas no Transtorno do Espectro do
Autismo Atendidas em CAPS Infantil”. Por conseguinte, o presente documento esta
organizado em trés sec¢des: a primeira se¢cao descreve a organizagao do campo de
pesquisa, o qual inclui a solicitagao, via oficio, a Secretaria de Saude Municipal, da
cidade de Caxias, Maranhdo, para o desenvolvimento da pesquisa. No mesmo
segmento, ha o detalhamento do local do estudo, do recrutamento de voluntarios
para a pesquisa e da selecdo do grupo de pais. A segunda segao, por sua vez,
apresenta o processo de qualificagdo do projeto, bem como as consideragdes e
contribui¢gdes propostas pela banca do exame qualificativo. Por fim, a terceira segao
descreve o processo metodoldgico de aplicagdo da pesquisa e, portanto, demonstra
o treinamento com a equipe do CAPS (Centro de Agao Psicossocial) onde o projeto
tomou lugar, assim como indica os voluntarios e o grupo de pais das criangas
autistas sujeitos participantes do estudo.

Ao longo da pesquisa, imagens e videos dos treinos com os pais e seus filhos
foram registrados; algumas dessas imagens estdo disponibilizadas neste relatério
para melhor ilustrar o processo de treino parental com criangas inseridas no
espectro do autismo. A vista disso, os registros em fotos e videos foram concedidos
através de TCLE (Termo de Consentimento Livre e Esclarecido) e TCLI, ambos
anexos ao projeto de pesquisa.

Além disso, faz-se relevante mencionar que, a fim de manter um canal direto
de comunicagao entre pesquisadora e agentes envolvidos no estudo, criou-se um
um grupo através da plataforma de mensagens instantaneas WhatsApp em conjunto
com os pais do grupo de intervengao. O referido grupo constituiu-se como um canal
de informagbdes entre a pesquisadora, os voluntarios inseridos no projeto e os
familiares sujeitos do estudo. Ademais, a ferramenta demonstrou-se ser um meio
facilitador de troca entre as familias participantes da pesquisa, uma vez que estas
publicavam os registros em videos e fotos dos treinos com seus filhos em casa.

Finalmente, cabe ressaltar que, para fins do presente trabalho, o termo “pais”
faz referéncia a diferentes individuos que estdo ou possam estar envolvidos na

criacdo e subsisténcia de uma crianga (com transtorno do espectro do autismo).



80

Diante disso, o emprego do item lexical “pais” pode fazer referéncia a: mae, pai,
responsaveis pelo cuidado direto da crianga, os quais podem ser tia (0), avo (),
madrinha. No que se refere a esta pesquisa, participaram 18 pais, distribuidos da

seguinte forma: m&es, em sua grande maioria, pais e avos.
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1 Organizagdo do campo de pesquisa e apontamento dos individuos

envolvidos

Em primeiro plano, encaminhou-se, a Secretaria Municipal de Saude do
Municipio de Caxias- MA, um oficio solicitando a autorizagcdo da pesquisa no CAPS
infantil. Quanto aos passos metodolégicos empreendidos para o projeto, a
autorizacdo para a sua realizagdo depreendeu uma relativa dificuldade; A
adversidade para o alcance da autorizagao ocorreu devido ao fato de que o referido
municipio encontrava-se em mudangas de gestdo e de coordenagdo dos servigos.
Finalmente, a autorizagcdo foi concedida em 24 de marco de 2023, e o oficio
encontra-se anexo ao projeto de pesquisa. Na semana seguinte a autorizagao
concedida pela Secretaria de Saude, realizou-se uma visita ao CAPS infantil para
apresentacao do projeto de pesquisa a coordenagao do centro e estabelecimento do
cronograma de execugao das atividades previstas pela pesquisa.

Durante esse primeiro contato, obteve-se os dados quantitativos relativos as
criangas com autismo atendidas pela instituicao, e aos profissionais que faziam parte
da equipe de atendimento do centro. Essas informagdes foram essenciais para a
organizagao da logistica dos recursos e materiais necessarios ao desenvolvimento
da pesquisa. Do mesmo modo, a partir da primeira visita ao CAPSij - Caxias,
possibilitou-se constatar que a determinada unidade encontrava-se com escassez
de insumos e recursos necessarios, para além do presente projeto, as demandas da
propria instituicdo. Diante de tal cenario, houve uma previsao de orgcamento, tendo
em vista os materiais essenciais ao treinamento destinado a equipe do CAPS e ao
treinamento atribuido ao grupo de pais participantes da pesquisa; nesse sentido,
previu-se insumos para o desenvolvimento da pesquisa ao longo de seis meses. Na
imagem a seguir, apresenta-se a visita de campo ao CAPS infantil apds a
autorizacdo da SEMUS, em marco de 2023. Na foto, estdo a coordenadora do

servigo no ano de 2023 e a pesquisadora responsavel pelo presente relatério:
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Fotografia 1: Reconhecimento do CAPS - Espago de aplicagao da pesquisa

Fonte: Registrada pela autora.

Na visita de diagndstico e organizagao primaria, acordou-se, entre a
pesquisadora e a coordenacdo do centro psicossocial, que, apdés o exame de
qualificagdo da tese, agendado para o més de abril de 2023, as intervengbes
propostas pelo projeto seriam iniciadas, isto €, no més de agosto de 2023. Assim, 0
projeto iniciaria com o treinamento da equipe do CAPS e a sele¢cdao do grupo dos
sujeitos participantes da pesquisa (mais precisamente, determinou-se o grupo de
pais efetivamente participantes da intervencdo e o grupo de pais que se
configurariam como grupo controle do estudo).

A continuagao, solicitou-se a informacgao de quantas criangas e adolescentes
estavam inscritas no CAPSIj Caxias, no inicio do més de marco de 2023. O centro
nao possuia prontuario eletrénico, por essa razdo, havia uso do tradicional
prontuario de papel, o que tornava as buscas por informagdes ainda mais lentas e
dificeis. Em vista disso, demandaram-se duas semanas para que a equipe de
auxiliares administrativos pudessem localizar os 58 prontuarios de pessoas com
autismo atendidas pelo centro de atencdo. Em 21 de margo de 2023, apds receber o
oficio da Secretaria de Saude, a coordenacgao repassou uma lista com os 28 nomes
de criangas autistas entre dois e seis anos de idade. Essas informacbes foram
descritas no projeto de tese e serviram para demonstrar 0 numero de sujeitos

participantes do estudo e a organizagado do método de pesquisa aplicado.
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Para o convite de possiveis pais a integrarem o estudo, realizaram-se visitas
ao CAPSIj, em datas e horarios previamente agendados com a coordenagao da
instituicdo, para a apresentacdo dos objetivos da pesquisa e extensédo de convite
para participagdao. O agendamento coincidiu de forma deliberada com os dias de
atendimento ao publico autista na instituigdo no més de agosto de 2023. Foram
convidados 28 pais de pessoas autistas e, apds o processo de convite e seleg¢ao, 18
pais aceitaram integrar o estudo. Nesse mesmo periodo, formaram-se dois grupos
com nove participantes cada: Grupo A (grupo de pais cujos filhos receberam as
intervengdes) e Grupo B (grupo de pais de criangas que representaram o grupo
controle). As imagens dispostas a seguir demonstram alguns dos passos

previamente relatados:

Fotografia 2 - Apresentagdo da pesquisa ao grupos de pais

Fonte: Registrada pela autora.

Fotografia 3 - Grupo de pais presentes em exposi¢cao

Fonte: Registrada pela autora.
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A instituicdo onde a pesquisa teve lugar, isto €, o CAPS infantil de Caxias,
tem como localizacdo o centro da cidade, e atende criancas e adolescentes de
segunda a sexta-feira, das 7h as 19h. O centro, a época da pesquisa, contava com
30 profissionais (14 de nivel superior e 16 de nivel médio). A equipe de nivel
superior era composta por trés psicologas, dois assistentes sociais, duas
fonoaudidlogas, duas pedagogas, um professor de educagao fisica, uma
nutricionista, um médico psiquiatra, dois enfermeiros; os profissionais atuavam
distribuidos entre os turnos matutino e vespertino. A imagem exibida a seguir

apresenta a referida equipe de profissionais:

Fotografia 4 - Equipe multiprofissional do CAPSij - Caxias/MA

Fonte: Registrada pela autora.

No que se refere ao espaco fisico do centro de assisténcia, reporta-se que o
prédio era alugado e nao possuia as adequacgdes arquitetdbnicas necessarias ao
atendimento do publico infantil; todavia, se configurava como a unidade de saude
que, majoritariamente, assistia as criangas com autismo do municipio. Em suma, a
procura por atendimento relacionava-se ao agendamento de consultas médicas e a
renovacao de receitas e laudos. Os atendimentos ao publico ocorriam todos os dias,
conforme agendamento prévio realizado pelos profissionais. Quanto a terapia
proposta as criancas, menciona-se que havia o estabelecimento de atendimentos
uma vez por semana, a cada 15 dias ou uma vez por més.

Relativamente aos atendimentos propostos pela presente pesquisa, houve a
elaboracdo de um cartdo de agendamento, a fim de que houvesse uma organizagéo

dos dias de atendimento, isto &, no referido cartido, foram anotadas as datas e os
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horarios em que os pais deveriam comparecer ao CAPS acompanhados de seus

filhos. A imagem proposta abaixo apresenta o cartdo de agendamento:

Imagem 1: Modelo de cartdo de agendamento
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e
Conceigdo Aguiar
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Projeto de Treino de pais de criangas autistas
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]

|
|
|
I
|

E T

Fonte: Elaborado pela autora.

A continuagao, esclarece-se que os voluntarios do projeto foram recrutados a
convite feito pela pesquisadora. Assim, convocaram-se trés académicos de
psicologia, uma psicéloga, uma neuropsicopedagoga e uma pedagoga (cedida pelo
préprio CAPSIj), quadro que totalizou seis voluntarios.

A fim de colaborar com o projeto de pesquisa, os voluntarios participaram de
um treinamento sobre ensino de habilidades basicas, sobre o protocolo de analise
usado na avaliagao das criangas, o inventario PORTAGE, e sobre a realizacido dos
registros nos formularios. Na efetivacdo do projeto, os profissionais participaram
contribuindo com a aplicagao das entrevistas com os pais e cuidadores, bem como
durante todo o processo de avaliacdo das criangas e proposta de intervencido ao
longo dos seis meses de aplicagdo do estudo. Ao final da pesquisa, os voluntarios
receberam uma declaragdo de participagdo e um certificado comprovativo da

realizagao dos cursos ofertados pela pesquisadora.



Fotografia 5 - Grupo de voluntarios em entrevista e treinamento com os pais

Fonte: Registrada pela autora.

Fotografia 6 - Entrevista aplicada aos pais por pesquisadora e voluntarios

Fonte: Registrada pela autora.
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2 QUALIFICAQAO DO PROJETO DE TESE

O exame de qualificagao da tese, produto deste projeto de campo, ocorreu no
dia 24 de abril de 2023, as 19 horas, em formato remoto, pela plataforma Teams. A
banca foi composta pelos seguintes componentes: Professora Doutora Rafaela
Schaefer (Orientadora do Projeto de pesquisa); Professora Doutora Juliana Scherer
(integrante do Programa de Pdés-Graduagdo de Saude Coletiva da Unisinos);
Professora Doutora Sandra Leal (integrante do Programa de Pds-Graduagao de
Enfermagem da Unisinos) e Professor Doutor Paulo Breno Noronha Liberalesso

(Médico neuropediatra e Doutor em Disturbios da Comunicagdo Humana):

Fotografia 7 - Registro do exame de qualificagao

Fonte: Registrada pela autora.

O percurso até a banca de qualificacdo, em doutoramentos, como se sabe,
demanda esforgo e dedicacdo. No que diz respeito a presente pesquisa, e a nivel
pessoal, escuso-me de, em primeira pessoa, relatar que se tratou de um longo
percurso para alcangar esse dia. Questdes delicadas, pessoais, de saude e
financeiras permearam o caminho até o doutorado. Agraciadamente, tal percurso foi
construido através da Graduacdo em Enfermagem e em Psicopedagogia; da
docéncia, como Professora na Universidade Estadual do Maranhdo (UEMA) e,
especialmente, através da maternidade, por ser mae de um jovem autista; também
da militdncia, por atuar na causa dos direitos da pessoa autista. Além disso,

considera-se de tamanha importancia a atuagdo na area da saude mental ha 20
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anos, o Mestrado Profissional em Enfermagem, também pela Universidade do Vale
do Rio dos Sinos, com tema de pesquisa sobre rastreio precoce do autismo com uso
do M-CHAT por profissionais enfermeiros na atengao basica. A presente trajetoria
corrobora uma carreira dedicada ao estudo e assisténcia as pessoas com autismo
no SUS.

No que se refere ao projeto de tese de doutorado, o documento foi enviado
para analise dos membros avaliadores e a apresentagdo encaminhada as
orientadoras da tese. Uma vez que a apresentacdo ndo consta no documento a ser
entregue para a instituicdo, considerou-se relevante compartilhar a pagina de capa

da apresentacdo do exame de qualificagdo em carater ilustrativo:

Imagem 2 - Capa de apresentagao do projeto em banca de qualificagao

UNIVERSIDADE DO VALE DO RIO DOS SINOS - UNISINOS
UNIDADE ACADEMICA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE COLETIVA - DOUTORADO

EXAME DE QUALIFICAGAO

TREINO PARENTAL E SUA INFLUENCIA SOBRE OS MARCOS DO
DESENVOLVIMENTO EM CRIANCAS COM TRANSTORNO DO ESPECTRO DO
AUTISMO ATENDIDAS NO CAPS INFANTIL

DOUTORANDA : CONCEIGAO DE MARIA AGUIAR BARROS MOURA
ORIENTADORA : Dra. RAFAELA SCHAEFER

Fonte: Elaborado pela autora.

Apdés a apresentagdo do projeto de pesquisa, a banca avaliadora fez
importantes consideragdes que contribuiram para o aprimoramento do trabalho.
Dentre tais indicagdes, faz-se relevante mencionar o pequeno ajuste no tema.
Aquando da banca, sugeriu-se que a expressdo “criancas com transtorno do
espectro do autismo” fosse modificada para “criangas no transtorno do espectro do
autismo”. Considera-se que, uma vez que as investigagdes inseridas nas ciéncias da
saude contribuem, justamente, para o aprimoramento do tratamento de pessoas e
suas condigdes, a mudanga da expressao € apropriada. A troca da preposi¢ao para
se referir as pessoas que vivenciam o transtorno contribui para o apontamento de

que nao se trata de uma condigao unica e estatica do transtorno (se apresenta ou
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ndo), mas de uma condi¢do que é diversa e que se manifesta de diferentes formas,
nos diferentes individuos, por isso, congruentemente, se trata de um espectro.

No que concerne a demais contribuicbes, destaca-se que os membros da
banca também teceram relevantes sugestdes quanto a aplicagdo da pesquisa,
treinamento aos pais e numero de criangas participantes. Nesse sentido, sugeriu-se
qgue o numero de criangas participantes da pesquisa totalizasse 28 individuos, a fim
de alcancar uma maior amostra. Ademais, recomendou-se um treinamento aos pais
sobre o tema autismo, bem como a proposi¢cao de esclarecimentos a respeito dos
tipos de tratamento, incluindo as intervengdes que envolvem a ciéncia ABA. Por
sugestdo de um dos membros, incluiu-se nos passos metodolégicos da pesquisa a
aplicagdo de um pré-teste e de um pos-teste sobre o tema do autismo, assim
configuraria possivel haver uma parametro do conhecimento construido pelos
sujeitos da pesquisa apos o treinamento. O teste continha dez questdes discursivas,

relacionadas a tematica do autismo:

Imagem 3 - Parte inicial do teste aplicado aos pais das criangas com autismo

participantes da pesquisa

UNIVERSIDADE DO VALE DO RID DOS SINOS - UNISINGS.
UNIDADE ACADEMICA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
PROGRAMA DE POS-GRADUACAD EM SAUDE COLETIVA ~DOUTORADO.

e doutorada

PRE-TESTE

1-0 QUEE AUTISMO?

2- 0 QUE CAUSA O AUTISMO?

3. 0 AUTISMO TEM CURA?

4-COMO DEVE SER O TRATAMENTO PARA A CRIANCA AUTISTA ?

5-0 QUE £ COMPORTAMENTO?

50 QUE SIGNIFICA ABA 7 E COMO ABA PODE AJUDAR AS PESSOAS AUTISTAS ?

Fonte: Elaborado pela autora.
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Imagem 4 - Parte final do teste aplicado aos pais das criangas com autismo
participantes da pesquisa
| 4 ot

UNVeRSipape o —
DADE b
g UNIDApg Mnbg.:, VALE DO R pog 515 - UNISINOS

RAMA p Pﬁs;,muc:c‘;‘ PESQUISA F pOs-GRADUACAD

‘0 EM SAUDE COLETIVA - DOUTORADO
Pesquisa de doutorado

Doutoranda con ceigio Aguiar

\\_

|
7-vack sage oMo
DIGA O QUE D o

A
" Eé';gﬂs MOMENTOS DE CRISE DE UMA CRIANCA AUTISTA 7 SE SIM,

S VOCE SABE QUE HABILIDADES SBO FUNDAMENTAIS PARA QUE UMA CRIANGA AUTISTA
| POSSA SE DESENVOLVER? SE SIM, €ITE ALGUMAS?

8- QUANTAS VEZES POR SEMANA UMA CRIANCA AUTISTA DEVE FAZER TERAPIA ( TREINOS ,
| ENSING | PARA TER UM BOM DESENNOLVIMENTS 7

10-COMO DEVE SER O ENSINO DE HABILIDADES PARA A PESSOA AUTISTA APRENDER  POR
EXEMPLO , SE WC QUER ENSINAR ELA A FAZER XIXI , OU ENSINAR A BATER PALMAS | 7
|

Fonte: Elaborado pela autora.

Dentre as discussdes realizadas na banca de qualificagdo, consideraram-se
as citagdes e as datas da linha do tempo da histéria do autismo. A imagem proposta

a seguir e demonstrada em apresentagao estabeleceu a discusséo:

Imagem 5 - Emprego do termo “autismo” por diferentes autores

FUNDAMENTAGAO TEORICA

+ Autismo :

# Conceito : E um transtorno do neurodesenvolvimento de causas neurobioldgicas definido de
acordo com critérios eminentemente clinicos, que afetam em graus variados a area da interagdo
social, da comunicacgdo e do comportamento. (SCHWARTZMAN 2011, p.37).

& Diagnéstico de autismo :

v Critérios Ae B _i ( 3
¥ 3 critérios de A e pelo menos 2 de B i_ -i . o
2013 -

80 L. Win psms CID11
.1975 triade de
i_ T critérios
.1943 DSM3
Kanner
i— 1911
Bleuler

Schwartzman( 2011)- Transtorno de Espectro do autismo — TEA

- Assumpcio
Junior, Francisco Baptista. (2015)-Autismo novas tendencias

Fonte: Schwartzman (2011, p. 37)
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No que tange a data em que o autismo foi mencionado pela primeira vez, ha
discrepancia (divergéncia de alguns anos) entre os autores da area; todavia, e por
recomendagdo da banca, elegeu-se a data de 1908, por ser a mais fidedigna,
segundo o Doutor Paulo Liberalesso, um dos membros da banca e autor do livro
“Autismo: compreensao e praticas baseadas em evidéncias®.

As finais consideragdes, propostas pelos membros da banca avaliativa, foram
relacionadas a relevancia do tema, ao valor social da pesquisa e ao ineditismo da
proposta no Sistema Unico de Saude (SUS).
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3 APLICACAO DO PROJETO DE PESQUISA

A terceira parte, do presente relatério de campo, descreve o percurso de
aplicagéo da pesquisa, o treinamento com a equipe do CAPS, os voluntarios e o
grupo de pais das criangas com autismo.

Assim, anteriormente a coleta de dados, realizou-se um treinamento, no més
de agosto de 2023, com a equipe do CAPS e os voluntarios. Posteriormente, um
segundo treinamento foi aplicado, desta vez tendo como publico-alvo os pais das
criangas participantes.

No treinamento direcionado aos pais, além das informagdes sobre autismo,
estes foram instruidos a preencher (anotar/marcar), nos programas de ensino, as

atividades que iriam desenvolver com seus filhos:

Fotografia 8 - Treinamento direcionado aos pais

BE TREONAMENT

1 |
tA CRIANCAS DO ESP

Fonte: Registrada pela autora.

O treinamento foi importante para esclarecer o detalhamento das acbes da
pesquisa e o cronograma de execugao das atividades. Assim como o grupo de pais,
0s membros da equipe responderam a um pré-teste e a um pods-teste sobre a
tematica do autismo, com o mesmo intuito de mapear os conhecimentos construidos
ao longo da aplicagao da pesquisa.

As imagens propostas a seguir demonstram mais alguns momentos de tais

aplicagdes, testes:
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Fotografia 9 - Treinamento com os pais (momento tedrico)

Fonte: Registrada pela autora.

Fotografia 10 - Treinamento com os pais (momento pratico)

Fonte: Registrada pela autora.

As intervencgdes iniciaram no més de setembro de 2023, posteriormente a
realizacdo dos treinamentos. Assim, para aplicagdo das intervengdes, cada pai
recebeu um kit com 0s recursos necessarios aos treinos domiciliares. O kit foi
composto por uma mochila de tecido, uma pasta tipo classificadora, contendo os
programas de ensino (folhas digitadas em papel A4 com as atividades a serem
aplicadas pelos pais aos seus filhos ), brinquedos, jogos, livros e recursos
pedagogicos:
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Fotografia 11 - Kit distribuido aos participantes do projeto

Fonte: Registrada pela autora.

Em conjunto com o programa de ensino, disponibilizaram-se orientagdes aos

pais, para prosseguir as atividades domiciliares:

Imagem 6 - Orientagdes para aplicagéo de intervengdes

TREINO DE PAIS

Orientacies para os pais (mie , pai, avés e cuidadores )

v Elaborado por: Pesquisadora Conceigiio Aguiar (Analista do comportamento)

¥ Vocé devera fazer essas atividades todos os dias, de domingo a domingo

v Vocé devera fazer essas atividades pelo menos 1 x por dia

¥ Pegue o brinquedo ou recurso que estd na mochila do projeto

¥ Faga os treinos usando o recurso ou outro brinquedo da preferéncia da crianga

¥ Voce deve registar (anotar na pasta) se vocé realizou ou ndo os treinos com a
crianga

¥ Se possivel grave videos de vocé fazendo em casa 0s treinos e poste no grupo de
WhatsApp criado exclusivamente para os pais.

¥ As dividas quanto a aplicagiio serdio retiradas nos encontros presencias
semanais no CAPS

Gratiddo por sua colaboragdo, Conceigdo Aguiar

Fonte: Elaborado pela autora.

Ademais, disponibilizou-se uma ficha de programa de ensino, capaz de servir

como registro de acompanhamento das atividades:
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Imagem 7 - Modelo de programa de ensino

Quadro 2 - Modelo da ficha do programa de ensino apos adequagdo para a pesquisa

ATIVIDADE: FREQUENCIA —
Minimo 3 por dia
OBJETIVO: CONTATO VISUAL SIM NAO

Segunda - bolha de sabio

Terga — 6culos de brinquedo

Quarta — brinquedo sensorial

Quinta — bola de futebol

Sexta — carrinho

Elaborado pela autora.

Finalmente, as 18 criangas foram avaliadas pelo Inventario Portage
Operacionalizado (IPO) e os dados foram inseridos em planilhas individualizadas no
Excel, de modo a conceber-se uma linha de base. Ao final da primeira etapa de
coleta, elaborou-se um relatério com os dados e graficos capazes de informar a

respeito dos marcos do desenvolvimento de cada crianga:

Grafico 1 - Modelo de gréfico linha de base

Idadesde desen\éolvimentcg

6 — — — — S

31

2,2

1,0 11
1 0,8
0 I I
Socializacéo Linguagem Cognicéo Auto cuidados Motor

Fonte: Elaborado pela autora.
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O grafico 1 ilustra a linha de base de um dos participantes da pesquisa;
embora a crianga possuisse seis anos, sua idade de desenvolvimento
demonstrou-se abaixo do esperado. Observa-se, através do referido grafico, que,
em cada coluna, esta representada uma area do desenvolvimento, a qual faz parte
dos marcos do desenvolvimento da criangca e que sao referidas pelo IPO. No
exemplo, uma crianga com idade cronoldgica de seis anos apresentou: idade de
desenvolvimento da socializagdo de um ano, linguagem de oito meses, cognigcao de
um ano e um més, autocuidado de dois anos e dois meses e desenvolvimento motor
de trés anos e um més.

Por esse motivo, questionou-se a importancia do grafico linha de base, na
avaliacao de criangas autistas. Tal questionamento representou como retorno o fato
de que a linha de base € um instrumento capaz de analisar os repertérios que o
aprendiz apresentou ao longo do processo de avaliagdo. Nesse sentido, a linha de
base contribuiu para a organizagédo dos programas de ensino (0 que se deve ensinar
para o aprendiz) e para o acompanhamento da familia ao longo do processo de
intervencdo e evolucdo do aprendiz. Por conseguinte, foi preciso que a familia
atentasse aos graficos, uma vez que, com as intervengdes, a linha deveria subir e os
indicadores deveriam melhorar.

Os graficos exibidos a seguir demonstram a relevancia das propostas

aplicadas as criangas com autismo atendidas pelo projeto:

Grafico 2 - Linha de base, aplicado anteriormente as intervencgdes

|dade de desen\éo\vimentcﬁ)
o

22

Socializacdo Linguagem Cognicdo Auto cuidados Motor

Fonte: Elaborado pela autora.
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Grafico 3 - Demonstragao de evolugao posterior aos seis meses de intervengdes do

projeto

|dade de desenvolvimento
6 6 6

6 — I - —

35

26

Socializagdo Linguagem Cognigdo Auto cuidados Motor

Fonte: Elaborado pela autora.

Dentre os momentos que determinaram os passos metodolégicos da
pesquisa, as imagens a seguir registraram a entrega dos relatérios da primeira etapa

do planejamento de aplicacao:

Fotografia 12 - Entrega dos relatérios da etapa inicial

Fonte: Registrada pela autora.

Posteriormente ao primeiro processo de avaliagdo, iniciaram-se as

intervencbes com os pais e seus filhos, tanto no CAPS quanto na residéncia
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domiciliar. Ao longo das proximas paginas, imagens demonstram os momentos das

intervengdes propostas por esta pesquisa.

Como sera possivel observar nas imagens que se seguem, as criangas, junto
aos seus pais, experienciaram treinos para o0s seguintes objetivos: sentar e
permanecerem sentadas; realizar contato visual; conseguir esperar; imitar gestos e
acdes; realizar brincadeiras funcionais; utilizar linguagem receptiva e expressiva;
identificar as partes do corpo; desenvolver habilidades de autocuidado, tais como:
tomar banho, pentear o cabelo, escovar os dentes, lavar as maos, alimentarem-se
sozinhas; também objetivou-se o desenvolvimento de determinadas habilidades
académicas, tais como: coordenacdo motora, pintura, uso de tesoura,
reconhecimento de letras e numeros, reconhecimento de formas geométricas,

escrita.
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Exposicao de fotos das intervengdes em casa
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CONSIDERACOES FINAIS

Ao final do periodo de seis meses de aplicagdo dos treinos parentais
propostos pela presente pesquisa, realizou-se, no més de margco de 2024, a
avaliacdo dos marcos do desenvolvimento pelo protocolo Portage, com as criangas
participantes da pesquisa. Na ocasido, foram entregues o relatério pds-intervengao
com os graficos comparativos que evidenciaram - os quais indicavam o percurso de
avanco das criangas antes e apos as intervengoes -, o certificado de participagao do
projeto e o cordao de girassol.

A pesquisa mostrou-se efetiva em demonstrar melhorias nos marcos do
desenvolvimento de todas as criangas do grupo intervengdo em comparagao ao
grupo controle. Por conseguinte, constatou-se que o ensino de habilidades basicas
através do treino parental foi efetivo na aquisicdo de novas habilidades pelas
criangas, quando realizado de forma intensiva, ou seja , diariamente. Outro aspecto
a ser ressaltado foi o carater de ineditismo do estudo realizado, pois foi o primeiro a
ser aplicado integralmente no contexto SUS, em uma instituicdo publica de saude
mental que faz parte da Rede de Atencao Psicossocial (RAPS).

Quanto ao valor social, esse foi um dos maiores ganhos adquiridos ao longo
de todo o processo, pois o0 publico participante era formado por familias de
vulnerabilidade social, que nunca tiveram acesso a intervengdes que envolvessem a
ciéncia ABA, isto é, a Analise do Comportamento Aplicada. Observou-se,
especialmente, que, a medida que as criangas evoluiram no desenvolvimento de
novas habilidades, os pais demonstraram ainda maior motivagao para perseverar na
participacdo com os filhos das intervencdes propostas. Parece ser esse o motivo de
nao ter havido desisténcias por parte dos individuos participantes. Dentre as
pouquissimas faltas observadas, constataram-se episédios gripais. Com relagéo as
anotacgdes nas fichas e as gravagdes de videos, nao identificaram-se dificuldades no
cumprimento dos combinados com os pais.

Cabe ressaltar que, apesar de trazer contribuicdes relevantes a literatura
sobre tratamento para pessoas autistas através de intervengdes comportamentais
aplicadas por pais no cenario do SUS, este estudo apresentou algumas limitagdes.
No que se refere ao método de pesquisa, uma vez que se trata de um ensaio clinico
nao randomizado, o tamanho da amostra ndo trouxe uma representatividade

significativa, o que limitaria sua capacidade de generalidade. Em contrapartida,
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verificou-se que, ao analisar a condigdo clinica estudada e ao considerar sua
condigdo complexa, os achados do presente relatério convergiram com estudos
similares, demonstrando que esse tipo de intervengao pode ser inserido na linha de
cuidado a crianga com autismo no SUS.

Ademais, acrescenta-se que, quanto a continuidade das intervencgoes, foi
possivel manter contato entre pesquisadora e equipe do CAPS por mais seis meses
apés o término da pesquisa; durante tal espago de tempo, a equipe deu
continuidade as intervengdes conforme possibilidade; contudo, o principal obstaculo
para a continuidade das intervencdes foi o ndo provimento de recursos ludicos
(brinquedos, jogos, material pedagodgico, mobilia adequada). Tal empecilho,
conforme relatos da equipe aplicadora, contribuiu para que as criangas nao
demonstrassem o mesmo engajamento, desmotivando também os pais para a
continuidade dos atendimentos com os filhos. Outro fator determinante para a
aplicagao dos treinos a ser mencionado foi a rotatividade de profissionais da area
da saude alocados no CAPS onde se aplicou a pesquisa. No espago de atuagao do
presente projeto, a equipe era composta por profissionais contratados; infelizmente,
a realidade encontrada no local de estudo n&o foi diferente de diversos estados
brasileiros. Entretanto, o vinculo afetivo demonstrou-se extremamente importante
para a continuidade das intervengdes com criangas autistas; por essa razdo, a
possivel rotatividade de membros das equipes das instituicbes de saude
configura-se também como um desafio a ser enfrentado.

Em suma, ressalta-se que o transtorno do espectro do autismo € hoje uma
questao de saude publica; a oferta de tratamento adequado no SUS n&o cresceu na
mesma velocidade em que o numero de casos aumentou. Desse modo, verificam-se
muitos desafios a serem superados para um tratamento adequado dessa parcela da
populacdo brasileira, tais como: a falta de qualificagao profissional; a proposi¢cao de
ofertas de tratamento com carga horaria adequada; a criagdo de redes de apoio as
maes e aos familiares; a oferta de servigcos que atendam a pessoa autista em todos
os ciclos de vida, isto €, da infancia a velhice; e, por fim, a organizag&o da linha de
cuidado abrangendo tanto a rede RAPS quanto a Rede de Cuidados a Pessoa com
Deficiéncia (RCPD). Finalmente, demonstrou-se ser necessario que mais estudos
envolvendo praticas baseadas em evidéncias para pessoas autistas sejam aplicados

no SUS, para que seja possivel avaliar seus impactos a nivel de saude coletiva.
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Exposicao de fotos do grupo de intervengao ao final da pesquisa
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IMPLEMENTACAO E ADAPTACAO DE UM PRoTOCOLO DE INTERVENCAO MEDIADO POR PAIS DE
CRrIANCAS AuTiSTAS ATENDIDAS NO SUS

Introduction And Adaptation of an Intervention Protocol Mediated By Parents
of Autistic Children Treated By SUS

Resumo: Neste artigo, apresentamos aspectos metodoldgicos de um ensaio clinico
nao randomizado sobre a implementacdo e adaptacdo de um protocolo de
intervencao mediado por pais de criangas autistas atendidas no Centro de Atencao
Psicossocial infantojuvenil, servico do Sistema Unico de Saude em uma cidade no
interior do Maranhdo. A pesquisa estendeu-se por 6 meses e considerou 18 pais de
criangas autistas, divididos em grupos: Grupo A - Intervengao e Grupo B - Controle.
Realizou-se o desenvolvimento do estudo em trés etapas: Etapa 1 (entrevista),
Etapa 2 (descrigado do protocolo de referéncia) e Etapa 3 (adaptagdes realizadas na
implementagédo do protocolo). Quanto aos resultados, destacamos que o protocolo
de referéncia € um instrumento adequado para nortear os profissionais de saude na
orientacdo dos pais de criangas autistas, por contemplar as habilidades basicas a
serem ensinadas, apresentadas de forma simples e ilustrativa. Contudo, ainda que
se configure como um instrumento validado cientificamente, necessita de
adaptacdes baseadas no contexto. Nesta pesquisa, foram realizadas adaptagdes
metodoldgicas, logisticas, ambientais e de recursos humanos. Concluimos que as
intervengdes mediadas por pais demonstraram-se viaveis no contexto SUS, quando
supervisionadas por profissional qualificado, podendo ser replicadas em outros
cenarios, ou seja, inclusive na linha de cuidado a pessoas autistas no SUS.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro do Autismo (TEA). Analise do
Comportamento Aplicada (ABA). Protocolo de intervencéo.

Introducgao

Sabe-se que o autismo atinge o neurodesenvolvimento da crianga, afetando
sua comunicagao, interacdo social e comportamento. A nova prevaléncia de
autismo, publicada no ano de 2023 pelo CDC (Centro de Controle e Prevengao de
Doencas) norteamericano, ressalta que 1 a cada 36 criangas possui Transtorno do
Espectro do Autismo (TEA). Apesar de o Brasil ndo possuir estudos de prevaléncia
sobre autismo a nivel nacional, em uma transferéncia dessa prevaléncia (de 2,7% da
populagao), encontrada pelo CDC para o Brasil, teriamos, em 2023, cerca de 5,997

milhdes de autistas
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no pais. Esses dados reforcam a necessidade da adocido de politicas publicas
voltadas para essa populacao.

Ofertar tratamento a pessoa autista envolve uma rede complexa de cuidados,
que passam por praticas baseadas em evidéncias. Nesse sentido, observa-se que
parece haver a falta da aplicacdo de leis que garantam que essas praticas sejam
ofertadas, de forma universal, a todas as pessoas que estdo no espectro do
autismo. A este respeito, Gomes et al. (2017, 2019) realizaram um estudo que
avaliou os efeitos da intervencdo comportamental intensiva, realizada por meio da
capacitacdo de cuidadores, no desenvolvimento de criangcas com autismo. No
referido estudo, constatou-se que o numero de pessoas autistas € muito superior a
quantidade de profissionais especializados no Brasil. Outra constatacao relevante
do estudo centra-se na concepg¢ao de que a intervencdo mediada pelos pais
demonstrou ser uma alternativa viavel e de baixo custo, além de ser uma pratica
baseada em evidéncia (EPB) e possivel de ser realizada via SUS.

Oliveira et al. (2017) refletem sobre as demandas necessarias para um
tratamento efetivo do TEA. Em primeiro lugar, argumentam que, dada a prevaléncia
e a complexidade do TEA, faz-se necessario um investimento na qualificagcdo dos
profissionais que atendem no Sistema Unico de Saude sobre praticas baseadas em
evidéncias para pessoas autistas. Além disso, os autores relatam que as
intervengdes tornam-se inacessiveis a maioria das familias de pessoas autistas que
vivemn no Brasil, devido ao custo elevado das terapias, em virtude da especificidade
e especialidade dos profissionais que irdo atender esses individuos.

Nesse cenario de recursos humanos escassos na area do TEA, e com o
agravamento no contexto pandémico provocado pela Sindrome Respiratoria Aguda
Grave (SARS COV2), no ano de 2020 e 2021, muitas pessoas autistas ficaram sem
tratamento devido as medidas restritivas de distanciamento. Isolados em suas
casas, familiares experienciaram sentimentos de desespero e incerteza, dada a
auséncia de intervengdes presenciais aos filhos autistas, antes realizadas em
ambiente externo.

Estudos sobre aspectos metodoldgicos de aplicagdo de protocolos, mais
precisamente, a construcdo de linhas de cuidado no ambito da saude coletiva séo
importantes para o direcionamento de politicas publicas. Nessa perspectiva, ao
refletir sobre o contexto pés-pandémico, Gomes et al (2022) buscaram analisar os

efeitos da capacitacdo de cuidadores de criangas com autismo em um centro de
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referéncia e reabilitagdo do SUS (CER/Apae). Os resultados do referido estudo
corroboram a adocdo do treino parental na rotina das familias, ratificando a
viabilidade do uso dessa modalidade de intervencéo e a possibilidade de capacitar
cuidadores de pessoas autistas. Foram observadas melhorias nos marcos do
desenvolvimento das criangas cujos pais foram treinados a aplicarem intervengdes
comportamentais a seus filhos; essa melhoria também foi observada nas barreiras
comportamentais.

Depois de um amplo debate na 5% Conferéncia Nacional dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia (CNDPD), realizada em julho de 2024, o Ministério dos
Direitos Humanos e Cidadania anunciou a criacdo do Sistema Nacional de
Cadastro da Pessoa com Transtorno do Espectro Autista (SisTEA) e o Plano
Nacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (Novo Viver sem Limite); com
essas novas politicas de atencéo, espera-se ter uma estimativa de dados reais do
numero de pessoas autistas com diagnostico no Brasil e assim direcionar o
tratamento e assisténcia a essa populacao.

Ao analisar o cenario exposto previamente, este artigo tem por objetivo:
descrever um experimento de implementacdo e adaptacdo de um protocolo de

intervengao mediada por pais de criangas autistas atendidas no SUS.

Método

Neste artigo apresentamos aspectos metodologicos de um ensaio clinico ndo
randomizado aplicados para a implementacdo e a adaptacdo de um protocolo de
intervencdo mediado por pais de criangas autistas atendidas no SUS. O
desenvolvimento do desenho do estudo foi organizado em trés etapas. Na etapa 1,
descrevemos: (i) o processo de recrutamento dos participantes, (ii) a aplicacdo da
entrevista aos sujeitos participantes e (iii) as variaveis investigadas. Na etapa 2,
discutimos a respeito: (i) do tempo de duragao do processo de implementagao, (ii)
dos aspectos relacionados ao constructo teérico do protocolo e (iii) da validagao
cientifica do instrumento utilizado na intervengdo (protocolo de referéncia).
Finalmente, na etapa 3, referimos as adaptacdes realizadas na aplicacdo do

protocolo durante o periodo de implementagao.

ETAPA 1
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Recrutamento

Apods aprovacdo da pesquisa pelo CEP (Comité de Etica e Pesquisa) da
UNISINOS (Universidade do Vale do Rio dos Sinos), em 5 de junho de 2023, sob o
numero de parecer. 6.101.675, deu-se inicio a fase de coleta de dados e
recrutamento dos participantes. Para o convite aos participantes, a pesquisadora
realizou visita ao CAPS (Centro de Atencao Psicossocial) infantojuvenil no més de
julho. No CAPSIij de Caxias — MA, em 2023, estavam cadastrados 58 usuarios
(criangas) com TEA, entre a idade de 2 e 17 anos, pertencentes a zona urbana,
sendo 28 correspondentes a faixa etaria de 2 a 6 anos de idade (SEMUS/CAPS ij
DE CAXIAS-MA, 2023). Inicialmente, foram convidados 28 pais; apds analise dos
critérios de inclusdo, o grupo de sujeitos da pesquisa compreendeu 18 pais de

criangas autistas.

Critérios de inclusao e exclusao

A pesquisa foi realizada com os pais de criangas autistas, que tinham filhos
entre 2 e 6 anos de idade e que atendiam aos seguintes critérios de inclusao: Pais
maiores de 18 anos; Pais que residiam no domicilio da crianga (isto é,
compartilhavam moradia com os filhos autistas); Pais que acompanhavam seus
filhos de forma regular nas terapias ofertadas no CAPSIj; Pais de criangas autistas
verbais e nao verbais; Pais de criangas com TDAH (Transtorno do Déficit de
Atencao e Hiperatividade) e/ou DI (Deficiéncia Intelectual) associado ao autismo.
Nao foram incluidos: Pais de criangas com TEA que possuiam deficiéncia visual ou

surdez associada, que residiam na zona rural e/ou que nao eram alfabetizados.

Entrevista

A entrevista ocorreu no proprio CAPSIj, no més de Agosto de 2023. Todos os
participantes assinaram um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e
um Termo de Consentimento do Uso de Imagens e Videos. O questionario da
entrevista continha as variaveis: sexo, idade, estado civil, grau de instrucéo, renda,

se cuidador recebia bolsa ou auxilio governamental; perguntas relacionadas a sua
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saude no momento da entrevista.

Registro das informacgoes e divisao dos grupos

Todas as respostas das entrevistas foram transcritas para uma planilha de
dados e analisadas atraveés de estatistica descritiva com auxilio do programa Excel.
No momento efetivo das entrevistas, os 18 pais foram organizados em dois grupos,
cada grupo com 9 participantes; considerou-se, para a divisdo em grupos, a
determinacdo dos pais, isto €, cada pai optou pelo grupo conveniente a si. Por
conseguinte, o Grupo A abarcou os pais que iriam participar das intervengdes
durante seis meses; por sua vez, o Grupo B abrangeu os pais que iriam participar
exclusivamente de apenas dois passos metodologicos, nomeadamente,
questionarios no inicio e fim do periodo de investigacdo, com questdes relacionadas
ao Perfil do cuidador.

A caracteriza¢ao dos cuidadores principais que participaram do estudo e das
criangas com TEA esta descrita na Tabela 1. De maneira geral, os cuidadores eram
maes das criangas e apresentavam ensino médio completo, bem como renda

inferior a trés salarios minimos.

Tabela 1 - Dados sociodemograficos e perfil do cuidador da amostra de criangas
(n=18) com TEA atendidas no CAPSIj de Caxias- MA.

Variavel Quantidade (%)
Cuidador principal

Mae 14 (77,8)
Pai 3(16,7)
Avo 1(5,5)
Sexo do cuidador

Feminino 15 (83,3)
Masculino 3(16,7)
Cor/Raga do cuidador

Parda 10 (55,5)
Preta 6 (33,3)
Branca 2(11,1)
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Grau de instrugcao do cuidador

;lér;(::g?;g’;:a)l 1 (até 5 anos 2 (11.1)
;tér;(:ﬁrr)\r;gtsa)l 2 (6 a9 anos 2 (11,1)
2° grau (ensino médio) 11 (61,1)
3° grau (ensino superior) 3(16,7)
Situagao conjugal do cuidador

Casado(a) ou em unido estavel 12 (66,7)
Solteiro(a) 6 (33,3)
Renda média mensal familiar

600 reais 2(11,1)
1 salario-minimo 12 (66,7)
2 salarios-minimos 3(16,7)
3 salarios-minimos 1(5,5)
Recebe algum beneficio (bolsa)

Sim 10 (55,5)
Néo 8 (44,5)

Elaborado pela autora.

ETAPA 2

Tempo de duragao da intervengao

O processo de implementagao do protocolo mediado pelos pais ocorreu no
periodo de setembro de 2023 a fevereiro de 2024, com tempo de duragao de seis

meses.

Constructo tedérico do protocolo e validagdo cientifica do instrumento

(protocolo de referéncia)

Para Liberalesso e Lacerda (2020), a ciéncia ABA (Andlise do
Comportamento Aplicada) € uma abordagem terapéutica que analisa e modifica
comportamentos. Ela é baseada em principios cientificos e é indicada para tratar
pessoas com desenvolvimento atipico, como o autismo; além disso, essa ciéncia &

substancialmente documentada na literatura como um dos tratamentos para pessoas
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autistas com maior nivel de evidéncia. Assim, compreende-se tal abordagem como
relevante a metodologia a ser empreendida no presente estudo.

Ademais, para orientar o processo de realizagdo do treino parental,
empregou-se um protocolo elaborado por Gomes e Silveira (2016). Desse modo, o
protocolo das autoras sera referido, neste artigo, como protocolo de referéncia. Esse
protocolo € um manual, isto €, um guia destinado aos pais de pessoas autistas, com
orientagdes e ilustragcbes dos procedimentos de ensino das habilidades a serem
praticadas, tanto no ambiente clinico quanto no ambiente domiciliar. O manual é
reconhecido como protocolo de ensino de habilidades basicas e é fruto de pesquisas
de mestrado e doutorado realizadas por Gomes e Silveira, tendo sua 12 edicao
publicada em 2016. A publicacdo compreende critérios cientificos pautados na
ciéncia ABA; em suma, trata-se de uma referéncia no ensino de habilidades basicas
para pessoas autistas no Brasil.

A continuacdo, concebe-se que o protocolo de ensino de habilidades basicas
€ um manual de como contribuir para que pessoas autistas adquiram habilidades
bastante relevantes para sua vida, uma vez que evidencia 0s passos necessarios ao
ensino de pessoas autistas através da intervengdo comportamental intensiva. O
protocolo trabalha com a intervencdo mediada por pais, uma pratica baseada em
evidéncias para pessoas autistas. Tal pratica € recomendada tanto pelo National
Autism Center (NAC) dos Estados Unidos, centro nacional de pesquisa sobre a
utilizagcdo de praticas baseadas em evidéncias para o tratamento do TEA quanto
pelo National Professional Development Center on Autism Spectrum Disorder
(NPDC), um d6rgao responsavel por recomendagdes, diretrizes e protocolos para
profissionais e familiares de pessoas autistas, além de divulgar publicacdes que
indiguem recomendacbdes de praticas baseadas em evidéncias (EPB) para este
publico.

Steinbrenner et al. (2020) apresentam estudo publicado pelo NPDC. De
acordo com os autores, o érgdo NPDC publicou uma revisao sistematica elencando
28 praticas para pessoas autistas com comprovacao cientifica. Uma das referidas
praticas € a intervengcédo implementada por pais (treino parental). Conforme Perez,
Silva e Velloso (2018), nessa modalidade de intervengdo, os pais sdo o0s
responsaveis pela aplicagdo de intervengbes a seus filhos no domicilio e na
comunidade, sendo orientados e supervisionados por profissionais ou terapeutas

especializados na area comportamental.
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Sendo assim, o protocolo aplicado nas intervencdes da presente pesquisa
apresenta nivel de evidéncia comprovado, uma vez que tem por base um protocolo
voltado para a intervengao implementada por pais, uma das praticas presentes na
lista de praticas baseadas em evidéncias, recomendada pelo NPDC .

A respeito do protocolo eleito como referéncia, isto €, a proposta de Gomes e
Silveira (2016) esta estruturada em um curriculo organizado em cinco areas
conforme ilustragdo do Quadro 1: habilidades de atencéao, de imitagéo, de linguagem
receptiva, de linguagem expressiva e pré-académicas, totalizando 28 habilidades a
serem trabalhadas. Nesse protocolo, as autoras apresentam modelos de fichas de
registros e manutengao, para que os pais possam anotar o numero de tentativas e o
numero de acertos e erros; com base nesses registros, os profissionais supervisores
podem realizar tomadas de decisdo acerca das intervengdes e possiveis mudangas
na estratégia de ensino.

Desse modo, no inicio das intervencdes do presente experimento, os pais
receberam fichas de registro dos programas de ensino (habilidades a serem
ensinadas), elaboradas pela pesquisadora, com a finalidade de anotar diariamente
as habilidades que haviam praticado com seus filhos. As fichas de registro utilizadas
nesta pesquisa diferem daquelas apresentadas pelo protocolo de referéncia, uma
vez que, no modelo desenvolvido para esta pesquisa, foram realizadas adequacgdes
a pedido dos participantes, de modo a tornar as informagdes presentes no material

mais acessiveis e claras.

Quadro 1 - Conteudo do curriculo do protocolo de Gomes e Silveira ( 2016) utilizado

na pesquisa
Habilidade a ser ensinada Nivel Inicio do | Término
treino
Verde -
Amarelo -
Vermelho

Habilidades de atencéo:
Sentar

Esperar

Contato visual
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Habilidades de imitagao Imitar
movimentos motores:
Grossos

Acoes

Finos

Fonoarticulatérios

Grossos em pé

Sequéncia de movimentos

Habilidades de linguagem receptiva:
Seguir instrugdes:

Um passo

Dois passos

Identificar:
Partes do corpo
Pessoas
Objetos

Figuras

Habilidades de linguagem
expressiva:

Apontar

Produzir sons

Imitar sons

Aumentar pedidos vocais

Nomear pessoas, objetos e figuras

Habilidades pré-académicas:
Coordenac¢ao olho mao
Emparelhar objetos, figuras
Uso do lapis e tesoura

Elaborado pela autora.
ETAPA 3
Implementacgéao e adaptagoes na aplicagao do protocolo de referéncia
Durante o processo de implementacdo das intervengdes, realizaram-se
adaptacdes para que a aplicacédo do protocolo pudesse ser efetiva no contexto SUS.

As adaptagdes foram de ordem metodoldgica, ambiental, de logistica e de recursos

humanos. Tais adaptagdes serdo descritas a seguir.
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Adaptacoes metodologicas

As intervengdes com o0s pais e criangas seguiram na integra a sequéncia do
curriculo do protocolo de referéncia. Quanto aos impressos, como referido
anteriormente, foram necessarias adaptacdes e a criacdo de novas fichas de
registro, a pedido dos participantes. Nas fichas adaptadas, foram incluidos o
programa de ensino (atividade que o cuidador deveria fazer ao longo da semana) e
o registro de frequéncia da atividade (o cuidador marcava se havia realizado ou nédo
a atividade proposta para aquele dia).

Os participantes também opinaram quanto ao numero de atividades por dia e
ao numero de tentativas e repeticbes das atividades que iriam desenvolver ao longo
da semana com as criangas. Levou-se em consideracdo as solicitacbes dos
cuidadores nesse aspecto, pois, segundo seus apontamentos, suas jornadas de
atividades (o trabalho, o cuidado da casa e da alimentagdo da familia, por exemplo)
nao permitiiam que o numero de atividades inicialmente proposto fosse de fato
executado. Nesse sentido, apds acolher a demanda dos pais, realizou-se uma
adaptacao quanto ao numero de atividades por dia.

Cada ficha, apés a adequacgéo, ficou padronizada com cinco atividades (uma
atividade por dia) a serem aplicadas de segunda a sexta, conforme a descricao do
Quadro 2. A frequéncia das atividades também foi ajustada, sendo estabelecido
apenas o minimo de tentativas, isto €, trés por dia, numero indicado pelo protocolo

de referéncia para a maioria dos programas.

Quadro 2 - Modelo da ficha do programa de ensino apds adequagéo para a pesquisa

ATIVIDADE: FREQUENCIA —
Minimo 3 por dia

OBJETIVO: CONTATO VISUAL .
SIM NAO

Segunda - bolha de sabao

Terca — 6culos de brinquedo

Quarta — brinquedo sensorial
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Quinta — bola de futebol

Sexta — carrinho

Elaborado pela autora.

Adaptagoes ambientais

Apesar da sala, no CAPSIj - Caxias, ser climatizada, ampla e bem iluminada,
houve a necessidade de mudar de sala em alguns treinos, devido a problemas de
manutengdo no aparelho de ar condicionado. Outro fator que necessitou de
adequacao foi a colocagao de uma cortina de papel na janela para bloquear os raios
de sol no turno da tarde, dado o fato de que algumas criangas tinham sensibilidade
ao sol e a claridade, fator que poderia dificultar a permanéncia da crianga na sala. O
espaco também nao apresentava isolamento acustico, em consequéncia, os sons,
falas e choros de outras criangas no ambiente externo eram claramente percebidos
no interior da sala. Como estratégia para minimizar o barulho externo, utilizamos
uma pequena caixa de som, com repertorio favorito de cada crianca; a musica era
opcional no ambiente, uma vez que nem todas as criangas aceitavam o estimulo

musical.

Adaptagoes de logistica

O investimento financeiro na aquisicdo dos insumos, brinquedos, jogos,
materiais ludicos em geral, confecgdo de mochilas, aquisicdo de mobilia infantil
excedeu os valores estimados no orgamento inicial da pesquisa. Apesar de se
configurar como um espago do SUS para atender criangas, o CAPSij nao
apresentava recursos de mobilia e nem de material de trabalho na quantidade
necessaria para atender sua demanda. No que se refere a area externa do CAPSIj,
trata-se de um espaco de bastante calor, bastante barulho e poucos ventiladores
disponiveis. Assim, considerou-se que, por se tratar de uma estrutura alugada, e que
foi apenas adaptada para aquele servigo, necessitaria de um local de lazer, como

parquinho ou uma sala de espera climatizada ludica e funcional, onde os pais
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poderiam aguardar os atendimentos de forma mais confortavel e segura. Ao
considerar as condigbes fisicas e estruturais do local, adotamos a estratégia de
agendamento por hora. Cada pai comparecia para o atendimento na hora agendada,
0 que contribuiu para um menor incbmodo gerado a crianga a partir da espera no

local externo.

Adaptacgoes de recursos humanos

Para a execucdo da presente pesquisa, demandou-se a presenca de oito
profissionais: uma pesquisadora responsavel pelo estudo, seis voluntarios e um
profissional do CAPSIj da area de pedagogia. Os voluntarios foram divididos em dois
grupos e se revezavam nos dias de terga e quinta. Na sala de atendimento, junto a
pesquisadora, estavam presentes o cuidador, a crianga e um voluntario. Apesar de o
CAPSIj possuir uma equipe multiprofissional, o numero de profissionais constituia-se
inferior a demanda diaria necessaria para atender o seu publico. Esse déficit
tornava-se ainda mais claro ao se determinar a necessidade de aplicar intervengdes
individuais com o publico autista com uma hora de duracéo, protocolo da presente
pesquisa.

Ao considerar a realidade de aplicagdo desta pesquisa, constatou-se que,
para que um servico como este possa ser implementado no SUS, uma série de
acdes seriam necessarias: (i) estabelecimento de um local com estrutura fisica
apropriada, ou seja, construido adequadamente para atender as pessoas autistas
em todos ciclos de vida; (ii) contratagdo de recursos humanos capazes de atender a
demanda; (iii) valorizagao salarial do profissional de saude que atua nesses servigos;
(iv) investimento em recursos materiais adequados, incluindo a aquisicdo de testes
de rastreio, testes de monitoracido dos marcos do desenvolvimento e protocolos de
intervencao informatizados, em que os dados pudessem ser compartilhados com
outros profissionais da rede, quando a criangca necessitar ser referenciada para
algum servico de saude; (v) capacitacdo para os profissionais da rede publica de
saude sobre autismo e praticas baseadas em evidéncias; (vi) formagdo em ABA
voltada para profissionais de saude do SUS que atendem em servicos de referéncia
para pessoas autistas, seja CAPS, CER, CRAS, Atencédo Basica e unidades de
saude que prestam servigos ao SUS; (vii) fomento a telemedicina, com profissionais

supervisores especialistas em ABA, que atuariam acompanhando os demais



123

profissionais da rede na aplicagao da intervengcdo mediada por pais (treino parental).

Consideragoes finais

As adaptagbes metodologicas foram essenciais para que os pais pudessem
entender como deveriam executar as atividades e treinos com seus filhos. No
protocolo de referéncia, apesar de haver ilustragdes e descrigdes do procedimento,
tais elementos ndo tornavam clara, aos pais, a maneira correta de executar
determinada atividade. Nesse cenario, revelaram-se como estritamente necessarias
as demonstragdes praticas, as simulacdes e as orientacbes mais especificas por
parte da pesquisadora no momento das intervencdes entre pais e filhos no CAPS
infantojuvenil.

O engajamento dos pais na pratica de anotagdo dos registros nas fichas
adaptadas (programas de ensino) também demonstrou melhorias apds adaptagéo,
uma vez que, na ficha original do protocolo, havia muitos dados a serem registrados
e isso culminou para que, em um primeiro momento, houvesse resisténcia por parte
dos cuidadores na realizagdo do registro; a sugestdo de simplificacdo, advinda de
um dos pais participantes da pesquisa, atendeu as necessidades do grupo. No que
se refere as adaptagdes logisticas e de recursos humanos, compreende-se que
estas atribuiram o maior impacto na implementacédo das intervengdes; a oferta de
jogos, brinquedos e material ludico para que os pais usassem com os filhos em
casa, fez com que 100% do Grupo A (9) fosse assiduo nas intervengdes e realizasse
as atividades com registro nas fichas; por sua vez, a presenga dos voluntarios
contribuiu de maneira substancial com a equipe do CAPSIj, ja que, com mais
pessoas engajadas, os atendimentos puderam fluir sem interrupgcbes e a pesquisa
correu conforme o cronograma.

Como implicacbes advindas do experimento realizado, a pesquisadora
promoveu um treinamento no inicio da pesquisa para a equipe multiprofissional,
disponibilizou o modelo dos impressos e, por fim, aplicou treinamento para um
membro da equipe, capacitando-o para dar continuidade as intervengbes com o
grupo de criangas, apos a finalizagao do estudo.

Este estudo apresentou a originalidade de ser pioneiro no processo de
implementacado e adaptacdo de um protocolo de intervengdo mediado por pais de

criangas autistas atendidas em um CAPSIij. Outros estudos foram desenvolvidos no
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contexto do SUS (CER/APAE), todavia, este apresenta o ineditismo de ser aplicado
na Rede de Atencédo Psicossocial (RAPS) e ter promovido uma capacitagao
tedrico-pratica sobre autismo e intervengbes mediadas por pais. Contudo, é
importante destacar que a possibilidade de aplicacdo da presente pesquisa em
outros contextos demanda adaptag¢des determinadas pelo local de aplicagado, sem
comprometer a fidelidade da intervengdo mediada pelos pais e seguindo as
recomendagdes da ciéncia ABA. Ademais, toda pratica mediada por pais
(cuidadores) deve ser supervisionada por um profissional especializado e experiente
na area do autismo .

Por fim, destacamos que a implementacdo do protocolo de referéncia foi
possivel a partir das adaptacdes realizadas, e que as intervencdes mediadas por
pais demonstraram-se ser viaveis no contexto SUS, quando supervisionadas por
profissional qualificado. A implementacdo do protocolo mostrou-se poder ser
replicada em outros cenarios, ndo extinguindo a possibilidade de ser inserida na

linha de cuidado a pessoa autista no SUS.
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Introduction and adaptation of an intervention protocol mediated by parents of

autistic children treated by sus

Abstract: In this paper, we present methodological aspects of a non-randomized
clinical trial on the implementation and adaptation of an intervention protocol
mediated by parents of autistic children treated at the Child and Adolescent
Psychosocial Care Center, a service of the Brazilian public health system (SUS), in a
small town of Maranhao. The research lasted for 6 months and involved 18 parents
of autistic children, divided into groups: Group A - Intervention and Group B -
Control. The study was developed in three process steps: Step 1 (the interview),

Step 2 (the description of the reference protocol) and Step 3 (the adaptations made
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in the methods of protocol implementation). Regarding the results, we emphasize
that the reference protocol is an adequate instrument to orientate health
professionals in guiding parents of autistic children, as it includes the basic skills to
be taught presented in a simple and illustrative way. However, even though it is a
scientifically validated instrument, it requires adaptations based on the context. In
this research, adaptations were made regarding methodological, logistical,
environmental and human resources aspects. We concluded that interventions
mediated by parents proved to be viable in SUS context, when supervised by a
qualified professional and can be replicated in other scenarios, that is, including in

the public health care for autistic people in SUS.

Keywords: Autistic Spectrum Disorders (ASD). Applied Behavior Analysis (ABA).

Intervention protocol.
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TRANSTORNO DO ESPECTRO DO AUTISMO ATENDIDAS EM CAPS INFANTIL
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Resumo:

Objetivo: analisar a efetividade das intervengdes do treino parental de habilidades
basicas nos marcos do desenvolvimento de criangas no transtorno do espectro do
autismo (TEA) atendidas em um CAPS infantil.

Método: ensaio clinico ndo randomizado. Participaram do estudo 18 criancas com
autismo entre dois e seis anos de idade e seus cuidadores. As familias foram
divididas em dois grupos: um grupo recebeu a intervengao de treino parental para o
desenvolvimento de habilidades (Grupo A) e um grupo configurou-se como grupo
controle (Grupo B). Buscou-se, no agrupamento A e B, balancear os individuos para
que nao houvesse discrepancia relevante quanto a idade do desenvolvimento da
crianga, a raga/cor, a renda familiar e ao nivel de instrugdo do cuidador principal. Os
marcos do desenvolvimento das criancas foram mensurados pelo Inventario Portage
Operacionalizado (IPO) no inicio do estudo e apds seis meses de seguimento.

Resultados: O grupo A apresentou resultados significativos quanto a evolugéo dos
marcos do desenvolvimento. Por outro lado, as criangas do grupo B apresentaram
diferencgas significativas - na comparagao dos escores antes do inicio do estudo e
apos o periodo de seguimento - apenas para o dominio de linguagem (T0 = 1,32 vs
T1=1,53; p=0,036). No que se refere ao grupo A, todos os dominios do
desenvolvimento apresentaram melhoras significativas apdés o seguimento. Ao
compararem-se 0s escores ao final do seguimento entre os dois grupos, as criangas
do grupo A intervengao obtiveram resultados significativamente superiores em todos
os marcos do desenvolvimento.

Conclusées: O treino parental demonstrou-se efetivo na melhoria dos marcos do
desenvolvimento das criangas com TEA que receberam as intervengdes de ensino
ao longo de seis meses. As criangas apresentaram avangos nas areas da
socializagdo, da linguagem, da cogni¢do, do autocuidado e da area motora,
demonstrando que as intervengdes mediadas por pais, ainda que em contextos
publicos (SUS), é eficaz e pode colaborar com a melhoria de vida de criangas
autistas e suas familias.
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Introducgao

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA), ou autismo, se configura como
uma desordem de desenvolvimento caracterizada por desafios de sociabilidade e
comunicagdo, o que culmina em comportamentos e interesses restritivos e ou
repetitivos. Em 2023, com atualizagdo em 2025, o CDC-EUA (Centro de Controle de
Doencas e Prevengdo dos Estados Unidos)' apresentou resultados provenientes de
estudos que revelaram uma nova prevaléncia de autismo nos Estados Unidos da
América (EUA). Segundo o 6rgdo governamental estadunidense, a prevaléncia de
casos de Transtorno do Espectro do Autismo, em criangas de oito anos, aumentou
em 22.2 %, o que estabeleceu em numeros absolutos uma a cada 31 criangas no
espectro no pais. Nas palavras de Shaw (2025, p. 5): “A prevaléncia geral observada
de TEA foi de 32,2 por 1.000 (uma em cada 31) criangas de 8 anos e variou de 9,7
no Texas (Laredo) a 53,1 na Califérnia [...]"".

No Brasil, ndo ha registros de prevaléncia do autismo. A mesma proporgao,
todavia, dos resultados obtidos no estudo do CDC aplicada a populacao brasileira
evidenciaria que os numeros de autistas no pais poderiam ser de cerca de 5,95
milhdes'™.

Para Shaw (2025), o aumento no numero de casos de autismo desperta a
necessidade de adocao de politicas publicas destinadas a este grupo, uma vez que
o transtorno do espectro do autismo €& considerado uma deficiéncia. Como
introduzido anteriormente, em suma, o transtorno configura-se como uma desordem
do neurodesenvolvimento, a qual compromete, em graus variados, a comunicagao,
as interagdes sociais e os comportamentos, tornando-os repetitivos, o que,
aparentemente, nao tem funcéo social, além de afetar o desenvolvimento infantil em
varias areas.

Criancas autistas apresentam alteracbes nos marcos do desenvolvimento
infantil de formas variadas. Segundo Aiello e Williams (2021), essas alteracoes

podem ser percebidas, ainda na primeira infancia, como atrasos nos marcos da

3 Disponivel em: https://www.cdc.gov/mmwr/volumes/74/ss/ss7402a1.htm?s_cid=ss7402a1_w.
Acesso em: 28 abr. 2025.

% [The overall observed ASD prevalence was 32.2 per 1,000 (one in 31) children aged 8 years and
ranged from 9.7 in Texas (Laredo) to 53.1 in California [...]].

> Uma vez que, como evidenciado previamente, ndo ha dados que reflitam a prevaléncia do autismo
no Brasil, Paes et al. (2023) associa os dois paises a fim de conjecturar sobre dados
quantitativo-estatisticos no pais.
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linguagem, da socializacdo, do desenvolvimento motor, da cognicdo e do
autocuidado. Esses marcos do desenvolvimento podem ser monitorados pela
Caderneta de Saude da Crianga e ajudam os profissionais de saude a identificarem
se a crianga apresenta um desenvolvimento regular ou nao.

Quando constatada alguma alteragdo nos marcos supracitados, a crianga
deve ser encaminhada a uma avaliacdo mais especifica com um profissional
capacitado. Uma das formas de se avaliar o avango nos marcos de desenvolvimento
€ através de protocolos especificos de avaliagdo do desenvolvimento infantil, como o
Inventario Portage Operacionalizado (IPO), instrumento de uso livre por profissionais
da saude e da educacéo, o qual é aplicado a criangas de zero a seis anos de idade.

Conforme Aiello e Williams (2021), uma das formas de contribuir para o
avango dos marcos do desenvolvimento que estdo em atraso, em criangas com
autismo, seria a aplicagao de intervengdes comportamentais intensivas, realizadas
por seus cuidadores no domicilio da crianca e replicadas no ambiente escolar. Além
disso, é preciso haver a disponibilizacao de espacos de saude onde a crianga possa
ser assistida.

Em contrapartida, reconhece-se que intervengdes terapéuticas, inseridas na
iniciativa privada, tornam-se inacessiveis para grande parte das familias de pessoas
autistas que vivem no Brasil, jA que o seu custo envolve especificidade e
especialidade de profissionais que irdo atender esses individuos. Dados publicados
por Freitas et al. (2021) revelaram que criangas autistas atendidas no SUS, pelos
Centros de Atencdo Psicossocial para Infancia (CAPS infantil), sdo de familias de
baixa renda, que recebem bolsa familia. Ademais, de acordo com os autores, a
maioria dessas familias é formada por um nucleo monoparental, isto &, sao
geralmente chefiadas por mulheres, ja que a mae é a principal provedora e
cuidadora da pessoa com deficiéncia. Resultado semelhante foi encontrado por
Trindade; Gaudéncio e Santana (2019), em pesquisa realizada em um CAPS |, a
qual assinalou que o perfil do cuidador foi maior entre as mulheres. No entanto, esta
pesquisa se difere daquela no que diz respeito ao grau de escolaridade materna,
sendo, nesta ultima, a prevaléncia de maes com Ensino Médio.

Nesse contexto, para Oliveira et al. (2017), dada a prevaléncia e a
complexidade do TEA, faz-se necessario um investimento na qualificagdo dos
profissionais que atendem no Sistema Unico de Saude (SUS) sobre praticas

baseadas em evidéncias para pessoas com TEA, a fim de tornar as terapias - que
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contribuem para o desenvolvimento dos marcos em criangas autistas - mais
acessiveis.

Para além da qualificacdo dos profissionais da saude envolvidos no
tratamento de pessoas com autismo, Oliveira et al. (2017) discorrem também a
respeito da instrumentalizacdo das familias de pessoas com TEA. Na perspectiva
dos autores, ha uma necessidade de investimento na capacitacdo das familias, uma
vez que estas podem também contribuir para a promogdo dos marcos do
desenvolvimento. Mais ainda, Oliveira et al. (2017) conferem importancia a insergao
dessa modalidade de intervengdo nas Linhas de Cuidado do SUS, de modo que
esteja acessivel as familias de pessoas autistas nos servigos publicos de saude.
Essa ideia baseia-se nos pressupostos do préprio Ministério da Saude, o qual
preconiza a capacitagao das familias ao atendimento da pessoa com TEA, através
das “Diretrizes de Ateng¢ao a Reabilitacdo da pessoa com Transtornos do Espectro
do Autismo (TEA)”, publicadas em 2014 (Brasil, 2014).

Essencialmente, é preciso reforgcar a concepcao de que ofertar tratamento a
pessoa autista envolve uma rede complexa de cuidados, que passam por praticas
baseadas em evidéncias e, especialmente, pela aplicagdo de leis que garantam que
essas praticas sejam ofertadas, de forma universal, a todas as pessoas que estéo
dentro do espectro no Brasil. A este respeito, Gomes et al. (2017, 2019) realizaram
um estudo que avaliou os efeitos da intervengdo comportamental intensiva, aplicada
através da capacitagdo de cuidadores, no desenvolvimento de criangas com
autismo. No referido estudo, constatou-se que o numero de pessoas autistas € muito
superior a quantidade de profissionais especializados. Uma vez que as intervencgdes
comportamentais intensivas sao individuais e exigem uma carga horaria extensa,
poder-se-ia conjecturar que ha falta de profissionais qualificados para atender a
demanda crescente.

Como alternativa a esse entrave, Gomes et al. (2017, 2019) sugerem que 0s
pais, cuidadores e familiares possam atuar também no cuidado e desenvolvimento
da pessoa com TEA, sob a orientacédo e supervisao de terapeutas comportamentais
especializados, submetendo-se a uma espécie de treino parental, o que reduziria os
custos das terapias e seria uma alternativa viavel de ser aplicada tanto na rede
publica quanto na rede privada. Na rede publica, o treino parental poderia ser
aplicado dentro dos componentes da Rede de Atencgao Psicossocial (RAPS), como o

Centro de Atencdo Psicossocial para Infancia (CAPSIi), em servicos publicos
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especializados em tratamento de pessoas autistas, e em associacbes como a
Associacdo dos Amigos dos Autistas (AMA) e a Associagao dos Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE).

Essencialmente, observa-se que o engajamento familiar no tratamento de
pessoas autistas tem contribuido substancialmente para a melhoria da sua qualidade
de vida e comunicagdo social. Como ressaltam Rogers, Dawson e Vismara (2012,
p.7), no livro “Autismo, Compreender e Agir em Familia”: “[...] uma das praticas
baseadas em evidéncias (PBE) é que a familia seja envolvida nos programas de
ensino de forma ativa desde o processo de avaliacdo, até a aplicacdo das
intervencgdes”. Este artigo, de maneira geral, propde-se a analisar a efetividade das
intervengdes do treino parental de habilidades basicas nos marcos do

desenvolvimento de criangas autistas atendidas em um CAPS infantil.

Material e método

Tratou-se de um ensaio clinico ndo randomizado, delineado sob o modelo de
séries temporais intragrupos. Desse modo, foram realizadas afericbes antes e
depois da intervengdo em um mesmo grupo de individuos, assim cada individuo
configurou-se como seu proprio controle aquando do momento de avaliar os efeitos
da intervencgao; também houve aferi¢des intergrupais, onde os dados do grupo que
recebeu a intervengdo foram comparados com os dados do grupo que ndo a
recebeu.

A pesquisa efetuou-se através de uma intervencédo de treino parental, por
parte dos pais sujeitos da pesquisa, seguindo o protocolo de ensino de habilidades
basicas de Gomes e Silveira (2016). Anterior e posteriormente ao treino parental, o
instrumento de avaliagdo dos marcadores do desenvolvimento infantil aplicado foi o
Inventario Portage Operacionalizado — IPO. Ao final da pesquisa, realizou-se uma
comparagao analitica dos marcos do desenvolvimento antes e depois das
intervengdes com os pais. O objetivo da referida analise comparativa foi avaliar os
efeitos das intervengdes parentais nos marcos de desenvolvimento infantil, a fim de
verificar a efetividade das intervencdes realizadas com as criangas .

A pesquisa foi realizada em um Centro de Atengao Psicossocial infantojuvenil,

servico do Sistema Unico de Satde em uma cidade no interior do Maranhdo. O
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estudo estendeu-se por seis meses e considerou 18 criangas autistas, divididas em

dois grupos: Grupo A - Intervengao e Grupo B - Controle.

Desenho do estudo

Este estudo foi desenvolvido com pais e seus respectivos filhos, criangas
entre dois e seis anos de idade com diagndstico de TEA, as quais eram
acompanhadas no CAPS infantil de uma cidade no interior do Maranhao.

Foi considerada como exposicédo a intervencdo com 0s pais ou responsaveis
de pessoas autistas; foi concebido como desfecho os marcos do desenvolvimento
das criancas. Assim, houve:

Hipétese nula(HO0): ndo existe associagao entre treino parental de ensino de
habilidades basicas e melhoria dos marcos do desenvolvimento infantil.

Hipétese alternativa(H1): existe associacao entre treino parental de ensino

de habilidades basicas e melhoria dos marcos do desenvolvimento infantil.

Local e periodo de coleta

A pesquisa foi desenvolvida em um municipio no interior do Maranh&o, no
CAPSi da referida cidade. O municipio possui uma populagdo de 155.129
habitantes. Desses, 29,9% (46.256) correspondem a faixa etaria de zero a 14 anos
de idade (IBGE, Censo Demografico, 2010). A cidade apresenta uma rede de saude
mental composta por: um Centro de Atencao Psicossocial (CAPS Ill); um Centro de
Atencdo Psicossocial Alcool e Drogas (CAPSAD) 24 horas; um Centro de Atencéo
Psicossocial Infantojuvenil (CAPSIj), este ultimo, implantado em 2008, atende
criangas e adolescentes do proprio municipio e de cidades vizinhas; um Centro
Especializado de Atendimento Materno Infantil (CEAMI), local de referéncia para
atendimento pediatrico na atengao basica; além de entidades filantrépicas como a
APAE (Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais) e a AMA (Associagao dos
Amigos dos Autistas) e outras associa¢cdes de pessoas com deficiéncia, bem como
diversos outros servicos especializados.

O CAPSIj, aquando da aplicagdo da pesquisa, possuia um total de 724

prontuarios ativos, somando-se os pacientes da zona urbana e rural e demais
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municipios circunvizinhos. Desses, 524 eram pacientes do municipio local, 342 eram
residentes na zona urbana e 182 na zona rural. Dos usuarios cadastrados na zona
urbana, 58 eram casos de TEA, o que configurava um percentual significativo de
criancas e adolescentes com esse quadro clinico na instituicdo (Semus/CAPSIj,
2023).

A respeito do Centro de Atencdo Psicossocial Infantojuvenil (CAPSIj), &
possivel determinar que este se consolida como um servigco ambulatorial de atengao
diaria, destinado a atender criangas e adolescentes menores de 18 anos de idade,
no contraturno escolar, que estejam com problemas de saude mental grave e
persistente e que, de alguma maneira, influenciam na sua qualidade de vida.

Dentre as atividades desenvolvidas pela equipe multiprofissional do CAPSIj,
elencam-se: atendimentos clinicos com equipe multiprofissional, oferta de terapia
medicamentosa, oficinas ludicas e/ou pedagdgicas, oficinas de socializagado e de
geracao de renda, além de atividades individuais e grupais realizadas com usuarios

e seus familiares.

Populagao e amostra

Os participantes convidados para a presente pesquisa foram pais (mae, pai
ou responsavel) de criancas com diagnostico de autismo, bem como
acompanhamento no CAPS infantojuvenil. Além disso, os sujeitos participantes
deveriam contemplar os critérios de inclusdo (descritos no paragrafo seguinte). A
esse grupo, por finalidade didatica, chamou-se “Grupo A” (GA). As criangas, de
idade entre dois e seis anos, filhos(as) dos pais selecionadas previamente também
compuseram a amostra de participantes desta pesquisa. A esse grupo nomeou-se
“Grupo B” (GB).

e Critérios de inclusao:
v/ Pais com idade maior de 18 anos;
v Pais de criangas entre a faixa etaria de dois a seis anos de
idade;
v Pais que residam no domicilio da crianga (moram junto com a

crianga);
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v Pais que acompanhem seus filhos de forma regular nas
terapias ofertadas no CAPSIj;
v Pais de criancgas autistas verbais e ndo verbais;

v Pais de criangas com TDAH ou DI associado ao autismo.

e Critérios de exclusdo:

v Pais de criangas com TEA que tenham deficiéncia visual ou
surdez associada ao autismo;

v Pais que acompanhem seus filhos nas terapias de forma
eventual e que nao residam no mesmo domicilio que a
crianga;

v Pais que residam na zona rural;

v Pais que ndo sejam alfabetizados.

Para o convite de possiveis participantes, realizaram-se visitas ao CAPSij em
data e horario previamente agendados com a coordenagédo da instituicdo, para a
apresentacao dos objetivos da pesquisa e extensdo de convite para participagéo. O
agendamento coincidiu de forma deliberada com os dias de atendimento ao publico
autista na instituicdo, de modo a facilitar o processo de identificacdo de pais que
atendiam aos critérios previamente descritos.

No CAPSIj, em 2023, estavam cadastrados 58 usuarios, entre a idade de dois
a 17 anos com TEA, pertencentes a zona urbana, sendo 28 correspondentes a faixa
etaria de dois a seis anos de idade (Semus/CAPSIj, 2023).

Coleta dos dados

Apods aprovacdo da pesquisa pelo CEP (Comité de Etica e Pesquisa) da
UNISINOS (Universidade do Vale do Rio dos Sinos), em 5 de junho de 2023, sob o
nuamero de parecer: 6.101.675, deu-se inicio a fase de coleta de dados e
recrutamento dos participantes. O processo de implementacgao (intervengdes com as
criangas) ocorreu no periodo de setembro de 2023 a fevereiro de 2024, com tempo

de duracédo de seis meses.
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Para aplicagdo da pesquisa, dois instrumentos foram empregados, um para
cada grupo especifico: para o grupo A (grupo de pais), determinou-se o protocolo de
ensino de habilidades basicas; para o grupo B (grupo de criangas), o instrumento
empregado foi o IPO. Além disso, estabeleceu-se, para os responsaveis, um
questionario com dados socioecondmicos de modo a tragar, posteriormente, um
perfil desse publico. O Quadro 1 — disposto a seguir — sintetiza a sequéncia de

aplicagao das etapas do projeto:

Quadro 1 — Etapas metodoldgicas da presente pesquisa
PARTICIPANTES INSTRUMENTOS DE AVALIAGAO

Criancas de dois a seis anos | Inventario Portage Operacionalizado (IPO):
avaliacao inicial

Pais ou responsaveis Protocolo de ensino de habilidade basicas

Criancas de dois a seis anos | Inventario Portage Operacionalizado (IPO):
avaliacdo depois de seis meses

Fonte: Elaborado pela autora.

Instrumento do grupo A (pais ou responsaveis)

O protocolo de ensino de habilidades basicas € um manual cujo objetivo &
ensinar pessoas autistas a adquirirem habilidades muito relevantes para sua vida.
Esse protocolo, ou manual, foi fruto do trabalho de pesquisa de Gomes e Silveira
(2016), as quais organizaram os passos metodoldgicos capazes de contribuir com o
ensinamento de pessoas autistas através da intervencao comportamental intensiva,
que utiliza os principios da ciéncia da analise do comportamento aplicada (ABA)
como pratica baseada em evidéncias. O protocolo esta estruturado em um curriculo
organizado em cinco areas: (i) habilidades de atencgao, (ii) de imitagdo, (iii) de
linguagem receptiva, (iv) de linguagem expressiva e (v) pré-académicas. De posse
do protocolo, para o presente projeto, os pais sao ensinados a trabalhar e registrar
as intervencgdes realizadas com seus filhos em fichas especificas, as quais sao

entregues no dia de atendimento no CAPSI.
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Técnica de ensino do grupo A

Para aplicagdo do instrumento de ensino proposto ao grupo A, os pais ou
responsaveis foram encaminhados a uma sessdo para que participassem de
intervencdes com seus filhos, isto é, houve a efetivacdo do treino parental. O
planejamento de duracdo para as sessdes de intervengdo no CAPSIj considerou
quatro horas; o numero de sessdes a serem realizadas foi estipulado em duas vezes
por semana e, além disso, as sessdes foram documentadas por video, a fim de
servirem como prova documental da evolugdo dos marcos do desenvolvimento da
crianga. Ademais, os pais ou responsaveis foram instrumentalizados para aplicar os
programas de ensino, bem como registrar a evolugdo do desenvolvimento de seus

filhos nas fichas de registro.

Instrumento do grupo B (criangas)

Os marcos de desenvolvimento das criancas de dois a seis anos foram
avaliados através do IPO. A respeito desse instrumento de analise, Aiello e Williams
(2021) esclarecem que o Guia Portage de Educagao Pré-Escolar foi elaborado para
ir ao encontro de problemas de desenvolvimento de criangas em idades
pré-escolares. O referido programa foi estruturado a partir de trés perspectivas: (i)
uma proposta de treino domiciliar; (i) um guia curricular que destaca
comportamentos pertencentes a seis areas do desenvolvimento (area motora, area
do desenvolvimento cognitivo; area da sociabilidade; area da linguagem; area do
autocuidado; e area da estimulacdo infantil); e, por fim, (iii) um inventario

comportamental de pais.

Tendo em vista os apontamentos de Aiello e Williams (2021), além da
discussdo levantada ao longo deste trabalho, depreendeu-se que o IPO é um
instrumento valido para as iniciativas de tratamento a pessoas com autismo. Dada a
generalizagdo de aplicagdo do protocolo, reconheceu-se que se trata de um

instrumento de referéncia para a area em que se insere.

Ademais, Aiello e Williams (2021) ressaltam ainda as qualidades

psicométricas do IPO para avaliar os marcos do desenvolvimento de criancas de
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zero a seis anos de idade, ao determinar que o protocolo se configura como um

instrumento sistematico e seguro.

Técnica de avaliagao do grupo B

A avaliagdo das criangas foi aplicada no dia de seu atendimento regular no
CAPSIj. Por sua vez, o espacgo selecionado para essa avaliagdo deu-se em uma das
salas previamente reservadas para o desenvolvimento da pesquisa. Diferentes
especificidades podem ser destacadas para a aplicagcdo dessa avaliagao: (i)
realizou-se a avaliagdo de maneira individual, isto €, uma crianga por vez,
acompanhada do seu responsavel; (ii) estabeleceu-se a duragdo das sessdes de
avaliacdo em uma hora; (iii) determinaram-se cinco encontros para a avaliagao,
nomeando-se uma area especifica do IPO para analise em cada sessado. Para
efetivagdo da avaliagdo, o espaco foi organizado: sem abundéncia de estimulos
visuais nas paredes; com a presenca de uma mesa para o0 notebook, onde
realizou-se o registro nas planilhas no Excel; houve a assisténcia de outra mesa
menor com duas cadeiras (uma para a crianga sentar e outra para a avaliadora). A

mesa com as cadeiras foi disposta de forma a trabalhar a dindmica um para um.

Ademais, acrescenta-se que, no momento da avaliagdo, os materiais
empregados, isto €, os brinquedos e os jogos utilizados na sessao de avaliagéo
permaneceram armazenados até que fossem efetivamente utilizados na sessao
avaliativa. Finalmente, os pais das criancas estiveram sentados, de modo que,
embora mantivessem determinada distancia, possuissem campo visual da aplicagao
dos protocolos. Os resultados obtidos através da avaliagdo foram assinalados na

folha de registro e nas planilhas de Excel, para posterior analise e comparacgao.

Analise dos dados

Os dados foram inicialmente tabulados no Microsoft Excel® e posteriormente
importados para o software JASP® (versdo 0.18) para analise estatistica. As
variaveis sociodemograficas foram descritas por médias e desvios-padrdao ou

frequéncias absolutas e relativas, a depender do tipo de variavel analisada. A
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comparacgao destas variaveis numéricas nos grupos intervengdo e controle foi
realizada por meio dos testes t de Student ou Mann-Whitney, conforme a distribui¢do
dos dados. Para variaveis categéricas, foram utilizados os testes qui-quadrado ou
exato de Fisher. Considerando o numero reduzido de participantes (n = 18) e a
auséncia de distribuicdo normal para os escores de desenvolvimento, foram
adotados testes nao paramétricos nas comparacgdes bivariadas destes escores entre
os grupos. Para avaliar mudangas intragrupo entre o tempo basal (TO) e o
seguimento (T1), utilizou-se o teste de postos sinalizados de Wilcoxon. As diferengas
intergrupos em cada ponto temporal foram examinadas com o teste de
Mann-Whitney. A evolugao longitudinal dos escores de marcos do desenvolvimento
foi analisada por ANOVA de duas vias com medidas repetidas (fatores: grupo
[intervencdo vs. controle] e tempo [TO vs. T1]), com correcdo de
Greenhouse—Geisser aplicada quando a suposicdo de esfericidade foi violada. Os
tamanhos de efeito foram expressos pelo n? parcial, sendo interpretados como
pequeno (< 0,06), moderado (0,06—-0,14) ou grande (> 0,14). Adotou-se um nivel de

significancia de 5% em todas as analises.

Perfil da amostra

Foram incluidas no estudo 18 criangas com TEA e seus respectivos
cuidadores, configurando um grupo intervencdo com nove individuos € um grupo
comparagao também com nove individuos. Como referido anteriormente, os grupos
apresentaram semelhanca quanto a idade do desenvolvimento da crianca, a
raca/cor, a renda familiar e ao nivel de instrugdo do cuidador principal. O presente

perfil de amostra pode ser observado na Tabela 1:

Tabela 1 - Caracterizagéo sociodemografica da amostra (n=18).

Variavel Grupo sem Grupo com Valor p
intervencao intervencao

Idade® 4,3+1,2 4,7+0,7 0,406

Sexa®

Raga/cor® 0,118

...Branca 2 (22,2%) 0

...Preta 4 (44,4%) 2 (22,2%)
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...Parda 3 (33,3%) 7 (77,8%)
Escolaridade do cuidador principal® 1,000
... Ensino fundamental incompleto 1(11,1%) 1(11,1%)
...Ensino fundamental completo 1(11,1%) 1(11,1%)
...Ensino médio completo 7 (78,8%) 7 (78,8%)
Renda familiar® 0,513
...Meio salario-minimo 1(11,1%) 1(11,1%)
...Um salério-minimo 7 (77,8%) 5 (55,6%)
...Dois a trés salarios-minimos 1(11,1%) 3 (33,3%)
Frequenta escola® 8 (89,9%) 8 (89,9%) 1,000
Irm&os - Sim® 6 (66,7%) 8 (88,9%)

@ Variavel numeérica, representada por média * desvio padréo; PVaridvel categodrica, representada por
frequéncia absoluta (%).

Elaborado pela autora.

Comparagao dos marcos do desenvolvimento entre as criangas do grupo
intervencao e do grupo comparagao, antes (T0) e apés (T1) o periodo de
seguimento.

No momento do recrutamento, os escores de todos os marcos de
desenvolvimento se mostraram semelhantes entre os grupos, com excegao do
dominio motor, que apresentou maiores escores nas criangas alocadas no grupo
intervengao (3,86 vs2,47; p=0,047). As criangas do grupo comparagao apresentaram
diferencas significativas na analise dos escores - antes do inicio do estudo e apos o
periodo de seguimento - apenas para o dominio de linguagem (TO = 1,32 vs
T1=1,53; p=0,036). Por outro lado, no grupo intervencdo, todos os dominios do
desenvolvimento apresentaram melhoras significativas apds o seguimento (Tabela
2). Ao compararem-se 0s escores ao final do seguimento entre os dois grupos, as
criangas do grupo intervengao obtiveram resultados significativamente superiores em

todos os marcos do desenvolvimento (Tabela 2).

Tabela 2 - Comparacao dos escores dos marcos do desenvolvimento entre os
grupos intervencgao e controle, antes (T0) e apds (T1) o seguimento (n = 18)

Marco do Grupo sem Valor Grupo com Valor Comparagao Comparagao
desenvolvimento intervencéao o intervencéo a intergrupo em intergrupo em
o T1 P TO___ T1 P T0 — valor p® T1- valor p°
Socializagao 1,64 1,81 0,059 2,33 4,52 0,004 0,233 0,003
Linguagem 1,32 1,53 0,036 246 3,79 0,009 0,092 0,004
Cognicao 1,97 2,07 0371 3,16 4,42 0,009 0,083 0,005
Autocuidado 210 212 0,371 2,71 4,43 0,009 0,424 0,002
Motor 247 250 1,000 3,86 5,27 0,004 0,047 0,002

aWilcoxon signed-rank test; "Mann-Whitney U test

Elaborado pela autora.
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A partir dos dados apresentados nos paragrafos supramencionados, as
comparagoes intergrupos e intragrupos para cada marco do desenvolvimento estao

apresentadas na Figura 1:

Figura 1 - Comparagdes dos escores dos marcos do desenvolvimento mensurados
pelo Portage nos grupos de intervengao (grupo A) e controle (grupo B), antes e apods
0 periodo do seguimento.
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Fonte: Elaborado pela autora.

A continuagao, a tabela 3, exposta a seguir, apresenta os resultados da
analise de variancia de duas vias com medidas repetidas, a qual avaliou os efeitos (i)
do grupo (intervencgéo vs. controle) e (ii) da interagdo entre tempo (pré e pos) e
grupo, nos escores dos marcos do desenvolvimento das criangas com TEA. Houve
efeito principal do grupo para todos os dominios. Ainda, a interagéo tempo x grupo
evidenciou que o dominio de Socializacdo foi o mais beneficiado pela intervencao,
uma vez que 82% da variancia residual na mudancga de socializacéo € atribuivel ao
protocolo mediado por pais (n? = 0,823; p < 0,001). A intervengdo também contribuiu
para ganhos expressivos nos dominios de Cognicdo (n? = 0,799; p < 0,001) e

Linguagem (n? = 0,740; p < 0,001), indicando melhorias robustas nesses aspectos
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do desenvolvimento. Os dominios Motor (n* = 0,429; p = 0,003) e Autocuidado (n? =
0,496; p = 0,086) também apresentaram ganhos atribuiveis ao protocolo mediado
por pais, porém com magnitude menor; para Autocuidado, a diferenga n&o alcangou

significancia estatistica.

Tabela 3 - Analise dos efeitos do tempo, do grupo e da interagdo sobre os marcos do
desenvolvimento (ANOVA de duas vias de medidas repetidas, n = 18)

Marco do Efeito df F Valor p n? parcial
desenvolvimento
Socializagao Grupo 1 8,187 0,011 0,338
Tempo*Grupo 1 74,562 < 0,001 0,823
Linguagem Grupo 1 8,456 0,010 0,308
Tempo*Grupo 1 45,591 < 0,001 0,740
Cognigao Grupo 1 8,456 0,018 0,302
Tempo*Grupo 1 63,636 < 0,001 0,799
Autocuidado Grupo 1 8,397 0,010 0,344
Tempo*Grupo 1 15,727 0,086 0,496
Motor Grupo 1 13,381 0,002 0,455
Tempo*Grupo 1 12,022 0,003 0,429

Elaborado pela autora.

Discussao

A considerar a organizacdo do modelo de atengéo proposto pelas Redes de
Atencédo a Saude (RAS), Mendes (2011) destaca que a pessoa com Transtorno do
Espectro Autista (TEA), no Sistema Unico de Saude (SUS), pode ser atendida tanto
por meio da Rede de Atengao Psicossocial (RAPS) quanto pela Rede de Cuidados a
Pessoa com Deficiéncia (RCPD). Dentro da RAPS, encontram-se os Centros de
Atencao Psicossocial (CAPS), os quais, conforme sua modalidade e tipologia, séo
estruturados para atender a diferentes faixas etarias, incluindo criangas,

adolescentes e adultos que necessitam de cuidados em saude mental.
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Entretanto, observou-se uma discordancia significativa por parte de alguns
pais em relagao a abordagem terapéutica oferecida pelos CAPS para individuos com
autismo. Um dos principais fatores que contribuiu para essa resisténcia foi o0 modelo
proposto pelos CAPS, o qual prioriza atividades coletivas, grupais e de carater
generalista. Esse modelo, frequentemente, n&o responde a demanda por um
cuidado mais individualizado, com atividades estruturadas e rotinas especificas,
caracteristicas essenciais para o tratamento adequado da pessoa autista (Brasil,
2015). No entanto, é importante ressaltar que os CAPS representam, em muitos
municipios, a unica opc¢édo de cuidado disponivel. Além disso, oferecem
medicamentos de forma gratuita, o que € um beneficio significativo para muitas
familias que enfrentam dificuldades financeiras para arcar com os custos de

medicamentos.

Outra abordagem terapéutica disponivel no SUS para pessoas autistas,
conforme Mendes (2011), € a Rede de Atencao a Pessoa com Deficiéncia. Essa
rede inclui unidades como os Centros Especializados em Reabilitacdo (CER) e as
APAEs, que atuam como servigos de referéncia. Os CERs, em particular, funcionam
como unidades de apoio para as Unidades Basicas de Saude (UBS), que, ao
identificarem sinais de TEA, podem encaminhar os pacientes para esses centros,
além de outros servigos especializados. Embora os CERs apresentem equipes
multiprofissionais, ainda enfrentam limitagcbes em relagdo ao atendimento especifico
para pessoas autistas, especialmente devido a caréncia de profissionais capacitados

na area do autismo.

De acordo com os pressupostos da Secretaria de Atencdo a Saude (Brasil,
2015), é possivel perceber que o itinerario terapéutico da pessoa autista e de sua
familia dentro do SUS pode variar consideravelmente, dependendo da organizagéao
das redes de saude em cada municipio. Uma das formas de organizacdo desse
itinerario € iniciar o atendimento na Atencao Primaria a Saude. Nesse contexto, os
profissionais de saude, ao identificarem sinais precoces de TEA, utilizando
ferramentas como o M-CHAT-R/F, ou ao atenderem um caso ja diagnosticado,
poderdao encaminhar a pessoa autista para um dos seguintes servicos: CAPS
Infantil, CER, APAE e, nos municipios que possuam as Associagdes de Amigos dos

Autistas (AMA), estas também poderao oferecer apoio a esse publico.
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Em 2004, o Centers for Disease Control and Prevention (CDC) implementou o
programa “Aprenda os Sinais AJA Cedo”, com o objetivo de estabelecer parametros
para o monitoramento do desenvolvimento infantil. Nesse contexto, foram definidos
os primeiros marcos do desenvolvimento, agrupados em quatro areas principais,
amplamente reconhecidas na literatura especializada: (i) linguagem, (ii) motricidade,
(iif) aspectos socioemocionais e (iv) cognicdo. Esses marcos foram catalogados
conforme as faixas etarias e as habilidades que a crianga deve manifestar ao longo

dos primeiros seis anos de vida.

No Brasil, o monitoramento desses marcos pode ser realizado por
profissionais de saude e familiares por meio da Caderneta de Saude da Crianga,
ferramenta criada em 2005, que substituiu o antigo Cartdo da Crianga, utilizado
desde 1973. A introducdo da Caderneta de Saude permitiu um fortalecimento da
vigilancia do desenvolvimento infantil, visto que, com ela, os familiares podem
acompanhar as etapas do crescimento e desenvolvimento de seus filhos, com o

apoio da equipe de saude.

Quando um profissional de saude ou um familiar identifica que a crianca
apresenta defasagens ou atrasos em algum dos marcos de desenvolvimento, é
recomendada a realizacdo de uma avaliagdo mais detalhada. Nesse sentido, o

encaminhamento para uma investigagdo mais aprofundada é essencial para que

possam ser adotadas estratégias de intervencdo adequadas e oportunas.

Sobre praticas baseadas em evidéncias para pessoas no TEA, algumas
pesquisadoras brasileiras, como Leila Bagaiolo e Claudia Romano, tém se dedicado
ao desenvolvimento de estudos envolvendo capacitagao parental de familiares de
pessoas autistas no contexto SUS. Para essas pesquisadoras, o envolvimento da
familia e dos principais cuidadores no manejo de comportamentos disruptivos gerou
impactos positivos na qualidade de vida do nucleo familiar. Em seu estudo, as
autoras também destacaram os impactos e as melhorias na qualidade da saude
mental dos pais de criangas autistas que foram treinados sobre comunicagao

funcional (Bagaiolo et al., 2018).

Assim, cabe destacar que a Intervengcdo mediada por pais € uma das praticas
baseadas em evidéncias, configurando-se como uma modalidade de intervengao

que pode ser aplicada por pais ou cuidadores no ambiente domiciliar ou natural,
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desde que supervisionada por um profissional qualificado no assunto. Essa
modalidade de intervengao nao substitui as terapias com diferentes profissionais,
mas pode ser aliada as demais intervengbes para ganho de novos repertorios e
melhoria dos marcos do desenvolvimento. Nessa modalidade de intervengao, os
pais ou responsaveis recebem treinamento tedrico e pratico sobre como aplicar
programas de ensino (atividades, brincadeiras, jogos, técnicas comportamentais,
comunicagao funcional, manejo de comportamento, dentre outras atividades) aos
seus filhos sob a supervisdo de um profissional qualificado de forma intensiva, ou
seja, todos os dias em uma carga horaria que varia entre 20 a 40 horas semanais a

depender do quadro clinico e necessidade da crianca.

A vista disso, Bagaiolo et al. (2018, p.49) ainda destacam, como
recomendacgao, “[...] que os pais sejam capacitados para que a pessoa com TEA
tenha muitas oportunidades de praticar as habilidades e para favorecer o processo
de generalizagao, possibilitando, desse modo, que o treino parental atinja o status
de formacéao de “coterapeutas”. Desse modo, o treinamento dos pais e responsaveis
para a aplicacdo de protocolos com os filhos autistas pode ser considerado um

importante pilar da intervengdo comportamental nos individuos com TEA.

Acrescenta-se, ainda, que, com o agravamento do cenario pandémico
provocado pela Sindrome Respiratéria Aguda Grave (SARS-CoV-2), no ano de 2020
e 2021, muitas pessoas autistas ficaram sem tratamento devido as medidas
restritivas de isolamento. Confinados em casa, familiares experienciaram
sentimentos de apreensido por ndo dominarem aspectos procedimentais ligados as
intervencgdes, antes realizadas em ambiente externo. Ao buscar solugdes para esse
contexto, Gomes et al. (2021) propuseram-se a analisar os efeitos do uso de
tecnologia da informagéo e comunicagao na capacitagao de cuidadores de criangas
com autismo. Os resultados obtidos pelos autores corroboram a adocao do treino
parental na rotina das familias; mais ainda, validam o uso dessas tecnologias para
capacitar cuidadores. Ao considerar os achados de sua investigagdo, foram
observadas melhorias nos marcos do desenvolvimento das criangas cujos pais
foram treinados a aplicar intervengdes comportamentais a seus filhos; essa melhoria
estendeu-se também nas barreiras comportamentais. A fim de ampliar as

descobertas e os beneficios dessa proposta de intervengdo, Gomes et al. (2021)
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recomendaram que mais estudos sobre treino parental sejam realizados com a

populagao de pessoas autistas no Brasil.

Por conseguinte, este estudo teve como objetivo analisar a efetividade das
intervencdes baseadas no treino parental de habilidades basicas para o
desenvolvimento de criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA) atendidas
em um CAPS Infantil. Durante a pesquisa, os nove pais do Grupo A demonstraram
comprometimento e assiduidade nas sessbes de treinamento realizadas no CAPS,
implementando de maneira consistente os programas de ensino no ambiente

domiciliar com seus filhos.

Um estudo semelhante realizado por Malucelli, Antoniuk e Carvalho (2021), o
qual objetivou analisar a eficacia do Coaching Parental precoce no Transtorno do
Espectro Autista com um grupo de 18 pais e seus respectivos filhos, obteve como
resultados avancgos significativos em multiplas dimensdes do desenvolvimento
infantil, tais como comunicagao receptiva e expressiva, habilidades sociais, imitacao,
cognigao, atividades ludicas, motricidade fina e grossa, comportamento adaptativo e
independéncia pessoal. Ademais, verificaram-se melhorias relevantes nas

estratégias parentais e na qualidade da interagao estabelecida entre pais e filhos.

Na presente pesquisa, € possivel visualizar os ganhos das criangas do grupo
A em todas as areas como ilustra a figura 1; também é perceptivel, na analise
interacdo tempo x grupo, que o marco do desenvolvimento da area da Socializagao
foi o dominio mais impactado pela intervencao, ja que 82 % da variancia residual na
mudanga de socializagéo é atribuivel ao protocolo mediado por pais (n* = 0,823; p <
0,001.

As limitagbes deste estudo incluem o ndo cegamento do grupo controle
(grupo B), pois, no momento do recrutamento dos participantes, estes opinaram em
qual grupo gostariam de ficar; destarte, todos os participantes do grupo que recebeu
intervencao (Grupo A) apresentavam disponibilidade para comparecer duas vezes
por semana com seus filhos ao CAPSIj, a fim de receberem as intervengbes
propostas e serem treinados, o que culminou em uma adesdo de 100% de
frequéncia. E possivel apontar, também, algumas limitagbes de ordem estrutural e
logistica, uma vez que as instalagcbes do CAPSIj ndo dispunham das adequacdes

arquitetbnicas necessarias ao atendimento do publico infantil, isto é, apresentavam
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escassez de mobilia, de brinquedos e de jogos, bem como de material ludico
pedagogico. Ainda que houvesse entraves no que diz respeito aos materiais
necessarios para que a pesquisa fosse desenvolvida, destaca-se que foram
providenciados diferentes instrumentos para a aplicagao dos treinos parentais, isto &,
houve a oferta de um kit contendo os estimulos considerados apropriados a proposta
(tais como jogos, brinquedos, fichas de registros), os quais eram entregues
semanalmente para os pais e renovados na semana seguinte, valorizando a

motivagao dos participantes do estudo.

Além disso, é importante destacar que intervengdes aquela proposta aqui
devem ser replicadas com uma maior amostra e nas demais regides brasileiras,
assim como em outros dispositivos de saude. Tal ampliagdo contribuiria para um
estabelecimento mais preciso dos parametros de efetividade e viabilidade financeira

da aplicacao da presente proposta no SUS.

Por fim, ressalta-se que a modalidade de intervencédo destacada no presente
estudo demonstrou-se ser exitosa, comprovando a hipotese alternativa (H1) de que
existe associacao entre treino parental de ensino de habilidades basicas e melhoria

dos marcos do desenvolvimento infantil.

O treino parental demonstrou-se efetivo na melhoria dos marcos do
desenvolvimento das criangcas com TEA que receberam as intervencdes de ensino
ao longo de seis meses. As criangas obtiveram avangos nas areas da socializagao,
da linguagem, da cognig¢do, do autocuidado e area motora, demonstrando que as
intervengdes mediadas por pais, mesmo que em contextos publicos (SUS), é eficaz
e pode colaborar com a melhoria de vida de criancas autistas e suas familias e ser
inserida como linha de cuidado no tratamento de criancas autistas nos servigos

publicos de saude.
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CONSIDERAGOES FINAIS

Esta tese apresentou o ineditismo de analisar a efetividade das intervengdes
do treino parental de habilidades basicas nos marcos do desenvolvimento de
criangcas autistas atendidas em um contexto SUS, em um CAPS infantil. Como
principal resultado, constatou-se que o treino parental foi efetivo na melhoria dos
marcos do desenvolvimento das criangas com TEA que receberam as intervencoes
de ensino ao longo de seis meses. As criangas que receberam as intervengdes
demonstraram avangos reais que geraram impacto nas areas da socializacdo, da
linguagem, da cogni¢cdo, do autocuidado e na area motora, demonstrando que as
intervengdes mediadas por pais, mesmo que em contextos publicos (SUS), sdo
eficazes e podem contribuir com a melhoria de vida de criancas autistas e suas
familias.

Com relacdo ao perfil social, econébmico e demografico dos participantes,
verificou-se que os dois grupos (grupo A e grupo B) apresentaram uma
homogeneidade. Especialmente em relacdo ao grupo A (grupo de pais que
receberam as intervengdes), os dados encontrados foram semelhantes aqueles
observados na literatura, uma vez que o grupo constituiu-se por 77,8% (14
participantes) de mulheres pardas, donas de casa, com ensino médio completo,
casadas e com renda de um salario minimo.

A partir da analise dos marcos do desenvolvimento de criangas autistas de
dois a seis anos de idade, através do Inventario Portage Operacionalizado, antes e
depois das intervengdes realizadas pelos pais, verificaram-se melhorias significativas
no grupo de criangas que receberam as intervengdes mediadas pelos seus pais ao
longo de seis meses. Cada crianca foi avaliada de forma individual, de modo a se
obter um grafico de linha de base para cada crianga. Por conseguinte, cada crianga
era comparada com ela mesma, funcionando como seu proprio controle.

Por fim, retoma-se que o transtorno do espectro do autismo é uma condigao
complexa e multivariada, que afeta o neurodesenvolvimento; dados da prevaléncia
de TEA vém aumentando nos ultimos anos; além disso, vale ressaltar que a
literatura demonstra que mais de 70% dos brasileiros dependem exclusivamente do
SUS. Nesse sentido, pensar em politicas publicas para as pessoas autistas, com
linhas de cuidados adaptadas as realidades regionais e locais € urgente, assim

como pensar em tratamentos com evidéncias cientificas, como, por exemplo, o
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modelo de intervengdo mediada por pais (treino parental) no SUS. A vista disso,
reitera-se que a presente pesquisa, contribuiu para determinar que a intervencao
mediada por pais € benéfica, e, assim, pode contribuir para que muitas familias

trilhem um caminho mais efetivo no tratamento de pessoas autistas.
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