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RESUMO

Cenario: O autismo, também conhecido como Transtorno do Espectro Autista sdo desordens que
geram dificuldade na linguagem, na comunicacdo, na interacdo e sociabilidade da crianca. Hoje,
estima-se que aproximadamente 70 milnGes de pessoas no mundo possuem algumtipo de autismo
em consonancia com a Organizagdo Mundial de Saude. Em se tratando de Brasil, esse numero cai
paradois milhdes. As caracteristicas proprias do comportamento de pessoas comautismo, somadas
a severidade do transtorno, podem constituir estressores em potencial para familiares. A
compreensdo da relacao entre autismo e estresse familiar ndo pode ocorrer com base em relagoes
lineares entre possiveis causas e seus efeitos, de formareducionista, pois esse tipo de dindmica
precisa ser compreendido levando em consideragdo a complexidade do transtorno. Objetivo:
Elaborar um curso de treinamento para familiares e cuidadores de criangas com TEA para ajuda-
los a entender o transtorno e facilitar a comunicacdosocial com a criangca com foco no estresse
parental. Métodos: Elaboracao de curso parafamiliares e cuidadores de criangas com diagnéstico
de espectro autista com foco em estresse parental através do modelo instrucional ADDIE.
Resultados: O curso contemplou o modelo Analise de desenvolvimeto, implementacdo e
avaliagdo, envolveu as seguintes etapas: 1) andlise e identificacdo da necessidade de
aprendizagem; 2) desenho do curso contemplando objetivos de aprendizagem e selecdo de
recursos; 3) desenvolvimento dos materiais para utilizacdo; 4) a implementacdo e execucao do
projeto; e 5) verificacdo dos resultados obtidos apos a aplicacdo. O resultado final do curso foi
aplicado como piloto emdois momentos: o primeiro com profissionais de psicologia e estudantes
do mestrado na Il Jornada do Mestrado com a duragéo de uma hora na Faculdade Pernambucana
de Saude. O segundo momento ocorreu em uma reunido técnica de intervencdo dos psicologos
do Nucleo de Saude da Familia na cidade do Recife. Como conclusdo, em ambos 0s momentos,
0 Ccurso apresentou apreciagdo positiva, tantopor parte dos estudantes do mestrado quanto dos
profissionais da atencdo basica, relatando a importancia de tal contetido para suas praticas em
orientacdo aos cuidadores do grupo estudado. O curso tem a duracdo de 1 hora e recomenda-se
ser desenvolvido no formato expositivo, na qualo expositor ultilizarda do material em laminas
projetadas (slides). O curso estara disponivel no repositério da instituicdo contendo material
tedrico, o material expositivo e outros detalhes que podem facilitar a reproducdo do material,
como os slides que podem ser utilizados de forma a beneficiar o entendimento com as imagens e
ilustragOes para este confeccionadas.

Palavras-chave: Transtorno autistico; Autismo; Estresse parental; Relagdes familiares.



ABSTRACT

Scenario: Autism, also known as Autistic Spectrum Disorder (ASD), are issues that cause
difficulty in language, communication, interaction and sociability of the child. Today, it is
estimated that approximately 70 million people worldwide have some form of autism in line with
the World Health Organization (WHO). In the case of Brazil, that number reduces to two million.
The characteristics of the behavior of people with autism, added to the severity of the disorder,
can constitute potential stressors for family members. The understanding of the relationship
between autism and family stress cannot occur based on linear relationships between possible
causes and their effects, in a reductionist way, as this type of dynamics needs to be understood
taking into account the complexity of the disorder. Objective: elaborate a training course for
family members and caregivers of children with ASD to help them understand the disorder and
facilitate social communication with the child with a focus on parental stress. Methods:
Development of a course for family members and caregivers of children diagnosed with ASD with
a focus on parental stress through the instructional model ADDIE. Results: The course included
the ADDIE model and involved the following steps: 1) analysis and identification of the need for
learning; 2) course design contemplating learning objectives and selection of resources; 3)
development of materials for use; 4) the implementation and execution of the project; and 5)
verification of the results obtained after application. The final result of the course was applied as
a pilot in two moments: the first with psychology professionals and students of the master's degree
in the 2 st Journey of the master's course, with a duration of 1 hat the Faculdade Pernambucana de
Saude - FPS. And the second, at the technical meeting of psychologists at the Nucleo de Salde da
Familia - NASF in the city of Recife. In conclusion, in both moments the course showed a positive
appreciation, both from the master's students and from the NASF professionals, reporting the
importance of such content for their participation in guiding the caregivers of the studied group.
The course lasts 1 hour and it is recommended to be developed in the expository format, in which
the exhibitor will use the material in projected slides (slides). The course will be available in the
institution's repository containing theoretical material, the exhibition material and other details
that can facilitate the reproduction of the material, such as the slides that can be used in order to
benefit the understanding with the images and illustrations made for it.

Keywords: Autistic disorder; Autism; Parental stress; Family relationships.
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1. INTRODUCAO

H& algumas décadas, o panorama apresentado pelas pesquisas na &rea de alteracdes
cognitivas (com transtorno do desenvolvimento) e familia era desanimador, ressaltando,
sobretudo, o0s aspectos patologicos em detrimento dos aspectos saudaveis, tanto do
desenvolvimento da crianga quanto do funcionamento familiar.1:2

Contudo, nos ultimos anos, tem-se reconhecido a possibilidade de uma adaptacdo mais
positiva da familia a este novo membro. Neste processo, o envolvimento entre a familia e a
crianca é de extrema importancia, pois 0 modo como a crianca é incluida nos ambientes em que
esta insere-se afeta diretamente o seu desenvolvimento como um todo.34

N&o ha duvidas de que o nascimento de uma crianga com transtorno do desenvolvimento
tem um impacto profundo e significativo para toda a familia.>® Entretanto, existem estudos que
tém direcionado sua atencdo quase que entre mdes de criancas com e sem transtorno do
desenvolvimento e, também, entre mées e pais de criancas com deficiéncia mental.>6

Essas evidéncias indicam que as maes continuam sendo mais fortemente afetadas pelas
obrigacGes de cuidados com a crianga com transtorno do desenvolvimento. Apesar disso, ndo se
tem clareza de que os altos niveis de sintomatologia emocional e fisica dessas maes estejam
relacionados a presenca da crianga ou a rede de variaveis mediadoras ou, ainda, as diferencas
culturais entre homens e mulheres.*

Uma das sintomatologias frequentemente investigadas na area de deficiéncia mental e
familia é o desgaste e a exaustdo emocional, o estresse é um grave problema de saude publica em
nossa sociedade °, pois hoje em dia as familias possuem pouco tempo para estabelecer processos
de proximidade que geram desenvolvimento.®

O estresse € a reacdo do corpo a qualquer mudanca que exija um ajuste ou resposta. O
corpo reage a essas mudangas com respostas fisicas, mentais e emocionais. O estresse € uma parte
normal da vida. Qualquer pessoa pode experimentar o estresse do ambiente, do corpo e dos
pensamentos. Até mudancgas positivas na vida, como promogao, hipoteca ou nascimento de um
filho, produzem estresse.>

O estresse pode causar muitos estressores na biologia e psicologia do individuo o que
deixa a pessoa mais vulneravel as doencas além de interferir negativamente na capacidade que o
ser humano possui de resolver conflitos. A interferéncia negativa se da pela tentativa do
organismo em responder as exigéncias do corpo, dos pensamentos, das emocdes e do meio
contemporaneo.6

Niveis similares de estresse em mades e pais de criangas com transtorno do
desenvolvimento em idade escolar.> Mas, a maioria dos estudos aponta um nivel mais elevado

de estresse em maes do que em pais de criangas com transtorno do desenvolvimento, ou mesmo
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entre elas e maes de criangas com desenvolvimento tipico.1.6

Existe, ainda, um estresse diferencial quando se comparam familias de criancas com e
sem transtorno do desenvolvimento. Estudiosos de familia apontam que o estresse depende, em
parte, das caracteristicas da crianca com deficiéncia, isto é, dos diferentes tipos de deficiéncias e
de suas combinacdes e do impacto da sobrecarga de cuidado com acrianga.>’

A sobrecarga adicional de cuidados da familia com a crianga com transtorno do
desenvolvimento esta presente durante todo o curso de vida familiar, estando, muitas vezes,
associada aos sentimentos de ansiedade e incerteza, sobretudo em relacdo as questdes de
sobrevivéncia da crianca e de seu desenvolvimento, da necessidade de cuidados prolongados e
do préprio impacto desse cuidado sobre a vida pessoal da mée.!

Contudo, a sobrecarga ndo recai apenas sobre a mae, bem como aos demais cuidadores
de criangcas com o Transtorno do Espectro Autista (TEA), vivenciando mais sobrecarga nas suas
vidas diarias que pais e cuidadores de criangas com desenvolvimento tipico. O excesso de
trabalho e preocupacédo, portanto, vem sendo tratada como um fator desencadeante do estresse e
de sentimentos vivenciados pelos genitores de criangas com deficiéncia mental.24 Além da
grande demanda, a depressdo e 0 ajustamento psicologico também sdo aspectos importantes do
funcionamento individual de pais e mées de criangas com deficiéncia mental, uma vez que seus
efeitos tém repercussdes na dinamica do grupo familiar, podendo alterar as relacdes entre
seusmembros.2

Os estudos mostram que: (a) mées de criangas com algum transtorno do desenvolvimento
(TD) apresentam taxas mais altas de depressédo e enfrentam mais problemas com o ajustamento
psicoldgico que os pais destas criangas®-19; (b) mées de criangcas com desenvolvimento tipico sdo
mais ajustadas e apresentam taxas mais baixas de depressao que maes de criangas com transtorno
do desenvolvimento.5-911-13 A literatura tem apontado também que os cuidadores de criancas
com transtorno do desenvolvimento apresentam mais instabilidade emocional que os de criancas
com desenvolvimento tipico 1-3. A magoa, o sofrimento, um continuo processo de luto e a culpa
sdo sentimentos relatados pelos genitores como consequéncia de se ter um filho com alteracdes
neurologicas.3’

As expectativas dos genitores quanto ao desenvolvimento e a vida futura dos filhos
também afetam a dindmica das rela¢Ges familiares. Com relagdo as criangcas com transtorno do
desenvolvimento, estas expectativas parecem depender do género da crianca, do tipo de
deficiéncia e sua gravidade, dentre outros fatores. Isto é evidenciado, por exemplo, nas respostas
dos genitores quanto as expectativas em relacdo ao filho foram diferentes e dependentes do sexo
da crianga com deficiéncia. Por outro lado, em um estudo conduzido no Brasil, observou-se que
as expectativas das maes estavam mais associadas a preocupacdo com o desenvolvimento geral

de sua crianga do que com outros fatores.211
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O desenvolvimento de criancas com deficiéncia e a dinamica familiar estéo intimamente
relacionados, influenciando-se mutuamente. Isto significa que se deve levar em conta ambos 0s
aspectos e, também, as inter-relacbes com os demais fatores que interferem, direta e
indiretamente, na dindmica do funcionamento das familias de criancas com transtorno do
desenvolvimento, incluindo aquelas com autismo.

O autismo € definidko como um Transtorno do Desenvolvimento, com intensas
manifestagcfes clinicas incapacitantes que repercutem por toda a vida. N&o possui cura, nem
causasconsistentemente esclarecidas, e ainda, nos Gltimos anos, discussdes tém apontado para a
influéncia genética na sua etiologia.®16 Por isso, faz-se necessario entender a trajetéria desta
patologia ao longo das descricdes do quadro para que possamos ter a compreensdo da definicdo
que se defende atualmente. O termo utilizado para referendar o autismo sofreu alteracdes ao longo
dos anos, tendo sua nomenclatura alterada pelo Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM), onde atualmente é encontrado como Transtorno do Espectro Autista (TEA).17

Nesse contexto, os sinais e sintomas descritos indicam caracteristicas do desenvolvimento
atipico nas areas de interacdo social, comunica¢do, bem como apresentacdo de um repertorio
restrito de atividades e interesses, variando a repercussao para cada individuo, podendo ainda,
causar isolamento, dependéncia e sofrimento, assim interferindo no ambientefamiliar.18

A Organizacdo Mundial da Satude (OMS) em 2014, calcula que o autismo afeta uma em
cada 160 criangas no mundo, sua prevaléncia esta aumentando, chegando a ultrapassar cem por
cento num periodo de mais de dez anos. Ja a Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU) em 2011,
aponta que atualmente existem 70 milhdes de autistas no mundo.

No entanto, em se tratando do Brasil, apontar a incidéncia encontra demasiada
dificuldade, devido as limitacGes na realizacdo de pesquisas diante da dimensdo territorial do
pais, bem como, a propria dificuldade de definicdo do autismo.23 Isso ocorre por nao se tratar de
uma condicdo que pode ser detectada diretamente e de maneira precisa através um instrumento
médico especifico, implica em um olhar pormenorizado, ocasionando divergéncias tanto no
diagndstico quanto na intervencdo, gerando um alto grau de indefinicdo dentre os profissionais
que ndo utiliza destes critérios.19

Neste sentido, ndo € incomum as decisdes médicas, em especial o fechamento do
diagndstico pautar-se na espera dos sintomas evoluirem, esperando que os sinais manifestos na

crianca espontaneamente desaparecam. No caso em que a crianca é vista por mais de um
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profissional, também € possivel que cada um dos profissionais enquadre o caso dentro de

diagndsticos diferentes, enfatizando outras co-ocorréncias e sub-diagnosticando o autismo.20

Esta tematica repercute em relevantes discussoes, fazendo-se necessério a participacdo de
pais e familiares, bem como de profissionais e académicos, que ao terem acesso a informacdes
estdo melhores orientados arespeito do TEA, bem como de seus direitos, podem acabarchamando
a atencdode gestores, em especial da satde. Como também, dos prdprios autistas sobre si e outros
ativistas da causa, apontando para a necessidade de implementacdo de conhecimento nesta area,

que ha muito foi negligenciada, diante da dificuldade no trabalho comestepublico.?!

Por isso, é de total relevancia a inclusdo dos entes envolvidos com o autista, para que
entdo possam proporcionar um aporte eficiente para amelhoria dos agravos que o transtorno pode
ocasionar. As relagdes entre a crianca autista e sua familia tém sido alvo de discuss@es, que a
priori relacionavam a causa do transtorno a relacdo mée filho, atribuindo a familia

responsabilidade pela emergéncia doautismo.22

O autismo também é apontado como causa de estressor familiar, sendo motivo de
desajuste e incertezas, a poiados e num viés que segue uma Visdo mais pragmatica e determinista,
tendo em vista 0 que desde os inicio da descricdo do TEA se apontava, a culpabilizacdo da mée,
por exemplo, que reflete em muitas vezes em um sofrimento e complicacBes nesta relacdo de

dificil manejo e conducéo por parte dafamilia.2

A preocupacdo em relacdo ao modo como os pais (aqui nomeados cuidadores diretos por
sua presenca constante ao lado do filho) percebema crianca autista sempre foi enfoque de muitos
trabalhos.12-16 E ainda, h& a observacao de varios outros autores, a uma possivel associacdo do
alto nivel intelectual e bom nivel socioecondmico encontrados em varios pais de autistas como

fatores influenciadores nessa dindmica familiar.3:4.6,12-16,18-22,24-30,

Inicialmente, os estudos tendiam a caracterizar os pais da crianca autista como
emocionalmente inexpressivos, apresentando dificuldades no estabelecimento de contato detivo.
A partir de estudos mais recentes, nota-se énfase recorrente em uma perspectiva diferente: os pais
e ou cuidadores deixam de ser vistos como pessoas que pelo seu funcionamento ou com
personalidades predisponente ao autismo afetam o desenvolvimento psicologico de seus filhos,
para serem concebidos como cuidadores que podem se relacionam de maneira a desenvolver

habilidades sociais junto a suas criangas.16-20
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Tais considerages sobre o TEA impulsionam discussdes acerca da relevancia dos
cuidadores primarios, e esses cuidadores se caracterizam por serem aquelas pessoas que, estando
familiarizadas ou ndo com o paciente incapacitado ou doente, mantém contato humano mais
proximo com elas. Sua principal fungdo é satisfazer diariamente as necessidades fisicas e
emocionais do paciente. Também o mantém conectado com a sociedade e lhe da afeto, uma vez
que sdo solidarios com quem sofre. Seu trabalho adquire grande relevancia para as pessoas que
cercam o paciente a medida que a doenca progride, pois, além de proporcionar atencdo direta ao
paciente, adquire um papel importante na reorganiza¢cdo, manutencao e coesdo do grupo.é Esses
cuidadores tém papel preponderante no desenvolvimento da intersubjetividade inicialmente
fundamental para o desenvolvimento e melhoria do prognostico do mesmo, sendo base para a
emergéncia da aquisicdo dos processos cognitivos e sociais, a0 mesmo tempo, indicam que o0s

cuidadores desempenham um dos principais papéis nos programas deintervencéo.10

A associacdo entre um perfil tipico das familias de criangas autistas em nivel
socioeconémico, status intelectual, educacional e ocupacional, origem étnica ou religiosa nao foi
constatada. Contudo, os estudos revisados ressaltam que, a despeito da falta de um padréo
peculiar de resposta, a presenca recorrente do achado da condigdo de ter como um de seus
membros uma crianga portadora de transtorno autista constituiu fonte eliciadora de estresse nos

pais, que acarreta uma sobrecarga, principalmente, de natureza emocional.®.11.13.16.33,34

Embora a severidade do sintoma seja fonte de estresse na familia, o prejuizo cognitivo foi
o principal fator de estresse parental. Neste sentido, torna-se possivel refletir que umas
indeterminacdes quanto ao futuro, especialmente com relagdo aos comportamentos de
independéncia, desde atividades de vida diaria e pratica da crianca até vida social e escolar,
suscitam nos pais questionamentos com relagdo aos cuidados de seus filhos no futuro, quando

eles proprios ndo mais puderem prové-los.12.18.23,28,34

Pouco se conhece sobre o funcionamento destas familias, especialmente no Brasil. 1.46
Assim, o presente estudo tem como objetivo elaborar um curso para familiares e cuidadores de

criancas com TEA com foco no estresse parental.

Para tal a baseamos na utilizacdo de ferramentas e instrumentos pedagdgicos que que
apontem para uma melhoria na qualidade de vida e independéncia paraa pessoa autista, como as
intervencdes comportamentais, cognitivas e pedagdgicas, que sdo voltadas ao desenvolvimento
e ao processo de ensino-aprendizagem de criangas que possuem o transtorno autista. Aliado a
essas intervencOes ha a indicacdo de um conjunto de ac¢des variadas a serem desenvolvidas em

sala de aula, no ambiente domiciliar e na terapéutica. 36.40
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Neste sentido como ferramentas como foco na modificacdo das variaveis

comportamentais, destaca-se a Analise do Comportamento Aplicada - ABA do inglés (Applied
Behavior Analysis), utilizado com frequéncia no auxilio de criangas autistas. Essa ciéncia tem
um formato individualizado e estruturado com seus principios estabelecidos na AC (Analise do
Comportamento). Estudos de metandlise indicam esta como sendo uma intervencdo de eficacia

comprovada frente aos deficits de aprendizado para o autismo. 37.38.39

Tendo como foco a compreensdo do comportamento apresentado e atotal relagdo com o
contexto onde este ocorre, indicando uma sequéncia de relagdes com suas consequéncias que
perfazem uma variabilidade de comportamentos observaveis. Feito as observacdes necessarias,
indica-se um amplo repertorio comportamental que sera utilizado pelo individuo no ambiente. A
intervengdo nessas relagdes e suas consequéncias no caso dos individuos com TEA, tendo como

objetivo reduzir os comportamentos apresentados como disfuncionais ou inadequados. 36:39

Essa ciéncia, propGe que resposta correta um reforcador positivo € inserido, tendo como
finalidade criar um padrdo de comportamento adequado, desenvolvendo as competéncias
necessarias para obter uma melhor independéncia em suas acdes e, como consequéncia uma boa

qualidade de vida. 38:39

Exemplifica-se quado é ensinado um repertorio de habilidades sociais e generalizado nos
contextos onde o individuo relaciona-se, proporcionando assim melhora vivéncia em Vvarios
contextos, como por exemplo, a partir de repertorios basicos como no contato visual, que se
exercitado serd de fundamental importancia para acomunicagdo. Além disso, os comportamentos
repetitivos, as estereotipias, a agressividade ao outro e a si mesmo, passam a ser diminuidas

através do manejo do programa ABA. 36.40

O ABA visa por meio das intervencdes estruturadas e naturalisticas promover mudancas
transformando comportamentos disfuncionais em funcionais. Baseiam-se alguns principios
comportamentais que buscam o crescimento e a consolidacdo das competéncias, por meio da
utilizacdo, em cada etapa do processo de aprendizagem, do reforco positivo como auxilio para

chegar ao comportamento adequado.3’:38

Como outra ferramenta com base na analise do comportamento com eficacia comprovada
estd 0 método TEACCH, que propbe a adaptacdo do ambiente para auxiliar o entendimento e

facilitar a relagdo do individuo no contexto que se insere.36

Este método é um modelo de intervencdo que trabalha com a estruturacdo espaco, de
materiais e das atividades a serem expostas a crianca de maneira especifica, permitindo criar
mentalmente estruturas internas que sdo transformadas em estratégias, e posteriormente
automatizadas de modo que venham a funcionar fora do ambiente em que a ferramenta é

proposta, e em lugares gque sdo poucos estruturados, ou seja, no meio social que vive.37:38
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Entende-se que o programa TEACCH utiliza como principal método a inser¢do de
inimeros instrumentos concretos e visuais, que facilitam e trazem uma estrutura especifica no
ambiente da crianca e ocasionam melhor compreensdo da rotina do seu cotidiano. Sendo assim,

esses materiais sao utilizados para auxiliar o entendimento das criancas autistas.36.40

Através dessa mediacdo, o autista pode ter o auxilio dessas estruturas externas, e
conseguir entender algumas rotinas do seu dia a dia. Com este conhecimento prévio, é possivel
conseguir criar mentalmente estruturas internas, que ajudardo posteriormente a aquisicdo de em
estratégias, que trardo aprendizados e cooperacao para desenvolver a autonomia necessaria para

avancar no desenvolvimento.36:40

O TEACCH é evidenciado como uma organizacdo de estruturacdo do ambiente, tendo
como finalidade melhorar a linguagem, diminuir comportamentos inadequados e auxiliar na

aprendizagem e no processo escolar e em areas mais abrangentes.36:37

Porém ndo se pode negar que a presenca e a participacao dos pais é de suma importancia
nesse processo, diante dessas observacdes, entende-se que o resultado € cada vez mais positivo,
pois criancas que apresentam transtorno autista passama ter uma melhor resposta a propostas de
trabalho, melhor respostas aos estimulos visuais e sonoros, fechando um ciclo de atuagéo e
promovendo o treino de atividades sem deixa-las inacabadas. 40

Nesse sentido, é de suma importancia implementar estratégias de capacitagdo dos pais e
cuidadores em estratégias baseadas nesta ciéncia, a comportamental, visto que podem surtir

influéncia direta na generalizagdo do que é proposto como intervengao clinica.

Propusemos para o curso de capacitacdo dos pais com base na ciéncia da analise do
comportamento, ametodologia de desenho instrucional que esta sendo considerado um recurso para
a realizacao de ac0es sistematicas para o Planejamento de estratégias didaticas. Uma técnica bem
aceita é a técnica de ADDIE que consiste em um processo genérico tradicionalmente usado por
designers instrucionais e desenvolvedores de treinamento. A fase de design lida com objetivos de
aprendizagem, instrumentos de avaliacdo, exercicios, conteudo, analise de assuntos, Planejamento
de aulas e selecdo de midia. Afasede projeto deve ser sistematica e especifica. Sistematica significa
um método ordenado e logico de identificar, desenvolver e avaliar um conjunto de estratégias
planejadas para alcancar os objetivos do projeto. Especifico significa que cada elemento do plano

de design instrucional precisa ser executado com atencao aosdetalhes.”
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2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo Geral Elaborar um curso de treinamento para familiares e cuidadores de
criancas com TEA para ajuda-los a entender o transtorno do espectro do autismo e facilitar a

comunicacdo socialcom acriangcacom foco no estresse parental.

2.2. Objetivos Especificos

¢ Responder aos questionamentos dos cuidadores de criangas com TEA baseado na ABA,;
e Elaborar contetdo didatico com o intuito de esclarecer os pais e cuidadores de criancas
com TEA sobre possiveis formas de amenizar os efeitos do estresse parental.
Para a elaboracao do curso, serdo seguidas as seguintes etapas

Etapa 1) andlise e identificacdo da necessidade de aprendizagem;

Etapa 2) desenho do curso contemplando objetivos de aprendizagem e sele¢do de
recursos;

Etapa 3) desenvolvimento dos materiais para utilizacéo;

Etapa 4) a implementacdo e execucao do projeto;

Etapa 5) verificacdo dos resultados obtidos ap6s aplicacao.



19

3. METODOS
A comunicacdo ineficaz pode frequentemente ocorrer durante periodos de conflito entre
profissionais e pais de criangas com deficiéncia. No entanto, os pais e cuidadores orientados podem
servir como um impulso para resolver problemas e melhorar a implementacdo das estratégias a
serem adotadas. O envolvimento dos pais e cuidadores é uma questdo complexa, devido as
vivencias dos mesmos e acaba sendo restrito e individualizado, no entanto deve ser ampliado para
um termo mais abrangentes quando propomos instrumentos que os motive. O envolvimento dos
pais e cuidadores também abrange a complexidade do relacionamento entre pais e a escola que
precisa ser visto como um processo dinamico e interativo no qual os pais e cuidadores recorrem a
multiplas experiéncias e ainda sem muita fundamentacdo para a definicdo de recursos que apontem
para a efetividade das ages e das interacdes das escolas e os atores da escola. O envolvimento dos
pais e cuidadores é uma questdo critica e de suma importancia na educacdo e cuidado para o

desenvolvimento de criangas com TEA.

O método deste estudo envolve a proposta de um curso para pais e cuidadores a partir do

modelo de desenho instrucional ADDIE.

O modelo ADDIE é o processo genérico tradicionalmente wusado por designers
instrucionais e desenvolvedores de treinamento. As cinco fases - Andlise, Projeto,
Desenvolvimento, Implementacdo e Avaliacdo - representam uma diretriz dindmica e flexivel
para a construcdo de ferramentas eficazes de treinamento e suporte ao desempenho. Embora,
talvez, o modelo de design mais comum, ha varias deficiéncias no modelo ADDIE que levaram

a varias variagdes. As frases serdo descritas a seguir.”

Trata-se de um modelo de Design de Sistemas Instrucionais (ISD). A maioria dos modelos
atuais de design instrucional sdo variacoes do modelo ADDIE; outros modelos incluem os

modelos Dick & Carey e KemplSD.
Uma melhoria comumente aceita para este modelo é o uso de prototipagem rapida. Essa

éaidéiadereceberfeedbackcontinuoouformativoenquantomateriaisinstrucionaisestdosendo  criados.
Este modelo tenta economizar tempo e dinheiro, capturando problemas enquanto eles ainda séo

faceis decorrigir.

No modelo ADDIE, cada etapa tem um resultado que é alimentado na etapa subsequente.

Analise> Design> Desenvolvimento> Implementacdo> Avaliacdo
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Fase de Andlise
Na fase de andlise, o problema instrucional € esclarecido, as metas e objetivos
instrucionais sao estabelecidos e o ambiente de aprendizagem e os conhecimentos e habilidades
existentes do aluno s&o identificados. Abaixo estdo algumas das questdes que sdo abordadas
durante a fase de analise: Quem € o publico e suas caracteristicas? Identificar o novo resultado
comportamental? Que tipos de restricdes de aprendizagem existem? Quais sdo as op¢les de
entrega? Quais sdo as consideracdes pedagdgicas online? Qual € o prazo para a conclusdo do
projeto?’

Fase de desenho

A fase de design lida com objetivos de aprendizagem, instrumentos de avaliacao,
exercicios, conteudo, analise de assuntos, planejamento de aulas e selecdo de midia. A fase de
projeto deve ser sistematica e especifica. Sistematica significa um método ordenado e logico de
identificar, desenvolver e avaliar um conjunto de estratégias planejadas para alcancar os objetivos
do projeto. Especifico significa que cada elemento do plano de design instrucional precisa ser

executado com atencéo aosdetalhes.”

Estas sdo as etapas usadas para a fase de design: Documentacao da estratégia de projeto
instrucional, visual e técnico do projeto. Aplicar estratégias instrucionais de acordo com os
resultados comportamentais pretendidos por dominio (cognitivo, afetivo, psicomotor). Projetar a
interface do usuario e experiéncia do usuario; Criacdo de protétipos; aplicar design visual
(designgrafico).”

Fase de desenvolvimento

A fase de desenvolvimento € onde os desenvolvedores criam e montam os ativos de
contetdo que foram criados na fase de design. Os programadores trabalham para desenvolver
elou integrar tecnologias. Os testadores executam procedimentos de depuracdo. O projeto é

revisado e revisado de acordo com qualquer feedback fornecido.’
Fase de implementacao

Durante a fase de implementacdo, € desenvolvido um procedimento para treinar os
facilitadores e os aprendizes. O treinamento dos facilitadores deve cobrir o curriculo do curso, 0s
resultados da aprendizagem, o método de entrega e os procedimentos de teste. A preparacdo dos

alunos inclui treind-los em novas ferramentas (software ou hardware), registo de alunos.’
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Essa também é a fase em que o gerente de projeto garante que os livros, 0s equipamentos,
as ferramentas, os CD-ROMs e o software estejam no lugar e que o aplicativo de aprendizagem

ouo site estejamfuncionando.’

Fase de avaliacéo

A fase de avaliagdo consiste em duas partes: formativa e somativa. A avaliagdo formativa
estd presente em cada estagio do processo ADDIE. A avaliagdo somativa consiste em testes
projetados para itens referenciados relacionados a critérios especificos de dominio e oferecendo
oportunidades de feedback dos usuérios.

No presente estudo as etapas foram divididas da seguinte maneira:

Etapa 1) andlise e identificagdo da necessidade de aprendizagem;

Etapa 2) desenho do curso contemplando objetivos de aprendizagem e selecdo de
recursos;

Etapa 3) desenvolvimento dos materiais para utilizagdo;

Etapa 4) a implementacéo e execuc¢éo do projeto;
Etapa 5) verificagdo dos resultados obtidos apds aplicagéo.

Para a primeira etapa do curso foi realizada uma reviséo integrativa da literatura, ja a verificagdo
dos resultados sera realizada posteriormente. Neste momento, por ndo envolver a Ultima etapa do
modelo ADDIE, e considerando asdeterminac@es da resolugdo 510/2016 do Conselho Nacional de
Saude, ndo foi necessaria avaliagio do projeto ao Comité de Etica em Pesquisa.
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RESULTADOS

O presente trabalho de conclusdo de mestrado envolve a apresentagcdo de um curso para
0s pais de criancas diagnosticados com TEA para reconhecimento e minimizagdo do estresse

parental.

O objetivo desse curso € esclarecer duvidas e capacitar os familiares de criancas com TEA
com foco estresse parental. O curso para os pais de criangas diagnosticados com TEA para
reconhecimento e minimizagcdo do estresse parental aborda as seguintes tematicas: o que é o TEA,

a familia e o TEA e os profissionais da salde e a sua relacdo com os familiares com TEA.

Atualmente o Autismo é classificado segundo o DSM-5 (2014) como Transtorno do
Espectro Autismo — TEA, que passa a ter dois dominios de comprometimento: Déficit na
Comunicacdo Social e Padrdes Restritos e Repetitivos de Comportamento, que sdo classificados
em:leve, moderado e grave. Devemos destacar de forma clara e verdadeira, que o Autismo se
trata de um Transtorno que ainda né@o se sabe a causa e também ndo tem cura.

O curso foi aplicado como piloto em dois cendrios: o primeiro momento aconteceu na 1l
Jornada Cientifica do Mestrado Profissional em Psicologia da Saude da Faculdade Pernambucana
de Saude, com duracdo de uma hora e a utilizacdo do material expositivo (slides) para explanagdo
da tematica. Houve a participacdo ativa dos ouvintes e durante a exposicdo questionamentos
pertinentes ao conteudo que enfatizavam a importancia de discussdes efetivas acerca do assunto
frente o crescimento dos individuos neste grupo e aescassezde acessoas intervengdes). O segundo
momento aconteceu na Reunido de Intervencdo da Categoria de Psicologia do Nucleo de Saude da
Familia — NASF, o qual recebe os psicologos de todo e distrito metropolitano de Recife. Os
profissionais mostraram-se encorajados a lidarem com as demandas locais de suas unidades de
salde apos terem acesso ao contetdo exposto e puderam elucidar questionamentos sobre 0 manejo
das demandas inerentes ao quadro de usuarios dos servicos de salde, os quais estdo inseridos em

contextos com condi¢@es precarias e sem o tratamento adequado para o quadro.

Ressalta-se que ambos 0os momentos serviram para ajustar a linguagem utilizada no curso,
bem como a forma de exposicdo e o desenvolvimento de ilustracdes e figuras para facilitar a
compreensdo do contelido. O curso serd apresentado, posteriormente, na sua integra (Apéndice A)

e estara disponivel no repositério digital da Faculdade Pernambucana de Salde.
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CONSIDERACOESFINAIS

O curso proposto tem como foco principal a facilitagdo do entendimento dos cuidadores de
criangas com TEA, sobre 0 manejo das demandas que em muito séo complexas e individualizadas,
visto que faltam instrumentos e equipamentos clinicos para mediar este processo. Sendo assim, 0
mesmo torna-se uma importante estratégia para acesso deste publico, a medida que se discute a
nivel de eficacia e efetividade das a¢cdes com fim principal de promover mais qualidade de vida as
criangas que em muitos casos por ndo terem brevidade na conducdo dos casos sdo extremamente

prejudicadas no seu desenvolvimento e melhoria no quadro.

Em ambos os cendrios em que foi apresentado o curso, foi notorio a importancia de ser
discutida tal tematica, frente as inquietagbes dos profissionais de salde sobre como conduzir 0s
cuidadores para um olhar efetivo sobre a criangas com TEA e seus contextos. Ademais, destacou-
se recorrentemente a preocupacao devido ao desconhecimento do transtorno e a negligencia em
cuidados que por falta de orientacdo sdo vivenciados pelas familias e os assistidos pelos

profissionais nos contextos que estes atuam.

Sugere-se a necessidade de avaliar formalmente o curso apresentado com os cuidadores de
criancas com TEA para uma medida mais assertiva quando a efetividade do contetdo proposto.
Faz-se necessario, também, a ampliacdo dos puablicos almejados em diferentes contextos, em

outros locais de producdo cientifica para o alcance e entendimento mais abrangente da tematica.

Desse modo, estudos futuros de carater multicéntrico para uso de projetos randomizados
poderdo possibilitar a comparagcdo entre programas alternativos para familiares envolvidos no

cuidado de criangas com TEA.
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APRESENTACAO

O transtorno do espectro do autista (TEA) é um transtorno relacionado ao
desenvolvimento neurologico. Sua caracterizacdo € feita pelos sinais e sintomas
apresentados pela pessoa, que compreendem dificuldade em se comunicar, dificuldade de
interacdo social e por interesses ou movimentos repetidos realizados pela pessoa.

O transtorno do espectro do autismo (TEA) tem uma variedade de causas, e sua
expressao clinica geralmente estad associada a uma incapacidade substancial ao longo da
vida. Avancos recentes levaram a diagnosticos mais precoces, e esforcos profundos de
fenotipagem focados em bebés de alto risco ajudaram a avangar na caracterizacdo de
trajetérias comportamentais precoces. Além disso, biomarcadores que medem a
conectividade estrutural e funcional precoce, a orientacdo visual e outros processos
biolégicos mostraram-se promissores na detec¢do do risco de desordem do espectro do
autismo antes mesmo do surgimento de sintomas comportamentais evidentes. Apesar desses
avancos, a idade media do diagnostico ainda é de 4-5 anos. Devido a ampla consisténcia nas
diretrizes publicadas, estdo disponiveis parametros para avaliagdes abrangentes de alta
qualidade; contudo, esses modelos consomem muitos recursos e a alta demanda pode
resultar em um aumento consideravel do tempo de espera.l2

Criancas com dificuldades ou diferencas no relacionamento e na comunicagcao
podem se enguadrar em um amplo espectro de diagndsticos ou desafios, que incluem
distarbios no processamento da linguagem, disturbios da atengdo, distdrbios sensoriais ou
regulatérios e Transtorno do Espectro do Autismo. Esses desafios geralmente envolvem
varias dificuldades subjacentes diferentes, incluindo: Captacdode sensagdes ou informacgoes:
a crianga pode ser sub ou super reativa as informacdes recebidas através de seus sentidos de
visdo, audicdo, toque, olfato, paladar e percepcdo corporal. Processando informacdes: a
crianca pode ter dificuldade em entender ou organizar as informacdes sensoriais que recebe.
Planejando ou executando respostas: a crianca pode ter problemas para usar seu corpo ou
seus pensamentos para responder as informacBes que recebeu. Uma crian¢a pode
desenvolver comportamentos incomuns ou preocupantes em resposta a essas dificuldades
ou diferencas. Por exemplo, uma crianca pode ser tdo pouco reativa a sensagdo que gira em
circulos na tentativa de aumentar sua contribuicdo sensorial; outra crianca, oprimida pelas
informagBes confusas que estd recebendo sobre seu mundo, pode se retirar, encontrando
seguranca ao alinhar seus carros repetidamente. Exemplos de comportamentos que os pais
podem observar, por area de dificuldade, sdo: Relacdo e emogdo uma tendéncia para evitar
ainteracdo dificuldade em prestar atengdo, contato visual limitado com outras pessoas,

brincadeiras ou comportamentos repetitivos, medos intensos sobre objetos, atividades ou



eventos comuns. J& com relacdo a Linguagem / comunicacdo pode-se observar problemas
seguindo instrucdes simples e ecolalia, ou repetindo o que foi dito dificuldade em criar
necessidades e desejos conhecidos por gestos, palavras ou brincadeiras. J& na &rea sensorio-
motor observa-se dificuldade em lidar com mudangas no ambiente, evitar abragos ou togue
leve, ndo aponta para lhe mostrar coisas, falta de coordenacdo. Temos também os

Comportamentos “auto-estimulantes”: rotacao, agitacdo das maos, batidas na cabeca.
Uma crianca recebe um diagndstico com base na observacdo dos comportamentos descritos
acima. Noentanto, embora uma crian¢a possa compartilhar um diagndstico comumcom outras
criangas, cada uma possui um padrdo Unico de desenvolvimento e funcionamento.

Cada crianca € Unica no processamento de informacdes sensoriais e outras, e em seu
planejamento motor (a capacidade de planejar e realizar acdes). Algumas criancas sdo mais
reativas a sensagdes, como toque e som, enquanto outras s&o menos reativas. Algumas
criancas tém memorias auditivas relativamente fortes e podem memorizar scripts inteiros;
outros tém memodrias visuais relativamente fortes. Algumas criancas sdo capazes de planejar
e executar varias acdes seguidas, como subir as escadas, pegar um brinquedo e trazé-lo de
volta para baixo, enquanto outras sdo capazes de realizar uma acao por vez, tornando-se
muito fragmentadas. comportamento. Além das diferengas no processamento sensorial e no
planejamento motor, as criancas diferem em seu dominio basico dos fundamentos para se
relacionar, comunicar e pensar. Algumas criangas com TEA podem formar relacionamentos
e se envolver em uma comunica¢do bidirecional, enguanto outras parecem ser muito
absorvidas e sem rumo. Algumas criangas podem se concentrar, participar e se envolver com
outras, mas so podem participar de um fluxo de comunicacdo de um modo limitado e com
dificuldade em usar a linguagem de maneira significativa ou conectar ideias para um
pensamento logico e reflexivo.

Outras criancas mostram algum dominio do basico e a capacidade de se envolver
em comunicacBes mais complexas, bem como a capacidade de criar ideias e usa-las
logicamente, mas sdo muito limitadas em sua capacidade de aplicar essas habilidades a uma
ampla variedade de situagbes. Portanto, enquanto algumas criangas podem exibir sintomas
comuns que levam ao diagndstico de um disturbio do espectro autista, seus padrbes
individuais - e, portanto, seus caminhos para a recuperacao - sdo bastante variados.34

N&o ha duvidas de que o nascimento de uma crianga com transtorno do
desenvolvimento tem um impacto profundo e significativo para toda a familia.5-6
Entretanto, artigos recentes tém tem focalizado sua atencdo quase que entre maes de
criancas com e sem transtorno do desenvolvimento e, também, entre maes e pais de
criancas com deficiéncia mental. 1.2

Essas evidéncias indicam que as mées continuam sendo mais fortemente afetadas



pelas obrigagOes de cuidados com a crianca com transtorno do desenvolvimento. Apesar
disso, ndo se tem clareza de que os altos niveis de sintomatologia emocional e fisica dessas
maes estejam relacionados a presenca da crianga ou area de varidveis mediadoras ou,
ainda, as diferencas culturais entre homens emulheres.3

Uma das sintomatologias frequentemente investigadas na area de deficiéncia
mental e familia é o estresse.

O estresse é um grave problema de saude publica em nossa sociedade®, pois hoje
em dias as familias possuem pouco tempo para estabelecer processos de proximidade que
geram desenvolvimento.4#®> O estresse pode causar muitos estressores na biologia e
psicologia do individuo o que deixa a pessoa mais vulneravel asdoencas além de interferir
negativamente na capacidade que o ser humano possui de resolver conflitos. A
interferéncia negativa se da pela tentativa do organismo em responder as exigéncias do
corpo, dos pensamentos, das emogGes e do meio contemporéneo.5.’

H& dados que mostram niveis similares de estresse em maes e pais de criancas
comtranstornododesenvolvimentoemidadeescolar.® Mas, a maioria dos estudos aponta
umnivel mais elevado de estresse em mées do que em pais de criangas com transtorno
do desenvolvimento, ou mesmo entre elas e mées de criangas com desenvolvimento
tipico.1.6 Existe, ainda, um estresse diferencial quando se comparam familias de criancas
com e sem transtorno do desenvolvimento. Estudiosos de familia apontam que o estresse
depende, em parte, das caracteristicas da crianga com deficiéncia, isto €, dos diferentes
tipos de deficiéncias e de suas combinag¢des e do impacto da sobrecarga de cuidado com
acrianca.>’

A sobrecarga adicional de cuidados da familia com a crianga com transtorno do
desenvolvimento estd presente durante todo o curso de vida familiar, estando, muitas
vezes, associada aos sentimentos de ansiedade e incerteza, sobretudo em relacdo as
questdesdesobrevivénciadacrian¢aedeseudesenvolvimento,danecessidadede cuidados
prolongados e do proprio impacto desse cuidado sobre avida pessoal da mae.! Contudo,
a sobrecarga né@o recaiapenas sobre a mée, pais de crian¢as com o Transtorno do Espectro
Autista (TEA) sentem mais sobrecarga nas suas vidas didrias que pais de criancas com
desenvolvimento tipico. O excesso de trabalho e preocupacdo, portanto, vem sendo
tratada como um fator desencadeante do estresse e de sentimentos vivenciados pelos
genitores de criancas com deficiéncia mental.24 Além da grande demanda, a depressao e
0 ajustamento psicologico também sdoaspectos importantes do funcionamento individual
de pais e mades de criancas com deficiéncia mental, uma vez que seus efeitos tém
repercussdes na dindmica do grupo familiar, podendo alterar as relagcdes entre seus

membros.?2



Os estudos mostram que: (a) médes de criangas com transtorno do desenvolvimento
apresentam taxas mais altas de depressdo e enfrentam mais problemas como ajustamento
psicol6gico que os pais de criangas deste grupo®-10; (b) maes de criancas com desenvolvimento
tipico sdo mais ajustadas e apresentam taxas mais baixas de depressdo que maes de criancas
com transtorno do desenvolvimento.>-9.11-13 A lJiteratura tem apontado também que genitores de
criancas com transtorno do desenvolvimento apresentam mais instabilidade emocional que os

de criangas com desenvolvimento tipico.1-3

A méagoa, o sofrimento, um continuo processo de luto e aculpa sdo sentimentos relatados
pelos genitores como consequéncia de se ter um filho com deficiéncia mental. 37
As expectativas dos genitores quanto ao desenvolvimento e a vida futura dos filhos também
afetam a dindmica das relacGes familiares. Com relacdo as criancas com transtorno do
desenvolvimento, estas expectativas parecem depender do género da crianca, do tipo de deficiéncia
e sua gravidade, dentre outros fatores.

Isto é evidenciado, por exemplo, nas respostas dos genitores quanto as expectativas em
relacdo ao filho foram diferentes e dependentes do sexo da crianga com deficiéncia. Por outro lado,
em um estudo conduzido no Brasil, observou-se que as expectativas das maes estavam mais

associadasapreocupagdocomodesenvolvimentogeraldesuacriancadoquecomoutros fatores.z11

O desenvolvimento de criancas com deficiéncia e a dindmica familiar estdo intimamente
relacionados, influenciando-se mutualmente. Isto significa que se deve levar em conta ambos os
aspectos e, também, as inter relacdes como as demais fatores que interferem, direta e indiretamente,
na dindmica do funcionamento das familias de criancas com transtorno do desenvolvimento,
incluindo aquelas com autismo.

O autismo é definidko como um Transtorno do Desenvolvimento, com intensas
manifestacdes clinicas incapacitantes que repercutem porto da vida. Nao possui cura, nem causas
consistentemente esclarecidas, e ainda, nos Uultimos anos, discussfes tém apontado para a
influéncia genética na sua etiologia.®16 Por isso, faz-se necessario entender a trajetdria desta
patologia ao longo das descricdes do quadro para que possamos ter a compreensdo da definicdo
que se defende atualmente. O termo utilizado para referendar o autismo sofreu alteracdes ao longo
dos anos, tendo sua nomenclatura alterada pelo Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM), onde atualmente € encontrado como Transtorno do Espectro do Autismo (TEA).17



Nesse contexto, 0s sinais e sintomas descritos indicam caracteristicas do
desenvolvimento atipico nas areas de interac¢do social, comunicacdo, bem como apresentacado
de um repertorio restrito de atividades e interesses, variando a repercussao para cada individuo,
podendo ainda, causar isolamento, dependéncia e sofrimento, assim interferindo no
ambientefamiliar.18
A organizacdo mundial de satude (OMS), em 2014, calcula que o autismo afeta uma em cada 160

criancas no mundo, sua prevaléncia estatica aumenta, chegando a ultrapassar cem por cento num
periodo de mais de dez anos. J& a Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU, em 2011, aponta que
atualmente existem 70 milhdes de autistas no mundo. No entanto, em se tratando do Brasil, aponta

aincidéncia encontra-se demasiada.

dificuldade, devido as limitacGes na realizacdo de pesquisas diante da dimenséo territorial do pais,
bem como, & propria dificuldade de definicdo do autismo.22 Isso ocorre por ndose tratar de uma
condicdo que pode ser detectada diretamente e de maneira precisa através um instrumento médico
especifico, implica em um olhar clinico especializado, que interfere em divergéncias tanto no

diagnostico quanto na intervengédo, gerando um alto grau de indefinicdo dentre os profissionais.1®

O autismo também é apontado como causa de estressor familiar, sendo motivo de desajuste e
incertezas, apoiados em um Viés que segue uma Visdo mais pragmatica e determinista, tendo em
vista 0 que desde o inicio da descricdo do TEA se apontava, aculpabilizacdo da mae, por exemplo,
que refleteem muitas vezes em um sofrimento e complicagbes nesta relagdo de dificil manejo e
conducdo porparte dafamilia.20-23

A preocupacdo em relagdo ao modo como os pais (aqui nomeados cuidadores diretos por sua
presenca constante ao lado do filho) percebem a crianca autista sempre foi enfoque de muitos
trabalhos.12-16 E ainda, ha a observagdo de varios outros autores, a uma possivel associa¢ao do alto
nivel intelectual e bom nivel socioecondmico encontrado sem varios pais de autistas como fatores
influenciadores nessa dindmica familiar. 3,4,6,12-16,18-22,24-30

Embora a severidade do sintoma seja fonte de estresse na familia, o prejuizo cognitivo foi o
principal fator de estresse parentall-33, Neste sentido, torna-se possivel refletir que umas
indeterminacdes quanto ao futuro, especialmente com relacdo aos comportamentos de
independéncia, desde atividades de vida diaria e pratica da crianca até vida social e escolar, suscitam
nos pais gquestionamentos com relagdo aos cuidados de seus filhos no futuro, quando eles proprios

nao mais puderem prové-los.12.18.23.28,34



Como base teorica para o melhor orientarmos 0 manejo dos pais e cuidadores com o
individuo com TEA, lancamos mao da Analise do Comportamento Aplicada (ABA),
tendo esta ciéncia eficacia comprovada e disposicdo de estratégias que possam nortear as

relagdes dos pais e cuidadores com os autistas de forma mais assertiva.36

Nesse sentido, o desenho instrucional estd sendo considerado um recurso para a
realizacdo de acdes sistematicas para o planejamento de estratégias didaticas. Uma técnica
bem aceita € a técnica de ADDIE gque consiste em um processo genérico tradicionalmente
usado por designers instrucionais e desenvolvedores de treinamento. A
fase de design lida com objetivos de aprendizagem, instrumentos de avaliagcdo, exercicios,
contetdo, analise de assuntos, planejamento de aulas e selecdo de midia. A fase de projeto

deveser sistematica e especifica. Sistematica significa um metodo ordenado
e logico deidentificar, desenvolver e avaliar um conjunto de estratégias planejadas para
alcancar osobjetivos do projeto. Especifico significa que cada elemento do plano de

designinstrucional precisa ser executado com atengdo aosdetalhes.”



OBJETIVOS

O objetivo deste curso é apresentar subsidios para que pais e profissionais possam conhecer
os sintomas do TEA, o seu tratamento, as implicages na dindmica familiar e apresentar algumas
estratégias para minorar estresse parental, ajudando indiretamente em quadros de ansiedade e

depressdo dos pais aos Ihes informarem acerca dos problemas enfrentados por seus filhos ou

pessoas sob seus cuidados.



CONTEUDO TEORICO DO CURSO

O conteudo tedrico deste curso seguira os seguintes topicos:

1. DESCRICAO DO TEA - TEMPO ESTIMADO: 15MIN

O transtorno do espectro do autismo (TEA) é um distdrbio do neuro desenvolvimento
comum, com prevaléncia relatada no mundo de 1 em 59 criangas (aproximadamente 1,7%). Os
déficits centrais sdo identificados em 2 dominios: comunicacdo / interacdo social e padrfes
restritivos e repetitivos de comportamento. Criangas e jovens com TEA tém necessidades de servigo
em comportamento, educacao, saude, lazer, apoio a familia e outras areas. A triagem padronizada
para TEA aos 18 e 24 meses de idade com vigilancia continua do desenvolvimento continua sendo
recomendada nos cuidados primarios (embora possa ser realizada em outros contextos), pode ser
diagnosticado a partir dos 18 meses de idade, e intervencBes baseadas em evidéncias que podem
melhorar a funcdo. Sdo necessarias abordagens de triagem mais precisas e culturalmente sensiveis.
critérios para TEA, avaliacdo etiologica apropriada e condices médicas e comportamentais
concomitantes (como disturbios do sono e alimentagdo, sintomas do trato gastrointestinal,
obesidade, convulsdes, disturbio de déficit de atencédo / hiperatividade, ansiedade e divagagdes) que
afetam a fungéo da crianca e qualidade de vida. Existe uma base crescente de evidéncias para apoiar
intervencdes comportamentais e outras para abordar habilidades e sintomas especificos. A tomada
de decisdo compartilhada exige colaboragcdo com as familias na avaliagdo e escolha de

intervengdes. -’

2. PAPEL DOSPAIS E CUIDADORESNO TEA: 20MIN

Familias de criangas com este diagndstico sdo obviamente profundamente afetadas também.
Um diagndstico de TEA cria uma relacdo entre profissionais da educacdo e familias que é
necessario, semelhante a um casamento arranjados em possibilidade de divércio. Esse
relacionamento pode ser ténue e repleto de conflitos ou pode apoiar, mutuamente benéfico e

extremamente gratificante.

Os pais devem ser convidados a participar das equipes de educagdo de seus filhos, para
identificacdo e definicdo de metas educacionais e faca escolhas de prestacdo de servigos. Alem
disso, os pais sdo identificados como sendo um papel-chave em estratégias eficazes de intervengédo

para criangas com autismo.



Estudos envolvendo pais de criangas com TEA relataram problemas significativos de
comunicacdo com a escola, apensar de que uma comunicacdo eficaz é vital para melhorar o

envolvimento dos pais, parcerias e abordagens centradas na familia para
prestacao de servicos.

A comunicacdo ineficaz pode frequentemente ocorrer durante periodos de conflito entre
profissionais e pais de criancas com deficiéncia. No entanto, Os pais e cuidadores podem servir
como um impulso para resolver problemas e melhorar a programacao. O envolvimento dos pais e
cuidadores € uma questdo complexa e € muito restrito e deve ser ampliado para um termo mais
abrangente. O envolvimento dos pais e cuidadores abrange a complexidade do relacionamento entre
pais e escola e é visto como um processo dindmico e interativo no qual os pais e cuidadores recorrem
a multiplas experiéncias e recursos para definir suas interacdes com as escolas e entre os atores da
escola. O envolvimento dos pais e cuidadores € uma questdo critica na educagdo de criangas com
TEA.

3. PRINCIPIOSBASICOS DA ANALISE DO COMPORTAMENTO
APLICADA (ABA)- TEMPO ESTIMADO: 30MIN

Existem muitas abordagens de intervengdo incluindo andlise do
comportamento aplicado (ABA), dietas e vitaminas, tempo de chédo, exploragéo,
medicacdo, Sistema de Comunicacdo, integracdo sensorial, terapia da fala e da musica,
educacao especial e programacédo visual’; no entanto, ha pouca evidéncia empirica para a

eficacia de muitos destas abordagens e evidéncia disponivel mostra resultados mistos8-°.

Existem duas caracteristicas distintas que definem a andlise do comportamento aplicado

(ABA), além de outras areas da psicologia aplicada.1?

Primeiro, os autores declararam que a base da ABA esta enraizada no
alinhamento entre principios analitico-comportamentais teéricos e experimentais. Em
segundo lugar, os autores notaram, diferentemente de outros campos, “diferenciados por
sua énfase em uma clientela, problema ou ambiente especificos, a ABA é restringida

apenas por seus principios e métodos”. 10

No entanto, coloquialmente, ABA se tornou sinbnimo de tratamento do TEA1L,
apesar de nada inerente em relacdo as intervengbes analitico-comportamentais
especificamente relacionadas ao diagnostico de TEA, ou qualguer diagnostico de

deficiéncia de desenvolvimento para esse assuntol2,



De fato, nada classifica explicitamente a ABA como um tratamento; em vez
disso, 0 ABA é um conjunto de principios usados para informar o tratamento em muitas
disciplinas diferentes, bem como diferentes comportamentos socialmente significativos,

independentemente da deficiéncia.

Embora ndo sejam abrangentes, a amplitude da analise do comportamento pode
ser ilustrada pelos indmeros grupos de interesse especial (SIGs) da Associacdo para
Andlise de Comportamento Internacional (ABAI). Esses SIGs representam a
versatilidade do campo em populagbes, comportamentos e configuracdes. Atualmente, a
ABAI possui 36 SIGs, incluindo o comportamento animal aplicado; Analise do
Comportamento e as Artes; Analise do Comportamento para Sociedades Sustentaveis;
Gerontologia Comportamental; Medicina Comportamental; Crime, Delinquéncia e
Analise do Comportamento Forense; Saude, Esporte e Fitness; Gestdo de Comportamento

Organizacional; e Comportamento Sexual: Pesquisa e Pratical3-14,

Cada SIG se concentra em pesquisa, educacdo e pratica dentro de sua area
especifica de interesse. Por exemplo, a Analise de Comportamento para Sociedade s
Sustentaveis SIG se concentra no avango de “aplicacdes de analise de comportamento
para questdes ambientais que contribuam para o desenvolvimento de solugbes para
mudanca climatica, poluicdo, superconsumo de recursos e desequilibrios na

sustentabilidade ambiental” 3.

Um SIG adicional, a Gerontologia Comportamental, promove o uso de
principios e tecnologias analitico-comportamentais para abordar comportamentos
socialmente véalidos de adultos mais tarde na vida (ou seja, com 65 anos ou mais). TOpicos
especificos incluem “autogestdao para promocdo da saude e prevencdo de doencas,
avaliacbes funcionais e intervencbes para mudangas comportamentais comumente
associadas a transtornos neurocognitivos (por exemplo, doenca de Alzheimer),
participacdo efetiva em equipes interdisciplinares ou multidisciplinares ou

envelhecimento com deficiéncia” 14.

Além disso, como 0 ABA é restrito apenas por seus principios e métodos!®, sua
utilidade entre populagdes, cenarios e comportamentos também é exemplificada por
evidéncias empiricas que vao desde o efeito de técnicas analitico-comportamentais para

apoiar o gerenciamento de comportamento organizacional-19,

A pesquisa tambem apoia a eficacia das avaliacbes e intervencdes
comportamentais-analiticas para abordar comportamentos socialmente  validos,

independentemente da idade ou habilidade. Por exemplo, estudos indicam que



intervencdes analitico-comportamentais melhoram o comportamento alimentar dos bebés
medicamente frageis?® bem como comportamentos relacionados ao envelhecimento,
como depressdo e ansiedade, manutencdo da salde, deambulacdo independente,

autocuidado e comportamentos especificos relacionados a deméncia??.

Considerando o sucesso e a utilidade da analise do comportamento em varias
populagcbes, problemas e cenarios, seu crescimento exponencial na comunidade do
autismo justifica um exame das varidveis potenciais que contribuem para sua

popularidade dentro de uma populacéo especifica.

4, TRATAMENTO ATRAVES DO ABA - TEMPO ESTIMADO: 30MIN
Descricdo do TEA

Os principios béasicos subjacentes ao ABA surgiram da pesquisa de B. F. Skinner, que
postulou e depois confirmou que comportamento foi determinado através de um processo
chamado selecdo por consequéncias, o que é analogo ao processo de Darwin selecédo natural??.

Ou seja, Skinner demonstrou que em um dado contexto ambiental, os comportamentos que
produzem resultados favoraveis continuardo a ocorrer através do processo de reforco e os
comportamentos que ndo produzem consequéncias favordveis diminuirdo com o tempo, ou
extinguirdo?2.

Skinner demonstrou como as respostas poderiam ser desenvolvidas ou alteradas ao longo do

tempo, fornecendo consequéncias para aproximacdes sucessivas (por exemplo, dizer um Unico
fonema) da resposta alvo final (por exemplo, palavra), um processo chamado shaping?2.
Outro operante importante os procedimentos usados para estabelecer novas respostas incluem
solicitacdo e modelagem, entre outros. Ivar Lovaas desenvolveu o primeiro tratamento intensivo
ABA para TEA, que é comumente referido como intervencdo comportamental precoce e intensiva
(EIBI) %2,

Como originalmente concebido, O EIBI € um modelo de tratamento abrangente, muitas
vezes conduzido 5-7 dias por semana, varias horas por dia por até 40 horas por semana22,
Inicialmente, o tratamento é realizado em um formato “’one to one’’, com foco na elimina¢do do
comportamento atipico e o estabelecimento de habilidades de aprendizagem. Depois disso, 0
tratamento pode tornar-se mais orientado para o grupo e menos estruturado enquanto se concentra
em mais complexo cognitivo e social habilidades?*.

O modelo EIBI desenvolvido por Lovaas se baseou fortemente ensino discreto-trial (DTT),
que se concentra no ensino habilidades de maneira repetida e breve com uma instrucédo especifica
(0 “estimulo discriminativo™) enquanto minimiza detalhes estranhos, tornando a instrucdo
“discreta” 25.

Por exemplo, uma crianca que esta sendo ensinada a diferenciar entre 03 formas podem ser



apresentadas com instrugfes breves e especificas, "Toque no circulo." Respostas corretas seriam
reforcadas através de elogios, enquanto respostas incorretas produziriam nenhuma reagao
positiva ou seria correlacionada com uma forma de corregéo, como o terapeuta apontando para a
forma correta enquanto repete a instrugao?3.

A medida que as criangas progridem no desenvolvimento de habilidades, este modelo é
tipicamente aplicado duracdo mais curta (por exemplo, 15 horas por semana) para
comportamento social complexo (por exemplo, tomada de perspectiva) 23.

Smith e ladarola revisaram evidéncias recentes sobre o EIBI e outros tratamentos ABA para
criangas de 5 anos de idade e mais jovens com TEA e concluiram que duas interven¢des22.

Os critérios de Chambless e Hollon para um tratamento “bem estabelecido”, definido como 2 ou
mais design de grupo bem conduzido estudos de diferentes laboratérios de pesquisa: (1) ABA
individual e abrangente (isto é, EIBI); e (2) implementado pelo professor, ABA focada /
abordagem de desenvolvimento. Suporte adicional para tratamentos ABA tem forte apoio
empirico?.

As estratégias de linguagem naturalistica com as evidéncias mais empiricas que sustentam
sua eficacia sdo chamadas de Treinamento de Resposta Dinamica (PRT) e o modelo de inicio
precoce de Denver (ESDM), uma abordagem de tratamento interdisciplinar que recentemente
incorporou procedimentos ABA24-26,

O ESDM integra varios modelos interdisciplinares com os métodos de treinamento da ABA
e depende muito do PRT. O modelo ESDM segue uma progressdao de desenvolvimento de tal
forma que os objetivos escolhidos para a crianga estdo ligados as habilidades de desenvolvimento
da primeira infancia (por exemplo, interacdo social, atengdo conjunta). O ESDM tem como alvo,
criancas de até 12 meses; como tal, este modelo tem a evidéncia mais forte para uso em criangas
muito pequenas identificadas com TEAZ2-28,

O curriculo ESDM ¢ implementado por uma equipe interdisciplinar e se concentra em
multiplas areas de desenvolvimento, mas enfatiza 05 componentes essenciais: imitacao,
comunicacao nao-verbal (por exemplo, atencdo conjunta), comunicacao verbal, desenvolvimento
social, compartilhamento de emoc0es e brincadeiras. Semelhante ao PRT, h4 uma forte énfase
em compartilhar o controle dos materiais, interacdes e atividades durante as sessdes de terapia2®.
As criancas gque tém uma expressdo relativamente branda de TEA podem ser candidatas a
tratamentos ABA com tempo limitado ou focados (por exemplo, 10 horas por semana). Além
disso, alguns métodos sdo Uteis para tratar transtornos de comportamento associados, enquanto
outros visam déficits centrais de comunicacdo social como problemas de atencao conjunta4.

Os pediatras devem se familiarizar com prestadores locais de ABA e as intervencdes baseadas no
comportamento que podem ajudar seus pacientes com TEA23-24,

Ha varios métodos para identificar provedores de servicos de tratamento ABA, incluindo



diretérios de pesquisa de centros de tratamento, organizacdes profissionais de analistas de
comportamento (tanto dos EUA quanto de todo o mundo), e provedores individuais. Esta
informacgéo destina-se aajudar os pediatras a identificar e fazer encaminhamentos adequados para

0s cuidados baseados em ABA para pacientes com TEASO,

CONCLUSAO

Espera-se que este curso possa contribuir para que pais e profissionais possam
visualizar algumas evidéncias sobre intervencBes precoces Uteis para criangas com TEA.
Reduzir o estresse parental é importante pois pode melhorar a qualidade da atencéo e dos

tratamentos que as criangcas com TEA recebem.

A triagem universal aos 18 e 24 meses pode ndo ser uma abordagem custo-efetiva
para garantir que as criangcas com TEA recebam a intervencdo apropriada mais cedo. A
eliminagdo dos tempos de espera para avaliagdo diagndstica ou para qualquer forma de
intervencdo TEA pode ser mais eficaz as criangas acessam o tratamento mais cedo, mas
a um custo alto, que pode ser compensado pela economia futura de custos. Os
formuladores de politicas também devem considerar o impacto no or¢camento geral da
saude e no acessoaos servigos de saude para criangas sem TEA ao implementar mudancas

ao longo do percurso clinico do TEA.
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APENDICE B: SLIDES DO CURSO












