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RESUMO

Déficits nas habilidades de atencado, comunicagao, imitagao e jogos reduzem, para
as criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA), as oportunidades de
aprendizagem que ocorrem ao longo do dia. Estes atrasos no desenvolvimento ja
estdo presentes quando estas criangas atingem o periodo da primeira infancia. Além
disso, a presenca de comportamentos inapropriados em criancas com TEA pode
limitar significativamente os resultados em programas de tratamento, bem como
comprometer futuras oportunidades educacionais e vocacionais. Assim, o objetivo
do estudo foi avaliar a efetividade do Coaching Parental precoce nas criangas com
TEA. Trata-se de um ensaio clinico randomizado, controlado e cego. Foi
desenvolvido com 18 criancas, 13 do sexo masculino e 5 do sexo feminino, com
idade entre 29 a 42 meses. As criangas diagnosticadas com TEA foram distribuidas,
de forma homogénea e aleatodria, em dois grupos: Grupo de Estudo (GE) — grupo
que recebeu o Coaching Parental, o qual foi desenvolvido, aplicado e administrado
por uma profissional treinada e certificada no Early Start Denver Model (ESDM) —
Modelo Denver de Intervencéo Precoce e o Grupo Controle (GC) — grupo que nao
recebeu o Coaching Parental. O estudo foi desenvolvido em 12 semanas, 2 horas
por semana com o GE e apenas acompanhamento de rotina no GC. Os pais foram
orientados a implementar técnicas terapéuticas em ambiente natural a partir do
ESDM, que funde as abordagens baseadas no desenvolvimento e relacionamento
com a Analise de Comportamento Aplicado em suas rotinas familiares em curso e
atividades de jogos de pais e filhos. Os resultados indicaram que, apds a
intervencdo de 12 semanas, a taxa de aprendizado nas competéncias de
desenvolvimento abrangentes no checklist do ESDM, como: comunicagao
receptiva, comunicagao expressiva, competéncia social, imitagdo, cogni¢ao, jogos,
motricidade fina, motricidade grossa, comportamento e independéncia pessoal
foram significativamente superiores no GE, assim como as estratégias e a qualidade
de interagao pais e filhos. Houve elevacgao significativa da média geral da taxa de
aprendizado no GE (p < 0,001), enquanto no GC n&o houve modificagdo
significativa (p = 0,16). Nas estratégias e a qualidade de interagao pais e filhos
verificou-se que no GC nao houve diferenca significativa entre as avaliadoras antes
e depois da intervengéao (p > 0,05), enquanto no GE houve elevagéo significativa (p
< 0,001). Assim, o Coaching Parental se apresenta como uma possibilidade de
intervencgao precoce em criangas com TEA.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista. Interveng¢ao Precoce. Pais. ESDM.



ABSTRACT

Attention, communication, imitation, and play skills deficits reduce opportunities for
children with Autism Spectrum Disorder (ASD) to learn from natural interactive
experiences that occur during the day. These developmental delays are already
present by the time these children reach their infancy. In addition, the presence of
inappropriate behaviors in children with ASD can significantly limit involvement in
treatment programs, as well as future educational and vocational opportunities.
Thus, this study intends to analyze the effects of early parental coaching on children
with ASD. The present study, randomized and controlled trial was developed with 18
children, 13 male children and 5 female children, between 29 and 42 months.
Children diagnosed with ASD were homogeneously distributed into two groups:
Study Group (SG) - group that received parental coaching, which was developed,
applied and implemented by a trained speech therapist; and Control Group (CG) -
group that did not receive parental coaching. The study was conducted at 12 weeks,
2 hours per week with SG and CG, which received follow-up only. Parents were
trained to implement natural environmental therapeutic techniques from the Early
Start Denver Model (ESDM), which fuses developmental and relationship-based
approaches to Applied Behavior Analysis into their family routines and parent-child
play activities. Result shows that after 12-week intervention, children performed
better in receptive communication, expressive communication, joint attention, social
skills, imitation, cognition, play, fine motor skills, gross motor skills, behavior and
social independence. There was an important increase of the overall average
learning rate in the SG (p < 0,001) while in the CG there was no significant variation
of the same learning rate (p = 0.16). Furthermore, in the strategies and quality of
interaction between parents and children verified, the CG did not show any
significant difference between the evaluations before and after the intervention
(p > 0.05), while the EG presented a significant variation (p < 0.001). On this basis,
parental coaching is adequately effective when prescribed by the ESDM in children
with ASD.

Key-words: Autism Spectrum Disorder. Early Intervention. Parental. Early Start
Denver Model.
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1 INTRODUGAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) é uma desordem do desenvolvimento
neurologico caracterizada por prejuizos significativos e persistentes na interagao e
comunicacdo social, além dos padroes estereotipados e repetitivos de
comportamento, atividades ou interesses (DAWSON et al.,, 2010; FULTON et al.,
2014). Os critérios diagnosticos do TEA tém se modificado nas diferentes edicdes dos
manuais de classificagdo dos transtornos mentais, migrando da condigao de psicose
para o conceito de transtorno global do desenvolvimento (TEIXEIRA et al., 2010).
Segundo o Manual Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais (DSM-5),
publicado pela American Psychiatric Association (APA), em 2013, o que era
classificado anteriormente como uma triade de sintomas transformou-se em diade e
seus subgrupos atendendo a critérios especificos, como: 1) Déficits na interagdo e
comunicagado social e; 2) Comportamentos repetitivos e restritos. A deficiéncia
intelectual esta presente em uma grande propor¢ao de individuos, desse modo,
admite-se que o aumento observado na frequéncia do TEA esteja relacionado a
melhoria no reconhecimento e deteccdo, principalmente dos casos sem déficits
cognitivos (DAWSON et al., 2010; TEIXEIRA et al., 2010; APA, 2013).

Desde as primeiras descri¢des sobre autismo feita por Kanner, na década de
40, o autismo se revelou um transtorno complexo e as pesquisas nesta area tém
evoluido na mesma velocidade em que os numeros de casos tém sido diagnosticados
(KANNER, 1943; VOLKMAR; REICHOW, 2013).

A prevaléncia do TEA tem aumentando substancialmente em todo o mundo,
sendo que, segundo dados do Centers for Disease Control and Prevention (CDC), ha
uma ocorréncia de uma crianga no espectro a cada 68 dentro da mesma faixa de
idade, sendo maior no sexo masculino (CDC, 2016). Entretanto, a maioria dos dados
populacionais do TEA procede de paises desenvolvidos, ndo descrevendo
necessariamente a realidade observada no contexto nacional e em outros paises com
condigdes socioecondmicas menos favoraveis. A baixa clareza acerca das medidas
descritivas do grupo clinico com autismo consiste em mais um elemento desafiador
no trabalho para implementagéo de tratamentos para a condicdo (TEIXEIRA et al.,
2010). Nos Estados Unidos, para uma prevaléncia de um por 150, o autismo gera um
custo de U$ 35 bilhdes por ano, com custo vitalicio per capita de U$ 3,2 milhdes, com

perda de produtividade e cuidados para adultos entre suas principais causas. Desse
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modo, os métodos de intervencao precoce que podem melhorar a perspectiva de vida
dos individuos com TEA sao de grande importancia (DAWSON et al., 2010). Para
realizacdo do diagndstico, os sintomas devem estar presentes no inicio da infancia,
mas estes podem nao se manifestar completamente até que as demandas sociais
excedam o limite de suas capacidades (APA, 2013). A Academia Americana de
Pediatria (AAP, 2020) indica que nao se deve esperar pelo diagndstico e sim comecar
a intervengéao a partir dos primeiros sinais (HYMAN; LEVY; MYERS, 2020).

No contexto brasileiro ainda ha uma lacuna significativa entre o diagndstico e
0 acesso aos servigos de saude especializados. Tal cenario precisa ser transformado,
pois o diagndstico precoce constitui-se, necessariamente, como porta de entrada para
intervengao e gatilho para a condugéo do processo de tratamento da crianga por parte
de seus cuidadores, conforme argumentou Ami Klin, em 2006:

Ao conceitualizar o diagnéstico em criangas pequenas, € mais do que nada
uma declaragdo sobre os desafios atuais da crianca, e ao destacar a
necessidade de uma abordagem conservadora (por ex.:, € melhor estar mais
preocupado do que menos preocupado nessa idade), € mais provavel que o
diagndstico dé forgas aos pais e os envolva na criagdo de um plano de agéao
(KLIN, 2008, p. 26).

Nesse sentido, para além do diagnostico precoce, fazem-se necessarios
meios viaveis para acesso imediato a intervengao, pois € ela que garante a promogao
da qualidade de vida e desenvolvimento nas criangas menores de 5 anos e seus
familiares, com destaque cada vez maior na literatura especializada internacional
(ROGERS; DAWSON, 2014).

Assim como a deteccdo precoce de criangas com risco de autismo e o
processo de diagndstico, € fundamental o inicio imediato da terapia. Os cuidados e
servigos implementados, de maneira geral, podem ser definidos como um conjunto de
intervengdes destinados as criangas e suas familias, em um determinado momento
das suas vidas, compreendidos como qualquer agéo voltada para uma necessidade
especial, que garanta e melhore o desenvolvimento pessoal, intervenha e fortifique as
competéncias dos cuidadores, bem como planeje a inclus&o social da familia e da
crianga (DUARTE et al., 2016).

A eficacia da intervencao precoce na melhoria dos resultados a curto prazo
no TEA, levou os pesquisadores a desenvolverem medidas de diagndstico para
criangas, com o intuito de iniciar os tratamentos o mais cedo possivel (BAIRD et al.,

2000). A pesquisa cientifica, a teoria e a pratica clinica confirmam a importancia e a
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eficacia das intervengdes que envolvem os pais com o objetivo de potencializar o
ganho de habilidades destas criancas com atraso no desenvolvimento (ROGERS
et al.,, 2012; KOEGEL; KOEGEL, 2019, AAP, HYMAN; LEVY; MYERS, 2020). A
intervengcdo precoce pode ocorrer logo apds o0 nascimento ou em seguida do
diagnodstico, considerando-se até o periodo menor que 5 anos de idade (DUARTE
et al., 2016).

Um dos modelos de intervencéo precoce para esta populagéo é o Early Start
Denver Model (ESDM) - Modelo Denver de Intervencao Precoce, que consiste em um
programa abrangente de ensino baseado na analise do comportamento aplicada na
psicologia do desenvolvimento e em abordagens relacionais. Destina-se a criangas
de até 5 anos com TEA e apresenta-se como um modelo assertivo de intervencao
precoce, tendo técnicas ja investigadas em diversas pesquisas e sua eficacia
amparada por amplo escopo de literatura (VISMARA; COLOMBI; ROGERS, 2009;
DAWSON et al., 2010; DAWSON et al., 2012; ROGERS et al., 2012; VIVANTI et al.,
2013; ROGERS et al., 2014; FULTON et al., 2014; ROGERS; DAWSON; VISMARA,
2015; DEVESCOVI et al., 2016, ROGERS et al., 2019). O modelo qualifica os pais
como os principais defensores e agentes do desenvolvimento de seus filhos, langando
mao de objetivos e estratégias de ensino economicamente viaveis, preconizando
ensinar os pais, o quanto antes, em como estimular sua crianga (ROGERS; DAWSON;
VISMARA, 2015; ROGERS et al., 2019).

Rogers et al. (2012) aplicaram o ESDM com educagao parental em um
periodo de 12 semanas, com uma hora diaria de capacitacdo para os pais de 98
criancas e familiares, em um estudo controlado e randomizado, em 3 centros
diferentes. Tiveram como alvo investigar a eficacia do envolvimento dos pais por meio
do Coaching Parental. Os pais melhoraram suas habilidades de interagdo e as
criangas apresentaram melhora no desenvolvimento.

Vale ressaltar que o Coaching Parental € uma modalidade de intervengao que
tem ocupado grande foco das pesquisas internacionais voltadas para a investigacao
de tecnologias assistivas (ZHOU et al., 2018; VISMARA et al., 2019; ROGERS et al.,
2019). Porém, tal tema ainda tem sido estudado de maneira incipiente no Brasil, visto
que existe uma grande lacuna na produgéo cientifica direcionada ao topico.

O Coaching Parental baseado no ESDM é um processo que ocorre com uma

duracéo especifica, direcionado por um profissional qualificado, objetivo e com o treino



21

de procedimentos de ensino especificos, instrumentalizando pais e cuidadores para
lidarem com suas criangas no espectro (ROGERS et al., 2019).

Em pesquisa recente, Rogers et al. (2019) apontaram o Coaching Parental
como meio para mudancgas significativas nas habilidades sociocomunicativas das
criangas, bem como no padrédo de interacdo estabelecido com seus responsaveis.
Ainda na mesma pesquisa, apresentaram estratégias para aprimorar o processo de
treino parental com meios multimodais de ensino (videos, materiais escritos, dentre
outros) e visitas domiciliares mais frequentes, uma vez que a otimizagao do tempo
demandado para a formagao dos cuidadores € uma questao relevante para a garantia
da qualidade do tratamento. Neste sentido, quanto mais rapido os pais se fidelizam,
melhor € a terapia destinada a crianga a qual, vale ressaltar, se encontra em uma
janela importante do neurodesenvolvimento.

Sendo assim, o objetivo desta pesquisa foi avaliar a efetividade do Coaching
Parental precoce nas criangas com TEA.

Destaca-se que, participando da pesquisa, o voluntario foi beneficiado
instantaneamente com um treinamento oferecido aos pais ou responsaveis, além dos
esclarecimentos necessarios sobre todas as fases do tratamento. Houve também,
com a intervengcado precoce, instrumentalizacdo dos pais, favorecendo, assim, a

interacéo pais e filhos e o desenvolvimento das criangas com TEA.

1.1 OBJETIVOS

1.1.1 Objetivo Principal

Avaliar a efetividade do Coaching Parental precoce nas criangas com

Transtorno do Espectro Autista.

1.1.2 Objetivos Secundarios

a) Avaliar as competéncias de desenvolvimento nas areas de comunicagao
receptiva, comunicagao expressiva, competéncias sociais, imitagdo, cognicao,
jogo, motricidade fina, motricidade grossa, comportamento e independéncia

pessoal, pré e pds-intervengao;

b) Avaliar a qualidade da interagao entre pais e filhos pré e pés-intervengao.
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2 REVISAO DA LITERATURA

2.1 DEFINICOES E CRITERIOS DIAGNOSTICOS ATUAIS DO TRANSTORNO DO
ESPECTRO AUTISTA

O TEA foi primeiramente descrito por Kanner, em 1943, caracterizando onze
criangas com quadro clinico de isolamento intenso, obsessividade, estereotipias e
ecolalia em seu trabalho intitulado “Disturbios Autisticos do Contato Afetivo”. Desde
entdo novos casos foram surgindo e, com a divulgacdo do conhecimento sobre o
assunto, o termo Autismo passou a ser amplamente utilizado, como doenca do
neurodesenvolvimento infantil. Por volta de 1970 surgiu uma categoria diagnéstica
diferente da psicose e passou-se a se associar o autismo a questbes de
funcionamento cognitivo e de desenvolvimento (VOLKMAR; REICHOW, 2013).

Na ciéncia atual, o TEA é descrito como um transtorno de desenvolvimento
causado por diferengas no funcionamento do cérebro. As pessoas com TEA podem
se comunicar, interagir, se comportar e aprender de diferentes maneiras.
Anteriormente, o termo utilizado era Transtorno Invasivo do Desenvolvimento e se
referia coletivamente as cinco condigdes que foram diagnosticadas separadamente:
a) Autismo; b) Transtorno Invasivo do Desenvolvimento — Sem Outras Especificagdes
(PDD-NOS); c¢) Sindrome de Asperger; d) Sindrome de Rett e; e) Transtorno
Desintegrativo da Infancia, que, entretanto, foi se modificando ao longo dos anos
(WILSON et al., 2013; CDC, 2016). O TEA agora abrange um unico diagndstico de
Transtorno do Espectro Autista. O termo "espectro” significa que cada pessoa pode
ser afetada de diferentes maneiras e os sintomas podem variar de leve a grave
(NATIONAL INSTITUTE OF MENTAL HEALTH, 2011).

As pessoas com TEA apresentam alguns sintomas semelhantes, tais como
dificuldades de interagdo social, comunicacéo, interesses altamente focados e
atividades repetitivas. No entanto, a maneira como os sintomas afetam o
funcionamento de uma pessoa depende da gravidade e da combinagcédo de déficits
(CDC, 2016). A Sociedade Brasileira de Pediatria (2019) afirma ser um transtorno
permanente, ndo havendo cura e sim tratamento precoce com o objetivo de alterar o
progndstico, minimizando os sintomas.

Os critérios diagndsticos para o TEA, de acordo com o DSM 5, estéo

resumidos no Quadro 1. Para a realizagdo do diagndstico € necessaria a presencga
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dessas caracteristicas e devem haver prejuizos clinicamente relevantes no ambito
social, ocupacional ou outras importantes areas do funcionamento. Os sintomas
devem ter inicio precoce e nao podem ser explicados por outras doengas psiquiatricas
(APA, 2013).

QUADRO 1 - CRITERIOS DIAGNOSTICOS DO TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA DE
ACORDO COM O DIAGNOSTICO E ESTATISTICA DE TRANSTORNOS MENTAIS,
VERSAO 5

CRITERIOS DIAGNOSTICOS

A. Déficits persistentes em comunicagdo social e interagdo social em multiplos contextos,

incluindo déficits na reciprocidade social-emocional, nos comportamentos comunicativos nao

verbais, no desenvolvimento, manutengdo e compreensao dos relacionamentos.

B. Padrées de comportamento, interesses ou atividades restritos e repetitivos, incluindo

estereotipias motoras e de fala, adesdo inflexivel a rotinas, padrdes ritualizados de

comportamento, interesses fixos e altamente restritos, anormais em intensidade ou foco e hipo

ou hiperreatividade a estimulos sensoriais.

C. Os sintomas devem estar presentes no periodo inicial de desenvolvimento (mas podem n&o

se manifestar completamente até as demandas sociais excederem as capacidades limitadas ou

podem estar mascarados por estratégias aprendidas posteriormente na vida).

D. Sintomas causam prejuizos clinicamente relevantes no social, ocupacional ou outras

importantes areas de funcionamento atual.

E. Tais distirbios ndo sdo mais bem explicados por deficiéncia intelectual ou atraso no

desenvolvimento global.

DEVE-SE ESPECIFICAR ASSOCIACOES:

Com ou sem prejuizo intelectual

Com ou sem prejuizo de linguagem

Associado a uma condigdo médica ou genética conhecida ou fator ambiental

Associado com outro transtorno mental, comportamental ou do neurodesenvolvimento

Com catatonia

DEVE-SE ESPECIFICAR NIVEL DE GRAVIDADE DO TRANSTORNO ESPECTRO AUTISTA

Nivel 1 — Necessidade de pouco apoio

Nivel 2 — Necessidade de apoio substancial

Nivel 3 — Necessidade de apoio muito substancial

FONTE: Adaptado de APA (2013).

O diagndstico do TEA é clinico e baseado nos critérios mencionados acima,
porém uma avaliagdo detalhada nos diversos ambientes em que a crianca esta
inserida e o uso de ferramentas de avaliagdo e de triagem permitem o avango no
diagnostico da doencga, o que, pelo menos em parte, é responsavel pelo aumento
exponencial de casos a cada ano (SCHWARTZMAN; ARAUJO, 2011).

2.2. DADOS EPIDEMIOLOGICOS

A rede Autism and Developmental Disabilities Monitoring (ADDM) rastreia a
prevaléncia de TEA entre criangas. Prevaléncia € um termo cientifico que descreve o

numero de pessoas com uma doenga ou condigao definida em um periodo especifico
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no tempo. Por exemplo, em 2012, em Atlanta — Georgia, o CDC estimou a prevaléncia
de TEA para criancas na faixa dos 8 anos de idade, rastreando e quantificando
quantos casos existiam na cidade, e depois dividindo esse numero pelo numero total
de criangas nesta faixa etaria. O numero resultante € geralmente expresso com uma
percentagem ou proporcéo do grupo definido (CDC, 2016).

Os dados da ADDM ajudam a entender o numero de criancas com TEA, as
caracteristicas dessas criancas e a idade. Em 2012 cerca de 1 em cada 68 criancas
com 8 anos de idade (ou 1,5%) foram identificadas com TEA pela rede ADDM (CDC,
2016). Na mesma publicagao, fica evidente ainda o diagndstico tardio, em média aos
52 meses de idade, lamentavel, considerando que a intervengao precoce e intensiva
esta associada a ganhos significativos no funcionamento cognitivo e adaptativo da
crianga (SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA, 2019).

Os meninos apresentam 4 vezes mais chances de apresentarem TEA do que
as meninas. Além disso, as criangas de etnia caucasiana apresentam prevaléncia 7%
maior que as criangas de etnia negra e 22% maior que as criangas hispanicas (CDC,
2016). Por meio destes estudos recentes em relagédo a prevaléncia do autismo,
conclui-se que o TEA é cada vez mais comum e uma questdao extremamente
importante de saude publica. No Brasil ainda nao existem dados oficiais de
prevaléncia do TEA, apenas um trabalho isolado realizado no interior de Sao Paulo
(PAULA et al., 2011).

2.3 DIAGNOSTICO PRECOCE DE AUTISMO

O diagndstico ocorre quando um pediatra, neurologista ou psiquiatra infantil
usa os resultados da avaliagdo abrangente para determinar se uma crianga tem TEA
com base nos critérios do DSM-5. Além disso, fatores neuroldgicos e genéticos podem
ser utilizados para o diagnéstico de outros disturbios e para verificar a existéncia de
problemas neuroldgicos que as vezes ocorrem concomitantemente ao TEA (CDC,
2016). O exame direto das contribuicbes genéticas para fendtipos de
neurodesenvolvimento em criangas com risco familiar para TEA, segundo McDonald
et al. (2019), também é possivel.

O TEA é uma desordem complexa e a maioria dos cientistas que o estudam
acreditam que ndo ha uma unica causa, sendo multifatorial, inclusive fatores

ambientais e genéticos podem estar associados em sua etiologia. Compreender mais
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sobre esses fatores pode ajudar a conhecer as causas do TEA (SCHWARTZMAN;
ARAUJO, 2011; GESHWIND, 2011).

Alguns fatores tem forte associagao com o TEA, como histéria familiar de TEA,
idade avangada do pai e/ou méae e desordens genéticas. Outros fatores também estao
associados, porém com menor evidéncia: historia familiar de doengas imunes como
doencas da tireoide ou artrite reumatoide, mutagdes genéticas ou processos
epigenéticos e fatores relacionados a gravidez (CDC, 2016).

O diagndstico de TEA é muitas vezes um processo de duas etapas. A primeira
envolve a avaliagdo do neurodesenvolvimento e rastreio das criangcas durante as
consultas rotineiras pelo pediatra ou profissional da area da saude, com
encaminhamento daquelas que apresentam sinais de alguns problemas de
desenvolvimento. A segunda etapa consiste de avaliagdo exaustiva por parte de uma
equipe de médicos e profissionais com uma ampla gama de especialidades. Nesta
fase, a crianca pode ser diagnosticada com autismo ou outro transtorno do
desenvolvimento e as criangas de até dois anos, com historia familiar de TEA, devem
ser monitoradas precocemente e encaminhadas para intervengéo precoce ao primeiro
sinal de preocupagao (McDONALD et al., 2019).

As criangas com TEA geralmente podem ser diagnosticadas de forma
confiavel, dependendo da idade, embora a literatura sugira que alguns testes de
triagem possam ser uteis em criangas com até 18 meses ou mesmo mais jovens.
Muitas pessoas - incluindo pediatras, médicos da familia, professores e pais - podem
nao dar a devida atengao aos sinais de TEA em um primeiro momento, acreditando
que essas criancas ainda vao se adaptar. Porém, quanto mais cedo o transtorno for
diagnosticado, mais precoces as intervengbes especificas podem comecgar. O
diagnodstico deve ser o mais precoce possivel, fornecendo suporte emocional a crianga
e familiares (SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA, 2019).

O objetivo final da deteccao e triagem precoce € garantir que as criangas com
TEA possam ter acesso a intervencdes baseadas em evidéncias, para proporcionar a
melhor oportunidade de desenvolvimento pleno e maior efetividade do tratamento.
Com os avangos apresentados na literatura ha crescente evidéncia de que o TEA
pode ser diagnosticado com precisdo antes dos dois anos de idade. A necessidade
de programas de tratamento de TEA especificamente projetados para esse grupo
etario nunca foi, assim, tdo necessario (SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA,
2019).
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2.4 SINAIS E SINTOMAS PRECOCES DE TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Os sinais de TEA comecam durante os primeiros anos da crianca e
geralmente perduram ao longo da vida. Estes sintomas apresentam-se de maneiras
diversas entre os individuos, mas em geral, se dividem em trés areas: comportamento
social, dificuldades de comunicagdo e comportamentos repetitivos e estereotipados
(NATIONAL INSTITUTE OF MENTAL HEALTH, 2011; ROGERS; DAWSON;
VISMARA, 2015). As criangas com TEA n&o seguem padrdes tipicos quando
desenvolvem habilidades sociais e de comunicagdo. Os pais sao geralmente os
primeiros a notarem comportamentos incomuns em seu filho e, frequentemente,
determinados comportamentos tornam-se mais perceptiveis quando comparados com
criangas da mesma idade. Em alguns casos, os bebés com TEA podem parecer
diferentes muito cedo em seu desenvolvimento. Mesmo antes de seu primeiro ano de
vida, alguns bebés tornam-se excessivamente focados em certos objetos, raramente
fazem contato visual, ndo conseguem se envolver em brincadeiras de esconde e acha
ou balbucio com seus pais. Outras criangas podem desenvolver-se normalmente até
0 segundo ou terceiro ano de vida, mas depois comegam a perder o interesse pelos
outros e se tornam silenciosas, indiferentes aos sinais sociais ou se isolam. Perda ou
reversao do desenvolvimento normal € chamado de regressao e ocorre em algumas
criangas com TEA (NATIONAL INSTITUTE OF MENTAL HEALTH, 2011).

A maioria das criangas com TEA tem dificuldade em se engajar em interagcdes
sociais cotidianas. De acordo com o DSM- 5 (APA, 2013), algumas criangas com TEA

podem:

a) Fazer pouco contato visual;

b) Tendem a olhar e ouvir menos as pessoas em seu ambiente ou nao
respondem aos chamados de outras pessoas;

c) Nao procuram prontamente compartilhar seu prazer com os brinquedos
ou atividades, apontando ou mostrando coisas aos outros;

d) Respondem inusitadamente quando outros mostram raiva, aflicido ou

afeicao.
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Pesquisas sugerem que as criangas com TEA n&o respondem a sugestdes
emocionais em interagcdes sociais humanas porque elas sdo menos sensiveis aos
estimulos sociais, e podem nao prestar atengao as dicas sociais que 0s outros
normalmente percebem (ROGERS et al., 2012; VIVANTI et al., 2013; FULTON et al.,
2014; ROGERS et al., 2014; ROGERS; DAWSON; VISMARA, 2015; DEVESCOQOVI et
al., 2016). Jones, Carr e Klin (2008), por meio de estudo com criangas, descobriram
que os individuos com TEA se concentram na boca da pessoa quando se dirigem a
elas, e ndo aos olhos, que € o padrao tipico de resposta dos pares. Outro estudo
mostrou que as criangas com TEA parecem ser atraidas para movimentos repetitivos
ligados a um som. Pesquisas adicionais sdo necessarias para confirmar essas
descobertas, mas esses estudos sugerem que as criangcas com TEA podem
interpretar mal ou nao perceber sinais sociais sutis como um sorriso, uma piscada ou
uma careta - que poderiam ajuda-los a entender as relag¢des sociais e interagdes. Para
essas criangas, uma pergunta como "Vocé pode esperar um minuto?" apresenta um
significado literal e, frequentemente, ndo discriminam se o orador esta brincando,
fazendo uma pergunta real ou emitindo um pedido firme. Sem a capacidade de
interpretar o tom de voz de outra pessoa, bem como gestos, expressdes faciais e
outras comunicagdes nao-verbais, criangcas com TEA podem nao responder
adequadamente as situagdes sociais (NATIONAL INSTITUTE OF MENTAL HEALTH,
2011).

Nesse sentido, pode ser dificil para outros entenderem a linguagem corporal
de criangas com TEA. Suas expressdes faciais, movimentos e gestos sao muitas
vezes vagos ou nao correspondem ao que estdo dizendo. Seu tom de voz pode nao
refletir seus sentimentos reais. Criangas com TEA também podem ter dificuldade em
entender o ponto de vista de outra pessoa. Por exemplo, na idade escolar, a maioria
das criancas compreende que outras pessoas tém informacdes, sentimentos e
objetivos diferentes do que elas tém. As criangas com TEA podem nao ter essa
compreensao, fato que dificulta a tomada de perspectiva, incapacitando-as, por vezes,
a prever ou entender as acgbdes de outras pessoas (NATIONAL INSTITUTE OF
MENTAL HEALTH, 2011).

De acordo com os estagios de desenvolvimento no DSM-5 (APA, 2013), antes
do primeiro ano de idade, criangas tipicas podem dizer uma ou duas palavras, virar-
se quando ouvem seu nome e apontar quando querem um brinquedo. Quando se

oferece algo que eles ndo querem, criangas tipicas tornam isto claro com palavras,
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gestos ou expressodes faciais de que a resposta é "ndo" (NATIONAL INSTITUTE OF

MENTAL HEALTH, 2011). Para criangas com TEA, alcancar tais marcos pode néao ser

tdo simples.

Segundo Rogers e Dawson (2014), Rogers, Dawson e Vismara (2015) e a

Sociedade Brasileira de Pediatria (2019), algumas criangas com autismo podem:

Falhar ou serem lentas para responder ao seu nome ou outras

tentativas verbais para ganhar a sua atencao;

Falharem ou serem lentas para desenvolver gestos, como apontar e

mostrar coisas para os outros;

Ter dificuldade ou falha na imitacao;

Demonstrar maior interesse a objetos do que pessoas;
Demostrar baixo contato visual ou falha no olhar sustentado;
Dar pouca atencao a face humana;

N&o seguir objetos ou pessoas;

Balbuciar no primeiro ano de vida, mas depois parar de fazé-lo;
Desenvolver a linguagem em um ritmo retardado;

Aprender a se comunicar usando imagens ou sua prépria linguagem

de sinais;

Falar apenas em palavras simples ou repetir certas frases mais e

mais, parecendo incapaz de combinar;

Repetir palavras ou frases que ouvem, uma condigdo chamada

ecolalia;

Usar palavras que parecem estranhas, fora de lugar, ou que tém um
significado especial conhecido apenas para aqueles familiares,

como 0 modo de comunicagao da crianga;
Ter dificuldade ou aversao ao toque;

Ter incbBmodos incomuns com sons altos.

Mesmo as criangas com TEA que tém habilidades de linguagem relativamente

boas, muitas vezes tém dificuldades com o andamento das conversas, pois

frequentemente tém dificuldade em entender e reagir. Por exemplo, criangas com TEA
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leve muitas vezes falam longamente sobre um assunto favorito, ndo permitindo a
ninguém a chance de responder ou nd&o notam quando outros reagem
indiferentemente (NATIONAL INSTITUTE OF MENTAL HEALTH, 2011).

Deste modo é importante ficar alerta aos primeiros sinais de TEA e fazer o

encaminhamento para avaliagcéo e intervencao precoce especializada.
2.5 EARLY START DENVER MODEL E INTERVENCAO PRECOCE

A intervengao precoce intensiva e bem estruturada é a forma de tratamento
mais efetiva para o TEA, reduzindo os déficits a ele associados (LOVASS, 1987;
DAWSON et al.,, 2010; ROGERS; VISMARA, 2014). Uma das abordagens de
intervencgao precoce desenvolvida para criangas de 1 a 5 anos de idade com TEA € o
ESDM, um modelo relacional de base desenvolvimentista que combina técnicas de
ensino fundamentadas nos principios da analise do comportamento aplicada
(ROGERS; DAWSON, 2014). No ESDM o ensino é pautado em técnicas claras e
rigorosas empregadas a partir de atividades ludicas (DEVESCOVI et al., 2016). Esse
modelo foi desenvolvido por Sally Rogers e Geraldine Dawson para criangas de até
60 meses de idade (2014).

O papel da intervengao precoce na melhoria do desenvolvimento das criangas
com TEA é bem apoiado por um corpo consistente de pesquisas (VISMARA;
ROGERS, 2008; VISMARA; COLOMBI; ROGERS, 2009; DAWSON et al., 2010;
DAWSON et al., 2012; ROGERS et al., 2012; VIVANTI et al., 2013; ROGERS et al.,
2014; FULTON et al., 2014; ROGERS; DAWSON; VISMARA, 2015; DEVESCOVI
et al., 2016; VIVANTI et al., 2018; WADDINGTON et al., 2019, ROGERS et al., 2019).
No entanto, a maioria dos estudos de apoio a intervengao precoce para criangas com
TEA foi conduzido em centros universitarios com recursos geralmente maiores do que
aqueles normalmente disponiveis para servicos comunitarios (DEVESCOVI et al.,
2016). Também sao mais centradas em criangas dentro da faixa etaria dos 60 meses
e, mais recentemente, em intervencdes precoces em grupo pelo ESDM (VIVANTI et
al., 2018).

Compreende-se que a intervengcdo precoce pode reduzir ou prevenir
incapacidades graves associadas com o TEA (NATIONAL INSTITUTE OF MENTAL
HEALTH, 2011) e sugere-se que a intervencdo precoce e intensiva pode impedir a
manifestacdo completa do TEA (SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA, 2019).
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Dawson et al. (2010) desenvolveram estudo pioneiro com 48 criangas entre
18 a 30 meses, que foram divididas em dois grupos. O grupo de estudo foi tratado
com o ESDM, com 5 horas de terapia por semana aplicada pelos pais e 15 horas por
terapeutas treinados, em um periodo de dois anos. Este grupo teve ganho médio
significativo de 18 pontos de quociente de inteligéncia (Ql) em comparagao aos quatro
pontos ganhos pelas criangas do grupo controle, que receberam tratamento em
centros comunitarios em Seattle. Essas criangas apresentaram ganhos significativos
relacionados a habilidades cognitivas, de linguagem e comportamento adaptativo. Tal
estudo foi pioneiro entre outros que apontaram a efetividade deste modelo de
intervencdo. O ESDM caracteriza-se principalmente pelo uso da afetividade na
relagcéo terapéutica aliada a uma estrutura de ensino objetiva e rigorosa, que deve ser
aplicada e avaliada dentro de um contexto mais naturalista possivel (ROGERS;
DAWSON, 2014).

A intervengao precoce pode conter o atraso de desenvolvimento que contribui
para o aparecimento progressivo dos sintomas e, em ultima instancia, prevenir as
alteragcdes relacionadas ao TEA antes de se manifestarem plenamente
(ZWAIGENBAUM et al., 2005).

Wallace e Rogers (2010) buscaram identificar os fatores centrais na eficacia
das intervengdes para bebés e criangas menores de 3 anos, por meio de revisao de
32 estudos experimentais controlados e de alta qualidade, concluindo que as

intervengdes mais efetivas costumam combinar quatro componentes:

1. Envolvimento dos pais na intervencgéo, incluindo Coaching Parental
continuo, focado tanto na responsividade dos pais como nas estratégias

de ensino;
2. Consideragéao do perfil de desenvolvimento individual de cada crianga;
3. Foco em multiplos objetivos de aprendizado e n&do em poucos;
4. Maior precocidade possivel para o inicio do tratamento.
Estas quatro caracteristicas, para bebés e criancas de até 5 anos, com risco

ou afetadas pelo TEA, representam uma base solida, a partir das quais pesquisadores

e clinicos podem construir intervencgdes eficazes.
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2.6 A IMPORTANCIA DOS PAIS NO TRATAMENTO E O COACHING PARENTAL

A partir da evolugéo das pesquisas na area da genética, o comportamento dos
pais deixou de ser considerado como um fator responsavel pelo aparecimento do TEA,
contrariando os pressupostos estabelecidos pelas teorias psicodinamicas, hoje
claramente ultrapassadas. A perspectiva psicanalitica, por vezes, levava ao
afastamento das criangas de seus familiares como proposta de tratamento. A literatura
atual aponta justamente para o contrario, reunindo evidéncias robustas de que os pais
podem ser os maiores aliados do tratamento, aplicando intervencdes para criancas
com autismo e promovendo as mudangas desejadas (KOEGEL; GLAHN.; NIEMINEN,
1978; HARRIS; WOLCHIK; WEITZ, 1982; SHORT, 1984; LASKI; CHARLOP;
SCHREIBMAN, 1988; KOEGEL; BIMBELA; SCHREIBMAN, 1996; SCHREIBMAN;
KOEGEL, 1997; OONO; HONEY.; McCONACHIE, 2013).

Wallace e Rogers (2010) investigaram qual a melhor forma de habilitar os pais,
considerando, entre eles, estudos que utilizam modelos de treinamento e instrugdo de
pais e outros de Coaching versus relacionamentos didaticos. Alguns ensinam pais
individualmente e outros em grupo. Alguns modelos apontam para a modelagem do
terapeuta e levantam questbes significativas em relagdo ao sentimento de
inadequacgao dos familiares. Todos carecem de mais pesquisas e aprofundamento,
pois tratam da busca por ensinar habilidades e manejo aos pais de maneira mais breve
possivel, ao mesmo tempo em que estdo recebendo o diagnostico de um transtorno
grave em seus filhos, ainda tdo pequenos.

O estudo de Settzer et al. (2010) apontou apontam que o nivel de estresse
vivenciado por cuidadores de individuos no TEA pode ser comparado ao de soldados
que regressam da guerra. O TEA €, assim, uma condicao do neurodesenvolvimento
qgue impacta significativamente nao sé na vida das pessoas que o apresentam, mas
também em todo o seu contexto familiar.

Além das questdes emocionais e de bem-estar familiar, ha também uma
robusta literatura que aponta para a melhor generalizacdo e manutengao dos ganhos
quando a intervencgao familiar € adicionada a intervengao individual como elemento
do tratamento, uma vez que os pontos trabalhados em sessao individualizada podem,
desta maneira, ser continuamente vivenciados pelas criangas durante outras ocasides
das rotinas de vida diaria (KOEGEL; KOEGEL, 2019).
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Outro ponto a ser destacado diz respeito a crescente melhoria dos
instrumentos de rastreio e conscientizagcdo acerca dos sinais de risco do TEA,
facilitando a precocidade do diagndstico. No entanto, tal cenario nao indica acesso
imediato ao tratamento, principalmente para a populagdo que vivencia algum tipo de
vulnerabilidade social, a qual, por vezes, aguarda até um ano ou mais para obter
algum tipo de tratamento (LORD et al., 2018).

Neste sentido, o processo de Coaching Parental pode ser uma proposta de
atencao primaria de baixo custo e cuja abrangéncia pode ser mais ampla, uma vez
que sua implementacéo € viavel tanto em contextos individualizados quanto em grupo.
Segundo a Academia Americana de Pediatra (AAP), o envolvimento e a agao dos pais
sdo fundamentais para a obteng¢ao de melhores resultados (HYMAN; LEVY; MYERS,
2020).

Em uma pesquisa realizada por Vismara, Colombi e Rogers (2009), foi
implementado um programa de Coaching Parental baseado no ESDM, objetivando
estabelecer uma intervencdo o mais breve possivel apds o diagnostico, dando aos
pais estratégias concretas de como lidar com seus filhos. As autoras descreveram os
resultados de um estudo piloto de 12 semanas com um programa de capacitagao dos
familiares, indicando melhoras significativas tanto no nivel de fidelidade de
implementagdo do modelo pelos pais, quanto nas competéncias adquiridas pelas
criangas.

O Coaching Parental € um processo que ocorre com uma duragao especifica,
objetiva e com o treino de procedimentos de ensino especificos, instrumentalizando
pais e cuidadores para lidarem com suas criangas com TEA (ROGER et al., 2019).
Apresenta-se como uma alternativa viavel de atencao e cuidado primario apds o
diagnostico precoce, reduzindo a lacuna entre o momento do descobrimento do
transtorno e as primeiras intervengdes. Tal redugao é imprescindivel, pois a janela dos
primeiros anos de vida das criangas com TEA dizem respeito a um momento crucial
que impacta toda perspectiva de vida deste sujeito e de seu sistema familiar.

A inclusdo de pais, assim como outros membros da familia, foi identificada
como um componente essencial de programas eficazes de intervengédo precoce.
Muitas pesquisas na area do autismo, utilizando estudos de casos, tém demonstrado
os efeitos positivos das intervengcbes dos pais para reduzir comportamentos
problematicos, ampliar as habilidades de comunicagdo verbal das criangas,

aumentando as habilidades apropriadas de brincar e imitar. A intervencao



33

implementada pelos pais leva a melhor generalizagdo e manutengao das habilidades
do que a intervengao implementada pelo terapeuta (ROGERS et al., 2012).

No entanto, ainda ha poucos estudos que examinaram o impacto da
intervencao dos pais sobre os desfechos para criangas com TEA. Rogers et al. (2019)
indicaram que o Coaching Parental se associa com mudancas importantes nas
habilidades de interacéo entre os pais e seus filhos. O Coaching Parental se apresenta
como uma possivel alternativa para tratamento de outras condi¢gdes, como indica um
estudo conduzido na Califérnia, como em criangas com Sindrome do X Fragil. A
aplicacao de tal modalidade de intervengao necessita de maiores investigagoes a fim
de se ampliar o escopo de possibilidades da aplicacdo da referida proposta de
tratamento (VISMARA et al., 2019).

Evidéncias apontam que os pais podem ser aplicadores da intervencao em
seus filhos. Um estudo com oito criangas com idade inferior a 3 anos documentou
ganhos positivos na aprendizagem dos pais, nas técnicas e ganhos marcantes nas
criangas, referentes a atengéo social, imitagdo e linguagem espontanea (ROGERS
et al., 2012). As abordagens de intervengao para criangas com idade inferiora 2 a 3
anos precisam ser adequadas ao desenvolvimento. Nao se pode assumir que
resultados de tratamento envolvendo criangas mais velhas com TEA possam ser
generalizados para bebés e criangas de até 5 anos, que diferem em relagao a natureza
de suas relagdes sociais, bem como seus processos cognitivos e comunicativos. Os
bebés de até 2 anos dependem da aprendizagem experiencial dentro dos seus
ambientes naturais e das interagbes enraizadas no jogo social que ocorrem no
contexto das atividades cotidianas de cuidados. Felizmente, nos ultimos anos, um
namero crescente de estudos avaliou intervencgdes especificamente concebidas para
criangas com menos de 2 anos a 3 anos (ZWAIGENBAUM et al., 2005).

A eficacia de uma intervengao muito precoce para melhorar os resultados a
curto prazo no TEA levou os cientistas a desenvolverem medidas de diagndstico para
criangas com menos de 2 anos, a fim de iniciar o tratamento o mais cedo possivel. A
pratica, a teoria e a pesquisa enfatizaram a importancia e a eficacia das intervengodes
dos pais para criangas com dificuldades de desenvolvimento no inicio da vida. Estudos
sobre as interagdes pai-filno no TEA descobriram que, em média, os pais de criangas
com autismo sao tao sensiveis aos seus filhos como pais de criangas com outros ou
nenhum diagndstico. Além disso, a sensibilidade parental e a responsividade as

sugestdes das criangas foram encontradas para predizer os resultados de linguagem
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no TEA, como ocorrem em desenvolvimento tipico. Assim, os efeitos das intervencdes
feitas pelos pais sdo provavelmente mediados pela qualidade e quantidade de
interagdes pais-filho (ROGERS et al., 2012; ROGERS et al., 2019).

A importancia geral da intervengdo precoce para o TEA é amplamente
reconhecida e apoiada por estudos mostrando bons resultados (VISMARA;
COLOMBI; ROGERS, 2009; DAWSON et al., 2010; DAWSON et al., 2012; ROGERS
et al.,, 2012; VIVANTI et al., 2013; FULTON et al., 2014; ROGERS et al., 2014
ROGERS; DAWSON; VISMARA, 2015; DEVESCOVI et al., 2016). A intervencgao
precoce para o TEA, especialmente aquela que comega antes dos 3 anos e meio de
idade, determina resultados significativamente melhores do que quando se inicia mais
tardiamente. A intervencao precoce, nos primeiros anos de vida, oferece o melhor
potencial para as criangas, uma vez que a plasticidade cerebral € maior nesse periodo,
possibilitando o estabelecimento e reorganizagao de redes neuronais em resposta a
estimulagcao ambiental (FULTON et al., 2014).

Embora os efeitos positivos do ESDM estejam bem documentados, a
viabilidade e a eficacia do modelo nos servigos de cuidados comunitarios diarios
precisam ser avaliadas, uma vez que do ponto de vista econdmico sao pouco
adaptaveis as necessidades da maioria da populacéo, pois para implementacao de tal
modelo € necessario um grande investimento financeiro, intensa dedicacdo ao
processo de fidelizagdo e um montante consideravel de horas de trabalho diarias com
dedicacdo exclusiva. No contexto brasileiro, a realidade da maioria da populacéo é
incompativel com as indicacdes de tratamento atualmente difundidas. Ressalta-se que
mais de 70% dos brasileiros depende, exclusivamente, do Sistema Unico de Saude
(SUS) (DUARTE; EBLE; GARCIA, 2018). Neste sentido, a avaliagao de intervencbes
baseadas em evidéncias em contextos comunitarios €, atualmente, uma etapa
necessaria no campo de pesquisa de intervengcdo para garantir que os modelos
desenvolvidos em ambientes universitarios sejam acessiveis e sustentaveis em

servigos nao apoiados por fundos de pesquisa (DEVESCOVI et al., 2016).
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3 MATERIAL E METODOS
3.1 LOCAL E PERIODO DE ESTUDO

O estudo foi conduzido no Programa de Pds-graduagao em Saude da Crianga
e do Adolescente, com pacientes do Ambulatério de Autismo do Centro de
Neuropediatria (CENEP) do Complexo do Hospital de Clinicas da Universidade
Federal do Parana (CHC/UFPR), onde foram realizados os 12 encontros consecutivos
semanais. Todo o processo da pesquisa ocorreu entre agosto de 2018 a agosto de
2019.

3.2 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um ensaio clinico, randomizado, controlado e cego de avaliagéo

da efetividade do Coaching Parental precoce em criangas com TEA.
3.3 HIPOTESE

Considerando a natureza relacional das hipéteses em ensaios clinicos, a
variavel “Coaching Parental’” foi posicionada como variavel independente e o
“‘desenvolvimento das criangcas e a interacdo entre pais e filhos” como variavel

dependente, constituindo assim as hipoteses de estudo:

e HO: a intervencao Coaching Parental ndo modifica o desenvolvimento das

criangas e a interagao pais e filhos;

e H1:aintervengédo Coaching Parental melhora o desenvolvimento das criancas

e a interagao pais e filhos.
3.4 INTERVENCAO

A intervencao consistiu do Coaching Parental que se caracterizou por 12
semanas de encontros com os pais das criangas do grupo experimental. Estes
encontros tiveram média de 2 horas de duragdo e foram realizados em grupo de 9
participantes, um responsavel por cada crianga. O Coaching Parental foi direcionado

por uma profissional certificada no ESDM. Estes pais foram orientados a implementar
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estratégias baseadas no ESDM em seus contextos naturais com o objetivo de

favorecer o desenvolvimento de suas criancgas.
3.5 METODOS DE MASCARAMENTO

As avaliagdes realizadas apos a intervencao foram feitas por duas
profissionais certificadas no ESDM, independente do grupo de alocagao, garantindo
assim cegamento nos resultados do desenvolvimento das criancas e na fidelizagcao

dos pais.
3.6 POPULACAO FONTE

O CENEP atende em média 2.400 pacientes por més, envolvendo todas as
especialidades. No ambulatério de Autismo avalia-se, em média, 6 a 7 criangas
semanalmente, com idade entre 1 a 17 anos. Estas criangas chegam com suspeita ou
diagndstico de TEA e s&o avaliadas por equipe multidisciplinar que envolve
neuropediatras, psiquiatras infantis, psicélogos, neuropsicologos, fonoaudiélogos e

pedagogos.
3.7 CRITERIOS DE INCLUSAO

Como critérios de inclusdo foram considerados:

a) Criangas com TEA com idade de 29 a 42 meses;

b) Com condigbes fisicas, baseadas na avaliacdo médica e bom grau de

colaboracéo nas avaliagoes;

c) Auséncia de qualquer outra deficiéncia (visual, auditiva, motora), conforme
a avaliagao médica;
d) Com até no maximo 4 horas de atendimento especializado semanais

(fonoaudiologia, terapia ocupacional, psicologia);

e) Pais ou responsaveis com disponibilidade para frequentar o Coaching

Parental semanalmente durante a pesquisa;
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f) Apresentagcdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

assinado pelos pais ou responsaveis.
3.8 CRITERIOS DE EXCLUSAO

Foram considerados como critérios de excluséo:

a) Retirada do TCLE e desisténcia da pesquisa, em qualquer etapa, por

qualquer motivo;

b) Pais ou responsaveis que nao participaram de todas as etapas da

pesquisa.
3.9 POPULACAO DE ESTUDO

Considerando os critérios de inclusdo 20 criangas e seus responsaveis foram
selecionados. Destes, 2 foram excluidos por n&o participarem de todos os passos da
pesquisa. Deste modo, constituiram a populacdo de estudo 18 criangcas e seus

responsaveis.
3.10 AMOSTRA E TECNICA DE AMOSTRAGEM

Todas as criangas e responsaveis que constituiram a populacdo de estudo
foram incluidos na pesquisa. A amostra foi selecionada de forma probabilistica, com
sorteio aleatorio simples, de acordo com uma lista de numeros randémicos gerados
pelo software Epi Info™ 6.04. Assim, as criangas foram alocadas para compor os

grupos:

e Grupo Controle (GC): n = 9 — que foram acompanhadas e avaliadas de
igual forma a do grupo que sofreu intervengdo sem, entretanto, receber o
Coaching Parental, mas apenas as condutas e tratamentos realizados
rotineiramente no Ambulatério de Autismo no CENEP-CHC/UFPR;

e Grupo de Estudo (GE): n = 9 — cujos pais ou responsaveis receberam o

Coaching Parental, realizado por profissional certificada no ESDM.
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3.11 METODOS DE SEGUIMENTO

Ap0s a avaliacgéo inicial foram realizados encontros semanais por 12 semanas
consecutivas com duracdo, em média, de 2 horas.

Os pais foram motivados a participar dos encontros por meio de metas
semanais, feedbacks especificos sobre seus filhos e dindmicas buscando favorecer a
discussao entre os membros do grupo, e semanalmente receberam uma mensagem

via celular, um dia antes, para lembra-los do encontro.

3.12 DESFECHOS CLINICOS

O principal desfecho clinico considerado no ensaio foi 0 desenvolvimento das

criangas e a interagao entre pais e filhos.

3.13 FONTES DE VIES E VARIAVEIS QUE AFETAM O DESFECHO

Para garantir a homogeneidade dos grupos antes da intervengdo foram
verificadas: a) as caracteristicas das criancas: sexo, idade, idade gestacional e peso
ao nascimento, nota nos boletins de Apgar de 1° e 5° minutos; b) classificagao do TEA,;
c) Escala de Observacédo do Diagnostico de Autismo; d) Quociente de Inteligéncia,
Escore de Execugéao e Escore de Raciocinio; e) Caracteristicas dos pais; f) Percepgao

dos pais sobre seus filhos e; g) Classificagdo socioecondmica.

3.14 VARIAVEIS DE ESTUDO

As criangas que participaram do estudo receberam inicialmente o diagndstico
de TEA por um médico especialista (neuropediatra ou psiquiatra infantil). Um
questionario semiestruturado (Apéndice 1) foi elaborado pela pesquisadora e aplicado
aos pais no inicio da pesquisa. O presente instrumento teve como objetivo analisar as
variaveis relacionadas ao perfil do cuidador e o relacionamento e dindmica entre pais
e filhos para verificar a homogeneidade da amostra. As questdes do instrumento foram

compostas de alternativas em escala nominal e/ou ordinal.
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As variaveis estudadas incluiram:

a. Desenvolvimento da crianga;

b. Interagao pais e filhos.

A avaliacao incluiu:

a) ADOS-2 (Autism Diagnostic Observation Schedule - 2 Edition);

b) SON-R 2'/2-7 (Snijders-Oomen Revisado — dois anos e meio a sete anos);

c) Checklist Curriculum ESDM (Early Start Denver Model), para verificar as
habilidades iniciais de desenvolvimento apresentadas pelas criancas,

d) Folha de Codificagéo de Fidelidade do Modelo Denver, para a analise dos
videos de interacao entre pais e filhos;

e) Avaliagdo socioecondmica.
3.14.1 Autism Diagnostic Observation Schedule — 2nd Edition (ADOS-2)

O ADOS-2 é uma escala de observacdo comportamental, padronizada e
semiestruturada para o diagndstico do TEA. Os materiais e as atividades criam
situacbes padronizadas, nas quais € possivel observar a comunicacido e 0s
comportamentos relevantes para o diagnostico. Consiste em um roteiro de tarefas
apresentado pelo pesquisador e sua pontuacao varia de 0 a 2 (normal a anormalidade
clara) (LORD et al., 1989).

3.14.2 Snijders-Oomen Revisado — 2 anos e meio a sete anos (SON-R2-7)

O SON-R 2'/2-7 é um teste ndo-verbal de inteligéncia indicado para avaliar
criangas a partir de 2 anos e meio até 7 anos com estimativa do quociente de
inteligéncia e descricdo dos escores qualitativos. E composto por quatro subtestes a
saber: Mosaicos, Categorias, Situa¢des e Padrdes, administrados nesta ordem. Os
quatro subtestes compdem a Escala de Raciocinio (Categorias e Situacgbes) e a

Escala de Execucao com enfoque espacial (Mosaicos e Padroes).
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a) O subteste Categorias possui 15 itens e um exemplo. Nos primeiros sete
itens, quatro ou seis cartdes precisam ser postos na categoria correta. Os
itens seguintes sdao de multipla escolha, nos quais a crianga deve
escolher, entre os cinco objetos, os dois adequados a categoria em

analise;

b) O subteste Situagdes possui 14 itens e um exemplo. Na primeira parte do
subteste sdo apresentadas metades de quatro figuras. Depois de ter
recebido os cartdes com as metades faltantes, a crianca precisa colocar
a metade certa, completando corretamente o desenho. A segunda parte
do subteste é de multipla escolha. Cada item consiste no desenho de uma
situacdo em que uma ou duas pecas estido faltando. As pecas corretas
precisam ser escolhidas entre varias alternativas a fim de deixar a

situagao consistente;

c) O subteste Mosaicos é composto por 15 itens. Na primeira parte, a crianca
precisa copiar padroes simples de mosaicos numa moldura utilizando 3 a
5 quadrados vermelhos. Na segunda parte, requer-se da crianga que
padroes de mosaicos sejam copiados com quadrados vermelhos,

amarelos e vermelhos/amarelos;

d) O subteste Padrdes é formado por 16 itens. Solicita-se a crianga que copie
uma forma que lhe é apresentada utilizando um lapis. Os itens
inicialmente sdo demonstrados pelo examinador e, no decorrer da
aplicagao, a crianga precisa copiar a figura sem ajuda. Exemplos dos itens
dos quatro subtestes podem ser encontrados no Manual and Research
Report do SON-R 27%-7. O presente instrumento também apresenta
validacdo em sua versao brasileira (LAROS; JESUS; KARINO, 2013).

3.14.3 Checklist Curriculum Early Start Denver Model (ESDM)

O Checklist Curriculum ESDM é uma ferramenta referenciada em critérios que
fornece sequéncias do desenvolvimento de competéncias em varios dominios do
desenvolvimento, incluindo a comunicagao receptiva, expressiva, competéncias
sociais, de jogo, cognitivas, motoras finas, motoras grossas e do comportamento

adaptativo. O nivel de competéncia varia entre o periodo dos 9 aos 12 meses até 48
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meses e tem como objetivo determinar os niveis basais e o limite maximo da crianca
e, particularmente, identificar o limite em que a crianga comec¢a a falhar em cada
dominio. A avaliagao baseia-se no jogo e também permite examinar os componentes
sociais e de comunicacao dentro dos padrdes tipicos de interagao social para criangas
pequenas. O avaliador organiza uma sessdo de jogo que inclui os materiais
necessarios para completar os itens e desenvolver atividades ludicas com a crianga.
O nivel de participagao dos pais € decidido pelo avaliador, que fornece alguns
materiais, uma série de modelos para diferentes competéncias, convida os pais para
participar, ser for util, e os questiona sobre a demonstragdo dessa competéncia por
parte da crianga em ambientes naturais. Sdo usadas trés convengdes de pontuacao
na verificagdo curricular: passou, P ou + (para um desempenho consistente ou
dominio), passou/falhou, P/F ou +/- (para um comportamento inconsistente) e falhou,
F ou — (para usar quando exemplos nao sao vistos ou quando o comportamento é
dificil de obter) (ROGERS; DAWSON, 2014).
A avaliagdo do desenvolvimento da crianga incluiu os seguintes dominios

(Checklist EDSM):

Comunicacao receptiva;

Comunicagao expressiva,;

Atencao conjunta;

Competéncia social;

1

2

3

4

5. Imitagao;
6. Cognigao;

7. Motricidade fina;
8. Motricidade grossa;
9. Comportamento;
1

0. Independéncia pessoal (alimentacao, vestir, higiene e trabalho).
3.14.4 Folha de Codificagao de Fidelidade do Modelo Denver

Os videos de implementacdo das estratégias de interagcao pais/filhos,
analisados nesta pesquisa para a comparagao dos resultados, foram apenas o
primeiro e o ultimo video. Os mesmos foram realizados no momento da avaliagéo
inicial e na reavaliagdo apos 12 semanas. Os videos foram filmados na sala de

avaliacdo antes da aplicacdo de qualquer protocolo, com duracdo de 10 min de
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interacdo entre pais e filhos, com ambiente controlado, ambos na mesma sala de
avaliacéo.

Para a analise dos videos foi usado o sistema de classificagao da Fidelidade
do ensino do ESDM, seguindo os critérios de administracdo e codificagdo (com
pontuagcdes de 1 a 5) como proposto nos 13 itens descritos no manual (ROGERS;
DAWSON, 2014);

1. Gestao da atencao da crianga;

2. Formato ACC — Qualidade do Ensino Comportamental;

3. Aplicacao da técnica de instrugao;

4. Capacidade do adulto para modelar o afeto e a excitagdo da
crianca;

5. Gestédo de comportamentos indesejados;

6. Qualidade do compromisso diadico;

7. Otimizagao do adulto para motivar a crianga para que participe na
atividade;

8. Uso do afeto positivo pelo adulto;

9. Sensibilidade e receptividade do adulto a pistas comunicativas da
criancga;

10.Oportunidade comunicativas multiplas e variadas que ocorrem na
atividade;

11.Adequagédo da linguagem do adulto ao nivel da linguagem da
criancga;

12.Estrutura e elaboragao de uma atividade conjunta;

13.Transicao entre atividades.
3.14.5 Avaliagao Socioeconbmica

A avaliacao do nivel socioeconémico foi aplicada aos pais e efetuada por meio
do Questionario de Critério de Classificagdo Socioeconémica do Brasil, validado pela
Associacao Brasileira de Empresas de Pesquisa (ABEP) em 2008, que se constitui de
analise da quantidade de bens que o individuo possui (9 questdes) e o grau de
instrucdo (1 questéo). A essas 10 perguntas sdo atribuidas pontuagdes conforme o
maior numero de itens e grau de instrugao, classificando-se da seguinte forma: Classe
A1 = 42 a 46 pontos (renda familiar de R$ 9.733 reais), Classe A2 = 35 a 41 pontos
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(renda familiar de R$ 6.564 reais), Classe B1 = 29 a 34 pontos (renda familiar de R$
3.479 reais), Classe B2 = 23 a 28 pontos (renda familiar de R$ 2.013 reais), Classe
C1 =18 a 22 pontos (renda familiar de R$ 1.195 reais), Classe C2 = 14 a 17 pontos
(renda familiar de R$ 726 reais), Classe D = 8 a 13 pontos (renda familiar de R$ 485
reais) e Classe E = 0 a 7 pontos (renda familiar de R$ 277 reais) (ABEP, 2018).

3.15 PROCEDIMENTOS DE ESTUDO

3.15.1 Métodos de avaliagao inicial e final

A avaliagdo inicial se deu por uma profissional fonoaudidloga, certificada pelo
ESDM, a mesma que realizou o Coaching Parental semanalmente. O instrumento
SON-R foi aplicado por uma psicologa. Os instrumentos ADOS e SON-R foram usados
na avaliagdo inicial com a finalidade de identificar a homogeneidade da amostra
participante da pesquisa.

Apods as 12 semanas, os individuos foram reavaliados por intermédio de dois

dos instrumentos usados na avaliagao inicial:

a) Checklist Curriculum ESDM, para verificar as habilidades de
desenvolvimento apresentadas pelas criangas logo apds as 12 semanas, o

qual foi realizado por uma segunda profissional treinada e certificada;

b) Folha de Codificagado de Fidelidade do Modelo Denver, para a analise dos

videos e determinar os efeitos da intervengao (Figura 1).

Em momentos distintos (avaliacao inicial e final), para tornar o método cego
em relacdo a pontuacdo de fidelidade dos videos, verificar confiabilidade e
repetibilidade, os videos de interagdo das criangas com o0s responsaveis foram
avaliados por outras duas profissionais certificadas pelo Modelo Denver,

independente do grupo de alocagéo.
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FIGURA 1 - DESENHO DOS PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

AVALIAGCAO
1) Video: 10 minutos da interag&o cuidador/crianga

2) Avaliacéo pela pesquisadora por meio de
protocolos

GRL._IPO EXPERIMENTAL GRUPO CONTROLE
Participaram de 12 encontros &
Responsavel pelo acompanhamento
- Uma vez por semana, com ficou a disposicéo

duragio de duas horas

N 7

REAVALIAGCAO
1) Video: 10 minutos da interacéo cuidador/crianga

2) Avaliagao pela pesquisadora por meio do check
list ESDM

FONTE: O autor (2020).

3.15.2 Realizacio das sessdes semanais

Os encontros foram realizados em uma sala de treinamento com televisao e
retroprojetor para a apresentacao das tematicas discutidas e apresentagao de alguns
videos.

Durante os encontros semanais (12 semanas consecutivas com duracao de 2
horas em média e que foram realizados em grupo com os 9 participantes), foram

abordadas tematicas como:
e Sessdo 1 — Apresentacdo do programa; discussao sobre diagnoéstico de
autismo; dificuldades de cada uma das criancas;

e Sessao 2- Motivagao dos pais em frequentar os encontros; quais os objetivos

individuais de cada pai com seu filho e como ajuda-los.

Em seguida, foram discutidas tematicas para melhora do desempenho das

interagbes entre pais e filhos, para favorecer o desenvolvimento e ganho de
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habilidades em ambiente natural. Segundo Rogers, Dawson e Vismara (2015) as

tematicas ainda contemplaram:

e Sessao 3 - Aumentar a atengdo da crianga para com o individuo em

interacao;

e Sessao 4 — Revisao da sessao anterior e feedback dos videos; novo
tema: usar rotina social sensorial para aumentar o0s sorrisos e

gargalhadas dos filhos durante os jogos e musicas face a face;

e Sessao 5 - Revisdo da sesséo anterior e feedback dos videos; novo
tema: fornecer aos pais formas de ajudar a sua crianga com autismo a
aprender como expressar vontades, sentimentos e interesses usando

linguagem corporal e compreender a sua linguagem corporal;

e Sessdo 6 - Revisdo da sessao anterior e feedback dos videos; novo
tema - ensinar o filho a imitar diferentes a¢des; discussdo sobre a
motivagcao dos pais em permanecer nos encontros e as experiéncias

vividas durantes eles;

e Sessao 7 - Revisao da sessao anterior e feedback dos videos; novo

tema: usar o ABC para entender e ensinar novos comportamentos;

e Sessdo 8 - Revisdo da sessdo anterior e feedback dos videos; novo
tema: ensinar o filho a olhar e compartilhar um objeto ou brinquedo,
usando os principais comportamentos de atencao conjunta: dar, mostrar

e apontar,

e Sessao 9 - Revisdo da sessado anterior e feedback dos videos; novo
tema: acrescentar brincadeiras variadas com brinquedos, construtivas e

independentes;

e Sessao 10 - Revisdo da sessé&o anterior e feedback dos videos; novo
tema: Ajudar o seu filho a desenvolver brincadeiras de faz de conta,

espontaneas, criativas e flexiveis;

e Sessao 11 — Revisdo da sessao anterior e feedback dos videos; novo

tema: revisao de todas as tematicas discutidas;
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e Sessao 12 — Encerramento dos encontros e depoimento dos pais sobre

suas experiéncias.

Apods as tematicas trabalhadas em cada encontro os pais tiveram como meta
realizar um video semanalmente, em interagdo com seu filho, praticando o que foi
proposto no encontro. Em um primeiro momento foi verificado com cada pai
participante se eles tinham como realizar o video e todos tinham celulares e realizaram
seus videos com seu proprio aparelho. Este video foi filmado por eles em suas casas,
através de seus celulares e encaminhado via internet para a profissional que os
analisou seguindo os critérios discutidos no encontro. A profissional emitiu um
feedback individual com tépicos escritos em um documento. No encontro seguinte, foi
iniciada uma revisdo da tematica anterior e um feedback geral sobre os pontos
principais a serem melhorados pelo grupo a partir dos dados obtidos nos videos. Foi
realizado um quadro das principais dicas em cada encontro para os pais levarem para
casa com o objetivo de relembrar e colocar em pratica com sua crianga durante a
semana e realizar o préximo video.

Os pais foram incentivados a implementar técnicas para favorecer a interagéao
entre eles e seus filhos, em contextos naturais baseadas no ESDM, que funde as
abordagens baseadas no desenvolvimento e relacionamento com a Analise Aplicada
do Comportamento em suas rotinas familiares em curso e atividades de jogo. Foi
orientado aos pais que as interacdes fossem realizadas em um ambiente como a sala
ou o quarto da propria crianca. Os materiais e brinquedos foram motivadores para
seus filhos, o que favoreceu a interagao e implementacao das estratégias discutidas.
Cada um dos encontros teve um novo tema a ser trabalhado, como ja descrito
anteriormente.

O desenho do estudo desenvolveu-se conforme o modelo a seguir (Figura 2):
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FIGURA 2 - DESENHO DA PESQUISA

/ 18 pacientes \]
GRUPO
EXPERIMENTAL GRUPO CONTROLE
(n=9) (n=9)

Coachi
oaching Acompanhamento

FONTE: O autor (2020).

Parental

REAVALIAGAO
12 semanas

3.16 REGISTRO E GERENCIAMENTO DE DADOS

Todos os dados dos pacientes que constituiram o grupo de estudo e grupo
controle foram coletados por meio de analise de prontuario, realizacdo de
questionarios, aplicacao de protocolos, videos de 10 min de interacao pais e filhos que
foram armazenados no drive sem identificacdo pessoal, apenas com uma
identificacdo alfanumérica e registrados exclusivamente pelo pesquisador.
Posteriormente foram digitados em planilha eletrénica, conferidos e exportados para

o software de estatistica Statistic (Stasoft®).

3.17 ANALISE ESTATISTICA

As medidas de tendéncia central e de dispersao estdo expressas em médias
e desvio padrao (média + DP) para as variaveis continuas simétricas e em medianas,
minimo e maximo para as assimétricas. As variaveis categoricas estao expressas em
frequéncia absoluta e relativa.

Para a estimativa de diferenga entre variaveis de distribuigdo continua e

simétrica foi aplicado o teste t de Student, Anova para medidas repetidas e Anova
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Fatorial, com Teste post-hoc de Duncan. Para as variaveis assimétricas foi aplicada a
Anova de Kruskal-Wallis com Teste post-hoc de Wilcoxon e de Mann-Whitney.

Para estimar as diferengcas entre variaveis categoricas nominais foram
aplicados os testes exato de Fisher e qui-quadrado de Pearson.

Para avaliacdo de reprodutibilidade entre os avaliadores foram aplicados os
coeficientes de concordancia de Kappa para as variaveis categoricas e coeficiente de
correlacao de Spearman para as variaveis continuas.

Coeficientes de Kappa entre 0,00 e 0,20 indicaram concordancia fraca, entre 0,21
e 0,40, sofrivel, entre 0,41 e 0,60, regular, entre 0,61 e 0,80, boa, entre 0,81 e 0,99 6tima
e igual a 1,00, perfeita. Coeficientes de Spearman entre 0,00 e 0,19 indicaram correlagao
muito fraca, entre 0,20 e 0,39 como fraca, entre 0,40 e 0,69 como moderada, entre 0,70
e 0,89 como forte, e entre 0,90 e 1,00 como muito forte.

O numero de sujeitos por grupo foi calculado com base em um nivel de
significancia de 0,05, poder estatistico de 0,90 e magnitude de efeito moderado
(f? = 0,50), conforme classificagédo estabelecida por Cohen (1988) (CDC/Epi Info™,
2018). A amostra confere, assim, poder de teste de 90%, com nivel de significancia de

5% para todos os testes utilizados (Statistica 10.0 Statsoft®).
3.18 ETICA EM PESQUISA

Esta pesquisa foi aprovada em Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do
Complexo do Hospital de Clinicas da UFPR e registrada sob o numero
78675817.7.0000.0096, e parecer n° 3.567.376 (Anexo 1).

Os pais ou responsaveis que aceitaram participar do estudo, receberam o
termo de sigilo e confidencialidade (Apéndice 2), Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Apéndice 3) e Termo de Uso de Imagem (Apéndice 4), com o
detalhamento de todos os aspectos relevantes e principios éticos da pesquisa.
Salienta-se ainda que, apds a intervencgao realizada para o grupo de estudo, uma nova
série de Coaching Parental foi realizada também com os pais dos pacientes do grupo

controle.
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3.19 MONITORIZAGAO DA PESQUISA

A pesquisa foi realizada considerando as medidas de prote¢cdo, minimizacao
de riscos, confidencialidade, responsabilidade do pesquisador e da instituicdo, de
acordo com o compromisso firmado com o Comité de Etica e Pesquisa em Seres
Humanos do Complexo do Hospital de Clinicas da UPFR na ocasido de submisséo
do projeto.

Ao participar da pesquisa os voluntarios estavam sujeitos a minimos riscos
que atentassem a sua saude moral e fisica, tendo os pesquisadores o objetivo de
sana-los e atender as normas legais e éticas no cumprimento da pesquisa. Perante
possiveis constrangimentos de que a identidade do voluntario viesse a publico, esse
risco foi minimizado pela garantia de confidencialidade das informagdes e pelo

anonimato de todos que aceitaram participar do estudo.
3.20 FOMENTO PARA A PESQUISA, PROFISSIONAIS E SERVICOS ENVOLVIDOS

Esta pesquisa teve financiamento préprio, sendo de total responsabilidade da

pesquisadora e contou com a infraestrutura do CENEP-CHC/UFPR.
3.21 REGISTRO DO ENSAIO CLINICO

Este ensaio clinico encontra-se em processo de cadastro no Registro

Brasileiro de Ensaios Clinicos, aguardado seu numero de registro.
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4 RESULTADOS
4.1 DESCRIGCAO DA AMOSTRA

Constituiram a amostra do estudo 18 criancas com TEA que foram

randomizadas e alocadas em dois grupos:

e Grupo Controle (GC): n=09;
e Grupo de Estudo (GE): n =9.

Todas as criangas estavam frequentando a creche ou escola e nos dois
grupos, 4 criangas eram do sexo feminino (22,2%) e 14 do sexo masculino (77,8%),
com média de idade, na avaliagéo, de 35,3 + 3,9 meses (p > 0,05).

A média de idade gestacional foi de 38,9 + 1,4 semanas no GC e de 39,2 +
1,1 semanas no GE (p = 0,62). O peso de nascimento foi em média de 3.468,3 + 551,1
gno GC e 3.714,4 + 777,2 g no GE (p = 0,44). Apenas 1 crianga do GE apresentou
Apgar de 1° minuto < 7, com nota 8 no 5° minuto. As demais apresentaram escore de
8, 9 ou 10 no 1° e 5° minutos.

A média de idade das criancas no momento da intervencéao foi de 3,3 + 0,9
anos no GE e de 3,4 + 0,9 anos no GC (p = 0,79). Nos dois grupos 3 criangas foram
classificadas como espectro autista (33,3%) e 6 autistas (66,7%) (p = 1,00).

N&o se observou diferenga significativa entre os grupos em relagcéo a Escala

de Observacao para o Diagnostico de Autismo (p > 0,05) (Tabela 1).

TABELA 1 — ESCALA DE OBSERVAGCAO PARA O DIAGNOSTICO DE AUTISMO
(ADOS) - CENTRO DE NEUROPEDIATRIA — CHC/UFPR (2019)

ASPECTOS | cc(n=9) | GE(M=9 | »p
Comportamento Social 15 (6-20) 10 (7-20) 0,75
Comportamento restrito e repetitivo 2 (1-7) 2 (0-17) 0,85
Pontuacdo 17 (7-260 14 (9-27) 1,00

FONTE: O autor (2020).
NOTA: Teste de Mann-Whitney.

As medianas do quociente de inteligéncia, escore de execugao e escore de

raciocinio também foram semelhantes entres os grupos (p > 0,05) (Tabela 2).
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TABELA 2 — QUOCIENTE DE INTELIGENCIA, ESCORE DE EXECUGAO E DE
RACIOCINIO (SON-R) - CENTRO DE NEUROPEDIATRIA -

CHC/UFPR (2019)

ASPECTOS | ccin=9) | GE(M=9 | »p
QUOCIENTE DE INTELIGENCIA 81 (69-136) 79 (62-128) 0,92
Escore de execugao 79 (66-137) 75 (60-122) 1,00
Escore de raciocinio 87 (76-127) 90 (70-128) 0,56

FONTE: O autor (2020).
NOTA: Teste de Mann-Whitney.

Na Tabela 3 estao descritas as caracteristicas dos pais e sua percepg¢ao sobre

os filhos, sendo semelhante em todos os aspectos entre os dois grupos (p > 0,05).

TABELA 3 — CARACTERISTICAS DOS PAIS E PERCEPCAO SOBRE OS FILHOS -

CENTRO DE NEUROPEDIATRIA — CHC/UFPR (2019) (continua)
CARACTERISTICAS |cCc(n=9)|] GE(n=9) | D
Idade (anos) 33,3+6,8 34,0+ 3,3 0,79"
Pai 2 (22,2%) 2 (22,2%) 1002
Mae 7 (77,8%) 7 (77,8%) ’
Conhecimento do filho
Pouco 1(11,1%) 0 (0,0%)
Bésico 6 (66,7%) 8 (88,9%) 0233
Razoavel 2 (22,2%) 0 (0,0%) ’
Médio 0 (0,0%) 1(11,1%)
Diagnéstico TEA (meses)
6-12 3 (33,3%) 0 (0,0%)
12-18 1(11,1%) 2 (22,2%) 0,153
>18 5 (55,6%) 7 (77,8%)
Seu filho é verbal? 7 (77,8%) 7 (77,8%) 1,002
Como seu filho se comunica?
Conduz as pessoas pelos bracos 4 (44,5%) 3 (33,3%)
Utiliza figuras 4 (44,5%) 4 (44,5%) 0,783
Utiliza palavras 1(11,0%) 2 (22,2%)
Quanto tempo vocé fica com seu filho? (horas)
1-6 1(11,2%) 1(11,2%)
6-12 4 (44,4%) 3 (33,2%) 0,883
12-18 4 (44,4%) 5 (55,6%)
Atividade realizadas com o filho
Alimentagao 5 (55,6%) 9 (100,0%) 0,082
Higiene 8 (88,9%) 9 (100,0%) 1,002
Sono 8 (88,9%) 9 (100,0%) 1,002
Seu filho gosta de brincar de
Bola 3 (33,3%) 4 (44,4%) 1,002
Carrinho 4 (44,4%) 6 (66,7%) 0,632
Jogo de encaixe 5 (55,6%) 6 (66,7%) 1,002
Instrumentos musicais 3 (33,3%) 2 (22,2%) 1,002
Outros 2 (22,2%) 2 (22,2%) 1,002
N&o sabe 0 (0,0%) 1(11,1%) 1,002



TABELA 3 — CARACTERISTICAS DOS PAIS E PERCEPCAO SOBRE OS FILHOS -
CENTRO DE NEUROPEDIATRIA — CHC/UFPR (2019)

(concluséo)

CARACTERISTICAS | ccin=9)| GE(n=9) |
Brincadeiras sociais
De rodas 3 (33,3%) 5 (55,6%) 0,632
Pega-Pega 5 (55,6%) 3 (33,3%) 0,632
Esconde-Esconde 5 (55,6%) 3 (33,3%) 0,632
Cantigas 3(33,3%) 4 (44,4%) 1,002
Outras 0 (0,0%) 3 (33,3%) 0,202
O que o filho gosta de comer
Guloseimas 5 (55,6%) 7 (77,8%) 0,612
Salgados 6 (66,7%) 7 (77,8%) 1,002
Frutas 5 (55,6%) 2 (22,2%) 0,332
Legumes 3(33,3%) 3(33,3%) 1,002
Outros 1(11,1%) 3 (33,3%) 0,572
Seu filho gosta de atividades com livros 8 (88,9%) 8 (88,9%) 1,002
Folhear 6 (66,7%) 5 (55,6%) 1,002
Nomear figuras 5 (55,6%) 5 (55,6%) 1,002
Ouvir estorias 2 (22,2%) 3(33,3%) 1,002
N&o sabe 0 (0,0%) 1(11,1%) 1,002
Quando o filho esta zangado
Brincadeiras motoras 1(11,1%) 2 (22,2%) 1,002
Objetos 5 (55,6%) 5 (55,6%) 1,002
Isolamento 2 (22,2%) 1(11,1%) 1,002
Outros 1(11,1%) 2 (22,2%) 1,002
N&o sabe 1(11,1%) 1(11,1%) 1,002

FONTE: O autor (2020).

NOTA: 'Teste t de Student 2Teste exato de Fisher S3Teste qui-quadrado de Pearson.
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O Gréafico 1 ilustra a distribuicao de frequéncia da classificagcao

GRAFICO 1 —PISTRIBUI(;/:\O DE FREQUENCIA DE
CLASSIFICACAO SOCIOECONOMICA - CENTRO DE
NEUROPEDIATRIA — CHC/UFPR (2019)
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FONTE: O autor (2020).
NOTA: Teste qui-quadrado de Pearson: p = 0,84.

socioeconbmica das criangas estudadas, igualmente semelhante entre os grupos
(p > 0,05).
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4.2 ANALISE DOS DADOS - PRE E POS INTERVENCAO

Observou-se elevacéo significativa na taxa de aprendizado de Comunicagéo
Receptiva no GE (p < 0,001) (Grafico 2).

GRAFICO 2 — TAXA DE APRENDIZADO DE COMUNICAGCAO
RECEPTIVA - CENTRO DE NEUROPEDIATRIA — CHC/UFPR (2019)
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FONTE: O autor (2020).
NOTA: Anova de Kruskal-Wallis, Teste post-hoc de Wilcoxon e de Mann-
Whitney: GC — antes vs depois: p = 0,32 GE: antes vs depois: p < 0001
Entre os grupos: Antes: p = 0,45 Depois: p = 0,01.

Observou-se também elevagao significativa na taxa de aprendizado da
Comunicacgéao Expressiva no GE (p < 0,001) (Grafico 3).

GRAFICO 3 - TAXA DE APRENDIZADO DE COMUNICAGCAO
EXPRESSIVA - CENTRO DE NEUROPEDIATRIA — CHC/UFPR (2019)
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FONTE: O autor (2020).
NOTA: Anova de Kruskal-Wallis, Teste post-hoc de Wilcoxon e de Mann-
Whitney: GC — antes vs depois: p = 0,23 GE: antes vs depois: p < 0001
Entre os grupos: Antes: p = 0,72 Depois: p = 0,06.
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Para a Atencdo Conjunta n&do se observou modificagdo significativa em

nenhum dos grupos (p > 0,05) (Grafico 4).

GRAFICO 4 — TAXA DE APRENDIZADO DE ATENGAO CONJUNTA -
CENTRO DE NEUROPEDIATRIA — CHC/UFPR (2019)
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FONTE: O autor (2020).
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NOTA: Anova de Kruskal-Wallis, Teste post-hoc de Wilcoxon e de Mann-
Whitney: GC — antes vs depois: p = 0,71 GE: antes vs depois: p = 0,15
Entre os grupos: Antes: p = 0,75 Depois: p = 0,46.

Observou-se elevacgao significativa da taxa de aprendizado do Competéncias

Sociais no GE (p <0,001), enquanto no GC n&do houve modificagéo (p = 0,29) (Grafico

5).

GRAFICO 5 — TAXA DE APRENDIZADO DE COMPETENCIAS
SOCIAIS - CENTRO DE NEUROPEDIATRIA — CHC/UFPR (2019)
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FONTE: O autor (2020).
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NOTA: Anova de Kruskal-Wallis, Teste post-hoc de Wilcoxon e de
Mann-Whitney: GC — antes vs depois: p = 0,29 GE: antes vs depois:

p < 0001

Entre os grupos: Antes: p = 0,20 Depois: p = 0,02.
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Observou-se, igualmente elevacéo da taxa de aprendizado de Imitagdo no GE
(p = 0,05), com nivel de significancia limitrofe. A mediana da taxa apos a intervengao
foi maior no GE do que no GC (p = 0,03) (Gréfico 6).

GRAFICO 6 — TAXA DE APRENDIZADO DE IMITAGAO - CENTRO DE
NEUROPEDIATRIA — CHC/UFPR (2019)
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FONTE: O autor (2020).
NOTA: Anova de Kruskal-Wallis, Teste post-hoc de Wilcoxon e de Mann-
Whitney: GC — antes vs depois: p = 0,67 GE: antes vs depois: p = 0,05
Entre os grupos: Antes: p = 0,23 Depois: p = 0,03.

Na Cognicdo observou-se também elevacdo significativa da taxa de
aprendizado no GE (p = 0,01) (Grafico 7).

GRAFICO 7 — TAXA DE APRENDIZADO DE COGNIGAO - CENTRO DE
NEUROPEDIATRIA — CHC/UFPR (2019)
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FONTE: O autor (2020).
NOTA: Anova de Kruskal-Wallis, Teste post-hoc de Wilcoxon e de Mann-
Whitney: GC — antes vs depois: p = 0,23 GE: antes vs depois: p = 0,01
Entre os grupos: Antes: p = 0,13 Depois: p = 0,01.
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Observou-se, ainda no GE, elevagao expressiva na taxa de aprendizado de
Jogos (p = 0,01) (Grafico 8).

GRAFICO 8 — TAXA DE APRENDIZADO DE JOGOS - CENTRO DE
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FONTE: O autor (2020).
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NOTA: Anova de Kruskal-Wallis, Teste post-hoc de Wilcoxon e de Mann-
Whitney: GC — antes vs depois: p = 0,76 GE: antes vs depois: p = 0,01 Entre

os grupos: Antes: p = 0,12 Depois: p = 0,03.

Enquanto no GC houve diminui¢do da taxa de Motricidade Fina (p = 0,07), no

GE houve elevacéo significativa (p < 0,001) (Grafico 9).

GRAFICO 9 — TAXA DE APRENDIZADO DE MOTRICIDADE FINA -
CENTRO DE NEUROPEDIATRIA — CHC/UFPR (2019)
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FONTE: O autor (2020).
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NOTA: Anova de Kruskal-Wallis, Teste post-hoc de Wilcoxon e de Mann-
Whitney: GC — antes vs depois: p = 0,07 GE: antes vs depois: p < 0,001
Entre os grupos: Antes: p = 0,30 Depois: p = 0,01.
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De igual forma, enquanto no GC houve diminui¢do da taxa de Motricidade
Grossa (p = 0,03), no GE houve elevacéo significativa (p < 0,001) (Grafico 10).

GRAFICO 10 — TAXA DE APRENDIZADO DE MOTRICIDADE GROSSA -
CENTRO DE NEUROPEDIATRIA — CHC/UFPR (2019)
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FONTE: O autor (2020).
NOTA: Anova de Kruskal-Wallis, Teste post-hoc de Wilcoxon e de Mann-
Whitney: GC — antes vs depois: p = 0,03 GE: antes vs depois: p < 0,001
Entre os grupos: Antes: p = 0,92 Depois: p = 0,01.

O mesmo se observou em relagdo a taxa de Comportamento. Enquanto no

GC houve diminui¢cao (p = 0,01), no GE houve elevagao significativa (p < 0,001)
(Grafico 11).

GRAFICO 11 — TAXA DE APRENDIZADO DE COMPORTAMENTO -
CENTRO DE NEUROPEDIATRIA — CHC/UFPR (2019)
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FONTE: O autor (2020).
NOTA: Anova de Kruskal-Wallis, Teste post-hoc de Wilcoxon e de Mann-
Whitney: GC — antes vs depois: p = 0,01 GE: antes vs depois: p = 0,04 Entre
os grupos: Antes: p = 0,25 Depois: p < 0,001.
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No que se refere a Independéncia Social observou-se, igualmente, elevacao
da taxa no GE (p < 0,001) (Grafico 12).

GRAFICO 12 — TAXA DE APRENDIZADO DE INDEPENDENCIA SOCIAL -
CENTRO DE NEUROPEDIATRIA — CHC/UFPR (2019)
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FONTE: O autor (2020).
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NOTA: Anova de Kruskal-Wallis, Teste post-hoc de Wilcoxon e de
Mann-Whitney: GC — antes vs depois: p = 0,62 GE: antes vs depois: p = 0,01
Entre os grupos: Antes: p = 0,35 Depois: p = 0,04.

Houve elevacéo significativa da Média Geral da taxa de aprendizado no GE

(p < 0,001), enquanto no GC nao houve modificagao significativa (p = 0,16) (Grafico

13).

GRAFICO 13 — MEDIA GERAL DA TAXA DE APRENDIZADO - CENTRO
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FONTE: O autor (2020).
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NOTA: Anova de Kruskal-Wallis, Teste post-hoc de Wilcoxon e de Mann-
Whitney: GC — antes vs depois: p = 0,16 GE: antes vs depois: p < 0,001
Entre os grupos: Antes: p = 0,42 Depois: p = 0,01.
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Na Tabela 4 estdo apresentadas as taxas de aprendizado das diferentes
areas avaliadas nos GC e GE, antes e depois da intervencdo. Entre os pacientes do
GC observou-se diminuigdo significativa na Motricidade Grossa (p = 0,03) e
Comportamento (p = 0,01). No GE houve sempre elevagao significativa da taxa de
aprendizado, com excec¢do da Imitagcdo, cujo aumento teve nivel de significancia
limitrofe (p = 0,05).

O Grafico 14 ilustra a diferenga, em porcentagem, da taxa de aprendizado
entre as avaliagdes antes e depois, em cada grupo. Observou-se, entre os pacientes
do GE, sempre ganho na taxa de aprendizado, enquanto no GC os valores foram
sempre negativos. Para todas as areas, exceto para Imitagdo, o GE apresentou taxa
de aprendizado significativamente maior que o GC (p < 0,001).

Na analise de fidelizagao dos pais realizada por dois avaliadores observou-se
concordancia quase perfeita para a fidelidade (%) e pontuagcdo e concordancia
substancial para as areas de gestdao de comportamento indesejado e qualidade do
compromisso diadico. Para a sensibilidade as pistas comunicativas e transicdo de
atividades a concordancia entre os avaliadores foi classificada como moderada e para
as demais, regular ou fraca (Tabela 5).

Na observacao dos dois avaliadores, verificou-se que para o GC nado houve
diferencga significativa entre as avaliagdes antes e depois da intervencéo (p > 0,05),
enquanto no GE houve elevacgao significativa (p < 0,001) (Grafico 15).

O mesmo se observou para a pontuagdo, com elevagao significativa no GE
(p <0,001), enquanto ndo houve diferenca significativa no GC (p > 0,05) (Grafico 16).
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GRAFICO 14 — TAXA DE APRENDIZADO APOS O COACHING PARENTAL -
CENTRO DE NEUROPEDIATRIA — CHC/UFPR (2019)
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FONTE: O autor (2020).

NOTA: Teste de Mann-Whitney.

TABELA 5 — REPRODUTIVIDADE DA AVALIAGCAO DA FIDELIZACAO DOS PAIS -
CENTRO DE NEUROPEDIATRIA — CHC/UFPR (2019)

AREAS

COEFICIENTE DE
REPRODUTIBILIDADE

Gestéao de atengao da criancga

Ensino comportamental

Instrugao

Capacidade de modelar o afeto e excitagdo da crianga
Gestao do comportamento indesejado

Qualidade do compromisso diadico

Otimizacao da motivagao da crianca para participagédo
Uso do afeto positivo do adulto

Sensibilidade as pistas comunicativas das criancas
Oportunidade comunicativas que ocorrem na atividade
Adequacao da linguagem ao nivel da crianga
Elaboragéo de atividade conjunta

Transicao entre atividades

Fidelidade (%)

Pontuacéao

0,20
0,16
0,331
0,16
0,68
0,66
0,011
0,26
0,44
0,00
0,211
0,16
0,45
0,932
0,892

FONTE: O autor (2020).

NOTA: 'Coeficiente de Concordancia de Kappa 2Coeficiente de Correlagdo de

Spearman.



GRAFICO 15 - PORCENTAGEM DE FIDELIZAGAO DOS PAIS -
CENTRO DE NEUROPEDIATRIA — CHC/UFPR (2019)
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FONTE: O autor (2020).

NOTA: Anova fatorial, Teste post-hoc de Duncan: Avaliador 1: GC — antes
vs depois: p = 0,83 GE: antes vs depois: p = < 0,001 Entre os grupos:
Antes: p = 0,39 Depois: p < 0,001 Avaliador 1: GC — antes vs depois: p
= 0,80 GE: antes vs depois: p = < 0,001 Entre os grupos: Antes: p = 0,63
Depois: p < 0,001.

GRAFICO 16 — PONTUAGAO DE FIDELIZAGAO DOS PAIS -
CENTRO DE NEUROPEDIATRIA — CHC/UFPR (2019)
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FONTE: O autor (2020).
NOTA: Anova fatorial, Teste post-hoc de Duncan: Avaliador 1: GC —
antes vs depois: p = 0,86 GE: antes vs depois: p = < 0,001 Entre os
grupos: Antes: p = 0,40 Depois: p < 0,001 Avaliador 2: GC — antes
vs depois: p = 0,88 GE: antes vs depois: p = < 0,001 Entre os grupos:
Antes: p = 0,62 Depois: p <0,001.
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5 DISCUSSAO

O TEA ainda necessita de amplas investiga¢cdes dentro do contexto
brasileiro. E exigua a nogdo acerca de como incide na populacédo, os recursos
para o diagndstico precoce e 0 acesso a intervencgao.

Tal cenario impacta diretamente no campo da pesquisa em intervengao
precoce configurando grandes dificuldades durante a selecao da amostra, com
idades reduzidas, uma vez que ainda se vive em cenario nacional uma realidade
de diagnosticos tardios, conforme descrito por Ribeiro et al. (2017).

Diante desta conjuntura, um dos desafios na presente pesquisa foi
justamente o processo de selecao, resultando em uma amostra com média de
idade relativamente superior quando comparada as publicagdes internacionais
como as de Rogers et al. (2019), mais recente e referéncia dentro do Coaching
Parental

A faixa etaria dos participantes selecionados para o presente estudo foi
de 29 a 42 meses, compondo um total de 18 criangas, atendidas no Ambulatorio
de Autismo do Complexo do Hospital de Clinicas da UFPR. No Brasil ainda ndo
existem dados sobre a média de idade dos pacientes diagnosticados
precocemente (RIBEIRO et al., 2017).

Nesse sentido, o diagnostico precoce de TEA no Brasil ainda é um
desafio. Segundo Ribeiro et al. (2017), a maioria dos pacientes recebem seu
diagnodstico somente apo6s atingirem a idade pré-escolar, ja em idades
avancgadas e, em especial, quando associados a renda familiar mais baixa, em
que o acesso a profissionais mais especializados depende de programas
assistenciais. Correlacionado a essa pesquisa, identifica-se que os participantes
de ambos os grupos se enquadram na classificagao social média A, B1 e B2 e
recebem intervencgdes classificadas como de baixa intensidade, oferecidas por
planos de saude ou sistema publico. Destaca-se que, independente da classe
social, é preciso oferecer servigcos que potencializem o desenvolvimento das
criancas de forma intensiva e/ou capacitando os pais.

O relato qualitativo dos pais durante as entrevistas, indicou que seus
filhos receberam o diagnostico por volta dos 3 anos, em média, mesmo ja
apresentando sinais que os preocupavam e geravam inseguranca desde muito

cedo. Este diagnéstico foi dado pelo neuropediatra ou psiquiatra infantil e os
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dados da avaliacdo complementar através do ADOS e do SON-R ajudaram a
verificar a homogeneidade da amostra, ja que nao foram identificadas diferencas
significativas entre os grupos.

Existe, portanto, uma lacuna temporal importante entre a percepgao dos
primeiros sinais do transtorno e a efetivagdo do diagnédstico. Tal situagao
aparenta ndo ser restrita aos participantes do presente estudo, mas sim uma
realidade comum das familias que vivem dentro deste contexto, sendo também
descrita pela literatura especializada (RIBEIRO et al., 2017; SOCIEDADE
BRASILEIRA DE PEDIATRIA, 2019).

O diagndstico precoce esta sendo cada vez mais discutido no Brasil
(RIBEIRO et al.,, 2017; SOCIEDADE BRASILEIRA DE PEDIATRIA, 2019)
estando associado a um melhor prognostico (ROGERS et al., 2014).

O diagndéstico e a intervengdo precoces potencializam o
desenvolvimento das criangas, minimizando os sintomas do transtorno
(ROGERS; DAWSON, 2014). Um meio para quantificar esta redugdo e os
ganhos do tratamento é a taxa de aprendizado individual. Os dados obtidos no
presente estudo indicam que € possivel até mesmo impedir a manifestacao
sintomatica completa do TEA, conforme também pontuam Rogers et al. (2019)
e McDonald et at. (2019).

Segundo o CDC (2016), a maior prevaléncia de diagndsticos de TEA
ocorre em meninos, com propor¢ao media de 4:1, como também foi observado
na presente amostra, com 14 criancas do sexo masculino e 4 criancas do sexo
feminino.

O diagnéstico e a intervengao precoce sao medidas cruciais a serem
tomadas durante os primeiros anos de desenvolvimento das criangas, janela
importante de neuroplasticidade. A intervengéo precoce e intensiva, conforme
estudos apontam (ROGERS; DAWSON, 2014; VISMARA et al., 2019) é um fator
que contribui seguramente para um melhor progndéstico na maioria dos casos,
sendo uma medida determinante para que as criangas desenvolvam seu pleno
potencial, promovendo desfechos mais favoraveis para elas e seus familiares. A
realidade da populagao brasileira, tal como da amostra aqui estudada, recebe
pouca intervencdo ou aguarda nas filas até serem chamados para iniciar seu
tratamento, como também encontra -se descrito como desafio por outros estudos
da area (LORD et al., 2018).
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Vale ressaltar que o trabalho demandado para o tratamento de criangas
no espectro exige elevado grau de formagao daqueles que o executam, fato que
se associa a alto custo financeiro e a restrita disponibilidade de profissionais da
area, inviabilizando a concretizagdo das propostas de intervengao descritas por
manuais e pesquisas internacionais, muitas em contextos sociais, culturais e
econdmicos distintos, principalmente dentro do sistema publico de saude. Estes
aspectos descrevem a realidade que foi encontrada entre os participantes desta
pesquisa, como também se verifica na literatura (DEVESCOVI et al., 2016). A
capacitacado do profissional que pode exercer a fungéo de direcionar grupos de
Coaching Parental pode ser realizada e supervisionada por um profissional
formado e certificado e assim, com uma quantidade menor de profissionais, é
possivel favorecer um grupo maior de pais, visto que o Coaching ocorre em
grupos e nao de forma individual.

A proposta de intervengao descrita e analisada pelo presente estudo tem
como objetivo servir como alternativa de tratamento enquanto as familias
aguardam a intervengao ou concomitante as terapias especializadas.

Estudos publicados descrevem este modelo de intervencéo através de
Coaching Parental de forma individualizada (VISMARA et al., 2009; ROGERS et
al.,, 2012; ROGERS et al., 2014; VISMARA et al., 2019; ROGERS et al., 2019;
WADDINGTON et al., 2019.), o que na realidade brasileira pode ndo ser
economicamente viavel no sistema publico. Neste sentido a pesquisa focou em
implementar o programa de Coaching Parental em grupo de nove pais, com
duragdo de 12 semanas. Na literatura brasileira ndo se identificou artigos
publicados com esta mesma tematica, o que comprova com maior énfase a
necessidade de novos estudos.

A amostra dos sujeitos foi randomizada e dividida aleatoriamente em
dois grupos, assim como na pesquisa publicada por Dawson et al. (2010), o que
aumenta o poder de confiabilidade dos dados da pesquisa.

O questionario de caracterizacdo da amostra, no que se refere a
caracteristicas dos pais e percepgao sobre os filhos, apresenta dados relevantes
que vém de encontro com os achados na literatura. No que se refere ao
conhecimento dos pais em relacdo ao TEA, verifica-se que, mesmo com a
dificuldade do diagndstico, os responsaveis exercem um papel fundamental para

o desenvolvimento dos seus filhos. Rogers et al. (2012) discutem que os pais
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atuam como principais conhecedores e defensores de seus filhos, sendo
agentes ativos nesse processo de evolugdo e acompanhamento constante de
suas criancgas. Este envolvimento dos pais no acompanhamento de seus filhos
também foi observado nos 12 encontros onde todos participaram efetivamente
enviando os videos e assinando semanalmente a lista de presencga. Houve o
cuidado, por parte da pesquisadora, em todo o encerramento das sessdes, em
pontuar e elencar os avangos e motiva-los através da fala para a participacao na
proxima semana. No que diz respeito a percepcao dos pais sobre seus filhos o
objetivo foi despertar um novo olhar sobre agdes, objetos, alimentos que
motivam ou que nao sao preferéncias de seus filhos. O conhecimento e a viséo
inicial dos pais acerca de seus filhos auxiliam na construcao de metas e favorece
a compreensao das estratégias necessarias para o aprendizado de cada crianga.

Entre algumas das informacdes coletadas e analisadas vale ressaltar,
por exemplo, a comunicagao verbal. As criangas participantes apresentaram-se
com baixo repertério, com a maioria conduzindo seus pais pelo brago e utilizando
figuras para se comunicar. Esse comportamento reforca a necessidade de
instrucdo e treinamento dos pais para que eles possam potencializar o
aprendizado das criangas. Percebe-se que o comportamento dos cuidadores
frente aos atos destas criancas exerce influéncia direta na construcao de formas
de comunicacao mais efetivas, conforme descrito por Koegel e Koegel (2019). A
comunicacdo expressiva foi uma das competéncias em que mais houve
questionamento pelos pais e nos encontros foi discutido de forma intensa para
modelar estratégias e vivéncias. A presenga dos pais com os filhos com TEA é
de vital importancia para o tratamento e desenvolvimento destas criangas como
tem sido evidenciada por alguns autores que tem estudado o efeito da
intensidade do tratamento relacionada ao tempo de permanéncia dos pais com
seus filhos (VISMARA; COLOMBI; ROGERS, 2009; ROGERS et al., 2014). Na
presente amostra a média de tempo de permanéncia dos pais com seus filhos,
de ambos os grupos, mostrou que este tempo pode ser um fator importante para
alcangar e favorecer o desenvolvimento das criangas. Este € um tépico que
merece novos estudos.

Por meio do Coaching Parental em grupo foi possivel envolver os pais e
torna-los agentes multiplicadores de oportunidades em um tempo compativel

com a janela de desenvolvimento mais frutifera da vida da crianga. Com isso &
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possivel assegurar a estas familias um acompanhamento profissional
economicamente viavel e efetivo na melhoria da relagéo entre pais e filhos, bem
como favorecer melhor qualidade de vida no circulo familiar. Desse modo,
apresenta-se como uma via para a otimizagao do acesso a intervengao precoce.
Em pesquisa recente Rogers et al. (2019) descreveram alguns pontos
importantes no treinamento de pais que pode estar associado com os achados
desta pesquisa, como favorecer a generalizacdo, alta intensidade de
oportunidades diarias de aprendizado e um custo significativamente menor do
que as realizadas por terapeutas especializados.

Observou-se concordancia quase perfeita entre as avaliadoras em
relacdo a gestdo de comportamento indesejado e qualidade de compromisso
diadico. Estes comportamentos apresentados pelos pais vém de encontro aos
achados na avaliagdo das criangas aqui estudadas. Na gestdo de
comportamento indesejado houve melhora significativa, pois os pais aprenderam
a compreender a fungdo do comportamento, nao reforgar os comportamentos
inapropriados e utilizar estratégias apropriadas para provocar um
comportamento mais adequado e substituto para os seus filhos. No que se refere
a qualidade do compromisso diadico, os pais encontraram estratégias para se
tornarem parceiros de jogo de seus filhos e assim, as criangas demonstraram
consciéncia das atividades de seu turno e do dos adultos. Esta consciéncia foi
evidenciada pelo olhar compartilhado, dirigido, trocas comunicativas intencionais
e sorrisos. Reciprocidade e compromisso social permearam as atividades de
ensino.

Os dados apresentados em relagao as técnicas de instrucdo e melhoria
da interacao pais e filhos, resultantes desta pesquisa, também foram achados
por Waddington et al. (2019), que descreveram que todas as maes aumentaram
o repertorio do numero de técnicas que estavam utilizando apds a intervencéo,
bem como, se observou diferenga entre as maes dos dois grupos em termos de
estratégias do ESDM. Na presente amostra houve também melhora em relagéo
a porcentagem e pontuacao de fidelidade entre os grupos (estudo e controle),
bem como na pontuagéo de fidelidade comparando o sujeito com ele mesmo em
relacdo a interagéo pré e pods no grupo de estudo. Os achados de melhoria da
pontuacdo de fidelidade de implementagdo das técnicas também foram

encontrados por Vismara et al. (2019). As analises da interagdo entre pais e
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filhos para a codificacdo de pontuagcdo e verificagdo da fidelidade foram
realizadas com uma amostra de brincadeiras por meio de videos de 10 minutos
de interagdo entre eles, pré e pdés Coaching Parental, critério semelhante de
analise utilizado também por Waddington et al. (2019).

A pratica de intervencao no presente estudo explorou diversas variaveis
comportamentais. Foram verificados os efeitos da melhoria dos parametros de
13 competéncias do desenvolvimento das criangas, como realizado também por
Rogers et al. (2019), Vismara et al. (2019) e Waddington et al. (2019). Rogers et
al., em 2012, ndo encontraram diferengas significativas entre o grupo
intervengao e o grupo controle em relagao a implementacéo para os pais e os
efeitos nas criancas, mas em 2019, Rogers et al. relataram ganhos significativos
no grupo experimental no que se refere a habilidades de interagédo entre pais e
filhos em comparagao ao grupo controle, semelhante ao observado na presente
amostra.

No entanto, quando se analisam as competéncias de desenvolvimento
das criangas, nas 11 areas avaliadas, Rogers et al. (2019) ndo observaram
diferenca entre os grupos estudados, tendo as criangas dos dois grupos
melhorias semelhantes. Ja na presente pesquisa, obteve-se taxa de aprendizado
maior no grupo de estudo. Comparando os resultados entre os grupos antes e
apos 12 semanas, verificou-se que os grupos eram semelhantes antes da
intervencdo, mas apds as 12 semanas houve diferenga significativa em quase
todas as esferas do desenvolvimento, com exceg¢ao da atengao conjunta que é
uma competéncia que se apresenta apenas no nivel 2 do Checklist do ESDM e
nao em outros niveis e na motricidade grossa, onde os dois grupos tiveram
ganhos em seu desenvolvimento.

As criangas do grupo de estudo, que receberam o Coaching Parental,
apresentaram melhoras significativas em todas as esferas avaliadas, com taxa
de aprendizado altamente significativa, o que, semana a semana, motivou os
pais a permanecerem frequentando os encontros e relatando os avancos das
criangas. Um aspecto relevante a ser discutido e correlacionado com os dados
encontrados em relagao a estratégia de interacéo entre pais e filhos foi a gestéo
do comportamento indesejado e o compromisso diadico que refletiu diretamente
nos resultados de desenvolvimento das criangas do grupo de estudo,

oportunizando aos pais melhores estratégias de ensino e gestdes de
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comportamento, favorecendo assim a interagao com seus filhos, otimizando as
respostas comportamentais das criancas e favorecendo o aprendizado em
contextos naturais. Além de permitir melhor desenvolvimento individual das
criangas, favorecendo o potencial de desenvolvimento pleno e capacitando os
pais, o Coaching possibilitou melhor qualidade de vida para os pais e seus filhos,
desde que houve reducédo de comportamentos indesejaveis e melhor orientagéo
social e a comunicacéao funcional entre eles.

A partir do Coaching Parental os pais das criangas com TEA foram
capazes de atingir qualidade de interagdo com bom padrao, segundo os critérios
de fidelidade de implementagcao do ESDM estabelecidos por Rogers et al. (2012).
A intervencgao terapéutica realizada possui, portanto, grande possibilidade de
generalizagao para outros grupos com condigdes similares.

O presente estudo destaca a importancia dos pais no processo de
tratamento dos seus filhos. Os pais, especialmente de criangas com TEA, podem
ser 0os maiores aliados no tratamento, aplicando intervengdes em seu contexto
natural e promovendo melhores condi¢des de desenvolvimento para criangas.
Os resultados aqui apontados corroboram evidéncias ja sinalizadas pela
literatura internacional nos ultimos 10 anos, em estudos com hipoteses similares
(VISMARA; COLOMBI; ROGERS, 2009; ROGERS et al, 2014; KOEGEL;
KOEGEL, 2019).

Embora meregam maiores investigagbes em trabalhos futuros, é
possivel sugerir que tal modelo se constitui em uma medida acessivel a ser
implementada pelo SUS, visto que pode potencializar o desenvolvimento de
criangas com diagndstico precoce e que ndo possuem condigdes de iniciar o
tratamento adequado.

A crescente investigacao do Coaching Parental (VISMARA et al., 2009;
ROGERS et al., 2012; ROGERS et al., 2014; VISMARA et al., 2019; ROGERS
et al., 2019; WADDINGTON et al., 2019) indica um caminho economicamente
viavel e com potencial significativo de redugao na espera pelo tratamento, além
de possuir vantagens importantes, como a qualificacdo de cuidadores e a
melhora no desenvolvimento e interagao de pais e filhos.

A partir do Coaching Parental, os pais podem, ainda, ser agentes do
aprendizado de seus filhos também em situagdes naturais, as quais, sem um

direcionamento especifico, tendem a ndo ser ricas em oportunidades de
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aprendizado para criangas com TEA, como geralmente sao para as criangas
neurotipicas (KOEGEL; KOEGEL, 2019). Nesse sentido, o Coaching Parental
atua como um trabalho com grande potencial para generalizagado, facilitagao da
manutencdo dos ganhos, meio para redug¢ao do estresse parental, além de ser
uma alternativa com custos reduzidos quando comparada a intervencdes
conduzidas somente por equipes de especialistas.

A Organizacdo Mundial da Saude aponta que intervencbes
psicossociais, comportamentais e programas de treinamento dos pais podem
reduzir as dificuldades sociais e de comunicagao de criangas com TEA, com
impacto significativo na qualidade de vida dos cuidadores e da propria crianga,
melhorando significativamente sua qualidade de vida (OMS, 2019).

No inicio do desenvolvimento humano o cérebro esta preparado para
aprender e desenvolver habilidades sociais e de linguagem. Pesquisas recentes
indicam, assim, que o inicio do desenvolvimento € o “periodo de ouro” para a
intervengdo precoce no TEA com ganhos significativos nos dominios da

comunicacgéo, socializagao, cognicéo e jogos (FRANZ; DAWSON, 2019).
“Training parents to transform children’s lives” (OMS, 2019).

O treinamento dos pais tem sido recomendado pela OMS para familias
de criancas com atrasos de desenvolvimento. Estes disturbios tém sido um dos
grandes desafios da saude publica no mundo, pois a maior parte das criangas
nao tem acesso a tratamento especializado (OMS, 2019).

Este estudo traz sua contribuicdo, com resultados significativos de um
programa de intervengao precoce, realizado com grupos de pais e criangas, em
sistema publico de saude, que pode ter impacto decisivo no desenvolvimento e
na qualidade de vida destas criangas, garantindo o principio global do direito ao

acesso de servigos e suporte de saude.
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6 CONCLUSAO

Os efeitos do Coaching parental precoce apresentados neste estudo

foram significativos e pode-se concluir que:

A. Com a intervengcdo observou-se maior taxa de aprendizado em
competéncias de desenvolvimento abrangentes no checklist do
ESDM, como: comunicagao receptiva, comunicagdo expressiva,
competéncia social, imitacdo, cognigdo, jogo, motricidade fina,
motricidade grossa, comportamento e independéncia pessoal, além da

taxa de aprendizado geral;

B. Observou-se melhores estratégias e melhor qualidade de interagao

entre pais e filhos.
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7 CONSIDERAGOES FINAIS

A gravidade do TEA, bem como do quociente de inteligéncia
apresentado pelos participantes da pesquisa ndo foram barreiras para
demonstrar a efetividade da intervencao.

Analisando os efeitos do Coaching Parental em criangas com
diagndstico precoce em contexto de grupo, como proposta de tratamento para o
TEA, verificou-se resultados expressivos em relacao a taxa de aprendizado das
competéncias contempladas pelo checklist do ESDM.

Nao obstante, constatou-se através de relatos dos pais participantes que
o Coaching Parental ofereceu alternativas para aprimorar e fomentar o
desenvolvimento das criangas, além de favorecer a interacao entre pais e filhos
no ambiente natural. A porcentagem elevada referente a fidelidade de
implementacao das técnicas de instrucéo, durante as relagdes entre pais e filhos,
também indicou a relevancia e a efetividade do Coaching Parental como
proposta de intervengao. Ressalta-se, ainda, que a motivagéo e o envolvimento
dos pais sao variaveis fundamentais para o bom resultado do processo de
Coaching Parental. A qualidade do engajamento dos responsaveis é a chave
para qualquer aprendizado, qualidade na interagdo social e eficacia nos
tratamentos dos seus filhos.

Por fim, diante dos resultados e revisdo de literatura, o Coaching
Parental se apresenta como possibilidade de tratamento para as criangas que
recebem diagndstico precoce e precisam permanecer nas filas de espera

enquanto aguardam o tratamento individual e especializado.
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APENDICE 1 — QUESTIONARIO SEMIESTRUTURADO

FICHA DE CARACTERIZAGAO DO PARTICIPANTE

VOLUNTARIO N°

Data da avaliagao: / /

FICHA DE CARACTERIZAGAO DO RESPONSAVEL

Nome:

Data de nascimento: Idade:

Sexo do responsavel: [ Masculino [0 Feminino

Quando recebeu o diagnéstico?
O Menosde 1 més O De 1mésa6bmeses [IDe6a12meses ODe 12 a 18 meses
O 18 meses ou mais

Seu filho frequenta a escola/creche?
O Sim O Nao

Seu filho é verbal?
O Sim O Nao

Como seu filho se comunica?
O Conduz a pessoa pelo brago [0 Utiliza figuras para informar o que deseja
[0 Usa palavras soltas [0 Forma frases [ Nao sei

Qual o periodo em que vocé fica com seu filho durante o dia?
[0 Menos de 1 hora [ De 1 hora a 6 horas [ De 6 horas a 12 horas
[0 De 12 horas a 18 horas [ 18 horas a 24 horas [ N&o sei

Quais atividades de vida diaria vocé realiza com seu filho durante o dia?
O Alimentagdo [ Higiene [0 Sono [0 Nenhuma

Com o que seu filho gosta de brincar?
O Bola 0O Carrinho O Jogos de encaixe O Instrumentos musicais
[0 Outros objetos 0 Nao sei

Quais brincadeiras sociais seu filho demonstra gostar?
O Brincadeiras de roda [0 Pega-pega [ Esconde-Esconde
O Cantigas [ Outras [ Nao sei

O que seu filho gosta de comer?
O Guloseimas [ Alimentos Salgados [ Frutas [0 Legumes/Verduras
O Outros alimentos [0 Nao sei

Seu filho gosta de atividades com livro?
O Sim 0 Nao [0 Nao sei

Se SIM, quais atividades com livro?
O Folhear o livro [0 Nomear figuras O Ouvir histéria 0 Outros O N&o sei

O que acalma seu filho quando esta zangado?
OO Brincadeiras motoras [0 Algum objeto O Isolamento
O Outros [ Nao sei

FONTE: O autor (2020).
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APENDICE 2 — TERMO DE CONFIDENCIALIDADE E SIGILO

Através deste, eu Edilici Ribeiro dos Santos Malucelli, brasileira, casada,
fonoaudidloga, inscrita no CPF sob o n°® 052.854.195-14, abaixo firmo e assumo o compromisso
juntamente a minha equipe de pesquisa, em manter confidencialidade e sigilo sobre todas as
informagdes técnicas e outras relacionadas ao projeto de pesquisa intitulado “Efeitos do coaching
parental precoce nos transtornos do espectro autista”, a que tiver acesso nas dependéncias da
clinica prépria de Curitiba.

Por este termo de confidencialidade e sigilo me comprometo:

1. A ndo utilizar as informagdes confidenciais a que tiver acesso, para gerar beneficio
proprio exclusivo e/ou unilateral, presente ou futuro, ou para o uso de terceiros;

2. A nao divulgar nenhuma gravagao ou copia da documentagdo a que tiver acesso
sem autorizagao dos responsaveis;

3. A ndo se apropriar para si ou para outrem de material confidencial e/ou sigiloso da
tecnologia que venha a ser disponivel;

4. A nédo repassar o conhecimento das informagbes confidenciais, responsabilizando-
se por todas as pessoas que vierem a ter acesso as informagdes, por seu intermédio, e
obrigando-se, assim, a ressarcir a ocorréncia de qualquer dano e / ou prejuizo oriundo de uma
eventual quebra de sigilo das informacgdes fornecidas.

Neste termo, as seguintes expressdes serao assim definidas:

Informacgao confidencial significara toda informacao revelada através da apresentacao
da tecnologia, a respeito de, ou, associada com a avaliacéo, sob a forma escrita, verbal ou por
quaisquer outros meios.

Informacao confidencial inclui, mas nao se limita, a informacao relativa as operacgoes,
processos, planos ou intengdes, informacdes sobre producado, instalagbes, equipamentos,
segredos de negécio, segredo de fabrica, dados, habilidades especializadas, projetos, métodos
e metodologia, fluxogramas, especializagbes, componentes, férmulas, produtos, a mostras,
diagramas, desenhos de esquema industrial, patentes, oportunidades de mercado e questbes
relativas a negécios revelados da tecnologia supra mencionada.

Avaliagédo significara todas e quaisquer discussdes, conversagdes ou negociagdes
entre, ou com as partes, de algum dado mensurado, ou coletado por meio de questionario.

A vigéncia da obrigacdo de confidencialidade e sigilo, assumida por meio deste termo,
tera a validade enquanto a informagéo nao for tornada de conhecimento publico por qualquer
outra pessoa, ou mediante autorizagdo escrita, concedida a minha pessoa pelas partes
interessadas neste termo. Pelo ndo cumprimento do presente Termo de Confidencialidade e
Sigilo, fica o abaixo assinado ciente de todas as sang¢des judiciais que poderao advir.

Curitiba, de de

Edilici R. S. Malucelli Prof. Dr. Sérgio A. Antoniuk
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APENDICE 3 — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
AOS PAIS OU RESPONSAVEIS

% HOSPITAL DE CLINICAS T Miistérioca I A il |
™) #® UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARANA UFPR EBS ER Educacdo BR:SIL

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO AOS PAIS OU RESPONSAVEIS

Titulo da Pesquisa: “Efeitos do coaching parental precoce nos transtornos do espectro autista”
Pesquisador: Edilici Ribeiro dos Santos Malucelli
Orientador: Prof. Dr. Sergio Antoniuk

1. Natureza da pesquisa: seu filho (a) e o senhor (a) estao sendo convidados a participar desta
pesquisa que tem como finalidade contribuir para a compreensao dos efeitos do treinamento dos
pais ou responsaveis e suas possiveis respostas sobre o franstorno do espectro autista (TEA).
2. Participantes da pesquisa: a pesquisa sera composta por 20 criangas da cidade de Curitiba-
Pr, de 29 a 42 meses, em que os pais se disponham a participar do estudo.

3. Envolvimento na pesquisa: ao participar deste estudo, permitira que a pesquisadora faga o
acompanhamento, tratamento e o coaching parental dos pacientes com transtorno do espectro
do autismo. Além disso, o senhor (a) e seu filho (a) irdo responder instrumentos sobre questoes
relacionadas ao padrao comportamental e de desenvolvimento. A criancga passara pela avaliagao
no periodo de aproximadamente 2 horas e apds o coaching parental a crianga passara pela
reavaliagdo com a mesma duragdo. O senhor (a) recebera o coaching parental em grupo de 10
pais, uma vez na semana durante 12 semanas. Porém, o (a) sr. (sr®) tem liberdade de recusar a
inclusao do seu filho (a) ou a usa nesse estudo ou de recusar que continue participando em
qualquer fase da pesquisa, sem qualquer prejuizo. Sempre que quiser, também podera pedir
mais informagdes sobre a pesquisa atraves do telefone da pesquisadora do projeto e, se
necessario através do telefone do Comité de Etica em Pesquisa.

4.Sobre os questionarios/escalas: - Caracterizagdo do voluntario: coletados os dados
pessoais, como : nome, sexo, data de nascimento que sera respondido pelos pais através de
perguntas diretas feitas pelo avaliador , - Observag@o com instrumento: ADOS para analise
comportamental e grau de severidade do autismo — onde sera observada a resposta da crianca
frente a estimulos com brinquedos, fichas de imagens e brincadeiras estruturadas ; - Teste SON-
R 2'/2-7 para avaliar a inteligéncia ndo-verbal — a crianga respondera as interagoes diretas do
avaliador através de atividades estruturadas, com perguntas e respostas com apoio de imagens;
- Checklist ESDM para avaliar o nivel de habilidade do desenvolvimento — o avaliador buscara a
interagdo com a crianga estabelecendo reciprocidade social e motivagéo através de brincadeiras;
- Os pais participardo respondendo a questionario nivel socioecondmico e questionario semi-
estruturado de multipla escolha.

5.Riscos e desconforto: a participagao nessa pesquisa ndo infringe normas legais e éticas, e
os riscos a saude moral e fisica relacionados a participagdo na pesquisa serdo minimos. Os
possiveis riscos sdo constrangimentos perante pessoas caso a identidade de seu filho ou a sua
venha a publico, porém esse risco serd minimizado pela garantia da confidencialidade das
informagdes e pelo anonimato de todos que participarem da pesquisa. Pode haver
receio/constrangimento na coleta de informagoes. Entretanto, além do compromisso com o sigilo,
sera fornecido um local que garanta a privacidade do voluntario, com o minimo de exposi¢ao. Os
procedimentos adotados nesta pesquisa obedecem aos Critérios da Etica em Pesquisa com
Seres Humanos, conforme Resolugdo n® 466, do Conselho Nacional de Sadde. Nenhum dos
procedimentos usados oferece riscos a sua dignidade

6. Confidencialidade: todas as informagbes coletadas neste estudo sdo estritamente
confidenciais. Somente a pesquisadora, seu orientador (e/ou equipe de pesquisa) terdo
conhecimento de sua identidade e nos comprometemos a manté-la em sigilo ao publicar os
resultados dessa pesquisa.

7. Beneficios: Ao participar desta pesquisa o sr. (sr?) ou seu filho (a) tera beneficios diretos em
seu desenvolvimento, adquirindo habilidades na comunicagdo receptiva e expressiva,
competéncias sociais, imitagdo, cogni¢cdo, jogo, motricidade fina, motricidade grossa,
comportamento e independéncia pessoal. Ademais, esperamos que este estudo traga
informagdes importantes sobre os efeitos do coaching parental no transtorno do espectro autista.
A pesquisadora se compromete a divulgar os resultados obtidos, respeitando o sigilo das
informagoes coletadas, conforme previsto no item anterior.

8. Pagamento: o senhor (a) ou seu filho (a) ndo terdo nenhum tipo de despesa para participar
desta pesquisa, pois qualquer custo relacionado a ela sera financiado ou ressarcido ao sr. (a)
pela pesquisadora responséavel. Da mesma forma, nada sera pago pela participagéo de seu filho

(a).

Rubricas:
Participante da Pesquisa e /ou responsavel legal
Pesquisador Responsével ou quem aplicou o TCLE
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9. Quem conduzira este estudo/como obter mais informagoes: Essa pesquisa apresenta
como responsavel a pesquisadora do Programa em Salde da Crianga e do Adolescente da
Universidade Federal do Parana, Edilici Ribeiro dos Santos Malucelli. Qualquer duvida antes,
durante ou depois de encerrado o estudo pode ser esclarecida através do telefone (41) 99968-
0185; do orientador Sergio Antoniuk, através do telefone: (41) 3339-6241. Se vocé tiver dividas
sobre seus direitos como participante de pesquisa, vocé pode contatar Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos — CEP/HC/UPFR pelo Telefone 3360-1041. O CEP trata-se de um
grupo de individuos com conhecimento cientificos e néo cientificos que realizam a revisdo ética
inicial e continuada do estudo de pesquisa para manté-lo seguro e proteger seus direitos.

10. Assisténcia: caso o seu filho (a) venha a sofrer qualquer tipo de dano resultante de sua
participagao na pesquisa, previsto ou nao no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, tera
direito a indenizagao por parte da pesquisadora. Apés estes esclarecimentos, solicitamos o seu
consentimento de forma livre para participar desta pesquisa. Portanto preencha, por favor, os
itens que se seguem, em duas vias, sendo uma via para a pesquisadora e a outra para o sr. (a),
autorizando a execugdo do trabalho de pesquisa e a divulgagéo dos dados obtidos neste estudo.
Obs: Nao assine esse termo se ainda tiver duvida a respeito.

Diante do exposto acima, eu

concedo a participagao voluntaria de meu filho (a)
nessa pesquisa e declaro
estar ciente dos possiveis riscos através dos objetivos e procedimentos que serao realizados.
Eu entendi ainda que, sou livre para interromper a participagao do meu filho (a) a qualquer
instante da pesquisa sem justificar minha decisdo e que a pesquisa sera efetuada sem a
ocorréncia de custos ou prejuizos para mim ou para o meu filho (a).

Nome do responsavel:
Assinatura do responsavel:
R.G. do responsavel:

Nome do pesquisador responsavel:
Assinatura do pesquisador responsavel:
R.G. do pesquisador:

Nome do orientador responsavel:
Assinatura do orientador responsavel:
R.G. do orientador:

Rubricas:
Participante da Pesquisa e fou responsavel legal
Pesquisador Responsavel ou quem aplicou o TCLE




82

APENDICE 4 — TERMO DE AUTORIZAGAO DE USO DE IMAGEM DE
MENORES DE IDADE

Eu, , portador(a) de cédula de
identidade n2 , responsavel legal pelo menor
, portador da cédula de identidade

n2 , autorizo a gravagdo em video da imagem e

depoimento do menor e/ou do responsavel supracitado, bem como a veiculagao de sua imagem
e depoimentos em qualquer meio de comunicagao para fins didaticos, de pesquisa e divulgagao
de conhecimento cientifico, elaboragao de produtos e divulgacdo de projetos audiovisuais sem
quaisquer 6nus e restricoes.

Fica ainda, autorizada, de livre e espontanea vontade, para os mesmos fins, a cesséo
de direito da veiculagao das imagens e depoimentos do menor e/ou do responsavel supracitado,
nao recebendo para tanto qualquer tipo de remuneragao.

Assinatura do Responsavel

Data:
Cidade:
Telefone para contato:
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ANEXO 1 — PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA EM
PESQUISA

&
UFPR - HOSPITAL DE
CLINICAS DA UNIVERSIDADE W e
Bt o FEDERAL DO PARANA -

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: Efeitos do coaching parental precoce nos transtornos do espectro autista.
Pesquisador: Sérgio Anténio Antoniuk

Area Tematica:

Versao: 4

CAAE: 78675817.7.0000.0096

Instituicao Proponente: Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 3.567.376

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de uma emenda para apresentar justificativa de alteragdo na metodologia e no cronograma.

No projeto inicial o tempo previsto na metodologia foi: "... O estudo sera desenvolvido em 24 semanas, 2
horas por semana com o Grupo 1 e mensalmente com o Grupo 2, o qual recebera apenas
acompanhamento”.

Foi alterado para: "...O estudo sera desenvolvido em 12 semanas, 2 horas por semana com o Grupo 1 e
mensalmente com o Grupo 2, o qual recebera apenas acompanhamento.”

A justificativa apresentada foi pelas necessidades particulares dos pais, ndo podendo manter assim o tempo
de 2h semanais com a duracédo de 24 semanas e todas as variaveis controladas que esta pesquisa cientifica
exige. Sendo assim, foi analisado o tempo de 12 semanas o qual ja apresentava resultados estatisticos e,
portanto, finalizado o estudo. Continuamos com o tratamento para aqueles que expressaram interesse e
iniciamos o procedimento para o grupo controle.

O cronograma foi alterado na data de defesa da dissertagéo que era janeiro- feveriro de 2019 e mudou para
novembro 2019 - janeiro 2020.

Objetivo da Pesquisa:
Nao foram apresentadas alteracdes em relagao ao projeto original.

Enderego: Rua Gal. Carneiro, 181

Bairro: Alto da Gléria CEP: 80.060-900
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3360-1041 Fax: (41)3360-1041 E-mail: cep@hc.ufpr.br

Pégina 01 de 05
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UFPR - HOSPITAL DE
CLINICAS DA UNIVERSIDADE ‘G 81aueg orme
FEDERAL DO PARANA -

CEMHC/UFPR

Continuagio do Parecer: 3.567.376

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Nao foram apresentadas alteragdes em relagao ao projeto original.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Emenda adequada

Consideracdes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Termos presentes

Recomendacoes:

E obrigatorio trazer ao CEP/HC uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido que foi aprovado,
para assinatura e rubrica, o mesmo deve estar em formatagao adequada e com as caixas de rubricas no

redapé das paginas que naoc contenham assinatura. Apos, fazer copia fiel do TCLE aprovado e rubricado em
duas vias: uma ficara com o pesquisador e outra com o participante da pesquisa.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Emenda aprovada

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do HC-UFPR, de acordo com as
atribuigbes definidas na Resolugdo CNS 466/2012 e na Norma Operacional N? 001/2013 do CNS, manifesta
-5e pela aprovacao da Emenda.

Solicitamos que sejam apresentados a este CEP, relatérios semestrais sobre o andamento da pesquisa,
bem como informagdes relativas as modificagdes do protocolo, cancelamento, encerramento e destino dos
conhecimentos obtidos. Manter os documentos da pesquisa arquivados.

E dever do CEP acompanhar o desenvolvimento dos projetos, por meio de relatérios semestrais dos

pesquisadores e de outras estratégias de monitoramento, de acordo com o risco inerente & pesquisa.

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagdes Basicas| PB_INFORMAGOES_BASICAS_122837] 23/08/2019 Aceito
do Projeto 5 E1.pdi 10:29:00

Enderego: Rua Gal. Cameiro. 181

Bairro: Alto da Gldria CEP: 80.060-900
UF: PR Municipio: CURITIEA
Telefone: (41)3360-1041 Fax: (41)3360-1041 E-mail: cep@hc.ufpr.br

Pégina 02 de 08
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CEPYHC/UFPR

~UFPR - HOSPITAL DE
CLINICAS DA UNIVERSIDADE
FEDERAL DO PARANA -

Continuagio do Parecer: 3.567.376

Declaracio de carta_emenda_2019_edilici.pdf 23/08/2019 |EDILICI RIBEIRO Aceito
Pesquisadores 10:26:08 |DOS SANTOS
MALUCELLI
Declaracao de carta_emenda_2019_edilici.docx 23/08/2019 |EDILICI RIBEIRO Aceito
Pesquisadores 10:25:34 |DOS SANTOS
MALUCELLIL
TCLE / Termos de | TCLE_apendice3.docx 23/08/2019 |EDILICI RIBEIRO Aceito
Assentimento / 10:14:16 |DOS SANTOS
Justificativa de MALUCELLI
Auséncia
Brochura Pesquisa |projeto_emendal_2019.doc 23/08/2019 |EDILICI RIBEIRO Aceito
10:12:08 |DOS SANTOS
MALUCELLI
TCLE / Termos de | TCLE_APeNDICEZ2.docx 21/03/2018 |Sérgio Anténio Aceito
Assentimento / 22:17:28 | Antoniuk
Justificativa de
Auséncia
Qutros Cartaaocep.pdf 21/03/2018 |Sérgie Antdnio Aceito
22:16:05 | Antoniuk
Outros projeto_edilici_final2.docx 21/03/2018 |Sérgio Antdnio Aceito
22:15:02 | Antoniuk
Outros Concordanciadaunidade pdf 21/03/2018 |Sérgio Anténio Aceito
22:12:53 | Antoniuk
Outros Declaracaodeusoespecificodomaterialed| 21/03/2018 |Sérgio Anténio Aceito
ados.pdf 22:11:09 | Antoniuk
Qutros Termodeconfidencialidade. pdf 21/03/2018 |Sérgio Antbnio Aceito
22:08:04 | Antoniuk
Outros Termoderesponsabilidadecomapesquisa| 21/03/2018 |Sérgio Anténio Aceito
pdf 22:06:13 | Antoniuk
Outros curriculothiagotraduzido.docx 21/03/2018 |Sérgio Antdénio Aceito
22:04:18 | Antoniuk
Projeto Detalhado / | Projeto_edilici_final.docx 21/12/2017 |Sérgio Antdnio Aceito
Brochura 19:42:01 Antoniuk
Investigador
Outros termo_responsabilidade. pdf 21/12/2017 |Sérgio Anténio Aceito
19:39:49 | Antoniuk
Outros Termo_confidencialidade.docx 21/12/2017 |Sérgio Anténio Aceito
19:38:51 Antoniuk
Qutros carta_ CEP_assinada.pdf 21/12/2017 |Sérgie Antdnio Aceito
19:14:41 Antoniuk
TCLE / Termos de | TCLE_APeNDICE.docx 21/12/2017 |Sérgio Antdnio Aceito
Assentimento / 19:07:03 |Antoniuk
Justificativa de
Auséncia
Outros curriculum_Thiago_portugues.docx 10/10/2017 |Sérgio Antonio Aceito
11:20:57 | Antoniuk
Qutros termo_de_responsabilidade. pdf 04/10/2017 | Sérgio Anténio Aceito
Enderego: Rua Gal. Camneiro, 181

Bairro: Alto da Glaria
UF: PR

Telefone: (41)3360-1041

CEP: 80.060-900

Municipio: CURITIBA

Fax: (41)3360-1041 E-mail:

cep@hc.ufpr.br
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CEP/HC/UFPR

~UFPR - HOSPITAL DE
CLINICAS DA UNIVERSIDADE
FEDERAL DO PARANA -

Continuagdo do Parecer: 3.567.376

Outros termo_de_responsabilidade.pdf 18:59:31 | Antoniuk Aceito

Outros qualificacao_pesquisador2.pdf 04/10/2017 |Sérgio Antdnio Aceito
18:58:19 | Antoniuk

Qutros qualificacao_dos_pesquisadores_1.docx| 04/10/2017 | Sérgio Antbnio Aceito
18:57:31 | Antoniuk

Brochura Pesquisa | questionario.docx 06/08/2017 |Sérgio Antdnio Aceito
23:50:18 | Antoniuk

Brochura Pesquisa | Instrumentos.docx 06/08/2017 |Sérgio Antdnio Aceito
23:49:58 | Antoniuk

Cronograma cronograma.docx 06/08/2017 |Sérgio Antdnio Aceito
23:49:32 | Antoniuk

Outros encaminhamento_cep.pdf 31/07/2017 |Sérgio Anténio Aceito
22:34:09 | Antoniuk

Qutros declaracao_orientador.pdf 31/07/2017 |Sérgio Anténio Aceito
22:33:23 | Antoniuk

Outros termo_confidencialidade.pdf 31/07/2017 |Sérgio Anténio Aceito
22:32:54 | Antoniuk

Outros declaracao_publico.pdf 31/07/2017 |Sérgio Anténio Aceito
22:32:02 | Antoniuk

Qutros declaracac_material.pdf 31/07/2017 |Sérgio Anténio Aceito
22:31:32 | Antoniuk

Outros compromisso_arquivo.pdf 31/07/2017 |Sérgio Anténio Aceito
22:29:43 | Antoniuk

Projeto Detalhado / | projeto_de_pesquisa.pdf 18/07/2017 |Sérgio Antonio Aceito

Brochura 16:49:47 | Antoniuk

Investigador

Declaragao de termo_pesquisadores.pdf 18/07/2017 | Sérgio Antdnio Aceito

Pesquisadores 16:37:23 | Antoniuk

Declaragao de concordancia.pdf 18/07/2017 |Sérgio Antbnio Aceito

Instituicao e 16:36:33 | Antoniuk

Infraestrutura

Folha de Rosto edilici.pdf 18/07/2017 |Sérgio Antdnio Aceito
16:07:50 | Antoniuk

Situacao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

Enderego:
Bairro: Alto da Gldria
UF: PR

Telefone: (41)3360-1041

Rua Gal. Cameiro, 181

CEP: 80.060-900

Municipio: CURITIBA

Fax: (41)3360-1041

E-mail:

cep@hc.ufpr.br
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~UFPR - HOSPITAL DE
CLINICAS DA UNIVERSIDADE
FEDERAL DO PARANA -

CEP/HC/UFPR

Continuagdo do Parecer: 3.567.376

CURITIBA, 11 de Setembro de 2019

S

Assinado por:
maria cristina sartor
(Coordenador(a))
Enderego: Rua Gal. Cameiro, 181
Bairro: Alto da Gldria CEP: B0.060-900
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: [41)3360-1041 Fax: (41)3360-1041 E-mail: cep@hc.ufpr.br
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PRODUGAO ACADEMICA

Artigo submetido para publicagdo no Jornal de Pediatria
The Effectiveness of Early Parental Coaching in the Autism Spectrum Disorder
Abstract

Objective: Analysis of the effectiveness of early Parental Coaching in Autistic
Spectrum Disorder (ASD). Method: Randomized, controlled and blinded clinical
trial for analyzing parent-child interaction videos. Results: A sample consisted of
18 children being followed up at the Autism Outpatient Clinic of a Neuropediatric
Center in southern Brazil, diagnosed with ASD, between 29 and 42 months of
age, randomly allocated to two groups: Study Group (SG; n = 9), which received
Parental Coaching, performed by a professional certified by the ESDM (Early
Start Denver Model) and Control Group (CG; n = 9), which was in a routine follow-
up, without treatment and training of parents by a trained professional. The
parents of the SG were willing to attend weekly meetings and to apply the
instructional techniques at home with their children. It took 12 weeks and an
average of 2 hours per meeting. Conclusions: The learning rate for
comprehensive development skills in the ESDM checklist, such as: receptive
communication, expressive communication, social capacity, imitation, cognition,
games, fine motor skills, gross motor skills, behavior and personal independence
were significantly higher in the SG, as well as the strategies and the quality of
interaction between parents and children. Thus, Parental Coaching presents as

a possibility of early intervention in children with ASD.
Keywords: Autistic Spectrum Disorder. Early intervention. Parents. ESDM.

Clinical Trial Registration: RBR-44vc9n.



