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RESUMO

A prevaléncia dos transtornos do neurodesenvolvimento tem aumentado
consideravelmente nas ultimas décadas e representam um desafio para a saide publica. Isto
porque podem acarretar prejuizos significativos no desenvolvimento da crianga e na qualidade
de vida de seus familiares. A intervengdo precoce e intensiva € preconizada pela literatura,
apesar de seu custo elevado. Em paises de baixa e média renda ha uma lacuna de tratamento
para criangas com esta condi¢do e o treinamento parental demonstra ser uma alternativa viavel
e eficaz de suprir esta demanda. A Organizagdo Mundial da Satde (OMS), em parceria com a
Autism Speaks, desenvolveu o Caregiver Skills Training (CST), programa voltado para paises
em desenvolvimento que visa a melhor utilizagdo dos recursos disponiveis nos servigos
publicos locais. O publico alvo sdo familias de criangas, de 2 a 9 anos, com atraso ou Transtorno
do Neurodesenvolvimento (TN), especialmente o Transtorno do Espectro Autista (TEA). Este
estudo € parte da validag@o do programa para o Brasil e objetivou implementar e avaliar o pré
piloto do CST visando a adaptacdo para a realidade sociocultural brasileira. A coleta de dados
incluiu medidas de viabilidade e aceitabilidade, com cuidadores (n = 7) e Master Trainers (n = 4),
tanto quantitativas descritivas quanto qualitativas. No que se refere as quantitativas, houve
permanéncia de 70% das familias, com a participacdo média nas sessdes de 86,90%. Obteve-se
melhora em 100% das metas da “Medida de comportamentos-alvo”. No “Formulario de
Avaliagdo Pos-Sessdo” (pontuacdo de 1 a 5) a mediana das respostas dos cuidadores foram:
compreensibilidade (5), relevancia (5) e utilidade (5); a mediana das pontuagdes dos Master
Trainer sobre os cuidadores foram: concordancia com as ideias (5), engajamento (4), relevancia
dos conteudos (5) e aceitabilidade (5). A média de “fidelidade de implementag¢do” (pontuagio
de 1 a3)foide2,71. Na analise qualitativa, cujo conteudo foi obtido pela técnica de grupo focal
e analisado pela Classificagdo Hierarquica Descendente (CHD), cinco temas foram
desenvolvidos a partir dos dados do cuidador: (1) desenvolvimentodas habilidades da crianga
(19,8%), (2) os desafios da inclusdo e tratamentos (17,9%), (3) entendimento (17%), (4) apoio
aos cuidadores (21,7%) e (5) mudangas no comportamento doscuidadores (23,6%). Cinco
categorias tematicas emergiram dos dados dos Master Trainers: (1)conquistas (20%), (2)
método (21,7%), (3) organizacdo e planejamento (13,3%), (4) atividade de campo (21,7%) e
(5) suporte (23,3%). Houve consonancia entre as analises qualitativa e quantitativa, as quais
demonstram que a implementagdo do CST no Brasil ¢ viavel, aceitavel erelevante, e que o
treinamento da OMS atende a uma necessidade local. Os participantes indicaram que as sessdes
em grupo e as visitas domiciliares foram aceitas e valorizadas, sem barreiras socioculturais a
esse formato de treinamento. Eles apontaram que questdes praticas sdo os principais obstaculos
a participagdo no treinamento e que a organizacdo das apostilas e a supervisdao dos Master
Trainers precisa ser aprimorada. O teste do programa demonstrou mudangas positivas nos
cuidadores, criagdo de uma rede de apoio e melhora dos sintomas no TD, como comunicagio,
interagdo social, autocuidado e de problemas comportamentais.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista. Transtornos do Neurodesenvolvimento.
Organizag@o Mundial da Saude. Cuidadores Programas de Treinamento.



ABSTRACT

The prevalence of neurodevelopmental disorders has increased considerably in recent
decades and represents a challenge for public health. This is because they can cause significant
losses in the child's development and in the quality of life of their family members. Early and
intensive intervention is recommended by the literature, despite its high cost. In low- and
middle-income countries there is a treatment gap for children with this condition and parental
training proves to be a viable and effective alternative to meet this demand. The World Health
Organization (WHO), in partnership with Autism Speaks, developed Caregiver Skills Training
(CST), a program aimed at developing countries that aims to make the best use of resources
available in local public services. The target audience is families of children, from 2 to 9 years
old, with delay or DD, especially ASD. This study is part of the program validation for Brazil
and aimed to implement and evaluate the CST pre-pilot aiming at adapting to the Brazilian
socio-cultural reality. Data collection included measures of viability and acceptability, with
caregivers (n = 7) and Master Trainers (n = 4), both quantitative, descriptive and qualitative.
With regard to the quantitative, 70% of the families stayed, with the average participation in the
sessions of 86.90%. There was an improvement in 100% of the goals of the “Measure of target
behaviors”. In the “Post-Session Evaluation Form” (score from 1 to 5) the median of the
caregivers' responses were: comprehensibility (5), relevance (5) and usefulness (5); the median
of scores Master Trainer on caregivers were: agreement with ideas (5), engagement (4),
relevance of content (5) and acceptability (5). The average “implementation fidelity” (score
from 1 to 3) was 2.71. In the qualitative analysis, whose content was obtained by the focus
group technique and analyzed by the Descending Hierarchical Classification (CHD), five
themes were developed from the data of the caregiver: (1) development of the child's skills
(19.8%), (2) the challenges of inclusion and treatments (17.9%), (3) understanding (17%), (4)
support for caregivers (21.7%) and (5) changes in the behavior of caregivers (23.6% ). Five
thematic categories emerged from the data of Master Trainers: (1) achievements (20%), (2)
method (21.7%), (3) organization and planning (13.3%), (4) field activity (21.7%) and (5)
support (23.3%). There was a consonance between qualitative and quantitative analysis, which
demonstrates that the implementation of CST in Brazil is feasible, acceptable and relevant, and
that WHO training meets a local need. Participants indicated that group sessions and home visits
were accepted and valued, with no socio-cultural barriers to this training format. They pointed
out that practical issues are the main obstacles to participation in training and that the
organization of handouts and the supervision of Master Trainers needs to be improved. The
program test demonstrated positive changes in caregivers, creation of a support network and
improvement of symptoms in DD, such as communication, social interaction, self-care and
behavioral problems.

Keywords: Autism Spectrum Disorder. Neurodevelopmental Disorder. World Heath
Organization. Caregivers. Training Programs.
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1 ITRODUCAO

O desenvolvimento infantil pode ser definido como um processo multidimensional e
integral, que se inicia com a concep¢do e que engloba o crescimento fisico, a maturagdo
neuroldgica, o desenvolvimento comportamental, sensorial, cognitivo e de linguagem, assim
como as relagdes socio afetivas. Tem como efeito tornar a crianga capaz de responder as suas
necessidades e as do seu meio, considerando seu contexto de vida (ORGANIZACAO PAN-
AMERICANA DA SAUDE, 2005)

Os cuidados a saude da crianga, a qual se caracteriza pela condi¢do peculiar de pessoa
em desenvolvimento, devem contemplar seus diversos aspectos, possibilitando o
desenvolvimento do potencial que trouxe consigo ao nascer. Em especial as criangas em que
sdo identificados atrasos ou transtornos do neurodesenvolvimento, a intervencdo em idade
precoce tem um papel fundamental na conquista de maior funcionalidade, na aquisi¢do de
autonomia e na inclusdo social. O diagnostico e a intervengdo precoces potencializam o
desenvolvimento das criangas, minimizando os sintomas do transtorno (ROGERS; DAWSON,
2014).

O termo atraso no desenvolvimento ¢ abordado na literatura nacional e internacional
de maneira bastante heterogénea e ampla. Segundo o estudo de revisdo bibliografica de
Dornelas (2015), os termos mais utilizados para se referir aos atrasos na literatura internacional
sdo global developmental delay e developmental delay, ja no Brasil retardo e atraso do
Desenvolvimento Neuropsicomotor.

Em consonancia com o termo empregado nos guias da OMS, sera utilizado neste
presente estudo o termo atraso do desenvolvimento (AD) para fazer referéncia ao grupo de
criangas que, segundo McConnell (1998), ndo adquirem as tarefas desenvolvimentais referentes
a sua faixa etaria e ndo ha um diagnostico especifico ou qualquer condigdo aparente que
explique tal situagdo. Ou seja, AD se refere ao atraso na aquisi¢do das habilidades motoras,
cognitivas, linguisticas e/ou sociais quando comparadas a seus pares.

J& os transtornos do neurodesenvolvimento (TN) s@o diagnosticos que fazem parte dos
transtornos mentais, € que possuem caracteristicas definidas pelo Manual Diagnostico de
Transtornos Mentais (DSM 5). Segundo a classificagdo internacional (APA, 2014) os TN sdo
um grupo de condi¢des com inicio precoce que se manifestam, em geral, antes de a crianga
ingressar na escola, sendo caracterizados por déficits no desenvolvimento que acarretam

prejuizos no funcionamento pessoal, social, académico ou profissional.
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Os déficits de desenvolvimento variam desde limitagdes muito especificas na
aprendizagem ou no controle de fungdes executivas até prejuizos globais em habilidades sociais
ou inteligéncia. No DSM 5 eles estdo classificados como Deficiéncias Intelectuais, Transtornos
da Comunicagdo, Transtorno do Espectro Autista, Transtorno de Déficit de Atengdo /
Hiperatividade, Transtorno Especifico da Aprendizagem, Transtornos Motores, Transtornos de
Tique e Outros Transtornos do Desenvolvimento. O Transtorno do Espectro Autista (TEA) se
caracteriza por déficits na area da comunicagdo, interagdo social e por padrdes de
comportamento, interesses e atividades restritos e repetitivos, com inicio precoce e tendéncia
de persistir ao longo da vida (APA, 2014).

As intervengdes voltadas para as criangas com AD ou TN devem idealmente ocorrer o
mais precocemente possivel. Segundo indicagdo da UNICEF (2015) qualquer programa de
estimulag@o do desenvolvimento da crianga deve ter seu inicio no periodo que engloba desde a
concepgdo até os trés anos de idade. Esta € a fase em que o cérebro se desenvolve mais
rapidamente, constituindo uma janela de oportunidades para o estabelecimento das fundagdes
que irdo repercutir em uma boa saude e produtividade no futuro.

Segundo Lipkin et al (2020) a intervengdo precoce e programas de educagdo infantil,
que podem incluir terapias de desenvolvimento, treinamento de pais, assisténcia social, visitas
domiciliares, aconselhamento, dentre outras, sdo indicados para promover o desenvolvimento.
Programas de intervengdo precoce podem ser particularmente valiosos quando uma crianga €
identificada pela primeira vez em alto risco de AD, sendo que o diagnostico especifico de TN
ndo € necessario para iniciar uma intervengao.

Levando os dados epidemioldgicos e as diretrizes de atendimento a este publico em
consideragdo, a Coordenagdo de Satide Mental da Organiza¢do Mundial da Saiude, em parceria
com a fundagdo Autism Speaks, desenvolveu um programa precursor o Caregivers Skills
Training (CST), em portugués “Programa de Treinamento de Habilidades para Pais e
Cuidadores de Criangas com Transtorno ou Atraso do Desenvolvimento”. Esta metodologia ¢
voltada para paises emergentes e preza pela utilizagdo dos recursos disponiveis nos servigos
publicos locais, maximizando a sustentabilidade.

O CST ¢ projetado para que profissionais ndo especialistas, da rede basica de saude,
sejam capacitados para ensinar técnicas de treinamento de habilidades para pais e cuidadores
de criangas com AD ou TN, especialmente TEA, na faixa etaria de 2 a 9 anos. A capacita¢io
objetiva auxiliar os pais na estimula¢do de habilidades, como comunicagdo e interagdo social,
no manejo dos comportamentos desafiadores, assim como na melhora na qualidade de vida do

cuidador. O programa esta sendo testado em cerca de 30 paises ao redor do mundo e no Brasil
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estd sendo implementado pela Prefeitura Municipal de Curitiba. Porém, para viabilizar a
aplicag@o do programa no pais, faz se necessario adaptar cultural e linguisticamente, ao formato
social do brasileiro, a versdao 2.06 disponibilizada, na lingua inglesa, pela OMS. Este estudo
trata-se da avaliagdo da primeira aplicagdo do programa no Brasil, a qual foi ministrada por
Master Trainers (profissionais especialistas certificados pela OMS) no segundo semestre de
2019.

O presente estudo objetivou implementar e avaliar o pré piloto do CST no Brasil,
correspondendo a segunda fase da pesquisa “CAPACITAR: PROGRAMA DA OMS DE
TREINAMENTO DE HABILIDADES PARA PAIS E CUIDADORES DE CRIANCAS COM
TRANSTORNOS DO DESENVOLVIMENTO”.

1.1 OBJETIVOS

1.1.1 Objetivo geral

Avaliar a segunda fase de implementagdo do CST no Brasil.

1.1.2 Objetivos especificos

v’ Avaliar a aceitabilidade do CST para o publico alvo;
v’ Auvaliar a viabilidade de aplicagdo do CST no contexto local;
v Coletar sugestdes para melhorar os materiais e estratégias do CST;

v Verificar a adesio dos cuidadores ao primeiro ciclo do CST.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 ATRASO E TRANSTORNO DO NEURODESENVOLVIMENTO

O termo atraso do desenvolvimento (AD) € utilizado na literatura para designar um
amplo espectro de condi¢des, que ndo se enquadram em uma categoria diagnostica especifica.
Riou et al. (2009) afirmam que o AD é um conjunto complexo de sintomas, sem qualquer perfil
nosologico definido ou indicadores sélidos da respectiva validade.

Este conceito ¢ flexivel e variavel e normalmente empregado para se referir a criangas
pré-escolares nas quais podem ser percebidos indicios de transtornos do neurodesenvolvimento
(TN). A etiologia do atraso, a complexidade, ou seja, nimero de areas afetadas, assim como a
gravidade sdo bastante heterogéneas. Além disto, a propria plasticidade cognitiva e emocional
da crianga, faz com que o prognoéstico seja variado. Por estas razdes o termo AD ¢€ considerado
como uma denominagdo temporaria quando, segundo McConnell (1998), uma crianga nio
adquire as tarefas desenvolvimentais referentes a sua faixa etaria e ndo ha um diagnostico
especifico ou qualquer condigdo aparente que explique tal situag@o.

Observa-se que o atraso do desenvolvimento ¢ abordado na literatura internacional ¢
nacional sob diversos nomes, diferentes aplicagGes ¢ conceitos heterogéneos.
Entretanto, os estudos chamam a atengio para um fato em comum, de que algo nio
esta indo bem com a crianga, pois ela ndo segue a sequéncia esperada de aquisicdes
importantes para o seu desenvolvimento. Internacionalmente, tem-se observado

investimento na padronizagio da defini¢cdo o que nfo foi encontrado nas publicagdes
nacionais. (DORNELAS, 2015, p.101).

No DSM 5 (APA, 2014), dentro da categoria dos TN, temos o Atraso Global do
Desenvolvimento, que se trata de um diagnostico reservado a criangas com menos de 5 anos de
idade, quando o nivel do individuo ndo alcanga os marcos do desenvolvimento esperado para
sua idade, em varias areas da funcdo intelectual. Ele ¢ atribuido quando o prejuizo ndo pode ser
avaliado de modo confidvel durante a primeira infancia, e requer reavaliagdes apos um tempo.
Porém, mesmo sendo um conceito impreciso e amplo, ¢ de grande utilidade, visto que a
identificacdo de altera¢des no neurodesenvolvimento, propicia as intervengdes em idade
precoce. Conforme Silva (2011), a condigdo de AD ¢ um dos critérios para a elegibilidade da
crianga no dominio da intervencdo precoce em diferentes paises. Segundo Dornelas (2015)
internacionalmente o termo atraso no desenvolvimento ¢ utilizado preferencialmente para
criangas menores cinco anos de idade que apresentam alteragdes no desenvolvimento. Para o

autor o termo atraso no DNPM ¢ usado mais adequadamente como diagndstico temporario, e
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os atrasos devem ser identificados por testes padronizados, sendo recomendadas avaliagdes
periddicas com o intuito de encontrar a causa do atraso e definir o diagnostico final.

J& os TN, segundo o Manual Diagnostico de Transtornos Mentais 5 (DSM 5) (APA,
2014) sdo um grupo de condi¢des com inicio precoce no periodo do desenvolvimento que se
manifestam, em geral, antes de a crianga ingressar na escola, sendo caracterizados por déficits
especificos no desenvolvimento que acarretam prejuizos no funcionamento pessoal, social,
académico ou profissional. Os déficits de desenvolvimento variam, dentre os diferentes
transtornos, desde limita¢cdes muito especificas na aprendizagem ou no controle de fungdes
executivas até prejuizos globais em habilidades sociais ou inteligéncia. No DSM 5 eles estdo
classificados como Deficiéncias Intelectuais, Transtornos da Comunica¢do, Transtorno do
Espectro Autista, Transtorno de Déficit de Atencdo / Hiperatividade, Transtorno Especifico da
Aprendizagem, Transtornos Motores e Outros Transtornos do Desenvolvimento, sendo que
cada um destes transtornos possui, neste manual, seus critérios diagnosticos especificos.

As Deficiéncias Intelectuais se caracterizam pelo rebaixamento do funcionamento
adaptativo e das habilidades intelectuais nos dominios, conceitual social e pratico. Ja os
Transtornos de Comunica¢do tém como caracteristica déficits no desenvolvimento e no uso da
linguagem fala e da comunicag@o. O Transtorno de Déficit de Atengdo / Hiperatividade, de
acordo com o DSM 5, consiste em padrdo persistente de comportamento de desatencdo (deixar
de prestar atengcdo ou cometer erros por descuido) ou hiperatividade/ impulsividade, como
agitagdo motora exacerbada, tomada de decisdes por impulso, que sdo incompativeis com o
nivel de desenvolvimento. O Transtorno Especifico da Aprendizagem designa dificuldades na
aprendizagem e no uso de habilidades académicas que incluem prejuizos nos dominios da
leitura, expressdo escrita ou matematica. Os transtornos motores sao subdivididos em transtorno
do desenvolvimento da coordenacdo, do movimento estereotipado e de tiques (APA, 2014).

O Transtorno do Espectro Autista (TEA) ¢ definido por critérios diagndsticos que
incluem déficits persistentes na comunicagdo e interagdo social em multiplos contextos,
incluindo dificuldades na reciprocidade social, em comportamentos ndao verbais de
comunicac¢do e em habilidades para desenvolver, manter e compreender relacionamentos. Seu
diagnostico requer a presenga de padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses e
atividades com a tendéncia de persistir ao longo da vida (DSM-5, 2014).

No que se refere a comunicag@o, observa-se em individuos com TEA um prejuizo tanto
na linguagem verbal como ndo verbal, podendo haver desde a auséncia de fala até uma
dificuldade no estabelecimento de conversas e na interpretagdo da comunica¢do. Com relagdo

as interagdes sociais, pode-se perceber uma redugdo do interesse pela troca, tendéncia ao
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isolamento e uma dificuldade na percepg¢do e reconhecimento de emogdes expressas tanto por
estimulos verbais como visuais. Um dos principais prejuizos ¢ no dominio da Teoria de Mente,
sendo este déficit uma importante caracteristica desse grupo (BARON-COHEN, 2000). Teoria
da Mente, segundo Silva (2012), ¢ um conceito que corresponde a habilidade de compreender
e predizer o comportamento proprio e alheio por meio da atribui¢do de estados mentais, tais
como desejo, emocdo e crenga; habilidade prejudicada em criangas dentro do espectro.

Com relagdo aos comportamentos, observa-se uma auséncia de atividades
imaginativas, que sdo substituidos por comportamentos repetitivos e estereotipados (WING
EGOULD, 1979). Para Schwartzman (2011) este conjunto de caracteristicas acima descritos
fazem com que o TEA seja um transtorno composto por perfis heterogéneos, com habilidades
e prejuizos variados.

O TEA tem seu inicio na infancia, caracterizado por comprometimento ou atraso nas
fungdes relacionadas a maturagdo do sistema nervoso central. Apesar de poder se manifestar
nos primeiros meses de vida ¢ frequente a demora para a confirmagdo do diagnostico.

Nas criangas muito jovens, com até 3 anos de idade, em geral, ndo ¢ possivel
estabelecer o diagndstico de TEA; todavia, em boa parte dos casos, poderdo ser
identificados sinais que indicam a presenga de fatores de risco para estas condicdes
que, quando identificados, justificam o inicio do atendimento que devera ser mantido
até que os sinais ¢ sintomas suspeitos desaparecam ou, entdo, prossegui-lo, caso fique

evidente que um TEA estd realmente presente. (AMATO, BRUNONI ¢ BOGGIO,
2018, p.26).

Este transtorno ¢ uma condi¢do crénica para a qual embora ndo haja cura, ha
tratamento. A intervenc¢do precoce na infancia € preconizada pelos pesquisadores das areas da
educacdo e saude tanto para criangas portadoras de TEA como para os demais TN. Isto porque
¢ durante os primeiros anos de vida que se processam as mais importantes modificagdes e saltos
evolutivos, incomparaveis com os demais ciclos de vida, nas areas cognitiva, motora, social e
do dominio da linguagem (DE GRAAF PETERS, 2006). Segundo Valiati (2014) diversos
estudos apontam que fatores ambientais protetores podem modificar e diminuir os fatores de
risco biologicos, superando algumas dificuldades nos primeiros anos de vida, desde que haja
intervengdo adequada, e que as criangas sejam precocemente estimuladas pelo ambiente.

Portanto, tanto as criangas que apresentam fatores de risco para o desenvolvimento,
independente da confirmagdo posterior de diagnostico, como aquelas que ja tem um TN
confirmado, devem ser atendidas o mais precocemente possivel. A intervengdo neste periodo
critico € determinante para a promog¢do do desenvolvimento, impactando na qualidade de vida

futura do individuo.
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2.2 EPIDEMIOLOGIA

Segundo aponta o DSM 5 (2014), ¢ frequente a presenga de mais de um TN
concomitantemente. No entanto, quando pensamos em cada transtorno separadamente, segundo
este mesmo manual, a prevaléncia das deficiéncias intelectuais na populacdo geral é em torno
de 1%; do TDAH em cerca de 5% das criangas; dos transtornos especificos da aprendizagem
de 5 a 15% entre criangas em idade escolar; ja a prevaléncia dos transtornos motores varia
significativamente de acordo com a idade, tipo e gravidade.

Os AD e TN sdo um desafio crescente para os sistemas de saide em todo o mundo,
visto que a maioria das criangas com distarbios do desenvolvimento ndo tem acesso aos
cuidados. Segundo publicagdo do Center Research and Information (CRI) (2014), nos discursos
epidemiologicos contemporaneos, o TN ¢é agora considerado como uma questdo de
concentragdo especial. Isto porque, os estudos estdo revelando que milhdes de criangas em todo
o mundo sofrem em siléncio na auséncia de compreensdo adequada do problema. Os TN que
incluem extensivamente o autismo, o TDAH (transtorno do déficit de atengdo e hiperatividade),
dificuldades de aprendizagem, atrasos no desenvolvimento e déficit intelectual, extraem um
enorme custo emocional, mental e financeiro em termos de qualidade de vida comprometida e
incapacidade ao longo da vida (GUPTA, 2008). Em 2016, estimou-se que globalmente 52,9
milhdes de criangas menores do que 5 anos apresentaram problemas no desenvolvimento, como
comprometimento sensorial, deficiéncia e TEA, e 95% deles viviam em paises de média e baixa
renda, tendo a maioria dessas criangas falta de acesso a cuidados (SALOMONE et al., 2018).
Embora a obteng@o de estimativas precisas de prevaléncia seja uma tarefa complexa, o nimero
global destas condi¢des é considerado significativo e deve aumentar gradualmente a medida
que a populagdo de criangas continua a aumentar (WHITEFORD et al., 2013).

Com relag@o especificamente a prevaléncia de TEA, Norte (2017) afirma, em trabalho
de revisdo sistematica, utilizando-se estudos de coorte com meta analise, que:

(...) quando analisada a prevaléncia de TEA dividindo-se o valor da amostra pelo
numero de eventos percebe-se que nos ultimos 10 anos, a prevaléncia de TEA vem
crescendo progressivamente a passo que o estudo mais antigo apresenta cerca de 1
caso a cada 2627 nascimentos (SPONHEIM; SKJELDAL, 1998), enquanto 0 mais

atual ja apresenta o alarmante indice de 1 caso a cada 68 nascimentos. (CDC, 2016)
(NORTE, 2017, p. 68-69).

O Centers for Disease Control and Prevention (CDC), reconhece o TEA como um
grande desafio a saude publica, pois atualmente ¢ estimado que ocorra em taxas

significativamente mais altas do que o cancer pediatrico, o HIV e as doengas cardiacas
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combinados. Infelizmente, entre todos os principais transtornos da saude mental, o autismo ¢
um dos menos compreendidos e possui a menor quantidade de recursos dedicados a pesquisa e
disseminagcdo das melhores praticas. A magnitude, complexidade e carga geral do TEA
merecem foco especial e independente (CRI, 2014). Em estudo recente o CDC estimou a
prevaléncia média de TEA nos Estados Unidos em 1 em 54 criangas, com 4 anos (CDC, 2020).
Como demonstra a FIGURA 1, o diagnostico deste transtorno tem aumentado

significativamente ao longo das ultimas décadas, trazendo impactos sociais € econdmicos

(REICHOW, 2011).

FIGURA 1- PREVALENCIA DE AUTISMO CDC

Estimated Autism Prevalence 2020

sin Lin54%

¢

autism speaks

FONTE.: Uso autorizado por Autism Speaks (2020).

No Brasil ainda nio existem dados especificos de prevaléncia de TEA, porém dados
mais abrangentes dos Estados Unidos e outros paises ocidentais estimam a prevaléncia em 1%
das criangas (BAIRD et al., 2006). Baseado nessa estimativa mais conservadora € possivel
prever uma populagdo de 1,5 milhdo de criangas brasileiras atualmente convivendo com o
transtorno (PAULA et al., 2011). Dada esta alta e crescente prevaléncia dos TN, principalmente
TEA, e os prejuizos funcionais que acarretam na vida das criangas e familias, os estudos sobre

intervengdes especificas para estes transtornos sdo de grande relevancia para a saude publica.
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2.3 TREINAMENTO DE PAIS

Em artigo recente, publicado pela Academia Americana de Pediatria, o qual aponta
diretrizes para identificagdo, avaliacdo e manejo de criangas com TEA, Hyman ef al. (2019)
afirma que as familias de criangas com TEA apresentam maior estresse, aumento de custos,
além de reducdo da jornada de trabalho dos pais devido aos cuidados com a crianga. Em termos
sociais o transtorno implica gastos com educagdo especial, atendimento domiciliar e reducdo
do trabalho dos pais destas criangas. O diagndstico de TEA traz impactos no funcionamento
das familias, tanto nos aspectos s6cio emocionais, quanto nos econdmicos e praticos. Segundo
Naheed (2017), pesquisas tém documentado que cuidar de criangas com TEA podem trazer
sofrimento mental e repercussdes negativas na qualidade de vida dos pais. Para Seltzer et al.
(2010) pais de criangas com autismo frequentemente relatam altos niveis de estresse e menor
bem-estar psicologico do que pais de criangas com outras formas de transtornos do
desenvolvimento.

Mas, o estudo de Hyman et al. (2019), aponta também que a rede de suporte, a
interagdo e apoio entre as familias afetadas pelo TEA, o acesso as informagdes sobre o tema,
diminui o estresse e humor negativo dos pais, aumenta a possibilidade de acesso aos servigos
mais adequados, além de gerar maior compreensao e percepgdes mais positivas. Por estas razoes
¢ fundamental que as familias de criancas com TN também sejam acolhidas, orientadase
cuidadas. Os servigos de saude devem ter um olhar sobre a saude mental do cuidador principale
dos outros membros da familia, buscando oferecer o suporte necessario.

Se por um lado os pais tém potencialmente sua vida impactada pelos cuidados de uma
crianga com TN, por outro, cada vez mais eles tém sido vistos, pelos estudiosos da area, como
grandes protagonistas nos tratamentos de seus filhos. A literatura atual aponta que os pais sdo
capazes de aprender técnicas para promover a aquisi¢do de habilidades de seus filhos com
suspeita de TN e que as criancas se beneficiam, em muito, dessas intervengdes
(McCONACHIE, 2007, ODOM, 2010). O estudo de revisdo sistematica de Oono; Honey;
McConachie (2013), aponta a necessidade de se dar atencdo aos modelos de intervengdo
precoce que possibilitem aos pais contribuir com o desenvolvimento de habilidade de seu filho
com autismo. Estes autores apontam que na literatura ha evidéncias para a eficacia das
intervengdes mediadas pelos pais, mais particularmente em indicadores da interagdo pai-filho,
de compreensdo da linguagem infantil e redugdo da gravidade do autismo.

O treinamento de pais, segundo Hyman et al. (2020) pode ser dividido em: 1) apoio,

que ¢ direcionado ao conhecimento, psicoeducagdo, orientagdo sobre os cuidados, trazendo
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beneficios indiretos a crianga; e 2) intervengdes mediadas pelos pais, cujo foco € na técnica e
construidas a partir de abordagens comportamentais como Analise do Comportamento
Aplicada, naturalisticas, além de abordagens de terapia de fala e linguagem, que objetivam
atingir os principais sintomas de TEA como comportamentos inadequados, desenvolvimento
da comunicacdo social e das habilidades sociais, proporcionando ganhos diretos a crianga.

O treinamento pratico de pais, de curta duragdo (10 semanas), em aten¢do
compartilhada, jogo simbolico, engajamento e regulagdo apresenta resultados positivos para a
melhoria de habilidades das criangas e pode ser aplicado em diversos contextos, representando
uma importante ferramenta terapéutica (HYMAN et al., 2020). Este formato de capacitagdo, ou
seja, o treino de procedimentos de ensino, com duragdo especifica e objetiva, com a finalidade
de instrumentalizar pais e cuidadores para lidarem com suas criangas com TEA, segundo Roger
et al. (2019) pode ser denominado Coaching Parental.

Segundo Hyman; Levy;, Myers (2020) a Associagdo Americana de Pediatria considera
que incluir os pais no processo de intervengdo € extremamente importante e que auxilia na
obtencdo de melhores resultados. Isto porque os efeitos das intervengdes mediados pelos pais
sdo influenciados pela qualidade e quantidade de interagdes pais-filho, resultando em melhor
generaliza¢do e manutengdo das habilidades do que a intervengdo implementada pelo terapeuta
(ROGERS et al, 2012; ROGERS et al., 2019). Conforme Malucelli (2020, p 28) “muitas
pesquisas na area do autismo, utilizando estudos de casos, t€ém demonstrado os efeitos positivos
das intervengdes dos pais para reduzir comportamentos problematicos, ampliar as habilidades
de comunicagdo verbal das criangas, aumentando as habilidades apropriadas de brincar e
imitar”. Vé-se, portanto, que na literatura cientifica estda comprovado que programas de
treinamento melhoram os resultados comportamentais e de desenvolvimento da crianga e o

bem-estar da familia (REICHOW et al., 2013).

2.3.1 Contexto no Brasil e em paises com recursos limitados

Os pais ou cuidadores, atuando como agentes das intervengdes propriamente ditas, sdo
especialmente uteis em cendrios em que a escassez de profissionais especializados € uma
realidade, como no Brasil. Isto porque, a intervengo precoce, estruturada e em alta intensidade,
cuja eficacia ja estd comprovada (ROGERS; VISMARA, 2014), é o modelo de tratamento mais
indicado para TEA. Ao mencionar a intensidade da intervengdo, consideram-se as
recomendag¢des americanas para intervengdo precoce e trabalhos comportamentais com

criangas com TEA, que ¢ a de no minimo 25 horas semanais, 40 horas sendo a ideal, com
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profissionais, escola e familiares trabalhando em sintonia nos diferentes ambientes e situagdes
para atingir os objetivos terapéuticos (NATIONAL INSTITUTE OF MENTAL HEALTH,
2011).

No contexto brasileiro, a realidade da maioria da populagio € incompativel com estas
indicagdes de tratamento para TEA, que exigem alta frequéncia e representam custo elevado.
Este modelo dificilmente encontra-se disponivel nos servigos publicos de paises em
desenvolvimento. Segundo Mello et al. (2013), em publicagdo sobre a assisténcia aos brasileiros
com autismo, coordenado pela Secretaria Nacional de Promog¢do dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia, em parceria com a Associacdo de Amigos do Autista — AMA, relata que
pouquissimas familias tém condi¢des econdmicas de arcar com o custo do tratamento adequado,
para atender as necessidades geradas pelo autismo. Mello et al. (2013) afirma ainda que a
disponibilidade de servigos desse tipo (precoce e intensivo) no Brasil ainda € extremamente
limitada, quase inexistente. Segundo Portolese et al. (2017), em estudo realizado de
levantamento da quantidade de institui¢des de atendimento para TEA, considerando a alta taxa
de prevaléncia de TEA e os dados nacionais e internacionais, o nimero de instituicdes de
atendimento para essas pessoas e suas familias € insuficiente, além de estarem distribuidas
irregularmente ao redor do pais.

Segundo Duarte, Eble e Garcia (2018) mais de 70% da populagdo brasileira depende,
exclusivamente, do Sistema Unico de Saude (SUS). O estudo de Mello et al. (2013), aponta que
no Brasil a maioria das instituigdes que oferecem tratamento e educag@o para criangas com TEA
foram fundadas por iniciativa de familiares de autistas, devido a escassez de servigos
disponiveis, e que atualmente dependem de convénios com o governo para sobreviver; sendo
as instituicdes sem fins lucrativos responsaveis por 89% do total dos assistidos, dentre as que
participaram do estudo de Mello et al (2013).

Com relagdo a distribuicdo geografica, o levantamento realizado por Mello et al.
(2013) indica que a distribui¢do dos servigos assistenciais, para este publico, por regido do pais
¢ bastante desigual, havendo estados onde o atendimento ao autismo € praticamente inexistente.
De um modo geral, a regido Sul é a mais privilegiada, possuindo a melhor relagdo entre nimero
de profissionais por assistido (0,82), seguido da regido sudeste (0,59), nordeste (0,46), norte
(0,41) e por ultimo centro oeste (0,37).

Com relagéo a faixa etaria, o estudo apontou que no pais ha uma maior concentra¢io
educacional terapéutica, considerando-se carga horaria de atendimento oferecida, voltada para
idade mais avangada (superior aos 18 anos) do que para as criangas de O a 5 anos. Ou seja, o

oposto do que deveria estar acontecendo, que seria concentrar a atuacdo dirigida para os
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primeiros anos, para evitar ou reduzir a necessidade de cuidados especiais futuros (MELLO et
al., 2013, p.49).

No Brasil, além das familias ndo terem condi¢des de arcar com os altos custos dos
tratamentos oferecidos pelo servigo privado, de ndo haver oferta em larga escala para atender a
demanda na saude publica, os profissionais que 14 trabalham também carecem de treinamento
especifico para atender as especificidades desta populagido. Patel (2013) aponta que a falta de
recursos humanos qualificados, especialmente na atengdo primaria a satde, € reconhecida como
uma grande barreira para o aumento da provisdo de servigos para criangas com TEA e outros
TN. Segundo Vadasz (2015), no Brasil, os pacientes com TEA e suas familias enfrentam a
barreira de busca pelo tratamento, sendo que as dificuldades residem, sobretudo, na falta de
profissionais preparados para lidar com o transtorno, sobretudo na rede publica.

Mais da metade, 52%, das instituigdes que participaram do estudo “Retratos do
Autismo no Brasil” relataram problemas trazidos por falta de capacita¢do dos profissionais para
lidar com autismo, agravada pela falta de recursos para pagamento de cursos de capacitagdo. A
falta de capacitagdo certamente € agravada pela falta de pessoal, dificuldade relatada por 42%
das entidades (MELLO et al., 2013).

Outro aspecto relevante levantado no “Retratos do Autismo no Brasil”, (MELLO et
al., 2013) ¢ a relagdo entre as familias das criangas com TEA e as institui¢des que oferecem
atendimento. Em primeiro lugar, no que se refere ao engajamento e vinculo, mais da metade
das entidades que participaram da pesquisa percebem dificuldades com relagdo a falta de
empenho e compromisso dos pais com o trabalho da institui¢do. Dentre os fatores citados, como
possiveis facilitadores no engajamento das familias, estdo a participacdo ativa destas no
tratamento e nas decisdes terapéuticas, assim como a priorizagdo dos aspectos socio culturais
das familias, ou seja, considerar as caracteristicas particulares destas no planejamento e na
préopria intervencdo. Ademais, a capacitacdo parental foi destacada neste estudo como
alternativa de tratamento para TEA, pois permite a generaliza¢do do aprendizado e a melhora
na comunicagdo com os profissionais.

A mie, o pai, o irmdo, o vizinho, a baba ou a paraprofissional podem transformar
minhas duas horas de atendimento semanais em 40 horas de intervengdo. Mais do que
1850, essas pessoas exercem fungdes importantes ¢ inicas na vida de nossos clientes
com autismo. Eles tém acesso a situagdes sobre as quais o profissional ndo pode operar
directamente. Quando bem orientadas, essas pessoas podem fazer uma imensa

diferenga no resultado do tratamento, além de reduzir imensamente seus custos.
(MELLO et al., 2013, p.89).
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Desta forma, o treinamento de pais de criangas com TN, especialmente TEA, pode ser
valioso em varios aspectos: oferecer o suporte a familia, suprir uma lacuna de tratamento
especializado, além de possibilitar a estimulagdo de habilidades para a crianga em frequéncia e
intensidade compativel com suas necessidades.

Este modelo de treinamento de pais ou Coaching Parental pode ser utilizado na atengdo
primaria de baixo custo, possibilitando maior abrangéncia. Tekola et al. (2020) revisam uma
série de estudos, desenvolvidos em contextos variados, os quais demonstram a eficacia da
intervenc@o mediada por pais no desenvolvimento de habilidade e diminui¢do dos sintomas de
criangas com TN.

Vé-se, portanto, que o coaching parental, na idade mais precoce possivel, ja ¢
considerado, na literatura internacional, como método preconizado de interveng@o voltada para
criangas com TN, tendo sido verificados seus efeitos positivos. Porém, ¢ fundamental
considerar que as criangas e familias mais afetadas por transtornos mentais, incluindo os do
neurodesenvolvimento, vivem em paises de baixa e média renda, onde os servigos se mostraram
inversamente proporcionais a renda de um pais (OMS, 2007). Considerando a existéncia de
uma lacuna de tratamento de pelo menos 80%, nos paises de baixa e média renda (KIELING,
2011) é necessario possibilitar que modalidades eficazes de tratamento para este publico tenham
seu alcance ampliado. Como aponta o estudo de revisdo sistematica de McConachie et al.
(2013), as intervengdes mediadas por pais custam menos do que as alternativas disponiveis para
TEA, pois empregam modelos de baixo custo e amplamente aplicaveis, tendo o profissional
como consultor e os pais como terapeutas, sendo esta uma alternativa viavel para cenarios com
recursos limitados.

Evidéncias de cunho cientifico apontam que profissionais ndo-especialistas, em
ambientes comunitarios, podem efetivamente ministrar treinamento aos pais de criangas com
Déficit Intelectual ou TEA (REICHOW et al., 2013). Oferecer treinamentos para pais de curta
duracdo, ministrados em grupos, em servigos de atencdo publica a saude, ¢ uma forma de tornar
sustentavel e acessivel, para esta crescente parcela da populagdo, tratamentos com eficacia
comprovada. Segundo Tekola et al. (2020) intervengdes psicossociais baseadas na comunidade,
realizadas por ndo especialistas, sio uma estratégia viavel para ampliar o apoio afamilias com
criangas com TN. Este autor considera que, em locais com recursos limitados, a escalabilidade
das intervengdes € mais viavel quando ¢ realizada em grupo de cuidadores e ndoentregue
individualmente.

Em estudo de revisdo sistematica Munns et al. (2016) apontam que, para minimizar os

impactos da desvantagem precoce e subsequentes problemas sociais e de saide ao longo da
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vida, assim como atender as diversas necessidades das familias contemporaneas, faz se
necessaria a criacdo de servicos de saude infantil e familiar. Programas inovadores para
envolver as familias nos servigos de apoio infantil e familiar tem se interessado pelo valor
potencial da visita domiciliar nas comunidades locais. H4 uma série de beneficios e desafios
identificados, mas um numero limitado de estudos associados ao apoio de pares em visitas
domiciliares (MUNNS et al., 2016)

Tekola et al. (2020) e Reichow (2013) em estudo de revisdo sistematica, também
apontam que grande parte das pesquisas sobre treinamento de pais, oferecidos individualmente
ou em grupo, em ambientes comunitarios, foram desenvolvidas em paises com alta renda. Desta
forma, constata-se a relevancia da realizacdo de estudos que avaliem a viabilidade da
implementacdo desta metodologia em larga escala, em cenarios com recursos reduzidos, de

meédia e baixa renda.

2.4 O PROGRAMA DE TREINAMENTO CAREGIVER SKILLS TRAINING

Levando-se em consideragdo os dados epidemiologicos, que apontam a crescente
prevaléncia do diagndstico de TN, especialmente TEA; a escassez de intervengdes disponiveis
em paises de média e baixa renda; assim como o potencial terapéutico de intervengdes mediadas
por pais; a Coordenagido de Satde Mental da Organizagdo Mundial da Saude, em parceria com
a fundagdo Autism Speaks, desenvolveu um programa precursor. Este programa, o Caregivers
Skills Training (CST), em portugués “Programa Internacional de Capacita¢do de Familiares e
Cuidadores”, € baseado em evidéncias cientificas, achados de revisdo sistematica e meta-analise
da literatura (HAMDANI et al., 2017). Segundo Tekola et al. (2020) o conteido do CST “¢
baseado em principios da teoria da aprendizagem social, parentalidade positiva, analise de
comportamento aplicada e teorias do desenvolvimento”.

Esta metodologia ¢ voltada para paises em desenvolvimento e visa a melhor utilizagdo
dos recursos disponiveis nos servigos publicos locais, maximizando a sustentabilidade
(SALOMONE, 2018). De forma ideal, o CST deve fazer parte de uma rede abrangente de
programas de atendimento disponiveis para as familias de criangas, na faixa etaria de 2 a 9 anos,
com AD ou TN, especialmente TEA. Ele € projetado para que profissionais ndo especialistas,
disponiveis na rede basica de saude, sejam capacitados para ensinar técnicas de treinamento de
habilidades para pais e cuidadores.

A capacitagdo objetiva, em primeiro lugar, auxiliar os pais na estimulagcdo de

habilidades, na reducdo dos comportamentos disruptivos e na melhora na qualidade de vida da
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crianga. O CST também visa promover uma melhor compreensio e aceitagdo do AD e dos TN,
o fortalecimento das acomodagdes necessarias a crianga e o bem-estar psicologico dos
familiares. Além disto, o programa tem como meta promover a redugdo do estigma contra
pessoas com transtornos do desenvolvimento, resultando em maior inclusdo social.

O CST ¢ um programa manualizado, ministrado por dupla de facilitadores,
profissionais da atengdo primaria, os quais recebem treinamento e supervisdo dos Master
Trainers. Os Master Trainers sdo os profissionais especialistas, habilitados e certificados pela
OMS, que em um modelo de aprendizagem em cascata ocupam o topo da piramide e sdo
responsaveis pela transmissdo do conhecimento técnico aos facilitadores. No Brasil,
atualmente, existem 4 profissionais que possuem esta certificacdo, sendo dois servidores da
Prefeitura Municipal de Curitiba e dois vinculados & ONG Ico Project!. Os profissionais
facilitadores, que ndo possuem necessariamente formacgdo especifica na area, por sua vez, em
duplas, fornecem os treinamentos para pais ou cuidadores. No Brasil, neste momento, ainda ndo
foram realizados treinamentos para facilitadores, o que ocorrera na proxima fase de
implementag@o do programa. Entdo, os facilitadores, profissionais ndo especialistas da atengdo
primaria, em duplas, conduzem o treinamento para grupos de aproximadamente 8 familias.
Estes profissionais s@o treinados e supervisionados pelos Master Trainers, profissionais
especialistas. A capacitagdo para os cuidadores é composta por encontros em grupo e visitas

domiciliares individuais, conforme demonstra a FIGURA 2.

FIGURA 2- FORMATO DO PROGRAMA DE TREINAMENTO CST

1s | 25 3s 4 | Se | 6s | 75 | & 9s
| |
VD 1 VD 2 VD 3

FONTE: a autora (2020)
NOTA: (s) sessdo em grupo; (VD) visita domiciliar.

! O Instituto Ico Project é uma associagiio sem fins lucrativos, criada pelo casal Emiliano e Elyse Matos, que tem
o propdsito de diminuir estigmas na sociedade com relagdio ao autismo através de conhecimento técnico,
treinamentos ¢ capacitacoes.
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As sessdes em grupo utilizam diversas técnicas de aprendizado como modelagem,
dramatizag@o, demonstrac¢des, discussdes em grupo e vinhetas de casos. Conforme disposto no
guia dos facilitadores e material didatico do cuidador, as sessdes em grupo abordaram as
seguintes tematicas:

v’ Sessdo 1: introdugdo e engajamento da crianga;

v’ Sessdo 2: manutengdo do engajamento da crianga;

v’ Sessdo 3: auxiliar a crianga a compartilhar a atengéo, tanto durante as brincadeiras como
em rotinas domésticas;

v’ Sessdo 4: compreensdo da comunicagdo, em suas diversas formas;

<\

Sessdo 5: promogdo da comunicagio;

v’ Sessdo 6: prevengdo de comportamentos desafiadores, assim como estratégias para
auxiliar a crianga a permanecer engajada e regulada;

v’ Sessdo 7: oferta de alternativas para comportamentos desafiantes;

v’ Sessdo 8: aprendizado de novas habilidades, dividindo as tarefas em pequenos passos e
oferecendo diferentes niveis de ajuda;

v' Sessdo 9: utilizagdo dos conceitos previamente apresentados para a resolugdo de
problemas e o autocuidado.

Entre as sessdes 1 e 2, e também entre a 6 e a 7, € sugerido que os Master Trainers
realizem uma ligag@o telefonica para o cuidador, a fim de saber sobre as possiveis dificuldades
e manter o engajamento da familia. As visitas domiciliares acontecem antes da primeira sessao,
entre a terceira e a quarta e apos a ultima sessdo em grupo. Nas visitas domiciliares sdo
abordadas as questdes especificas de cada familia, auxiliando no estabelecimento de metas e
objetivos, realizando orientagdes praticas e pontuais durante as interagdes cuidador-crianga,
fornecendo suporte, avaliando o progresso.

O programa estd sendo testado em diversos paises, com diferentes configura¢des
culturais. Dados da OMS de 2019 informaram a existéncia de 30 locais com teste de campo
ativos, representando todos as regides mundiais, sendo 4 na Africa, 9 nas Américas, 6 Oriente
Meédio, 4 na Europa, 2 no Sudeste Asiatico e 5 no Pacifico Ocidental (SALOMONE, 2019). No
entanto, ainda grande parte da avaliagdo dos testes esta em curso, tendo poucos resultados
publicados.

Atualmente, o programa CST da OMS estd sendo testado em campo em mais de 30
paises em regides de todo o mundo (...) mais de 300 profissionais foram treinados e

mais de 2550 familias receberam a intervengdo. Com pesquisas anteriores destacando
a eficacia de intervengdes mediadas pelo cuidador ¢ evidéncias preliminares de boa
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accitabilidade e viabilidade do programa CST da OMS em comunidades em todo o
mundo, o programa esta trabalhando para o objetivo de reduzir a lacuna no acesso a
cuidados para criangas com transtornos do desenvolvimento ¢ atrasos, em tltima
analise, com o objetivo de ajuda-los a alcangar seu potencial ideal de desenvolvimento
(WHO, 2020).

No Brasil, o programa estd sendo implementado de forma pioneira na cidade de
Curitiba, em uma parceria da Prefeitura Municipal com a ONG Instituto Ico Project dentro de
sua linha de cuidado para criangas com AD e TN. Porém, para viabilizar a aplica¢do do
programa no pais, faz se necessario adaptar cultural e linguisticamente, ao formato social do
brasileiro, a versdao 2.06 disponibilizada, na lingua inglesa, pela OMS. O presente estudo € parte
da pesquisa de validagdo nacional do CST: “CAPACITAR: PROGRAMA DA OMS DE
TREINAMENTO DE HABILIDADES PARA PAIS E CUIDADORES DE CRIANCAS COM
TRANSTORNOS DO DESENVOLVIMENTOQ”, coordenada pelo Prof. Gustavo M. S. Doria
e executada por professores, profissionais e alunos da Universidade Federal do Parana.

Para as equipes de pesquisa, de cada pais onde o programa ¢ aplicado, a OMS fornece
os guias com diretrizes sobre coleta e analise de dados, sendo eles “WHO Parent Skills Training
Programme for Caregivers of Children with Developmental Disorders -Monitoring and
Evaluation Framework”, “CST Draft Adaptation and Implementation Guide ¢ “WHO CST
Measures for Monitioring and Evaluation”. Segundo estas diretrizes, a validagdo do programa
¢ dividida em trés etapas, estando a primeira fase (adaptacdo cultural e linguistica do material)
ja concluida em 2019. Esta consistiu na tradu¢do dos guias e materiais a serem utilizados na
capacitacdo, que foi realizada por uma equipe de tradutores e experts do Instituto Ico Project, e
avaliada, pela equipe de pesquisa. Também compds esta etapa a analise qualitativa do contetdo
de grupos focais realizados com possiveis usudrios e profissionais da area.

A segunda fase (pré piloto) consiste na verifica¢do da aceitabilidade e viabilidade do
Programa CST, adaptado as configuracdes locais, sendo ministrado por Master Trainers. Tendo
especialistas diretamente envolvidos na entrega do programa, quando implementado pela
primeira vez, o pré piloto assegura que estes profissionais estejam preparados para administrar
imprevistos ou problemas que possam surgir durante as proximas etapas, ja que estes serdao os
futuros supervisores dos facilitadores. As medidas da fase 2 concentram-se na avaliagdo do
processo, entrega e conteudo do CST. Esta avaliacdo, seguindo as orienta¢cdes da OMS, ¢
realizada com os dados coletados em um grupo de aproximadamente 8 cuidadores (minimo 6 e
maximo 10) que participam deste primeiro ciclo de treinamento.

Apés a conclusdo deste estudo ainda havera a ultima etapa da pesquisa (fase 3 - piloto),

em que serdo verificadas a aceitabilidade e viabilidade do programa CST adaptado as
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configuragdes locais, quando ministrado por facilitadores, ou seja, profissionais ndo
especialistas. Nesta etapa € conduzido o treinamento com um grupo de pais, que ¢ dirigido por
uma dupla de facilitadores, os quais sdo supervisionados pelo Master Trainer. Isto porque, apos
a validag@o da adaptacdo do CST ao contexto brasileiro, ¢ este perfil de profissional que sera
responsavel pela capacitagdo dos cuidadores. Nesta fase sera verificado também o impacto do
programa nos cuidadores e em seus filhos.

Encerradas as etapas de pesquisa e realizadas as modifica¢cdes necessarias o CST —
traduzido para a lingua portuguesa e adaptado a cultura brasileira — sera validado pela OMS
para utilizagdo no pais. O projeto de pesquisa, incluindo suas trés etapas, ¢ de grande relevancia,
uma vez que: 1) em nivel nacional permite que o CST seja aplicado em Curitiba e,
posteriormente, em municipios de outras regides do Brasil e; 2) em nivel internacional, os dados
obtidos neste estudo, enviados para a OMS, poderdo colaborar para a avalia¢do cientifica do
programa ao redor do mundo, auxiliando na andlise de sua aceitabilidade, viabilidade e
aprimoramento.

Segundo projecdes do Instituto Ico Project, a partir de 2021, quando estiver integrado
a rede de saude municipal, o CST deve atingir em Curitiba 288 familias por ano, alcan¢ando

em 5 anos aproximadamente 1500 familias.

2.5 IMPLEMENTACAO DO CAREGIVER SKILLS TRAINING

O processo de implementacdo de metodologias, no campo da saude, vai além da
disponibilizag¢do de informagdo cientifica, que ndo sdo suficientes para alterar o comportamento
humano. Conforme Galvao (2017), o conceito de ciéncia da implementag@o diz respeito ao:

Estudo de métodos ¢ estratégias para promover a integracio efetiva dos resultados de
pesquisa, ou seja, da informagao cientifica sobre satide, com as politicas ¢ as praticas
de saude. Para tanto, a ciéncia da implementagio entende que o comportamento dos
atores envolvidos em uma problemdtica ¢ uma varidvel chave na aceitagio

sustentavel, adogdo e implementacdo de intervengdes bascadas em evidéncias
(GALVAO, 2017).

Por meio de pesquisas, utilizando métodos mistos, com destaque para os qualitativos,
estes estudos de implementacdo tém como objetivo identificar determinantes e gargalos,
monitorar o desempenho, melhorar a qualidade e avaliar a satisfagdo dos atores envolvidos na
intervengdo (MELVIN; KATHLEEN, 2015).

Melvin e Kathleen (2015) apontam que se deve levar em consideragdo os recursos

existentes no sistema, as caracteristicas da inovagao que se quer implementar e as caracteristicas
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do publico que adotara a inovagdo. Em relagdo aos recursos do sistema os autores citam os
seguintes fatores: tempo disponivel, monitoramento e avaliagdo, e implicagdes das
intervengdes. No que se refere as caracteristicas da inovagdo/ pratica clinica apontam a
complexidade, vantagem em relagdo a outras inovagdes e a compatibilidade. Com relagdo as
caracteristicas do publico especifico que adotara a inovagdo mencionam suas necessidades,
motivagdes, valores e objetivos, competéncias e estilo de aprendizagem. Desta forma, para a
implementagdo € necessario compreender o comportamento da populagdo, dos profissionais de
saude, dos pacientes e outras partes interessadas como uma variavel chave.

Como um programa global, o CST da OMS foi desenvolvido para ser adaptado ao
contexto cultural, socioeconomico, geografico e de recursos em que € usado. Adaptagao refere-
se a modificacdo sistematica de uma intervengdo para garantir que seja compreensivel,
aceitavel, viavel e relevante para a popula¢do-alvo (SALOMONE, 2019). Portanto, o processo
de implementacdo do CST no Brasil, implica a adaptacdo do programa considerando as
caracteristicas particulares da cultura, dos valores, das caracteristicas locais e de seus
participantes. O processo de adaptagdo visa maximizar a acessibilidade viabilidade e
aceitabilidade e reduzir as barreiras previsiveis a participagao.

A aceitabilidade, diz respeito a forma como os individuos ou comunidades percebem,
compreendem, admitem os servigos prestados. No estudo de Biscaia (2017) a aceitabilidade ¢
compreendida como a capacidade do instrumento/ método ser aceito. Segundo Sanchez (2012),
a aceitabilidade dos servigos de saude ¢ influenciada por fatores como: idade, sexo, etnia,
idioma, crengas culturais, condi¢do socioecondmica, educagdo, ansiedade com relagédo a saude,
tamanho e composi¢@o da familia, religido e mobilidade residencial, comportamento anterior.

Além destes fatores, também tém influéncia na aceitabilidade a relagdo entre as atitudes
dos profissionais de saude e dos individuos, e a interagdo entre as expectativas dos pacientes e
as dos profissionais. Em concordancia com esta perspectiva, Mclntyre € Mooney (2007)
afirmam que um ponto chave no conceito de aceitabilidade € a confianga e o respeito mutuo
entre profissionais de saude e usudrios dos servigos. Sanchez (2012) também afirma que um
dos elementos que compde o conceito de aceitabilidade € a natureza do engajamento paciente-
profissional de saude e do dialogo que se estabelece nessa interagdo. Esta interacdo influencia
na decisdo do paciente, nos relatos espontaneos deste, na adesdo e seguimento do tratamento.

Ja a viabilidade ¢ entendida como a qualidade do que € viavel (com fortes probabilidades
de se levar a cabo ou de se concretizar por reunir todas circunstancias/caracteristicas
necessarias). Entende-se por analise de viabilidade o estudo que procura prever/anteceder o

eventual éxito ou fracasso de um projeto. Nesse sentido, o estudo da viabilidade tem por base
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dados empiricos aos quais tém acesso através de diversos tipos de investiga¢des, tais como
inquéritos, estatisticas, etc. (CONCEITO.DE, 2011). Este estudo, tratando-se de um primeiro
teste da aplicacdo do CST no Brasil, objetiva avaliar a viabilidade de implementacdo, assim
como, a partir das percepcdes dos participantes, da aceitabilidade do mesmo para a populagdo

alvo.
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3 MATERIAIS E METODOS

3.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de estudo observacional, descritivo, com método qualitativo e quantitativo,

sendo a coleta de dados prospectiva.

3.2 LOCAL E PERIODO DE ESTUDO

A pesquisa foi realizada no periodo de junho de 2019 a outubro de 2020, sendo que a
coleta de dados ocorreu entre os meses de julho a setembro de 2019. A pesquisa foi realizada
no Programa de Pés-Graduagdo em Saude da Crianga e do Adolescente da UFPR, e os dados
coletados no Ambulatorio Enccantar, da Secretaria Municipal de Saude de Curitiba. Este
servigo € especializado no atendimento de criangas e adolescentes com hipotese diagnostica ou
TEA, de 0 a 17 anos, e € composto por profissionais na area de psicologia, terapia ocupacional,
fonoaudiologia, clinica médica geral, neurologia, assisténcia social e enfermagem. No
Enccantar sdo realizados grupos de orienta¢do a pais, atendimento especializado individual ou
em grupo para as criangas e adolescentes, os quais vém encaminhados de outros servigos de

saude do municipio.

3.3 POPULACAO ALVO

A populagdo-alvo da presente pesquisa € constituida por: a) todos os pais/cuidadores
(principais responsaveis pelos cuidados diarios) de criancas de 2 a 9 anos, com hipotese
diagnostica de TN, as quais foram encaminhadas para tratamento multiprofissional (psicologia,
fonoaudiologia e terapia ocupacional) no Ambulatorio Encantar. No momento da selegdo da
amostragem a populag¢do alvo era de a) 190 criangas; b) 4 Master Trainers (profissionais

especialistas treinados e certificados pela OMS).

3.4 CRITERIOS DE INCLUSAO

3.4.1 Para Pais e/ou Cuidadores
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Pais de crianga encaminhada para tratamento especializado dos servigos de psicologia,
fonoaudiologia ou terapia ocupacional no ambulatério Enccantar com hipdtese
diagnostica de ou TN.

Disponibilidade do cuidador/pai para participar das sessdes em grupo e visitas
domiciliares.

Aceitar participar do treinamento em grupo.

Residir em Curitiba.

Assinatura do TCLE.

Ter participado de 75% do treinamento, considerando as sessdes em grupo e visitas

domiciliares.

Para Master Trainers

Profissionais tais como Psicélogos, Terapeutas Ocupacionais, Fonoaudiologas,
Fisioterapeutas, Pediatras, Neuropediatras ou Psiquiatras Infantis, graduados ou pos-
graduados, especialistas em desenvolvimento, com experiéncia no tratamento do TEA.
Certificagdo da OMS em “Master Trainer”.

Assinatura do TCLE.

3.5 CRITERIOS DE EXCLUSAO

<\

A crianga estar em tratamento multiprofissional no momento da inclusdo na pesquisa.
Ser portadora de sindromes genéticas e/ou deficiéncias multiplas (sensoriais € motoras).
Pais ou cuidadores que ndo fornegam informagdes suficientes para as analises da
pesquisa.

Pais, cuidadores ou Master Trainers que retirarem o TCLE.

3.6 POPULACAO DE ESTUDO

Cuidadores que concluiram o primeiro ciclo de capacitagdo do CST no Brasil (n=7) e

Master Trainers (n=4). Destes uma dupla de Master Trainers foi responsavel pela coordenagao

dos grupos e a outra dupla foi observadora do treinamento, sendo que os quatro participaram

do Grupo Focal (GF).



36

3.7 AMOSTRA E TECNICA DE AMOSTRAGEM

Os guias de implementa¢do do programa sugerem que os participantes do pré piloto
do CST seja um grupo composto por 8 cuidadores aproximadamente, sendo o minimo de 6.
Tendo-se em vista uma margem de desisténcia sugere-se que o grupo de capacita¢io inicie com
10 cuidadores. Portanto, foram selecionados para participar do primeiro ciclo do CST no Brasil,
os 10 primeiros cuidadores, da lista de espera para tratamento multidisciplinar no Enccantar,
que atendiam aos critérios de inclusdo e exclusdo, e que afirmaram interesse e disponibilidade
para participar do mesmo. Estas familias selecionadas continuaram, apds a capacitagao,
aguardando as terapias especializadas oferecidas pelo servigo da Prefeitura.

A selegdo dos participantes deste estudo foi realizada a partir da lista de pacientes
encaminhados para o ambulatorio Enccantar, da Prefeitura Municipal de Curitiba, que ainda
ndo estavam recebendo tratamento multidisciplinar. Dentre aqueles que correspondiam a
populagdo alvo foi aplicada a técnica de amostragem do tipo ndo probabilistica, de
conveniéncia, de forma sistematizada. Dentre as 190 criangas que aguardavam o atendimento
no ambulatorio citado, foram contatadas, por telefone pelos Master Trainers, 38 familias,
seguindo a ordem cronoldgica do encaminhamento. Dentre estas 10 podiam participar do
treinamento nos dias e horarios oferecidos pelos profissionais e tiveram interesse em participar

de treinamento em grupo, conforme ilustra a FIGURA 3.
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FIGURA 3- SELECAO DOS PARTICIPANTES

190 em lista
de espera

38 primeiros
GERIIE]
contactados

7 concluiram o
treinamento

FONTE: A autora (2020).

Com relagdo a selecdo dos Master Trainers que participaram da pesquisa, no presente
momento existem, no Brasil, quatro profissionais capacitados e que possuem esta certificagdo
da OMS. Destes dois sdo servidores da PMC, os quais dirigiram o treinamento objeto deste
estudo, e dois sdo profissionais vinculados a ONG Ico Project, os quais observaram o
treinamento e participaram do GF. Desta forma, ndo foi possivel aplicar técnicas de amostragem
para seleciona-los, uma vez que todos os Master Trainers da populagdo alvo sdo sujeitos da

pesquisa.

3.8 VARIAVEIS DE ESTUDO

3.8.1 As variaveis estudadas incluiram:

v A percepgio dos cuidadores sobre o programa.
v" O processo de aprendizagem e a aplicagdo, na vida cotidiana com a crianga, das
estratégias apresentadas no programa.

v' A compreensdo dos cuidadores sobre os conteudos apresentados no programa.
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A aceitabilidade, para os cuidadores, do conteido do programa.

A percepgdo dos cuidadores sobre as visitas domiciliares.

A relevancia, para os cuidadores, do conteudo apresentado no programa.

A percepcdo dos Master Trainers sobre sua experiéncia em dirigir as visitas

domiciliares e sessdes em grupo.

<\

As dificuldades e facilidades dos Master Trainers em dirigir as sessdes em grupo e
visitas domiciliares.

v As sugestdes dos cuidadores e Master Trainers sobre melhorias e adaptagdo do CST.

3.8.2 Os Grupos Focais

As variaveis foram avaliadas, primordialmente, por meio da técnica de GF. Trata-se
de uma técnica de coleta de dados, de entrevista em grupo (GRAY, 2012), em que o pesquisador
reine num mesmo local uma quantidade de pessoas que tenham ao menos um ponto de
semelhanga e debatem entre elas a partir de questdes apresentadas pelo moderador, durante um
periodo determinado de tempo (GONDIM, 2003; SILVA et al., 2012). GF ¢ considerado um
dos instrumentos mais eficientes na identificacdo e traducdo da percepgdo dos participantes
sobre um tema, visto que propicia a interagdo através do dialogo, compartilhamento de
experiéncias matuas e tomada de consciéncia (NOBREGA, 2016). Esta técnica também pode
ser denominada roda de conversa, e tem como objetivo coletar informag¢des acerca de um
determinado tema sendo que o perfil dos participantes deve estar alinhado com os objetivos do
estudo.

Neste caso, os GF tiveram como meta promover discussdes para consultar as partes
interessadas sobre a percepcdo da aceitabilidade do contetido e estratégias do programa, assim
como discutir sobre as barreiras e sinergias previstas. Foram realizados (e gravados) dois GF,
conduzidos pela pesquisadora e sua co orientadora (Professora da Universidade, com
conhecimento em aplicagdo de GF), com a durag@o de aproximadamente uma hora cada, apos
o término da capacitagio.

Antes do inicio de ambos os grupos foram apresentadas as regras gerais de
funcionamento desta metodologia tais como: apresentacdo, presenga e o objetivo do
equipamento de gravagdo, o objetivo geral da discussdo, as diretrizes como a importancia de
todos falarem, falar um por vez e de estar preparado para interrup¢des do moderador a fim de

assegurar que todos os topicos sejam abordados, a questdo da confiabilidade e sigilo. Os grupos
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seguiram os guias fornecidos pela OMS que apresentam as diretrizes de condug@do das rodas de
conversa (Anexo 1).

Participaram do primeiro GF os 07 cuidadores que concluiram o treinamento. Neste,
foram obtidas informagdes sobre a experiéncia vivida pelos pais no programa, incluindo o
processo de aprendizagem e envolvimento nas estratégias apresentadas, além de sugestdes
sobre melhorias e adaptagdo da intervengdo. Do segundo GF participaram os quatro Master
Trainers do programa, sendo dois servidores da Prefeitura Municipal de Curitiba, que
conduziram o treinamento, e dois da ONG Ico Project, os quais observaram as sessdes em
grupo. Neste buscou-se extrair as experiéncias dos profissionais em dirigir as visitas

domiciliares e sessdes em grupo.

3.8.3 Instrumentos

Além dos grupos focais, foram utilizados outros instrumentos de coleta de dados,
também fornecidos pela OMS, os quais s@o padronizados em todos os paises que aderem ao
CST. Os formularios, guias, questionarios que ndo possuem versdo para a lingua portuguesa
foram traduzidos para o portugués pela equipe de pesquisadores da UFPR e CHC-UFPR, que
fazem parte do projeto “CAPACITAR: PROGRAMA DA OMS DE TREINAMENTO DE
HABILIDADES PARA PAIS E CUIDADORES DE CRIANCAS COM TRANSTORNOS DO
DESENVOLVIMENTO”. Integram este projeto profissionais médicos e psicologos da Ebserh,
professores/pesquisadores da area da medicina e da educacgdo, alunos de mestrado do Programa
de Pos-graduacdo da Saude da Crianga e do Adolescente e do Departamento de Clinica Médica,
alunos de iniciag@o cientifica e do curso de graduagdo de medicina, todos da UFPR.

Segue na TABELA 1 a lista de instrumentos (os quais encontram-se, na integra, nos

anexos) utilizados neste estudo:



TABELA 1-LISTA DOS INSTRUMENTOS UTILIZADOS NA PESQUISA

FORMULARIO QUEM QUANDO O QUE AVALIA
RESPONDE RESPONDE

Informagdes cuidador visita domiciliar as informagGes basicas sobre a diade ¢ o
histérico 1 histéorico de servicos médicos e
demograficas intervengdes pelas quais a crianga passou
(anexo 2)
Informagdes Master Trainer  visita domiciliar dados demograficos, incluindo sexo, data
demograficas e de 1 de nascimento, ocupacio, experiéncia
antecedentes profissional, incluindo experiéncia com
profissionais distarbios ou atrasos do desenvolvimento
(anexo 3)
Rastreio de pesquisador final de toda monitoramento da  participagdo  dos
comparecimento sessdo e visita  cuidadores
(anexo 4)
Fidelidade da pesquisador durante toda avaliagio da fidelidade do programa
implantagado do sessdo ¢ visita
programa (minimo de
(anexo 5) 25% destas)
Avaliacio apos cuidador, final de toda avaliacio, sobre clareza, utilidade,
sessdo CST Master Trainers sessao qualidade, prés ¢ contras
(anexo 6) ¢ pesquisador
Entrevistas para  Master Trainer  apds abandono, breve entrevista semiestruturada quando a
saidas antecipadas  com cuidador por telefone familia ndo conclui o treinamento
(anexo 7) desistente
Teste de cuidador nasessdo 1 ena avalia conhecimentos ¢ habilidades
conhecimento e visita 3 relacionados ao conteudo do programa
habilidades do
cuidador
(anexo 8)
Relatério dos pais/ cuidador no inicio de relata as experiéncias com as estratégias de

diario do cuidador
(anexo 9)

cada sessao

intervengdo ¢ percepgio dos outros sobre
os comportamentos do filho durante o
intervalo entre as sessdes.

Relatorio do
Facilitador/
Envolvimento  do
Cuidador

(anexo 10)

Master Trainer

ao final de cada
SE€SsA0

escala que avalia a percepcio dos Master
Trainers em relaglo ao cuidador durante a
sessdo

Medida
comportamentos
alvo

(anexo 11)

dos

cuidador ¢
Master Trainer

visita domiciliar
1 e visita
domiciliar 3

2 comportamentos escolhidos pelo
cuidador com orientacio do AMaster
Trainer, que sio trabalhados durante o
treinamento ¢ reavaliados ao final do CST.

FONTE: A autora (2020).

40
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3.9 PROCEDIMENTOS DO ESTUDO

Apos aprovagio da pesquisa pelo Comité de Etica e Pesquisa do CHC — UFPR e da
Secretaria de Saude da Prefeitura Municipal de Curitiba, iniciou-se este estudo que ¢ a fase pré
piloto do CST e que consiste na analise qualitativa, com dados quantitativos complementares,
do primeiro ciclo de capacitagio realizado no Brasil.

Para o recrutamento dos participantes deste primeiro ciclo de treinamento os Master
Trainers da prefeitura entraram em contato, por telefone, com os cuidadores das criangas que
foram encaminhadas para atendimento multiprofissional do ambulatorio Enccantar, da
Prefeitura Municipal de Curitiba, e que ainda ndo estavam recebendo tratamento. Dentre as 190
criangas, dentro da faixa etaria do programa, que aguardavam o atendimento no ambulatorio
citado, 38 familias foram contatadas, seguindo a ordem cronolégica do encaminhamento.
Dentre estas, 24 demonstraram interesse em participar do programa, e somente 10 podiam
participar do treinamento no dia, local e horario oferecido pelos profissionais. Desta forma,
foram selecionados os 10 primeiros cuidadores, de criangas encaminhadas para atendimento,
que atendiam aos critérios de inclusdo e exclusdo deste estudo, e afirmaram interesse e
disponibilidade de receber o treinamento.

A capacitagdo ocorreu em 9 (nove) encontros em grupo, de frequéncia semanal, com
duracdo aproximada de 180 minutos, sendo 30 de intervalo. Estes aconteceram no ambulatorio
Enccantar (localizado na Alameda Dr. Muricy, 498) e foram conduzidos por 2 (dois) Master
Trainers, servidores da Prefeitura e observada pelos 2 (dois) Master Trainers do Ico Project.
Os servidores realizaram também 3 (trés) visitas domiciliares, para cada familia, na residéncia
da mesma, com orienta¢des individualizadas, com duragdo aproximada de 60 minutos. Tanto
nas visitas domiciliares quanto nas sessdes em grupo um integrante da equipe de pesquisa
acompanhou e preencheu, ou auxiliou o cuidador a preencher, os instrumentos quantitativos.
Os dados quantitativos foram coletados seguindo as datas, instrumentos e preenchimento
descritos no apéndice 3.

A coleta de dados para analise qualitativa, nesta pesquisa, foi realizada por meio da
técnica de GF, sendo que as rodas de conversa foram realizadas apds o término do treinamento,
também no ambulatorio Enccantar e foram conduzidas separadamente em dois niveis: 1) com
os Master Trainers que dirigiram e observaram o primeiro ciclo, 2) com os cuidadores que

concluiram a capacitagdo. Os grupos foram dirigidos pela pesquisadora e sua co orientadora e
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ocorreram no Enccantar com a dura¢io de aproximadamente 60 minutos cada. O CST dispde
de guia, roteiro que estabelece os temas e questdes abordados nos grupos focais.

A aceitabilidade e viabilidade foram, portanto, medidas quantitativamente pelo
conjunto de respostas aos instrumentos descritos, como taxa de comparecimento durante as
sessdes de grupo e visitas domiciliares, avaliac¢do, taxa de fidelidade de implementacdo, dentre
outros. A aceitabilidade e viabilidade foram avaliadas qualitativamente através dos grupos

focais.

3.10 REGISTRO E GERENCIAMENTO DE DADOS

Os dados quantitativos foram coletados utilizando-se fablets que pertencem ao
LAPEEDH (Laboratorio de Pesquisas em Educagdo sobre o Desenvolvimento Humano) e que
foram cedidos para esta pesquisa (autorizagdo no apéndice 4). As informagdes foram
armazenadas em um banco de dados online chamado COLETUM®, e posteriormente
exportadas e organizadas em planilha no programa Excel (Microsoft®).

A analise dos dados qualitativos foi realizada utilizando as gravac¢des (de audio) dos
grupos focais, que foram transcritas na sua integra utilizando-se o servico da companhia
Transcribeme, e posteriormente verificadas quanto a precisdo. Em seguida, as transcrigdes
foram submetidas ao programa de software IRaMuTe(Q (Interface de R pour les Analyses

Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires).

3.11 ANALISE DOS DADOS

Os dados quantitativos coletados a partir dos questionarios e entrevista compuseram
um banco de dados, a partir do qual foram realizadas analises descritivas de frequéncia absoluta,
média, mediana e desvio-padrio.

Para apoiar a analise dos dados qualitativos, utilizou-se o software gratuito
IRaMuTeQ, desenvolvido por Pierre Ratinaud (RATINAUD, 2009; LAHLOU, 2012;
CAMARGO&JUSTO, 2013), segundo a légica open source, e licenciado por GNU GPL (v2).
Este software, segundo Pereira (2016) ¢ ancorado, no que se refere ao fundamento estatistico,
no software R e na linguagem Python. O software foi desenvolvido, em francés, em 2009, mas
atualmente possui dicionarios completos em outras linguas; vem sendo utilizado no Brasil desde
2013, inclusive na area da saude (KAMI et al., 2016). E possivel realizar, utilizandose esta

ferramenta, diferentes formas de analises de dados textuais, desde a lexicografia basica
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(frequéncia de palavras), até¢ andlises multivariadas como a Classificagdo Hierarquica
Descendente - CHD e Analise de Similitude. Segundo Kami et al. (2016), essa analise supera a
dicotomia entre a pesquisa quantitativa e qualitativa, pois permite empregar calculos estatisticos
sobre dados qualitativos, os textos. O software também possibilita a organizagdo sistematica e
distribui¢do do vocabuldrio em representacdo grafica, no formato de arvore e nuvem de

palavras.

O processamento da andlise lexical no Iramuteq tem inicio na identificagio e
reformatacdo das unidades de textos, que transformam as unidades de Contextos
Iniciais (UCI) em Unidades de Contexto Elementares (UCE). Em seguida, a
quantidade de palavras ¢ mensurada o que possibilita a identificagdo da frequéncia
média entre as palavras, destacando a quantidade de palavras que ndo se repete os
Hapax; realiza a pesquisa do vocabulario ¢ reduz das palavras com base em suas
raizes, este processo ¢ denominado lematizagdo, por fim, cria o diciondrio de formas
reduzidas identificando formas ativas ¢ suplementares [...] O método da CHD foi
proposto por Reinert (1990) ¢ utilizado pelo software Alceste que classifica
seguimentos de textos em funcio dos seus vocabularios respectivos, sendo secu
conjunto repartido com base na frequéncia das formas reduzidas. O objetivo desta
andlise ¢ obtengio de classes de UCE, sendo cada classe composta por vocabuldrio
semelhante entre si ¢ a0 mesmo tempo diferente das UCE de outras classes. Partindo
da CHD, o Iramuteq fornece ao usudrio outra forma de apresentagdo dos resultados
que s¢ da por meio de uma andlise fatorial de correspondéncia que tém por base a
CHD, este processo ¢ chamado de Analise Pés-Fatorial, cuja representacio se da num
plano cartesiano com as diferentes palavras ¢ varidveis associadas a cada uma das
classes da CHD. A Analise de Similitude estd baseada na teoria dos grafos ¢ por sua
vez proporciona a identificacdo das co ocorréncias entre as palavras, cujo resultado
pode indicar a conexidade entre as palavras, auxiliando assim na identificagdo da
estrutura de um corpus textual, ndo obstante, diferencia também, as partes comuns ¢
as especificidades em fungio das varidveis ilustrativas (descritivas) que sdo
identificadas na andlise (Marchand ¢ Ratinaud, 2012). A representagdo em nuvem de
palavras se da pelo agrupamento ¢ organizagao lexical em fungio da frequéncia dessas
palavras, trata-se de uma analise lexical mais simples, entretanto, com uma ilustragio
grafica que permite com facilidade e rapidez a identificagfio das palavraschave de um
corpus. Enquanto corpus textual entende-se como o conjunto de unidades de contexto
inicial (UCI) que se pretende analisar, ¢ ¢ constituido pelo pesquisador. (PEREIRA,
2016, p.41)

O programa trabalha com textos estruturados de acordo o tipo de pesquisa realizada.
Segundo Gerbara (2017), na interface dos resultados, o soffware fornece o nimero de textos e
segmentos de textuais, ocorréncias, frequéncia média das palavras, a frequéncia total de cada
forma e sua classificag@o gramatical de acordo com o dicionario de formas reduzidas. Ressalta-
se que o uso do software ndo ¢ um método de analise de dados, mas uma ferramenta para
processa-los, portanto, ndo conclui essa analise, ja que a interpretagdo ¢ essencial e é de
responsabilidade do pesquisador (KAMI et al., 2016).

Os textos, nesta pesquisa, s3o o conjunto de respostas dos participantes de cada GF
(dos Master Trainers e dos cuidadores) para as questdes apresentadas pelo pesquisador na roda

de conversa. Apos a transcrigdo dos grupos focais, as respostas foram organizadas em dois
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arquivos e originaram dois corpus de analise. No corpus do GF dos Master Trainers formaram-
se trés textos, que correspondem as respostas dos Master Trainers ao conjunto de questdes
apresentadas. Ja no corpus dos cuidadores temos cinco textos, para o conjunto das respostas dos
participantes.

A organizagdo e analise dos dados textuais, que sdo compostos pela transcrigdo dos
grupos focais, seguiram o rigor metodologico da analise categorial tematica proposta por Bardin
(2011), a qual inclui trés fases:

1) Pré-analise: descri¢do analitica ou definicdo do corpus, transformagdo sistematica
dos dados em unidades nos permitindo uma descricdo das caracteristicas do
conteudo. Este corpus foi preparado de acordo com as exigéncias do IRaMuTeQ
versdo 7.2 e digitado em bloco de notas.

2) Exploracdo do material/ andlise categorial: codificacdo, enumeragdo ou
quantificacdo simples de frequéncia ou analise fatorial com representagdo em
graficos e diagramas, gerando classifica¢@o dos diferentes elementos.

3) Inferéncia e interpretacdo: nesta etapa ocorre o tratamento dos resultados, ou seja, a
dedugdo de maneira logica, descricdo e analise das diferentes classes encontradas
pelo software. A fundamentag@o teorica embasa a analise do contetdo e traz sentido
a interpretag@o.

O processo de categorizagdo empregado neste estudo foi o de acervo, no qual as
subcategorias e as categorias emergem da classificagdo analdgica e progressiva do corpus
(BARDIN, 2011). Conforme indica Bardin (2011), os critérios para constru¢do das categorias
foram: exclusdo mutua, homogeneidade, pertinéncia, objetividade, fidelidade e produtividade.
Os sistemas de categorias foram construidos a partir da sele¢do de vinhetas das narrativas dos
participantes, seguida da criagdo dos elementos tematicos, subcategorias e por fim as categorias.
O sistema de categorias foi submetido a analise dos pesquisadores. A partir desse procedimento
alguns ajustes foram realizados até atingir o indice minimo de concordancia Inter juizes de 70%.

Esse procedimento ¢ emprestado da metodologia observacional (KREPPNER, 2011)
e a fidedignidade sera aferida a partir da porcentagem de acordos entre os diferentes
observadores. Este céalculo seguiu a orientagdo de demostrado na FIGURA 5, cujo o indice de
concordancia entre os observadores deve ser de no minimo 70%, para que seja considerado
adequado. Neste estudo os juizes que avaliaram a concordancia sdo parte da equipe de

pesquisadores do LAPEEDH.
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FIGURA 4- EQUACAO PARA CALCULAR CONCORDANCIA ENTRE JUIZES

£ 5 4 = Concordancias -
Indice de Concordancia = — . —— % 100
Concordancias + Discordancias

FONTE: Fagundes (1999).

Conforme indica a OMS, apds analise os dados qualitativos e quantitativos sdo
triangulados, ou seja, sdo relacionados os dados obtidos por diferentes abordagens para evitar
possiveis distor¢des e garantir maior validade a pesquisa. Segundo, Ullrich et al. (2012) existem
quatro tipos de triangulagdes em pesquisa qualitativa, sendo as utilizadas neste estudo duas: (1)
multiplas fontes de dados (profissionais, observadores e cuidadores); (2) a triangulagdo
metodologica, que € realizada por meio de diferentes estratégias de coleta e de analise de dados
(quantitativa e qualitativa). Para este autor “além das triangula¢des serem essenciais para os
processos de validagdo do estudo, também garantem mecanismos essenciais para a

confiabilidade da pesquisa” (ULLRICH et al., 2012, p.22 e 23).

3.12 ETICA EM PESQUISA

Este projeto de pesquisa ¢ parte (fase 2) da pesquisa “CAPACITAR: PROGRAMA
DA OMS DE TREINAMENTO DE HABILIDADES PARA PAIS E CUIDADORES DE
CRIANCAS COM TRANSTORNOS DO DESENVOLVIMENTO” coordenada pelo Prof.
Gustavo M. S. Doéria, o qual foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos (CEP/CHC/UFPR), no més de dezembro de 2018, sob o CAAE n:
02994018.7.3001.0101, assim como no Comité de Etica da Secretaria da Saude da PMC, sendo
o numero do parecer 3.158.989 (Anexo 12).

Os Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), tanto destinado para os
cuidadores como para os profissionais, encontram-se nos Apéndice 1 e 2. Os pesquisadores
comprometeram-se a desenvolver esta pesquisa seguindo os principios é&tico-legais e
respeitando o carater de confidencialidade dos dados coletados. Em nenhum momento sera
divulgado publicamente os resultados de forma que permita ser identificado os dados aos

sujeitos da pesquisa.
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3.13 MONITORIZACAO DA PESQUISA

Esta pesquisa foi realizada considerando as medidas de prote¢do, minimizagdo de
riscos, confidencialidade, responsabilidade dos pesquisadores e da institui¢do, de acordo com
o compromisso firmado com o Comité de Etica e Pesquisa em Seres Humanos do CHC-UFPR

e da Prefeitura Municipal de Curitiba.

3.14 FOMENTO E INSTITUICOES PARTICIPANTES

As instalag¢des utilizadas para a coleta de dados da pesquisa, tanto dos grupos focais
como das sessdes de capacitacao, foram as do Ambulatério Enccantar (Prefeitura Municipal de
Curitiba).

Os tablets utilizados para o preenchimento dos instrumentos pertencem ao
LABPEEDH e as filmagens foram realizadas a partir dos telefones de cada pesquisador que
colaborou com a pesquisa. O microcomputador e demais materiais de consumo, e custos do
projeto (impressdo de documentos, fotocdpias) foram custeados pelos pesquisadores. Nao
houve 6nus nem insumos para o CHC/UFPR e a pesquisadora se responsabilizou pelos gastos

decorrentes da realizag@o projeto.
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4 RESULTADOS

4.1 DADOS QUANTITATIVOS

Os objetivos deste estudo sdo a analise da aceitabilidade do CST e de sua viabilidade
de implementagdo. No entanto, os instrumentos utilizados para a coleta de dados, tanto
qualitativos quanto quantitativos, trazem informagdes de ambos os aspectos simultaneamente,
ndo sendo possivel separa-los para a apresentacdo dos resultados. Desta forma, optou-se por
apresentar os resultados quantitativos descritivos subdividindo-os em trés aspectos: fidelidade
de implementag@o, informag¢des fornecidas pelos cuidadores e informagdes fornecidas pelos

Master Trainers.

4.1.1 Fidelidade de implementag@o

O guia “Monitoring and Evaluation Framework™ do CST define que pelo menos 25%
das visitas domiciliares e sessdes em grupo sejam avaliadas pela equipe de pesquisa,
presencialmente ou através de gravagao, utilizando o instrumento Fidelidade de implementacao
do programa: ENACT adaptado. Nesta pesquisa, fase pré piloto do CST, foram analisados 30
encontros, sendo 9 sessdes em grupo e 21 visitas domiciliares (9 do primeiro ciclo de visitas, 7
do segundo ciclo de visitas e 5 do terceiro ciclo de visitas), representando 91% do conteudo do
treinamento.

O guia de implementagdo € composto por 22 dominios/ questdes, com quatro opgdes
de resposta em cada, as quais representam os niveis de fidelidade de cada fator. A pontuacgio
foi calculada pela soma de todos os itens respondidos dividido pelo nimero de itens aplicaveis,
visto que alguns itens se aplicam somente a visitas, outros as sessdes e alguns a ambos.

Foram avaliados, em conjunto, a implementag@o realizada pelos dois Master Trainers
que dirigiram o treinamento. Na TABELA 2 estdo apresentados os resultados com as médias
de pontuacdo em cada sessdo, a média das 9 sessdes em grupo, cada visita avaliada, bem como

as médias das visitas 1, 2 e 3 e também a nota média geral do treinamento.
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TABELA 2 - AVALIACAO DA FIDELIDADE DE IMPLEMENTACAO DO CST EM CADA VISITA
DOMICILIAR, CADA SESSAO EM GRUPO, MEDIA DAS VISITAS DOMICILIARES, MEDIA DAS
SESSOES EM GRUPO E MEDIA DO TREINAMENTO INTEIRO

Sessbes 2,93 292 292 285 292 264 264 291 285 284
Visitas1 2,07 2,57 236 25 236 231 243 243 243 238 2,71
Visitas2 3,00 2,57 257 293 26 287 3,00 - - 278
Visitas3 2,93 287 286 3,00 3,00 - - = - 293

T: A autora (200. -
NOTA: (1) necessita de melhora; (2) feito parcialmente /adequadamente; (3) bem feito

Observa-se que as notas das visitas domiciliares tendem a aumentar ao longo do
treinamento, sendo as médias das pontuagdes das visitas 3 (2,93) maiores que as das 2 (2,78)
que por sua vez foram maiores do que as da primeira rodada de visitas (2,38). Em média, a
pontuacdo nas sessdes em grupo foi de 2,84 pontos, maior do que a média das visitas
domiciliares (1, 2 e 3 consideradas em conjunto) que foi de 2,65 pontos.

Na TABELA 3 estdo demonstradas as médias de pontuagdo por dominio/questio,
considerando os 30 questionarios preenchidos. Em todos os quesitos a nota média de fidelidade
esteve acima de 2,33 pontos, ou seja, os pesquisadores perceberam que a condugdo das visitas
e sessdes, em todos os aspectos avaliados foram, pelo menos, “parcialmente/ adequadamente

feito”, com tendéncia a ser considerado “bem feito”.
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TABELA 3- MEDIA DE PONTUACAO DE FIDELIDADE DE IMPLEMENTACAO POR QUESITO

Comunicacgéo ndo verbal e escuta ativa (linguagem corporal € aparéncia) 3,00 2,81
Tom verbal e linguagem apropriada 2,89 2,71
Perguntas abertas e sondagem 2,89 2,76
Parafraseando, refletindo e resumindo 2,78 2,62
Construcéo de conexao e divulgacao apropriada 3,00 2,40
Empatia, cordialidade, genuinidade e ndo-julgamento 3,00 2,86
Responde aos sentimentos do cuidador com validaco / normalizacéo 3,00 2,63
Avaliacdo do nivel de desenvolvimento da crianca (visita domiciliar 1) 2,88
Avaliar como o funcionamento da criancga esta afetando o cuidador e a vida 2,40
da familia

Sensibilidade ao entendimento do cuidador sobre o significado das 2,71
dificuldades ou comportamentos atuais da crianca

Psicoeducacdo na condi¢do da crianca e papel da intervencéo 2,40
Esperanca realista para mudanca 2,50
Fornecer feedback positivo sobre interacdo com o cuidador infantil e 2,50
sugestdes para melhoria

Definicdo de meta colaborativa 2,67
Barreiras para participacdo em sessdo e em intervencao 2,57
Revise as principais mensagens, dicas e praticas em casa no inicio da 3,00

sSesséo

Concentre-se no contetido da sessao 2,89
Demonstracio de estratégias em simulacbes 2,88

Pratica de interpretacdo de papéis de lideranca em pares 3,00

Fornece feedback positivo sobre a demonstracdo de competéncias do 3,00

cuidador na simulacio de interpretacdo de papéis

Estruturando e gerenciando a sessao 2,33

Obtendo o feedback dos cuidadores e ajustando o ritmo 2,56

FONTE: a autora (2020).
NOTA: (1) necessita de melhora; (2) feito parcialmente /adequadamente; (3) bem feito

4.1.2 Cuidadores

A) Informagdes historico demograficas

Iniciaram a capacita¢do 10 cuidadores que preencheram o formulério “Informagdes
historico demograficas” na primeira visita domiciliar. Segue, na TABELA 4 as principais

informagdes demograficas das familias.
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FAMI IDADE ESCOLARI ESTADO TRABALHO IDADE IDADE
LIA (ANOS); DADE CIVIL (MESES); DO
PARENTESCO SEXO DIAGNOS
TICO

(MESES)

1 47; mae Ensino médio  Relacionamento Sim, integral 49; TEA, 4
Conjugal masculino

2 42; mie Ensino médio  Relacionamento Nio 48; TEA, 46
incompleto Conjugal feminino

3 36; mae Ensino médio Solteira Nao 39; TEA, 34
masculino

4 25; mie Ensino médio  Relacionamento Nio 67, TEA, 66
Conjugal masculino

5 40; mac Ensino médio  Relacionamento Sim, integral 62; TEA, 47
Conjugal feminino

6 34; mae Ensino médio Solteira Nao 87, TEA, 67
masculino

7 32; mie Ensino Relacionamento Sim, integral 40; TEA, 36
superior Conjugal masculino

incompleto

8 32; mae Ensino médio  Relacionamento Nao 57, TEA, 55
Conjugal masculino

9 39; mae Ensino médio  Relacionamento Sim, 84; TEA, 54
Conjugal integral masculino

10 25; mae Ensino Relacionamento Sim, meio 58; TEA, 39
superior conjugal periodo masculino

FONTE: a autora (2020).

A idade média das maes foi de 35,2 anos £ 7,1 anos. Todas viviam em area urbana,

90% se consideraram de etnia branca e 10% parda. Com relagdo ao nivel educacional, 90% das

cuidadoras tinham o segundo grau completo e 50% delas trabalha. Com relagdo a crianga com

TN, a idade média foi de 59,1 + 16,56 meses. Todas as criangas ja& tinham diagnostico

confirmado de TEA quando iniciou o treinamento. Na TABELA 5 estdo apresentados os

suportes que a crianga ja recebeu (sendo possivel citar mais de um) e as principais preocupagdes

expressas pelas cuidadoras.



TABELA 5- TRATAMENTOS PREVIOS CRIANCAS E PREOCUPACAO DO CUIDADOR COM A

CRIANCA
USO DE MEDICACAO  SUPORTES RECEBIDO CUIDADOR
PELA CRIANCA TEM PREOCUPACOES
N#o (60%) Nio (30%) Nio (0%)
Sim (40%) Sim (70%): Sim (100%):

40% na escola

30% fonoaudioldgico

20% tratamento comportamental
50% tratamento tradicional

10% tratamento alternativo

85% comunicacio

57% habilidades sociais

57% atividades de vida diaria
42% comportamentos dificeis
28% atencio

FONTE: a autora (2020).

B) Comparecimento as sessoes
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Os 7 cuidadores que concluiram a capacitagdo participaram, em média, de 86,9% das

12 sessOes do treinamento, considerando as 9 sessdes em grupo e as 3 visitas domiciliares. A

frequéncia de participantes por sessdo esta demonstrada no GRAFICO 1

GRAFICO 1-PRESENCA DOS CUIDADORES NAS SESSOES E VISITAS
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FONTE: a autora (2020).
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Os dados da assiduidade de cada familia no treinamento estdo apresentados no

GRAFICO 2.

GRAFICO 2-ASSIDUIDADE DE CADA FAMILIA NO TREINAMENTO

12

10

NUMERO DE SESSOES
o

FAMILIA2 FAMILIA3 FAMILIAS FAMILIAG FAMILIA7 FAMILIA9 FAMILIA 10

FONTE: a autora (2020).

Como demonstra 0 GRAFICO 2, somente a familia 5 participou das 12 sessdes (100%)
de treinamento, as familias 3, 7 e 10 participaram de 11 sessdes (91,66%), as familias 2 e 9 de

10 sessdes (83,33%) enquanto que a de numero 6 compareceu a 8 sessdes (66,66%).

C) Motivos para abandono do treinamento

Das 10 familias que iniciaram a capacita¢do 3 ndo concluiram e, apds o abandono,
foram entrevistas por telefone pelos Master Trainers, que seguiram o roteiro “entrevista para
saidas antecipadas”. Nenhuma das 3 familias frequentou mais de 25% do treinamento. As trés
participantes negaram haver dificuldades em participar do programa devido a perda de renda,
assim como haver incomodo, preocupagdo ou pessoa que impedisse a participagdo. Na
TABELA 6, a seguir, estdo descritos os principais motivos, apontados pelas maes, para o

abandono do CST.
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TABELA 6- MOTIVOS PARA O ABANDONO DO TREINAMENTO

FAMILIA 1 FAMILIA 8 FAMILIA 4
Numero de sessdes que 1 grupo +1 visita 1 grupo + 2 visitas 1 visita
participou
Dificuldade com Sim Sim Nao
trabalho/ outro
compromisso
Cuidador indisponivel Nao Nao Sim
para a crianga durante a
SE€SSA0
Dificuldade com custos Nao Sim Sim
Pouca relevancia do Nao Sim Nao
programa
Principal motivo do Incompatibilidade com local, horario, pouca relevancia ¢ acidente na
abandono horario de trabalho identificagdio com grupo familia
O que facilitaria treinamento aos local, horario, carga horaria auxilio
sdbados transporte,
cuidados com a
crianca

FONTE: a autora (2020).

Duas das trés maes afirmaram perceber alguma mudanga no comportamento do filho
e no seu nivel de estresse apos o inicio do grupo. Todas relataram notar uma mudanga em si
mesma e em suas habilidades de cuidadora devido a participagdo no treinamento, ainda que
parcial. Dentre as mudangas apontadas estio o maior entendimento da crianga, maiores
informagdes sobre TEA, ter mais paciéncia e tranquilidade. O principal aspecto positivo do
programa foram as visitas domiciliares, classificadas como muito Uteis (nota maxima) pelas trés

familias.

D) Medida dos comportamentos alvo

Na TABELA 7 estdo apresentados os dois comportamentos alvo de cada crianga - A
e B — escolhidos pelo cuidador no inicio do treinamento e os escores fornecidos apds a ultima
sessdo. O escore € atribuido comparando a linha de base com o comportamento depois da

capacitagdo.
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TABELA 7- DESCRICAO DOS COMPORTAMENTOS ALVO E ESCORES ANTES E DEPOIS DO CST

FAMILIA DESCRICAO DO COMPORTAMENTO ESCORE
2 A -Conseguir sair de casa sem fazer birra 2
B -Ter maior autonomia na higiene e se vestir 2
3 A -Falar 1 palavra 2
B -Aprender a esperar 2
5 A -Falar 3 palavras 3
B -Interagdo ¢ brincadeiras com outras criangas 2
6 A -Falar espontancamente 3
B-Melhorar interagdo, suportar a presenga dos outros 2
7 A -Saber esperar 2
B -Falar 2 palavras 3
9 A -Melhorar a expressdo de pensamentos ¢ sentimentos 2
B -Escovar os dentes com escova 2
10 A -Permanecer 5 minutos na mesma atividade 3
B -Iniciar alternincia nas atividades 2

FONTE: a autora (2020)

NOTA: (1) normal; (2) melhorado notadamente; (3) definitivamente melhorado; (4) melhorado
equivocadamente; (5) sem alteragio; (6) equivocadamente pior; (7) definitivamente pior; (8)
marcadamente pior; (9) desastrosamente pior.

Constatou-se que todos os 14 comportamentos alvo foram considerados como
“melhorados”, sendo que 10 deles melhoraram “notadamente” e 4 “definitivamente”. J& o
GRAFICO 3 demonstra o tipo de comportamento elencado, os quais foram divididos em 4

categorias, sendo elas comunicagdo, interagdo social, autocuidado e comportamento dificil.

GRAFICO 3- COMPORTAMENTO ALVO ELENCADO PELOS PARTICIPANTES

w

nimero de comportamentos alvo
"

comunicagdo interagio auto culdado comportamento dificil

FONTE: a autora (2020).
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O tipo de comportamento alvo mais prevalente foi comunicagdo (tais como “falar 2

palavras”, “falar espontaneamente”), seguida de comportamento dificil (“conseguir sair de casa

29
P

sem fazer birra”, “saber esperar”), problemas de interag@o (“iniciar alternancia nas atividades”,

“suportar a presenca dos outros”), e por ultimo, autocuidado (“ter maior autonomia na higiene

2% ¢
2

e se vestir”’, “escovar os dentes com escova”).

E) Teste de conhecimentos e habilidades do cuidador

O teste de conhecimento e habilidades foi aplicado antes da primeira sessdo em grupo
e apos a ultima, com cada participante, para avaliar se o treinamento produziu impactos nas
habilidades e conhecimentos dos cuidadores. O GRAFICO 4 apresenta as porcentagens de
respostas, afirmativas em azul e negativas em vermelho, para as 3 perguntas sobre a
participagdo prévia do cuidador em treinamento, em grupo de apoio, e acesso a informagio

sobre o assunto.

GRAFICO 4- CONHECIMENTO PREVIO DOS CUIDADORES

B siM @ NAo
100.00%
75,00%
50,00%
25,00%
0,00% :
TREINAMENTO INFORMACAO GRUPO DE APOIO

FONTE: a autora (2020).

No teste também sdo apresentadas 24 afirmag¢des sobre comportamentos, atividades,
educacdo, interagdo e comunicagdo que deveriam ser pontuadas de 1 a S pelo cuidador. Foram
calculadas as medianas das respostas das 7 participantes antes e depois da capacitacdo, e estes

resultados estdo representados nas TABELAS 8 ¢ 9. Das 24 afirmagdes do teste, em 14 se espera
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que os cuidadores concordem com a afirmativa (acima de 3,0 pontos), sendo que o aumento da
pontuagdo apos a capacitagdo indica melhora nas habilidades e conhecimentos. A TABELA 8
apresenta os resultados obtidos pelas cuidadoras nestas 14 questdes. Como pode-se observar
nesta tabela as cuidadoras concordaram com as afirmag¢des tanto antes como depois do

treinamento, sendo que em duas questdes houve discreta redu¢do na concordancia.

TABELA 8- ESCORES DAS QUESTOES AFIRMATIVAS DO TESTE DE CONHECIMENTOS E
HABILIDADES DO CUIDADOR

QUESTOES ANTES  DEPOIS
1.Levar meu filho comigo para eventos sociais pode oferecer oportunidades para 4 4
melhorar a maneira como o meu filho se comunica.

3.E importante elogiar as criancas durante o tempo de lazer. 5 5
4.E importante elogiar as criancas quando elas se comportam bem. 5 5
5.Quando meu filho chora, ele pode estar tentando se comunicar comigo. 5 5
6.Quando meu filho tem uma birra de temperamento, ele pode estar tentando se 5 5
comunicar comigo.

7.Quando meu filho tem uma birra de temperamento, ele pode estar tentando evitar 5 4
algo.

9.Eu preciso estar atento quando meu filho esta jogando para que eu possa mudar a 5 4
atividade se for muito ficil e ele estiver entediado.

10.0s cuidadores devem ter tempo para cuidar de si ¢ participar de eventos sociais ou 5 5
familiares.

11.As atividades sdo uma maneira eficaz de ajudar as criangas a praticar habilidades 5 5
de comunicacdo.

13.Meu filho vai aprender uma nova atividade didria ou rotina (como lavar as méos, 4 4

vestir-se melhor) quando eu quebrar a rotina em pequenos passos.

15.Meu filho tem mais oportunidades de aprender quando estamos focando a atengio 4 4
no mesmo brinquedo ou atividade.

16.Meu filho tem mais oportunidades de aprender quando estd calmo. 5 5
18 Enquanto meu filho estiver envolvido em atividades, eu devo permitir que meu 4 4
filho explore e fornega apenas a ajuda minima que ele precisa.

20.Todas as criangas podem aprender a brincar. 5 5

FONTE: a autora (2020).

NOTA 1: (1) eu discordo totalmente; (2) ndo estou de acordo; (3) eu ndo concordo nem discordo; (4) eu concordo;
(5) concordo fortemente.

NOTA 2: a questdo 12 foi excluida devido a erro na tradugéio.

Ja a TABELA 9 apresenta as medianas das respostas das participantes para as 9
afirmac¢des em que se esperou a discordancia (menores que 3,0 pontos), assim como a
diminui¢do da pontuagdo apds a capacitacdo. Observa-se que apos o treinamento, as cuidadoras
discordaram de 6 afirmagdes e foram neutras em 3 das 9 questdes. De um modo geral, das 23

questdes em 3 houve piora nas respostas, em 4 melhora e em 16 a resposta permaneceu igual.



TABELA 9- ESCORES DAS QUESTOES NEGATIVAS DO TESTE DE CONHECIMENTOS E

HABILIDADES DO CUIDADOR
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QUESTOES ANTES  DEPOIS
2.Eu devo escolher as atividades ludicas do meu filho, em vez de deixar meu filho 1 3
escolher, porque tenho mais experiéncia.

8.0s cuidadores devem continuar concentrando todo o seu esforgo ¢ energia em seus 3 2
filhos, mesmo quando estdo muito cansados ¢ desgastados.

14. Meu filho tem mais oportunidades de aprender quando ¢ deixado sozinho para 2 2
brincar livremente com brinquedos.

17 . Enquanto meu filho estiver envolvido em atividades, eu ndo devo imitar suas 3 3
acoes.

19.Meu filho ndo pode aprender novas habilidades. 1 1
21. Meu filho ¢ muito teimoso ¢ desobediente (ou meu filho ndo se comporta bem 3 1
porque ¢ teimoso ¢ desobediente).

22. E melhor eu passar um tempo com meus outros filhos que podem aprender mais 2 1
rapido.

23. Punigo fisica pode ajudar criangas com atraso no desenvolvimento a se 1 1
comportarem melhor.

24 Assistir a desenhos animados pode ajudar meu filho a melhorar sua linguagem 4 3

FONTE: a autora (2020)

NOTA 1: (1) eu discordo totalmente; (2) ndo estou de acordo; (3) eu ndo concordo nem discordo; (4) eu concordo;

(5) concordo fortemente.

Neste teste ha ainda 13 questdes referentes ao grau de confianga das cuidadoras

no manejo com seus filhos, cujas afirmagdes estdo listadas na TABELA 10. Esta traz as

medianas das notas atribuidas antes e depois do treinamento para estas afirmacdes, sendo

que ¢ esperado um crescimento das notas, que indica aumento no grau de confianga das

cuidadoras. Observa-se que houve um aumento do nivel de confianga das cuidadoras em

5 itens, sendo que nenhuma nota foi inferior a 3,0 apds o treinamento. Apenas na

afirmacdo 10 houve uma queda no grau de confianga.
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TABELA 10-ESCORES DAS QUESTOES SOBRE GRAU DE CONFIANCA DO CUIDADOR

QUESTOES ANTES DEPOIS
1. Eu me sinto confiante em usar atividades cotidianas para criar oportunidades para 5 5
meu filho se comunicar

2. Eu me sinto confiante em envolver meu filho em atividades. 4 4
3. Eu me sinto confiante em minha estratégia para fazer meu filho me reconhecer 5 5
4. Eu me sinto confiante em levar meu filho para eventos sociais. 4 5
5. Eu me sinto confiante em ajudar o meu filho a aprender a fazer as coisas sozinho 5 5
(por exemplo, poder vestir-se)

6. Eu me sinto confiante em responder aos esfor¢os do meu filho para comunicar 4 4
7. Eu me sinto confiante em usar imagens para ajudar meu filho a seguir uma rotina 3 5
8. Eu me sinto confiante em ajudar meu filho a evitar comportamentos desafiadores 4 4
(como fazer birra ou ser violento)

9. Eu me sinto confiante em responder aos comportamentos desafiadores do meu filho 2 4
10. Eu me sinto confiante de que entendo o que meu filho estd tentando me comunicar, 5 3
mesmo que ele ndo se comunique verbalmente

11. Eu me sinto confiante em estabelecer metas para o aprendizado de meu filho 3 4
12. Eu me sinto confiante em procurar ajuda de outras pessoas (por exemplo, membros 1 3
da familia, outros cuidadores)

13.Eu me sinto confiante de que posso lidar com o estresse 4 4

FONTE: a autora (2020).
NOTA: (1) ndo confiante; (3) neutro; (5) muito confiante.

F) Diario do cuidador

No instrumento “Didrio do cuidador” cada participante registra, no inicio das sessdes,
as estratégias e atividades praticas realizadas em casa com a crianga no decorrer da semana
anterior. Os Master Trainers sugerem que sejam realizadas 2 atividades diarias, que sejam
motivadoras para as criangas, e que cada uma delas dure pelo menos 5 minutos. A sessdo
indicada nas TABELAS 11 e 11 se refere aquela em que a estratégia foi ensinada, sendo a coleta
do dado sempre realizada na sessdo seguinte, ou seja, a “sessdo 17 da tabela se refere a pratica
em casa apds o primeiro encontro, sendo que esta foi registrada, pela mae, na sessdo seguinte.

A TABELA 11 traz a mediana do nimero de vezes em que, na Ultima semana, os
cuidadores praticaram as estratégias com seus filhos, o tempo médio dedicado a cada pratica e
a percentagem do tipo de atividade escolhida pelas méaes para praticar em casa. Para as respostas
“de 3 a 4 vezes”, foi considerado o valor de 3,5 vezes, para as respostas “30 minutos ou mais”
considerou-se o valor de 30 minutos, para as respostas “entre 15 e 30 minutos”, foi considerado
22,5 minutos. Quando as maes citaram mais de uma atividade, foi considerada a primeira

mencionada.
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TABELA 11- QUANTIDADE, TEMPO E TIPO DE PRATICA DE ATIVIDADE EM CASA COM A CRIANCA

SESSAO PRATICAS TIPO DE ATIVIDADE (%)
Vezes por semana Tempo por Rotina Brincadeiras Interacio/
pratica/minutos comunicagio
1 3,5 2255 0,00 0,83 0,13
2 3,5 15,0 0,00 0,66 0,33
3 2,7 12,5 0,50 0,33 0,16
4 3,5 15,0 0,14 0,57 0,28
5 3,5 15,0 0,00 0,80 0,20
6 2,0 10,0 0,20 0,40 0,40
7 2,7 12,5 0,75 0,00 0,25
8 3,5 10,0 1,00 0,00 0,00
9 3,5 10,0 0,57 0,28 0,14
M. 3,1 13,6 0,35 0,43 0,21

FONTE: a autora (2020).

A TABELA 12 traz as medianas das respostas das participantes para afirmativas

referentes as dificuldades encontradas para a realizag@o da pratica das estratégias em casa com

a crianga.
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No diario do cuidador também s3o apresentadas quatro perguntas sobre a percepgao
individual e de terceiros sobre mudangas nos cuidadores e também nos comportamentos das
criangas apoés as sessdes. A TABELA 13 apresenta as medianas de respostas dos participantes

por sessao.

TABELA 13- PERCEPCAO DE MUDANCAS NAS CRIANCAS E NOS CUIDADORES

SESSAO PERCEBEU MUDANCA OUTROS NOTARAM PERCEBEU OUTROS
NO ALTERACOES NO MUDANCAS NOTARAM
COMP/HABILIDADE  COMP/HABILIDADES DO EM SI MUDANCAS
DO FILHO? FILHO? MESMO? EM VOCE?

1 4 35 4 3
2 4 4 4 3
3 5 3 4 3
4 4 3 4 3
5 4 4 4 3
6 4 4 4 3
7 4 4 4 4
8 5 4 4 3
9 4 4 4 4
M, 4 4 4 3

FONTE: a autora (2020).
NOTA: (1) piorou um pouco ou algumas pessoas notaram piora; (3) sem mudangas ou ninguém notou mudanga;
(5) melhorou muito ou muitas pessoas notaram melhora

G) Resultados da avaliag@o apos sessao cuidadores

A TABELA 14 apresenta a mediana de pontuagdo dos participantes, por sessdo, para
as 5 perguntas do questionario de avaliagdo apos sessdo, que avaliam os temas, dicas e

estratégias abordados em cada encontro.

TABELA 14- RESULTADOS DA AVALIACAO DOS CUIDADORES APOS SESSAO 1

SESSAO  COMPRE RELEVAN UTIL AUXILIOU NOS PREPARO PARA A
ENDEU TE (NOTA 3) OBJETIVOS PRATICA EM CASA
(NOTA 1) (NOTA 2) (NOTA 4) (NOTA 5)
1 5 5 5 5 5
2 5 5 5 4.5 4
3 5 5 5 5 4
4 4 5 5 5 4
5 5 5 5 5 5
6 5 5 5 5 4
7 5 5 5 5 5
8 5 5 5 5 4
9 5 5 5 5 5
M, 5 5 5 5 4

FONTE: a autora (2020).

NOTA 1: (1) muito dificil; (3) neutro; (5) muito facil

NOTA 2: (1) ndo relevante; (3) neutro; (5) muito relevante
NOTA 3: (1) ndo ¢ 1til; (3) neutro; (5) muito util

NOTA 4: (1) muito improvavel; (3) neutro; (5) muito provavel
NOTA 5: (1) muito despreparado; (3) neutro; (5) muito preparado
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A TABELA 15 traz a mediana de pontuag@o dos participantes, por sessdo, para as duas
perguntas do questionario de avaliacdo, que abordam a aceitabilidade. E questionado se as
mensagens das sessdes estavam em conflito com o que o cuidador ou sua familia acreditava ser
importante e bom. Também nesta TABELA sdo apresentados os resultados, calculados pela

mediana, para as trés perguntas sobre a gestdo do tempo.

TABELA 15-RESULTADOS DA AVALIACAO DOS CUIDADORES APOS SESSAO 2

SESSAO | CONFLITO  CONFLITO | TEMPO COMPARTILHAR PRATICA
CUIDADOR  FAMILIA | SESSAO EXPERIENCIAS/ EM DUPLA
(NOTA 1) (NOTA 1) (NOTA2) DISCUSSOES (NOTA 2)
(NOTA 2)

1 L5 L5 1 1 1
2 L5 15 1 1 1
3 1 1 1 1 1
4 1 1 1 1 1
5 1 1 1 1 1
6 1 1 1 1 1
7 1 1 1 1 1
8 1 1 1 1 1
9 1 1 1 1 1
M. 1 1 1 1 1

FONTE: a autora (2020).
NOTA 1: (1) discordo fortemente; (3) neutro; (5) concordo plenamente
NOTA 2: (0) tempo muito curto; (1) tempo suficiente; (2) tempo muito longo

Nas respostas abertas deste questionario sobre sugestdes para melhorar as sessdes em
grupo os participantes fizeram elogios, tais como “perfeito”, “a equipe esta de parabéns”, “tudo
estd sendo Otimo”. As sugestdes de melhorias foram: mais trocas e discussdes, videos que

demonstrem o conteudo e maior numero de sessdes no treinamento.

4.1.3 Master Trainers

A) Informag¢des demograficas e de antecedentes profissionais

Participaram do treinamento quatro Master Trainers, dois como observadores e dois
dirigindo as sessdes, sendo que os quatro compuseram o GF dos Master Trainers. Conforme
dados obtidos no formulario “Informa¢des demograficas e de antecedentes profissionais”, a
idade média destes era de 39,5 anos, sendo trés do sexo feminino e um do masculino. Dois dos
profissionais trabalhavam no servigo publico e eram psicologos enquanto que os outros dois

eram da iniciativa privada, sendo um fonoaudiélogo e outro terapeuta ocupacional.
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A média de anos de experiéncia em servigos de saude ou educacional foi de 14,25
anos, assim como o tempo de experiéncia com criangas com transtorno ou atraso do
desenvolvimento, ou seja, todos sempre trabalharam com este publico. Apenas um dos Master
Trainers afirmou ter participado de capacitagdo prévia em cursos de treinamentos de pais e dois
deles em treinamento de suporte a familias de criangas com dificuldades no desenvolvimento,

ambos com duragdo de 3 a 5 dias.

B) Resultados da avaliagdo apos sessdo profissionais

A mediana das respostas do questionario dos profissionais, dois Master Trainers que
dirigiram as sessoes e do observador da equipe de pesquisa, estdo apresentadas nas TABELAS
16 e 17. Na TABELA 16 estdo as pontuagdes, atribuidas pelos profissionais, sobre a
concordancia dos participantes com as ideias, a aceitabilidade e relevancia dos conteudos

apresentados e o engajamento dos cuidadores em cada sessdo.

TABELA 16- RESULTADO DA AVALIACAO DOS PROFISSIONAIS APOS SESSAO 1
SESSAO CONCORDANCIA PARTICIPACAOE  RELEVANCIA  ACEITABILIDADE

COM IDEIAS  ENGAJAMENTO DO CONTEUDO DO
(NOTA 1) (NOTA 2) (NOTA 3) CONTEUDO

(NOTA 4)
1 5 4 5 5
2 5 4 4 5
3 5 4 5 5
4 5 3 4 5
5 5 5 5 5
6 5 4 5 5
7 5 5 5 5
8 5 5 5 5
9 5 5 5 5
My 5 4 5 5

FONTE: a autora (2020).

NOTA 1: (1) ideias rejeitadas ou resistidas; (3) respeitosos, mas neutros; (5) concordou com as ideias

NOTA 2: (1) entediado ¢ dificil; (3) respondeu apenas quando solicitado; (5) envolveram bem ¢ participativos
NOTA 3: (1) ndo relevante; (3) pouco relevante; (5) muito relevante

NOTA 4: (1) varias ideias nio aceitaveis; (3) algumas ideias ndo aceitaveis; (5) todo contetdo aceitdvel

O questionario de avaliagdo apos sessdo contém ainda uma questdo sobre a impressdo
dos profissionais a respeito da complexidade e outra sobre a quantidade dos conteudos e ideias

apresentadas. A mediana das notas de cada sessdo ¢ apresentada na TABELA 17.
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TABELA 17-RESULTADO DA AVALIACAO DOS PROFISSIONAIS APOS SESSAO 2

SESSAO COMPLEXIDADE DE QUANTIDADE DE
CONTEUDOS E IDEIAS CONTEUDO
1 3 3
2 3 3
3 3 5
4 ) 2
S 3 3
6 3 3
7 3 3
8 3 3
9 3 3
M, 3 3

FONTE: a autora (2020)
NOTA: (1) muito simples; (3) nivel certo; (5) muito complexo

Nas questdes abertas sobre altera¢des que gostariam de fazer na sessdo e também nos
comentarios sobre as pontuagdes atribuidas, os profissionais descreveram algumas observagdes.
Dentre elas houve, nas sessdes 1, 2 e 4, apontou-se a necessidade de maior treinamento para
conducdo do encontro. Nas sessdes 3, 6 e 9 sugeriu-se alteracdo na administra¢do do tempo.
Nos encontros 1, 2 e 9 percebeu-se que € preciso realizar ajustes no material/ apostila. Além
disto, em algumas sessdes foi apontado tempo excessivo de intervalo, necessidade de revisdo
da tradug@o de termos, sugestdo de modifica¢do na disposi¢do dos cuidadores para facilitar a

interagdo, e ainda revisdo de conteudo repetitivo.

C) Envolvimento do cuidador

Apés cada sessdo em grupo a dupla de Master Trainers preencheu, em conjunto, o
instrumento “envolvimento do cuidador”, que avalia a postura de cada participante durante a
sessdo, em cinco quesitos. Na TABELA 16 sdo apresentadas as medianas das notas atribuidas

pelos Master Trainers aos participantes presentes em cada sessao.
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TABELA 18- AVALIACAO DO ENVOLVIMENTO DOS CUIDADORES EM CADA SESSAO
SESSAO CONFORTO CONFIANCA ENTUSIASMO PRATICAEM  PREPARACAO PARA

(NOTA 1) (NOTA 2) (NOTA 3) PARES PRATICA EM CASA
(NOTA 4) (NOTA 4)
1 3 3 4 5 45
2 5 5 5 5 5
3 5 5 5 35 3.5
4 4 3 4 4 4
5 5 5 5 5 5
6 5 5 5 5 5
7 5 45 5 5 5
8 5 5 5 5 5
9 5 5 5 5 5
M, 5 5 5 5 5

FONTE: a autora (2020)

NOTA 1: (1) nio confortavel; (3) neutro; (5) muito confortavel
NOTA 2: (1) ndo confiante; (3) neutro; (5) muito confiante
NOTA 3: (1) nio interessado; (3) neutro; (5) muito interessado
NOTA 4: (1) ndo envolvido; (3) neutro; (5) muito engajado

Como demonstra a TABELA 18 as medianas das notas, nos 5 quesitos avaliados, nas
9 sessdes, estiveram iguais ou acima de 3 pontos. De um modo geral, pode-se constatar que as

sessdes 5, 6, 8 e 9 tiveram pontuagdes mais altas, enquanto que as sessdes 1 e 4 mais baixas.

4.2 DADOS QUALITATIVOS

Para a analise da percep¢do dos Master Trainers e dos cuidadores sobre a
aceitabilidade e viabilidade de aplicagdo do CST no contexto local, foi utilizado o software
IRaMuTeQ, que realizou a Classificagdo Hierarquica Descendente (CHD) dos corpus gerados
nos dois grupos focais. O software também organiza sistematicamente a distribuicdo do
vocabuldrio com representacdo grafica em forma de arvore e nuvem de palavra. Nestes
resultados sera apresentada a nuvem de palavras representando o corpus dos Master Trainers e
a arvore de palavras o corpus dos cuidadores.

Os cuidadores sdo referidos nos resultados como C1, C2, C3 e assim por diante até o
C7, e os Master Trainers do programa sdo referidos como M1, M2, M3 e M4. Serdo utilizados
esses codinomes nos trechos das narrativas dos participantes, para demonstrar a analise
categorial tematica. Na fase de pré-analise dos dados alguns termos foram uniformizados, com
o intuito de possibilitar a leitura pelo software e interpretagdo mais precisa do conteudo. Segue
o glossario:

v’ profissional = Master Trainer,
v’ visita = visita_domiciliar;
v mie, pai e familia = cuidadores;
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v’ apostila = material;
v/ programa e treinamento = CST;
v' comportamento= comportamento_desafiador.

4.2.1 GF Master Trainers

O corpus para analise da percepcdo dos Master Trainers sobre a aceitabilidade e
viabilidade de aplicacdo do CST no contexto local foi gerado a partir das respostas as questdes
apresentadas no GF destes. Segue a apresentacdo por meio de nuvem de palavras, na FIGURA
5, da analise do corpus do grupo focal dos Master Trainers, permitindo uma visualizag@o rapida
de seu conteudo. Segundo Camargo (2013), este tipo de analise mais simples, também realizada
pelo software IRaMuTeQ, trabalha com a representagdo grafica em fungdo da frequéncia das
palavras. As palavras sdo apresentadas com tamanhos diferentes sendo que as palavras com

fontes maiores e mais ao centro sdo aquelas que tém maior frequéncia e importancia no corpus

textual.

FIGURA 5- NUVEM DE PALAVRAS DO GRUPO FOCAL DOS MASTER TRAINERS
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Foram gerados a partir do corpus 3 textos que deram origem a 71 segmentos de texto,
dos quais 60 (84,51%) do total foram considerados na CHD. O corpus foi formado por 2533
ocorréncias de palavras, que corresponderam a 752 formas distintas. Os resultados da CHD séo
apresentados graficamente por um dendrograma?, onde sdo indicadas as classes (categorias),
bem como as relagdes estabelecidas entre elas pela analise, sendo que a leitura deste ¢ realizada
da esquerda para a direita e a identificacdo lexical contida em cada uma das classes. A FIGURA

6 apresenta o dendograma do corpus dos Master Trainers.

FIGURA 6- DENDOGRAMA DO GRUPO FOCAL DOS MASTER TRAINERS
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2 Representagio diagramatica ramificada da inter-relagdo de um grupo de itens que participam de alguns fatores
comuns (Tutorial [ramuteq).
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Como ilustra a FIGURA 6 as respostas foram inicialmente distribuidas em cinco
categorias, sendo que a primeira particdo do corpus opde a classe 5, 1 e 4 as classes 2 e 3. A
segunda particdo opde a classe 5 as classes 4 e 1; a terceira parti¢do opde a classe 4 a classe 1;
e a classe 2 a classe 3. A andlise de agrupamentos resultou em 5 categorias, denominadas: (5)
supervisdo (23,3%), (4) atividade de campo (21,7%), (2) método e material (21,7%), (1)
conquistas (20%), (3) organizacdo/ planejamento (13,3%). Cada classe serd descrita a seguir,
considerando as palavras mais frequentes, suas correlagdes e utilizando fragmentos das falas

dos profissionais para ilustrar as analises.

A) Classe 5: supervisao

O contexto apresentado pela classe 5 foi composto por segmentos de texto que
representam 23,3% do corpus, sendo a maior classe, e faz referéncias a supervisdo. Os
segmentos que compdem essa classe sdo formados por algumas palavras, tais como: estratégia,
supervisdo, familia, duvida.

O conteudo desta classe, traz a percepgdo dos Master Trainers sobre a necessidade de
receberem mais supervisdo e de que esta fosse oferecida de forma mais sistematica e
organizada. Eles abordam também a preocupagdo sobre o formato da supervisdo que fornecerdao
aos facilitadores na proxima fase de implantagdo. A descricdo dos segmentos de texto dessa
classe sugere que este aspecto foi a principal dificuldade apontada pelos Master Trainers na

implementagdo do CST:

M1 (...) nos precisariamos de mais supervisdo, com certeza, mais orientagdo a
respeito sobre o caminho que estdvamos tomando, se poderiamos mudar o material
(...) mais préximo do nosso, eu penso que podiamos ter supervisdo sobre as segoes,
poderiamos ter tido mais orientagdo dos passos.

M3 (...) sentimos que nos tinhamos uma supervisdo a nossa disposicdo, a equipe da
OMS nunca negou nos supervisionar. (se) tem alguma duvida, entra em contato.
Mas essa falta de sistematizagdo deixou um pouco solto. Em que momento ter a
supervisdo, ficou fragmentado (...) precisa de um canal direto de uma supervisdo,
mais para frente. Fu insisto, se é para ser organizado, tem que ficar mais
sistematizado, as datas de encontros, periodos, eu penso que isso nos fez ficar um
pouco perdidos.

M?2 (...) poderiamos ter tido mais orientagdo sobre os passos que deveriamos tomar.
Mas ndo sabemos como faremos a supervisdo dos outros. Nos, os quatro Master
Trainers, ficamos um pouco perdidos em alguns momentos em como direcionar. No
sentido de saber qual era o préximo passo, o que esperar. Ficamos um pouco
inseguros nesse sentido, mas nos unimos muito. Estudamos o material juntos,
praticamos muitas semanas, sabemos tudo que estd no material de memoria. Temos
algumas dividas sobre em que momento ter a supervisdo, como fazer este processo.
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B) Classe 4: atividade de campo

O contexto apresentado pela classe 4 foi composto por segmentos de texto que
representam 21,7% do corpus e faz referéncias a atividade de campo. Os segmentos que
compdem essa classe sdo formados por algumas palavras, tais como: pratico, treinamento,
visitas domiciliares, filho.

Nesta classe os Master Trainers apontam as visitas domiciliares, as praticas realizadas
no contexto das familias, como o ponto central do programa. Isto porque, estes encontros, por
um lado, permitem o conhecimento das caracteristicas particulares de cada familia, do seu
contexto, do nivel de desenvolvimento da crianca, das potencialidades e dificuldades do
cuidador. Este fator, sem duvida, contribui para a defini¢do de metas apropriadas e escolha de
estratégias de ensino adequadas. Por outro lado, as visitas propiciam o estabelecimento do
vinculo entre a familia (cuidador e crianga) e o treinador. Percebeu-se que esta proximidade e
confianga conquistada auxiliou no engajamento e adesdo ao treinamento.

Seguem alguns segmentos que compdem essa classe:

M4 (...) a visita_domiciliar, foi um divisor de dguas, porque no primeiro dia que
fizemos a primeira visita_domiciliar e comegcamos o primeiro dia do grupo, nos
sabiamos de cada crianga o que estavamos falando, ndo tinha lembrado dos nomes
ainda dos cuidadores, das criangas, mas sabia de cada uma, e entdo a medida que
vocé vai falando do CST, das estratégias, vocé ja consegue visualizar cada criangca
e consegue adequar aquele contetido para cada crianga, entdo eu penso que fica
mais prdtico, mais facil até para vocé dar uma orientagdo para os cuidadores. Isso
personaliza um pouco o grupo, isso faz um engajamento, os cuidadores valorizam.

M2 (...) a parte mais importante é que o treinamento é dentro do contexto natural,
entdo as criangas ndo estdo numa sala de terapia. Noés vamos até a casa deles,
dentro do contexto, das capacidades que eles estdo tendo no dia a dia.

M1 (...) as visitas_domiciliares fazem um engajamento, os cuidadores valorizam, os
cuidadores ndo sdo somente mais um, eles sabem que o Master Trainer estd falando
do seu filho, eles sabem o que estd acontecendo, ndo é uma aula comum com 150
pessoas na sala.

C) Classe 2: método e material

O contexto apresentado pela classe 2 foi composto por segmentos de texto que
representam 21,7% do corpus e faz referéncias ao método e material. Os segmentos que
compdem essa classe sdo formados por algumas palavras, tais como: entender, passar, material,
apresentar, dificuldade.

Esta classe retine trechos que demonstram a percepgdo dos participantes de que o

método utilizado pelo programa ¢ eficaz, que o conteudo € adequado, suficiente e acessivel. No
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entanto, também traz a preocupagdo com a forma com que os materiais estdo dispostos, pois
sentiram dificuldade em sincronizar a organizag@o das apostilas (dos facilitadores e cuidadores)
com a apresentagdo do conteudo nas sessdes. Seguem alguns segmentos que demonstram o seu

conteudo:

M1 (...) dificil foi aprender o material, o jeito que o material é disposto, o que é para
gente fazer na prdtica e o que é nota somente para nos. Entender o material foi
demorado e eu digo que nos vamos ter que mudar isso, porque esse jeito que é
apresentado o material, é bem dificil, para aprender e saber transmitir (...) nesse
sentido foi positivo de ver que essa metodologia, esse jeito, funciona (...) entdo eu
tive certeza de que aquilo que estdvamos falando estava funcionando, ele (cuidador)
ndo estava simplesmente concordando com o que nos estavamos falando, ele estava
fazendo mesmo.

M4 (...) o CST profissionalmente nos da seguranga para irmos traduzindo aquilo
que ja sabemos, que ja temos ideia, que ja estudamos. Mas apresenta uma
linguagem de uma forma que as familias consigam entender e praticar, e as
transformagdes que vemos sdo incriveis, inclusive ndo é apenas dos cuidadores,
tivemos depoimentos e relatos de que as irmds passaram a fazer, eu brincava que ia
contratar todas as irmds. Que os cuidadores passaram a entender, a participar, a
compartilhar o material em casa e a entender junto (...) talvez a gente discorde com
a ordem da apostila, mas o material ja é suficiente porque ele ja é um programa
longo, que ndo é pouco.

D) Classe 1: conquistas

O contexto apresentado pela classe 1 foi composto por segmentos de texto, que
representam 20% do corpus e faz referéncias as conquistas. Seu conteudo € representado por
palavras tais como: pensar, saber, falar, que sintetizam a percep¢do dos Master Trainers sobre
0s avangos proporcionados pelo treinamento.

Os avangos apontados pelos Master Trainers dizem respeito ao crescimento e
aprimoramento profissional - em nivel de conhecimento, técnica e experiéncia -, e também dos
participantes do treinamento. Os profissionais perceberam que as intervengdes alcangaram seus
objetivos, ou seja, que os cuidadores estavam efetivamente aplicando as estratégias aprendidas,
promovendo assim o desenvolvimento das habilidades da crianga e a melhora do seu bem-estar.

Alguns segmentos demonstram este conteudo:

M2 (...) o CST ajudou a implementar as estratégias com os filhos, as familias se
sentiam mais confiantes, menos estressadas, melhorou as habilidades.

M4 (.) as transformagdes que vemos sdo incriveis (..) da primeira
visita_domiciliar para nltima visita_domiciliar, vocés ndo tém nogdo da diferenca
que foi. De organizar esse espago, de organizar as coisas e o empoderamento das
familias, os cuidadores que chegaram aqui cabisbaixos, desanimados, sem saber o
que fazer. Esse grupo que saiu daqui agora, fazendo bagunga, tirando sarro da
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gente, empoderados. O positivo é que os cuidadores deixaram de ser vitimas de uma
situagdo e passaram a ser os donos da situagdo, com todas as dificuldades, nenhum
deles ndo sabe das dificuldades, mas eles sabem que tém condigdes de caminhar, e
a rede que eles formaram (...) na verdade, aprendemos muita coisa, aprendemos a
ser humilde e parar de julgar e ter preconceito, pensar que sabe tudo.

M3 (...) O maior avaliagdo foi ver o crescimento deles durante o CST, cada sessdo
com o movimento, com o que cada familia passou a se manifestar, passou a
compartilhar, os Master Trainers observando a casa, realmente houve um
crescimento e uma aprendizagem de todos nos.

E) Classe 3: organizacgdo e planejamento

O contexto apresentado pela classe 3 foi composto por segmentos de texto que
representam 13,3% do corpus e faz referéncias a organizagdo e ao planejamento. Os segmentos
que compdem essa classe sdo formados por algumas palavras, tais como: sessdo, Master
Trainers, préximo passo, ao vivo, dificuldade, preparacio.

Nesta classe os Master Trainers enfatizam a importancia de planejar e dominar bem
as sessoes antes de aplica-las. Também demonstraram preocupagdo em oferecer um treinamento
bem estruturado para os facilitadores, de forma que estes se sintam preparados paraministrar o
CST. Além disto, os Master Trainers percebem a necessidade de organizar os deslocamentos
para as visitas domiciliares, considerando a distancia entre a casa dos cuidadorese o local do
treinamento, assim como a carga horaria que os facilitadores teréo disponivel parao CST. Outro
ponto levantado foi a percepg¢io de que a dramatizag@o quando gravada (video) funciona melhor
do que quando realizada ao vivo.

Seguem trechos que exemplificam esta classe:

M1 (...) temos que pensar nessas visitas_domiciliares, na logistica, porque isso
demandou bastante tempo (...) pensando que alguém que provavelmente ndo vai ter
uma carga hordria sé para o CST vai implementar, temos que pensar bem, onde
essas pessoas estardo para que isso seja possivel, seja acessivel e que tenha uma
logistica facil, seja para os cuidadores irem ao CST, seja para o Master Trainer
fazer essas visitas_domiciliares. Os deslocamentos nas visitas_domiciliares seriam
dificuldades que teriamos que atravessar (...) uma visita_domiciliar demanda de 1
a 2 semanas, a carga hordria total de um facilitador com seis horas.

M4 (...) nas sessoes, em fingdo dessa falta de tempo que a gente teve para trabalhar
com elas, tiveram algumas em que eu sai daqui pensando que foi ruim, porque podia
ter sido melhor explicado, podia ter sido organizado (...) nés temos o proximo_passo
que é a preparacdo do material (dos facilitadores). No nosso treinamento dos
Master Trainers nos saimos sem saber exatamente o que iamos fazer depois. Nao é
um ponto negativo, mas uma coisa que tem que ser registrada, o CST é um programa
legal, mas ele é um programa novo.

M2 (..) tem que se programar com o teatro, as duas primeiras sessbes que a gente
filmou foi bem controlado, foi exatamente como estava no material, perfeito.
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Filmavamos, usavamos as dicas, entdo foi bem bacana, e ao vivo a agdo nunca fica
perfeita.

M3 (...) precisamos desenvolver no grupo um formato de treinamento para os
Jacilitadores mais prdtico porque a gente saiu na semana sem saber direito, a gente
sabia um geral (...) nas filmagens vocé consegue voltar, direcionar sobre o que os
cuidadores observaram, se eles ndo sabiam, podia voltar a gravagdo, elas
observavam, elas falavam. Com o teatro ao vivo perde muita coisa, assim
padroniza o mesmo teatro para todo mundo que for aplicar. Ja ter o teatro pronto
e gravado facilita, é s6 passar a filmagem.

De um modo geral, o que pode ser observado, a partir das falas dos Master Trainers
no GF, ¢ a necessidade de haver mais supervisdo, e que esta seja realizada sistematicamente, de
que os materiais (apostilas) sejam melhor organizados e também de que as dramatiza¢des sejam
gravadas antecipadamente. Por outro lado, os Master Trainers perceberam o método do CST
como eficaz, no sentido de alcancar os objetivos de desenvolvimento de habilidades nas
criangas e melhora no bem-estar dos cuidadores.

Além disto, eles acreditam que o conteudo abordado € suficiente e compreensivel para
as familias e que eles, enquanto profissionais, também se desenvolveram com o processo de
aplicacdo do programa. As visitas domiciliares foram consideradas o ponto forte do
treinamento, essencial para a conquista da confianga e do engajamento das familias, mas
precisam também ser bem planejadas nas proximas etapas, considerando o tempo disponivel

dos facilitadores e a distancia entre o local de treinamento e as casas das familias.

4.2.2 GF cuidadores

O corpus para andlise da percepcao dos cuidadores sobre a aceitabilidade e viabilidade
de aplicag¢do do CST no contexto local foi gerado a partir das respostas as questdes apresentadas
no GF destes. Esses textos foram submetidos a analise de similitude, com auxilio do software
IRaMuTeQ. Esta analise ¢ processada por meio de indicadores estatisticos que apresentam uma
arvore de palavras com ramifica¢des fundamentadas nas relagdes que uma possui com a outra,
como demonstrado na FIGURA 7. A representacdo neste formato auxilia na visualizagdo da
conex@o entre as palavras e identifica as palavras com maior frequéncia no corpus, favorecendo

a apreensdo dos principais nicleos de sentidos do corpus.
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FIGURA 7- ARVORE DE SIMILITUDE DO GRUPO FOCAL DOS CUIDADORES
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FONTE: software Iramuteq 7.2.

O GF dos cuidadores gerou 5 textos que deram origem a 150 segmentos de texto, dos
quais 106 (70,67%) do total foram considerados na CHD. O corpus foi formado por 5302
ocorréncias de palavras, que corresponderam a formas distintas, indicando uma média de 7,86
ocorréncias por palavra. Os resultados da CHD s3o apresentados na FIGURA 8, cujo

dendograma indica as classes, bem como as relagdes estabelecidas entre elas pela analise.
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FIGURA 8- DENDOGRAMA DO GRUPO FOCAL DOS CUIDADORES
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A analise de agrupamentos, como ilustra a FIGURA 8, resultou em 5 categorias,
denominadas: (5) mudangas de comportamento dos cuidadores (23,6%), (4) suporte aos
cuidadores (21,7%), (1) desenvolvimento das habilidades da crianca (19,8%), (2) os desafios
da inclusdo e dos tratamentos (17,9%), (3) entendimento (17%). A primeira parti¢do do corpus
opoe a classe 2, 1 e 5, as classes 4 e 3. A segunda particdo opde a classe 5 as classes 2 e 1; a
terceira particdo opde a classe 2 a classe 1; e a classe 4 a classe 3. A descri¢do de cada classe
sera realizada a seguir, considerando as palavras mais frequentes, suas correlagdes e utilizando

fragmentos do discurso dos cuidadores para ilustrar as analises.

A) Classe 5 — autopercepc¢do e mudangas nos cuidadores

O contexto apresentado pela classe 5 foi composto por segmentos de texto que
representam 23,6% do corpus e faz referéncias o movimento das maes se perceberem e
modificarem comportamentos e atitudes. Os segmentos que compdem essa classe sdo formados

por algumas palavras, tais como: errado, forgar, deixar, precisar, aprender.
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Esta classe traz como ideia central o processo de reconhecimento gerado na
capacitacdo. Tanto ao ouvir os relatos das outras maes, como durante as dramatizagdes, as
participantes puderam reconhecer formas de pensar e agir que ndo percebiam em si mesmas.
Este reconhecimento foi visto como gatilho para reflexdes e transformagdes pessoais, incluindo

o autocuidado. Seguem trechos que exemplificam este conteudo:

C5 (...) as vezes pensamos de um jeito, mas vamos aprendendo um pouco com cada
um que participa do CST. Nés vamos aprendendo um pouco com cada um, para
tentar fazer igual também em casa.

C7 (...) entdo, eu so tenho a agradecer mesmo e espero que esse projeto continue
porque muitos pais precisam disso. No6s nos viamos no teatro, na verdade. (...) O
teatro faz parte para vocé ter uma nogdo de como é mesmo na realidade(...) E vocé
enxergava o jeito como vocé fazia em casa, sua agressividade, porque as vezes vocé
quer eles obedecam na marra (...) Entdo sabemos como é a forma correta agora. O
teatro foi um exemplo, cada um se viu em um momento daqueles (...) esse tempo que
estivemos aqui, tivemos um lempo SO nosso, nos ndo temos um tempo SO nosso. E
servico, é casa, é filho, as vezes é isso, a gente conversou aqui sobre todas as coisas.

Cl (...) eu penso que pra mim foi dificil, muito dificil. Porque eu tive que eu me
controlar mais, o meu estilo era esse, mais de brincar com ele, de néo dar muito
limite, quem dava mais limite era o meu marido. O pai jd era assim, entdo eu mudar
foi muito dificil. Eu ignorar ele, porque eu sei que estava fazendo errado. E dificil
vocé mudar a cabega dos outros de fora, mas vocé perceber também que vocé estd
seguindo aquelas mesmas crengas e vocé desmistificar essas crengas é muito dificil.

B) Classe 4: suporte (ajuda)

O contexto apresentado pela classe 4 foi composto por segmentos de texto que
representam 21,7% do corpus e faz referéncias ao suporte aos cuidadores. Os segmentos que
compdem essa classe sdo formados por algumas palavras, tais como: ajudar, CST, cuidador,
conseguir, capacitagio.

Estes segmentos demonstram a percep¢do de que o treinamento ofereceu auxilio aos
cuidadores, levando conhecimento sobre os TN, ensinando estratégias de intervencdo, e
também permitiu a criagdo de uma rede de apoio entre as maes. Aqui as maes declaram a
intencdo de que houvesse continuidade dos encontros em grupo, dando seguimento ao suporte

que receberam. A percepg¢do de se sentirem ajudadas sdo representadas nos trechos a seguir:

C4 (...) entdo vocé chega no CST, onde falam que vdo te ajudar. Vocé que estd ali
com a tua filha, vdo ajudar a entender, a ignorar os comportamento_desafiadores,
a estar mais junto. Ensinar o passo a passo de ensinar cada tarefa. Porque para
vocé é normal, mas para ele ndo. Ajuda a enxergar com o olhar da crianga. Isso
para eu ajudar a minha filha. Ninguém vai fazer melhor que eu. Entdo isso para
mim é o essencial. (...) Para nés podermos nos ajudar, como cuidadores mesmo,
como mdes, ajudar na dificuldade.
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C3 (...) o CST me ensinou muito, primeiramente, a forma de pensar e de agir porque
eu atropelo muito as coisas para falar, e o curso me ensinou a esperar e dar a
oportunidade para ele pegar e me apontar. Esperar aquele momento que ele vai
reagir de outra forma. Em quebrar em pedacinhos as informagoes, quando vai para
a escola, quando tem que sair, ndo fazer as coisas muito em cima da hora, fazer
aquela correria.

C7 (...) sinceramente, essas nossas sessdes do CST sdo maravilhosas, mas no final
que comecga a ficar bom. Desde que comegou a se falar mais no grupo, a gente
montou um grupo no Whatsdpp, entdo o CST poderia ser eterno eu penso que
deveria. Ndo com novas segdes ou hordrios, mas deveria ter encontros nem que seja
uma vez no més, seria gostoso. Nos nos reunirmos, trocar as experiéncias que
estamos tendo, as dificuldades, entdo, precisava ter mais tempo.

C) Classe 1 — desenvolvimento das habilidades da crianga:

O contexto apresentado pela classe 1 foi composto por segmentos de texto que
representam 19,8% do corpus e faz referéncias a comunicagio. Os segmentos que compdem
essa classe sdo formados por algumas palavras, tais como: conversar, nervoso, desespero, bom,
resolver.

Nesta classe as participantes expressam 0s progressos percebidos nas habilidades da
crianga. Elas relatam, conforme demonstram os trechos a seguir, como as estratégias aprendidas
por elas no CST proporcionaram um aumento na comunicagdo, no vocabulario, na interagdo

social de seus filhos e também avangos no manejo dos comportamentos desafiadores.

C1 (...) quando eu comecei a parar e ignorar o comportamento_desafiador, ele volta
ao normal sozinho e continua conversando, até desenvolveu mais a fala dele.(...)
com os outros da escola ele estd interagindo mais. Fu estou muito feliz com esses
progressos (...) foi entdo que eu conseguir lidar com ele, porque essas coisas eu ndo
conseguia fazer antes, de jeito nenhum, bastava eu sair de casa que todo tempo ele
queria chamar minha atengdo. Agora ndo.

C7 (...) o J. evoluiu muito, ele ndo conseguia se comunicar e expressar o que ele
sentia e fazia, e hoje ele consegue e ndo precisa agredir ninguém. Quando ele estd
nervoso e ndo quer fazer uma coisa, ele ja consegue se expressar ou falar que ele
quer ficar quietinho ou que aquele é o momento dele. Outra evolugdo é que ele ndo
conseguia entrar na escola sozinho (...) eu comecei a estimular ele dizendo que ele
podia entrar e que ele conseguia. Foram muitas evolugdes.

C3 (...) Sim, consegui implementar as estratégias em casa. Ajudou muito, porque eu
esperava ele falar, para ele falar mais.

D) Classe 2 — desafios da inclusdo:
O contexto apresentado pela classe 2 foi composto por segmentos de texto que

representam 17,9% do corpus e faz referéncias aos desafios da inclus@o e dos tratamentos. Os
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segmentos que compdem essa classe sdo formados por algumas palavras, tais como autista,
perceber, problema, normal.

Nesta classe sdo expostas as dificuldades vivenciadas pelas maes, na demora para
receber o diagnéstico, na escassez de orienta¢des, no acesso ao tratamento. As cuidadoras
também relatam que na area da educagdo percebem dificuldade dos profissionais em conduzir
as adaptacgdes necessarias a crianga e dar suporte a familia. Seguem trechos das falas das mées

sobre este tema:

C2 (...) quando eu vim fazer esse curso eu aprendi que vocé ndo coloca um rétulo
em nenhum autista. Como nos falamos aqui, e eu aprendi que a minha filha ndo tem
rotulo, ela tem o jeito dela, e cada um tem o seu jeito (...) Quando a G. entrou na
creche falei para a diretora que pensava que a Giovana sé se adaptaria a meio
periodo. Ela tem problema com a alimentagdo. E a diretora desde o primeiro dia
olhou para a minha cara e falou assim que na sua escola crianga ndo fica meio
periodo.

C4 (...) tem profissional que entende do assunto, mas ainda assim é o conhecimento
dele, ele ndo pega, ndo senta, ndo ouve vocé. Vai la, olha o meu filho, como ele estd
se comportando. Entdo vocé recebe um diagnostico e vocé se pergunta para onde
ir. Vocé chega no profissional e ele diz para a mde que é normal a crianga néo falar
até os 4 anos, fala para ela ficar tranquila, que é normal. Me pergunto se é normal,
entdo.

E) Classe 3 - entendimento:

O contexto apresentado pela classe 3 foi composto por segmentos de texto que
representam 17% do corpus e faz referéncias ao entendimento. Os segmentos que compdem
essa classe sdo formados por algumas palavras, tais como: pensar, entender, dificuldade,
familia.

As participantes expressam, nesta classe, a mudanga impactada pelo CST na forma
como percebem as dificuldades de seus filhos, consequentemente na forma de lidar com estes,
e esta compreensdo auxiliou na diminui¢do de sentimento de culpa. Também relatam a
dificuldade em serem compreendidas pelos familiares e pessoas proximas que ndo tiveram
acesso ao conhecimento e processo de mudanga proporcionado pelo treinamento. Isto porque
as participantes puderam reavaliar estigmas, sobre o atraso no neurodesenvolvimento e TEA,
0s quais se mantém presentes na comunidade. Seguem trechos que exemplificam este

pensamento:

C3 (...) o CST, sobre o cuidado que eles passaram para nos, essas informagoes
importantes do preparar, do cuidar, fez eu pensar diferente, porque além de tudo
sou eu como mde, como educadora, que preciso mudar a minha mentalidade, a
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minha forma de agir, e o curso trabalha muito comigo, eu espero trabalhar ainda
muito mais, porque eu estou em processo.

C4 (...) minha dificuldade ¢é explicar para as pessoas para que elas entendam o
porqué daquilo. Que aquilo ndo é um ritual, ndo é uma formalidade. Que cada
crianga tem sua particularidade, apesar de que ndo tem cara de autista. Falam que
tem que fazer isso, tem que fazer aquilo. NOs aprendemos e gostaria que os outros
fizessem o mesmo, porque estd dando certo. Mas em algumas pessoas, muitas vezes
proximas, vocé encontra uma barreira para que ela pelo menos entenda a maneira
quie voceé estd agindo.

C2 (...) como eu moro junto com vdrias casas, sempre tem alguém que pergunta se
vou deixar. E a gente deixa chorando, vira as costas e vai fazer outra coisa. Ninguém
entende, sempre é criticado, ou é ruim, essa parte é muito dificil. A familia demora
para entender, que a G. tem algum problema e que temos que fazer aquilo com ela.
A parte dificil do CST foi essa parte da instrucdo que eles me deram, de virar as
coisas e deixar ela, até ela se acalmar. Todo mundo me condena por isso, e diz que
ndo, que tem que pegar, tem que agradar, tem que dar alguma coisa para ela, lidar
com isto é a parte mais dificil.

C6 (...) até mais do que pra ele, me ajudou, porque eu vi que muitas pessoas também
sentiam como eu, que somos culpadas. E aqui eu vi que eu ndo era a culpada do que
estava acontecendo com ele, e que a forma como estava lidando realmente era a
certa, de deixd-lo mais livre, de pedir para ele fazer as coisas, porque ele com 7
anos.

C1 (...) eu penso que nos conseguimos entender o porqué e como eles estdo, que
cada um (crianga com T.N.) tem um perfil.

A partir do discurso das maes no GF, pode-se observar, de um modo geral, que elas
perceberam que o programa as auxiliou a lidar com as dificuldades que envolvem o cuidado
com seus filhos. As estratégias ensinadas nas sessdes em grupo e nas visitas promoveram
principalmente a melhora na habilidade de comunicacgdo e interagdo social das criangas e no
manejo dos comportamentos dificeis. As trocas entre os participantes e as dramatizagdes
propiciaram o sentimento de pertencimento ao grupo e identificagdo entre elas, o que por sua
vez, ajudou nas mudangas de auto percepcdo, modificagdo de sentimento de culpa, criagdo de
uma rede de apoio. As maes relataram ainda que a participagdo no CST permitiu uma mudanga
na forma como percebem seus filhos, e suas dificuldades, e consequentemente na forma com
que lidam com eles. No entanto, também apontaram dificuldades com relagdo a encontrar apoio
nos servigos de saude e educacdo e também da comunidade em compreender as mudangas

promovidas pelo CST.
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5 DISCUSSAO

5.1 ACEITABILIDADE

Para que um programa de interven¢do no campo da saude possa ser aplicado, e
incorporado a rede de cuidados, ¢ fundamental a verificacdo de sua aceitabilidade pelo publico
alvo. A aceitabilidade é compreendida como a capacidade do instrumento/ método ser aceito,
sendo que a forma como os individuos ou comunidades percebem, compreendem e admitem os
servigos ird repercutir na adesdo, manutencdo e eficacia do préoprio tratamento (BISCAIA,
2017). A aceitabilidade do método de interven¢do proposto pelo CST foi verificada neste
estudo, quantitativa e qualitativamente, com relagdo ao seu conteudo e formato (sessdes em
grupo e visitas domiciliares), considerando-se tanto a percepgdo dos cuidadores como dos
Master Trainers que participaram deste primeiro teste do programa no Brasil.

No que se refere ao conteudo do programa os resultados quantitativos dos Master
Trainers (TABELAS 16, 17 e 18) demonstram que, de um modo geral, os cuidadores estavam
de acordo as ideias apresentadas, consideraram os conteudos aceitaveis, relevantes e na
quantidade e complexidade certa. Porém, com relagdo a quantidade do conteido na sessdo 3 os
Master Trainers consideraram “muito” e na sessdo 4 “pouco”, podendo ser melhor distribuido
entre estas duas sessOes. Nas sessdes em grupo, os participantes estavam confortaveis,
demonstraram confianga, interesse, engajamento na pratica em pares € também na preparacio
para a pratica em casa, com tendéncia a aumento de envolvimento do inicio para o final do CST.
Na sessdo 4 a participag@o das méies foi menor do que nas demais, respondendo somentequando
solicitadas. Nesta sessdo foi abordado o tema comunicagdo, sendo esta a principal preocupagdo
das mesmas.

Os dados qualitativos confirmam a percepg¢do dos Master Trainers de que os conteudos
sdo apresentados de forma compreensivel e colocados em pratica pelas cuidadoras (classe 2) e
que a participagdo e o engajamento destes cresceu ao longo do treinamento (classe 1).

Segundo os Master Trainers o CST “apresenta uma linguagem de uma forma que as
familias consigam entender e praticar [...] os cuidadores passaram a entender, a participar,
a compartilhar o material em casa e a entender junto™ (M4), “ele (cuidador) ndo estava
simplesmente concordando com o que nos estdvamos falando, ele estava fazendo mesmo”(M1).

Os dados quantitativos dos cuidadores (TABELAS 14 e 15) igualmente trazem
confirmagdo da alta aceitabilidade do conteido do programa para os mesmos. O conteudo do

treinamento, nos aspectos compreensibilidade, relevancia, utilidade e auxilio nos objetivos,
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obteve nota méaxima. Estes resultados vao ao encontro dos achados do estudo de implementagdo
do CST em outros paises. No momento, existem pouquissimos dados publicados dos estudos
do CST, visto que ainda grande parte deles estd em curso. Os dados do pré piloto da Etiopia
(TEKOLA, 2020) estdo apresentados em formato de artigo e alguns outros como do Quénia,
Chile, Italia e Hong Kong em formato de poster. Destes dados verificou-se que no Quénia o
estudo piloto indicou que ¢ viavel e aceitavel implementar a CST tanto em ambientes rurais
como urbanos, € que mesmo um pais com baixo nivel educacional os cuidadores conseguiram
seguir adequadamente o programa. Os pais mostraram-se muito satisfeitos com a capacitagio
(ABUBAKAR et al, 2019). Na Italia os materiais do programa e o conteudo foram
considerados aceitaveis pelos cuidadores (SALOMONE et al., 2018). Na Etiopia o programa
também se mostrou aceitavel para a populagio alvo.
Geralmente, os comentarios dos entrevistados sobre a aceitabilidade ¢ a relevancia do
programa foram positivos. Todos os cuidadores descreveram o contetido do programa
como muito util. Embora inicialmente alguns cuidadores tenham expressado
ceticismo sobre sua relevancia para a situagio, eles indicaram que, depois de participar

do treinamento, descobriram que ele refletia scus sentimentos ¢ experiéncias
(TEKOLA et al., 2020).

A boa aceitabilidade do programa, em diversos cenarios, foi facilitada pelo seu
desenho, o qual foi construido visando reduzir a necessidade de adaptagdo cultural. O uso de
simbolos e frases culturais sdo limitados, sendo utilizados simbolos mais universais e
linguagem simples sempre que possivel. Vieses ocidentais, como o individualismo ou o
consumismo, também sdo evitados com o objetivo de garantir que o programa seja consistente
com a realidade dos participantes em ambientes com poucos recursos. Ilustragdes nas apostilas
dos participantes foram projetados para representar varias culturas e contextos
socioeconomicos, assim como refletir os objetivos globais do publico (SALOMONE, 2019).

Entdo, observa-se que para os cuidadores que participam do programa a aceitabilidade
¢ alta. Porém, no pré piloto brasileiro, apesar dos resultados quantitativos demonstrarem
auséncia de conflito entre os conteudos das sessdes e dos materiais com seus valores ou os
valores da familia (TABELA 15), a anélise qualitativa demonstra a existéncia de barreiras,
dificuldade de compreensdo e adesdo as estratégias aprendidas no CST por parte de membros
da familia e comunidade (classe 3). Nas palavras das mées: “nos aprendemos e gostaria que os
outros fizessem o mesmo, porque estd dando certo. Mas em algumas pessoas, muitas vezes
proximas, vocé encontra uma barreira para que ela pelo menos entenda a maneira que vocé

estd agindo” (C4), “ninguém entende, sempre é criticado, ou é ruim, essa parte é muito dificil
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[...] afamilia demora para entender, que a G. tem algum problema e que temos que fazer aquilo
com ela” (C2).

O relato dos cuidadores capacitados pelo CST sobre a falta de apoio e suporte da
familia e da comunidade também ocorreu em outros paises. Nas entrevistas qualitativas do pré
piloto da Etiopia houve a percepcdo da existéncia de barreiras socioculturais a capacitagdo,
visto que alguns cuidadores e observadores do programa falaram sobre a falta de apoio da
familia dos cuidadores para participar do treinamento (TEKOLA, 2020). No estudo piloto do
CST no Quénia um dos desafios apontados pelos cuidadores para a frequéncia na capacitacio
foi a falta de suporte familiar (ABUBAKAR et al., 2019).

No que se refere ao formato do programa, com modelo hibrido, com a combinagio de
sessdes em grupo e individualizadas (visitas domiciliares), segundo percep¢do dos cuidadores
e Master Trainers, houve boa aceitagdo no contexto brasileiro. No GF os Master Trainers
expuseram a percep¢do de que as visitas domiciliares foram bem vistas pelas familias, ndo
havendo resisténcia. Pelo contrario, afirmaram que as visitas colaboram para a adesdo ao CST
(classe 4), visto que geram oportunidades, no contexto natural, para conhecer, estabelecer
vinculo e atuar com as particularidades de cada familia. Os relatos a seguir demonstram a
percepcdo dos Master Trainers sobre as visitas: “consegue adequar aquele conteudo para cada
crianga, entdo eu penso que fica mais prdtico, mais fdcil até para vocé dar uma orientagdo
para os cuidadores” (M4), completa outro Master Trainer afirmando que as visitas domiciliares
“fazem um engajamento, os cuidadores valorizam, os cuidadores ndo sdo somente mais um,
eles sabem que o Master Trainer estd falando do seu filho”(M1), “é dentro do contexto, das
capacidades que eles estdo tendo no dia a dia” (M2). A percepgdo dos Master Trainers
demonstra que as visitas domiciliares cumpriram seu papel dentro do CST. Isto ¢, elas sdo
oportunidades de os profissionais orientarem os cuidadores de forma individualizada, com o
objetivo de adaptar a intervengdo aos ambientes, objetivos e necessidades especificas das
familias, num contexto naturalistico (SALOMONE et al., 2018).

Diferentes estudos tém demonstrado a relevancia dos encontros individualizados e
visitas domiciliares em treinamento de pais. Em revisdo sistematica de estudos qualitativos
sobre facilitadores e barreiras ao engajamento em programas para pais Mytton et al. (2014)
afirmam que a “mensagem focada”, direcionada a uma familia especifica, ¢ considerada pelos
profissionais como o principal facilitador neste tipo de treinamento. Isto porque permite adaptar
o conteudo ou sessdes as habilidades dos pais, sua cultura e ao comportamento e dificuldade da
crianga. Da mesma forma, a revisdo de Munns et al. (2016) demonstrou impactos positivos dos

programas de apoio aos pais realizados em visita domiciliar liderados por pares. Neste estudo,
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em analise qualitativa os participantes destacaram que dentre os aspectos que contribuem para
o sucesso dos programas estdo a qualidade dos relacionamentos entre pais e visitantes
domésticos, com elementos de respeito mutuo, confianga e valoriza¢do da parceria propiciada
por este formato de treinamento. Desta forma, vé-se que as visitas domiciliares, momento de
estabelecer decisdes colaborativas com a familia, e do cuidador receber orientagdo
individualizada, segundo a literatura e confirmados pelos resultados deste estudo, sdo um
recurso aceitavel e muito relevante no treinamento parental.

Ademais, no que se refere as sessdes em grupo, a analise qualitativa demonstrou
aceitacdo e percepcdo positiva da experiéncia pelas maes. Estes resultados demonstram que um
dos objetivos do formato de sessdes em grupo no CST foi alcangado, ou seja, promover o apoio
entre os cuidadores (SALOMONE, 2019). Segundo as maes as sessdes em grupo permitiram a
troca de experiéncias e facilitagdo do aprendizado (classes 5), conforme trechos a seguir: “as
vezes pensamos de um jeito, mas vamos aprendendo um pouco com cada um que participa do
CST. Nos vamos aprendendo um pouco com cada um, para tentar fazer igual também em casa”
(C5), “Esse tempo que estivemos aqui, tivemos um tempo so nosso, nos ndo temos um tempo so
nosso. I servico, é casa, é filho, as vezes é isso, a gente conversou aqui sobre todas as coisas”
(C7).

Este resultado vai ao encontro do que aponta a revisdo de Mytton et al. (2014), no qual
‘experiéncia em grupo’, que permite conhecer outras pessoas, trocar ideias, sentir-se seguro
para conversar e receber apoio de colegas, foi apontado pelos participantes como facilitador do
engajamento no treinamento de pais. Da mesma forma no estudo inglés realizado por Jones et
al. (2018) sobre viabilidade e aceitabilidade de implementag@o de grupo de pais centrado no
cuidado infantil, todos ou quase todos os participantes dos grupos relataram experiéncias
positivas de cuidado e conforto em grupos. Esses achados, segundo o autor, sdo semelhantes a
outros estudos que descobriram que os formatos de grupo com o foco no cuidado de criangas
sdo aceitaveis e vidveis para as familias. Para o autor o mais importante, em termos de
aceitabilidade, foi que todos os pais que participaram desta pesquisa na Inglaterra afirmaram
que continuariam os grupos em vez de fazer visitas individuais.

No pré piloto do CST na Etidpia, alguns cuidadores falaram sobre os beneficios das
sessdes em grupo, que permitem compartilhar experiéncias com outros cuidadores. No entanto,
neste contexto, o formato em grupo também foi considerado um fator dificultador visto que “os
facilitadores e observadores do programa falaram sobre a variagdo no nivel de compreensdo e
educagdo dos cuidadores como um dos desafios da entrega do programa” (TEKOLA et al,

2020). Constata-se, portanto, que se por um lado no treinamento de pais o aprendizado em
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grupo pode ser um fator facilitador para o engajamento, por outro, se ha grandes desniveis s6cio
culturais, pode ser um fator dificultador. No pré piloto brasileiro, dentre as 10 familias que
iniciaram a capacitagdo, uma considerou como dificultador, apontando a falta de identificagdo
com a realidade dos demais participantes e a pouca relevancia do treinamento como razdes de
seu abandono. Porém as demais cuidadoras perceberam o formato de grupo como fator
facilitador.

Nos comentarios da ‘avaliagdo apos sessdo’ e também no GF (classe 4) as maes
manifestaram a intengdo de prosseguir com os encontros, como exemplifica o trecho a seguir:
“o CST poderia ser eterno eu penso que deveria. Nao com novas segoes ou hordrios, mas
deveria ter encontros nem que seja uma vez no més, seria gostoso” (C7). Isto indica boa
aceitacdo da capacitag@o, assim como a existéncia de demanda por servigos de atendimento a
este publico.

Vale ressaltar, como indica o contetido da “entrevista para saidas antecipadas”, que
nenhuma das maes que desistiram de participar do programa, o fez pela falta de aceitabilidade
do programa, ou seja, por causa de conflitos entre o conteudo ou formato do programa com
valores e crengas pessoais ou familiares. Portanto, no quesito de aceitabilidade para a populagio
aplicada, o CST mostrou-se efetivo, alcangando o engajamento dos participantes no processo

assim como a valoriza¢do dos conteudos recebidos.

5.2 VIABILIDADE

A analise dos dados quantitativos e qualitativos também trazem informagdes sobre a
viabilidade de aplicagdo do CST, versdo 2.06, no Brasil. Dentre eles est4 a taxa de participacao
e reten¢do na capacitagdo, questdes de ordem pratica que interferem na adesdo - tais como local,
deslocamento, cuidados com a crianga, tempo, pratica em casa - e¢ qualidade da entrega/
fidelidade de implementacdo do treinamento.

No que se refere a reteng@o na capacitagdo houveram trés abandonos, tendo 70% dos
participantes (n=7) concluido o treinamento, cumprindo assim a meta estabelecida nos guias
onde o esperado sdo pelo menos 6 participantes. A frequéncia nas sessdes, dos 7 cuidadores,
foi de 86% dos encontros, sendo que no instrumento do programa “Rastreio de
comparecimento” considera-se que a frequéncia minima esperada € de 75% dos encontros (pelo
menos 6 sessdes em grupo e as 3 visitas), meta atingida por 85,7 %, ou seja 6 das 7 familias que
foram capacitadas. Considerando-se as 10 familias que iniciaram, 60% delas atingiram estameta

(75% das sessoes).
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A retengdo e frequéncia no pré piloto brasileiro foram menores do que da Etiopia e
Italia. No estudo piloto italiano, dados preliminares indicam que de 22 familias que foram
treinadas pelo CST, 82% dos cuidadores completaram pelo menos 75% do programa, tendo
apenas um abandonado, com indice de reten¢do de aproximadamente 95% (SALOMONE et
al., 2018). Ja na Etiopia, onde foram realizados dois estudos pré piloto, a retengdo foi de 90%
(em Addis Ababa) e 100% (em Butajira), sendo que as familias participantes completaram mais
de 83% das sessdes. Possivelmente um dos fatores que facilitou a adeso neste pais o fato dos
cuidadores viverem a uma curta distancia do local de treinamento além de que, a partir da
segunda sessdo, foram organizadas creches no local do treinamento para auxiliar as familias
que ndo conseguiram encontrar assisténcia infantil, de modo que em cada sessdo entre dois e
seis cuidadores trouxeram o filho (TEKOLA et al., 2020).

Mas, ainda assim os cuidadores na Etidpia, mencionaram nas entrevistas qualitativas
ter encontrado dificuldades préaticas para participar do treinamento, tais como transporte e falta
de tempo para as praticas em casa (TEKOLA et al., 2020). No piloto Queniano os principais
desafios enfrentados pelos cuidadores no programa também estavam focados na dificuldade de
comparecimento, como por exemplo problemas em encontrar um cuidador alternativo para
cuidar de seu filho enquanto eles participavam de sessdes de treinamento, falta de apoio da
familia ou conflitos com os empregadores (ABUBAKAR et al., 2019). No pré piloto brasileiro
questdes semelhantes como disponibilidade de cuidador para o filho durante as sessdes, custo
com transporte, incompatibilidade com trabalho, local e horario do treinamento também foram
citados pelos desistentes (“entrevista para saidas antecipadas”) como fatores que interferiram
no abandono do treinamento.

Estes dados vao ao encontro dos achados de Mytton et al. (2014), os quais indicam
que, entre as barreiras para a participacdo em treinamento de pais, estdo as demandas
concorrentes sobre o tempo e os recursos destes, incluindo questdes praticas, como cuidar de
outras criangas e a frequéncia e o tempo das sessdes, que ndo se encaixavam nos padrdes de
trabalho ou em outros compromissos. Ja como fator facilitador para o engajamento, apontado
nos diversos estudos analisados nesta revisdo, esta a acessibilidade para os participantes, ou
seja, a adequagdo da hora e local da entrega do curso em locais da comunidade, localizagdo com
creche e treinamentos noturnos. Pensando em minimizar estas dificuldades o proprio CST
sugere adaptacdes que visam melhorar a viabilidade e aceitabilidade, incluindo a escolha do
horario apropriado para as sessdes em grupo (semanal / quinzenal, diurno ou fora do horario
comercial), oferecer cuidados para as criangas, bebidas ou atividades adicionais culturalmente

apropriadas (SALOMONE, 2019).
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Ainda com relagdo as questdes praticas, no que se refere ao local, o pré piloto brasileiro
foi conduzido em um centro de especialidades em regido central da cidade, muito semelhante
ao da etidpia, que ocorreu em ambiente clinico (hospital) e ndo comunitdrio. A adesdo e
manutengdo dos participantes a capacitacdo ocorreu de forma satisfatoria, assim como 0s
Master Trainers conseguiram, apesar da distancia, realizar as visitas domiciliares dentro de sua
carga horaria de trabalho. No entanto, os Master Trainers (GF - classe 3) levantaram a
preocupagdo com a viabilidade futura, ja que os facilitadores terdo carga hordria menor
dedicada ao CST e o deslocamento para as visitas exige tempo. Eles percebem a necessidade
de haver o planejamento prévio das visitas domiciliares e acreditam que tanto para as familias,
como para os profissionais, a proximidade entre o local de treinamento e a populagido alvo ¢ um
fator importante, tornando mais viavel a aplicagcdo da metodologia em larga escala. Nas palavras
do treinador: “femos que pensar nessas visitas domiciliares, na logistica, porque isso
demandou bastante tempo (...) pensando que alguém que provavelmente ndo vai ter uma carga
hordria so para o CST vai implementar, temos que pensar bem, onde essas pessoas estardo
para que isso seja possivel, seja acessivel e que tenha uma logistica fdcil, seja para os
cuidadores irem ao CST, seja para o Master Trainer fazer essas visitas domiciliares” (M1).
No estudo etiope os observadores igualmente mencionaram, nas entrevistas qualitativas,
desafios praticos relacionados as visitas domiciliares (TEKOLA et al., 2020). Em trabalho
apresentando resultados preliminares dos testes do CST pelo mundo também sdo citadas
questdes de viabilidade que envolvem as visitas domiciliares e gravagdes de video (seguranca,
viagens, falta de tempo) além da falta de puericultura (cuidados com a crianga) como barreiras
ao treinamento (ABUBAKAR et al., 2019).

Com relag@o ao tempo das sessoes, esperava-se que fossem realizadas em 2 a 2,5 horas
aproximadamente, e, assim como na Etiopia, elas se estenderam a 3 horas. Ressalta se que no
Brasil os cuidadores (“avaliagdo apds sessdo” - TABELA 15), pontuaram como adequado o
tempo das sessdes, mas na Etidpia os participantes relataram que pelo fato do treinamento ter
levado mais tempo do que o indicado no manual, causou problemas de assisténcia a crianga e
dificuldades para os facilitadores em manter a atengdo dos cuidadores durante o treinamento
(TEKOLA et al., 2020). Isto indica que possivelmente seja necessario ajustar o tempo previsto
para o treinamento, ampliando para 3 horas, ou reduzir o conteido programado para cada
$essao.

Outro aspecto analisado ¢ com relag@o a pratica em casa, considerada muito relevante
para a efetividade da capacitagdo, visto que €é a implementacdo das estratégias que promove a

consolidago do aprendizado dos cuidadores e impulsiona o desenvolvimento das habilidades
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e a mudanga no comportamento das criangas. As maes afirmaram ser viavel a pratica em casa,
visto ndo haver dificuldades para entender, lembrar ou praticar as estratégias no intervalo entre
as sessoes (“diario do cuidador” - TABELA 12). Mas, elas praticaram menos vezes do que o
esperado, mas por mais tempo do que o sugerido, com tendéncia a diminui¢do no investimento
de tempo nestas praticas ao longo das sessdes. Desta forma, observou-se que a pratica em casa
se mostrou viavel, em tempo acima (13,5 minutos) e quantidade abaixo (aproximadamente 3
vezes por semana) do que o sugerido pelos Master Trainers (5 minutos, diariamente). Porém,
se for considerado o tempo total dedicado a estas praticas por semana, as maes dedicaram mais
tempo do que o esperado.

No que se refere a entrega do programa pelos Master Trainers, os resultados
(TABELAS 2 e 3) indicaram que o pré piloto alcangou os padrdes esperados, havendo uma
melhora no desempenho dos Master Trainers nas visitas ao longo do tempo. Os proprios Master
Trainers, no GF (classe 1) relatam perceber seu aprimoramento profissional ao longo da
capacitag@o, conforme relatos a seguir: “na verdade, aprendemos muita coisa, aprendemos a
ser humilde e parar de julgar e ter preconceito, pensar que sabe tudo” (M4), “realmente houve
um crescimento e uma aprendizagem de todos nos” (M3).

Segundo avaliagdo dos observadores, os Master Trainers obtiveram, em média, escore
proximo ao maximo (2,71 de 3,0) no que se refere a conducao das sessdes e visitas. A pontuacio
obtida indica que os procedimentos, os protocolos de intervengdo foram replicados
satisfatoriamente, aumentando de forma consideravel a probabilidade de o programa atingir
suas metas. Conforme Andzik (2017), medir a fidelidade de implementacio auxilia a garantir a
exatiddo e qualidade técnica da aplicagdo de um programa de treinamento e torna os resultados
da pesquisa mais confiaveis.

A fidelidade de implementagao ¢ critica para os resultados positivos com individuos
com deficiéncias (...) ndo somente ¢ necessario a intervengao ser ativamente aplicada,
a documentagdo da fidelidade de implementagdo ¢ critica (Horner et al.,
2005).Quando descreve adequadamente os procedimentos que dido suporte a
replicacio ¢ quando medidas sdo tomadas para assegurar implementacio apropriada,
pesquisadores promovem pesquisas solidas, validas ¢ confiaveis (...) além disso, a
medicdo continua da fidelidade (Wilder, Atwell & Wine, 2006) ¢ entrega de
treinamento ¢ avaliagdo imediatos aos praticantes (Scheeler, Ruhl ¢ McAfee, 2004)

sd0 caracteristicas criticas de sucesso do treinamento profissional. (ANDZIK, 2017,
p-2¢e 3).

O formulario da fidelidade de implementagdo utilizado neste programa esta composto
pela avaliagdo da ilustragdo verbal e o uso da modelagem como estratégias, capacidade de
facilitar as discussdes em grupo, realizar o coaching dos cuidadores com dramatiza¢des, além

da reflexdo sensivel e do fornecimento de Avaliagdo s (SALOMONE, 2019). Dentre estes
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aspectos avaliados estdo itens, como por exemplo, a capacidade de empatia, de ndo julgamento,
cordialidade, comunicagdo verbal e ndo verbal, defini¢do de meta colaborativa, construgido de
conexdo, avalia¢do aos cuidadores, ajuste do ritmo, gerenciamento das sessoes.

Diversos estudos demonstram que a qualidade do cuidado prestado podera influenciar
na decisdo do usuario de seguir as orienta¢des e o tratamento prescrito. Fatores como o
acolhimento, o vinculo, o respeito, e a proximidade entre o profissional e os usuarios de servigos
de saude influenciam na aceitabilidade. Contar com profissionais que entregam o programa bem
treinados, que ndo julgam e tem empatia com os participantes, ¢ um fator facilitador para o
engajamento bem-sucedido (MYTTON et al., 2014; OLIVEIRA et al., 2001). Considerandoque
a fidelidade de implementag@o € uma das chaves para otimizar a melhora nas criangas, a equipe
do CST encoraja a avaliagdo desta em todas as fases da implementagcdo (SALOMONE,2019).
Avaliar sistematicamente a entrega, por meio da fidelidade de implementag@o, permite verificar
o quanto a metodologia esta sendo replicada adequadamente, corrigir possiveis desvios e
direcionar as supervisdes dos futuros facilitadores. Isto se mostra ainda mais necessario
levando-se em consideragdo que nas proximas etapas, diferentemente do que ocorreuno pré
piloto, os encontros ndo serdo conduzidos por profissionais especialistas, com experiéncia

prévia com TD e AD.

5.3 PONTOS FORTES DO PROGRAMA/ BENEFICIOS DO PROGRAMA

Apesar do objetivo primario deste estudo ser a avaliag@o da viabilidade e aceitabilidade
do CST no contexto local e ndo o impacto do programa na crianga e sua familia, observou-se
ganhos relevantes na populagdo alvo. Dentre eles destacam-se a melhora dos sintomas da
criang¢a, mudanga na percepgdo e manejo das dificuldades da crianga, aumento da autoconfianga
dos cuidadores e criagdo de rede de apoio entre as familias.

Dados indicam que houve melhora dos principais sintomas de TEA, ou seja, na
comunica¢do, nos comportamentos dificeis e na intera¢do social, que foram inicialmente
apontadas, nesta ordem, como as principais preocupacgdes dos cuidadores. Os resultados
demonstram que houve melhora em todas as metas eleitas pelos cuidadores (TABELA 7), tais
como: o aumento no numero de palavras que a crianga consegue emitir, a permanéncia na
mesma atividade por um periodo maior de tempo, maior autonomia nos autocuidados,
diminui¢o de crises de “birra”.

No GF os cuidadores (classe 1), confirmando os resultados quantitativos, relataram

conquistas importantes como desenvolvimento da fala, melhora na interagdo com pares na
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escola, saida de casa ou ida a escola sem crises comportamentais, dentre outras, conforme
trechos a seguir: “quando eu comecei a parar e ignorar o comportamento_desafiador, ele volta
ao normal sozinho e continua conversando, até desenvolveu mais a fala dele [...] com os outros
da escola ele estd interagindo mais™ (C1), “J. evoluiu muito, ele ndo conseguia se comunicar
e expressar o que ele sentia e fazia, e hoje ele consegue e ndo precisa agredir ninguém |[...]
outra evolugdo é que ele ndo conseguia entrar na escola sozinho”(C7). Desta forma, percebe-
se que as estratégias ensinadas, e a pratica destas com as criangas, foram efetivas e cumpriram
um dos principais objetivos do programa, que ¢ o desenvolvimento de habilidades e manejo dos
comportamentos dificeis.

Em outros estudos piloto do CST também foi observada melhora nos sintomas das
criangas. Na Etiopia os cuidadores descreveram que o programa ajudou a promover a
comunicacdo, habilidades de autocuidado e o manejo dos comportamentos desafiadores da
crianga, e no Quénia as analises preliminares indicaram diminui¢do dos scores dos problemas
comportamentais (ABUBAKAR et al., 2019). Em conformidade, no estudo de Maluceli (2020)
sobre coaching parental realizado em grupo de pais de criangas com TEA, foi demonstrado que
as técnicas ensinadas e aplicadas em contextos naturais, promovem melhor desenvolvimento
individual das criangas e possibilitam melhor qualidade de vida para os pais e seus filhos, visto
que reduz comportamentos indesejaveis e melhora a orientagdo social e a comunicagdo
funcional entre eles. Ainda em concordancia com estes achados, Oono, Honey e McConachie
(2013) em estudo de revisdo e meta analise sobre interven¢ao mediada por pais, demonstram
que criangas com TEA podem obter ganhos nas habilidades de linguagem com esta modalidade
de intervencdo. Este estudo também sugere reducdo da gravidade geral das caracteristicas do
autismo infantil, sendo que o efeito mais forte encontrado foi na sincronia na interagdo dos pais

com a crianga, juntamente com um aumento da aten¢do compartilhada ou conjunta durante o

jogo.

Embora os tamanhos dos efeitos para os desfechos infantis sejam tipicamente
pequenos, para um distarbio grave do desenvolvimento neurolégico, como o autismo,
até mesmo efeitos dessa magnitude podem servir como indicadores de que estas
abordagens podem ser potencialmente eficazes para gerenciar o0 autismo na primeira
infancia. (OONO, HONEY e MCCONACHIE, 2013).

Outro aspecto importante, sobre o qual pode-se observar progresso, ¢ a mudanga no
entendimento sobre as dificuldades dos filhos (GF - classe 3) apos o CST, conforme os trechos
que seguem: “essas informagodes importantes do preparar, do cuidar, fez eu pensar diferente,
porque além de tudo sou eu como mde, como educadora, que preciso mudar a minha

mentalidade, a minha forma de agir, e o curso trabalha muito comigo™ (C3), “eu penso que
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nos conseguimos entender o porqué e como eles estdo, que cada um (crianga com 1'N.) tem um
perfil” (Cl), “ajuda a enxergar com o olhar da crianga™ (C4). Estas transforma¢des vieram
acompanhadas da diminui¢do de sentimento de culpa pelas dificuldades da crianga, crenga
frequente entre cuidadores de criangas com T.N., conforme demonstra este relato: “me ajudou,
porque eu vi que muitas pessoas também sentiam como eu, que somos culpadas. E aqui eu vi
que eu ndo era a culpada do que estava acontecendo com ele” (C6).

Porém, no que se refere aos conhecimentos das cuidadoras, os resultados quantitativos
(TABELAS 8 E 9) ndo demonstraram ganhos significativos. Numericamente o desempenho das
maes, no teste de conhecimentos e habilidades, foi muito semelhante antes e apos o CST. Deve-
se considerar que o nivel inicial de conhecimentos ja era alto, demonstrando que as maesja
possuiam conhecimentos prévios sobre o assunto. Isto pode ser explicado pelo fato de o nivelde
escolaridade dos participantes ser relativamente alta (no minimo ensino médio) e de quase 60%
das mées ja ter tido acesso a informag@o sobre o assunto antes do treinamento.

No entanto, com relagdo a forma como as mées lidam com as dificuldades de seus
filhos, os resultados qualitativos (classe 5), demonstraram impactos positivos do programa.

Relatos como estes sdo exemplos das transformacgdes: “eu five que eu me controlar, o
meu estilo era esse, mais de brincar com ele, de ndo dar muito limite” (C1) ou “vocé enxergava
o jeito como vocé fazia em casa, sua agressividade, porque as vezes vocé quer eles obedecam
na marra [... [ entdo sabemos como é a forma correta agora” (C7). De forma semelhante, nas
entrevistas qualitativas do estudo do CST etiope, cuidadores relataram que o treinamento
mudou sua perspectiva sobre o desenvolvimento de seus filhos, melhorou o conhecimento e
competéncias para promover as habilidades e a comunicagdo independentes da vida de seus
filhos. Também afirmaram que o programa os ajudou a entender e gerenciar o comportamento
desafiador, a mudar a maneira de disciplinar seu filho, levando a um melhor relacionamento
com ele (TEKOLA et al., 2020, p.11 e 12).

O nivel de confianga dos cuidadores, para estimular o desenvolvimento de habilidade
e gerenciar as dificuldades de seus filhos, também teve um aumento consideravel com a
capacitacdo. Os resultados quantitativos (TABELA 10) indicaram aumento da confianga das
maes principalmente para responder aos comportamentos desafiadores da crianga, para usar
imagens para ajudar o filho a seguir uma rotina, em procurar ajuda de outras pessoas e levar a
crianga para eventos sociais. No GF as méaes confirmam estes dados, como ilustram os trechos
a seguir: “ninguém vai fazer melhor que eu [...] como mades, ajudar na dificuldade” (C4), “foi
entdo que eu conseguir lidar com ele, porque essas coisas eu ndo conseguia fazer antes, de

Jjeito nenhum” (C1).
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Os Master Trainers (GF - classe 1) também relataram perceber este crescimento das
cuidadoras, as quais assumiram o protagonismo do tratamento dos filhos, conforme demonstra
estes relatos: “as familias se sentiam mais confiantes, menos estressadas, melhorou as
habilidades” (M2), “as transformagdes que vemos sdo incriveis [...] da diferenca que foi, de
organizar esse espago, de organizar as coisas e o empoderamento das familias, os cuidadores
que chegaram aqui cabisbaixos, desanimados, sem saber o que fazer. Fsse grupo que saiu
daqui agora, fazendo bagunga, tirando sarro da gente, empoderados. O positivo é que os
cuidadores deixaram de ser vitimas de uma situagdo e passaram a ser os donos da situagdo”
(M4). Estes resultados estdo em concordancia com a afirmag¢do de Christmann (2017), se
referindo aos pais de criangas com TEA, de que a busca e acesso a informag¢des permite o
empoderamento da familia propiciando praticas e cuidados mais efetivos com a crianga.

Ainda com relag@o aos ganhos, observados neste estudo, esta a criagdo de rede de apoio
entre as familias. Este ¢ um dos objetivos do CST, o qual pode ser alcangado por seu desenho
contemplar as sessdes em grupo (SALOMONE, 2019). As maies perceberam (GF - classe 4)

~ S . « .
que o grupo pode ter a func¢do de apoio mutuo, segundo a cuidadora “para nos podermos nos
ajudar, como cuidadores mesmo, como mdes, ajudar na dificuldade” (C4).

Isto também ocorreu no pré piloto etiope, em que “os cuidadores participantes
expressaram sua necessidade de apoio continuo e seguiram se encontrando e interagindo,
mesmo apos a conclusdo do programa” (TEKOLA et al., 2020). A rede de apoio social, com
seus aspectos afetivo, de interagdo social e de acesso a informagdes, auxilia na redugdo do
estresse parental relacionado aos cuidados de um filho com TEA e contribui para que as maes
fornegam cuidados apropriados a crianga (CHRISTMANN, 2017).

Portanto, observou-se que o CST promoveu impactos positivos nas criangas, além de
mudangas no entendimento, comportamento, autoconfianga e bem-estar dos cuidadores, assim
como na interagdo sincronica da diade. Estes resultados vdo ao encontro do que demonstra a
literatura atual sobre treinamento parental.

O treinamento dos pais como 'terapeutas' permite que a intervengdo comece cedo, com
0 objetivo de que as estratégias de interagdo com os pais ajudem a melhorar os
primeiros relacionamentos sociais das criancas. E importante, dada a natureza das
deficiéncias das criangas, que os pais ajudem a crianga a estabelecer um interesse
compartilhado entre si ¢ nos objetos, ¢ aprendam o poder da imitagio. Se os pais agem
de maneira "sincrona" com o foco ¢ as intengSes de seus filhos, o idioma ¢ a
comunicagdo sdo aprimorados (Siller 2008). Os efeitos secundarios podem reduzir a
frustragfio para a crianga, bem como aumentar a confianga ¢ as habilidades dos pais.
O aumento das habilidades dos pais permite oportunidades continuas de aprendizado
infantil em varias situagdes. Além disso, o treinamento dos pais em novas habilidades
tem sido frequentemente realizado em grupos, permitindo apoio mutuo ¢ potencial

reducdo do estresse dos pais. Onde o treinamento dos pais ¢ um complemento de uma
intervengio baseada na educagio, a quantidade de intervengdo apropriada para ASD
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¢ aumentada, com a generalizagdo do aprendizado infantil em diferentes pessoas ¢
ambientes. (OONO, HONEY, MCCONACHIE, 2013, p. 5¢6).

5.4 DESAFIOS E SUGESTOES

A partir dos resultados encontrados neste estudo sugere-se algumas pequenas
altera¢des que podem aprimorar e ajustar o CST para a realidade brasileira e de paises com
contexto socio cultural semelhante. As dificuldades encontradas no pré piloto brasileiro foram
descritas principalmente pelos Master Trainers, no GF. Nos demais resultados poucos
aspectos negativos foram evidenciados, demonstrando satisfacdo das participantes com o
treinamento recebido.

Dentre os pontos que necessitam ser aprimorados, conforme a percep¢do dos Master
Trainers, esta a sistematizagdo das supervisdes (classe 5). Seguem relatos dos Master Trainers
sobre este ponto: “nds precisariamos de mais supervisdo” (M1), “mas essa falta de
sistematizacdo deixou um pouco solto. Em que momento ter a supervisdo, ficou fragmentado”
(M3), “ficamos um pouco perdidos em alguns momentos em como direcionar. No sentido de
saber qual era o proximo passo, o que esperar. Ficamos um pouco inseguros nesse sentido”
(M2).

Conforme Munns (2016), uma das caracteristicas essenciais de um programa eficaz de
apoio aos pais € a educagdo permanente dos treinadores e visitantes domésticos. Este apoio, a
supervisdo por lideres de equipe, segundo o autor, visa melhorar a comunicag@o, colaboragio e
trabalho em parceria com as familias e a melhoria continua da qualidade. Para Oliveira et al.
(2001), a capacitacdo e valorizag@o do profissional de satide influencia na motivagao, qualidade
do servico prestado e consequentemente na sustentagdo da aceitabilidade. Desta forma, vé-se
que a orientagdo, suporte e aperfeicoamento promovidos pela supervisdo sistematica (com
cronograma prévio) aos facilitadores € essencial para que estes se sintam preparados e seguros
na aplicacdo e assim o programa possa alcangar sua efetividade.

Ademais, a organizagdo das apostilas (classe 2) e o preparo das sessdes, incluindo a
gravagdo prévia das dramatizac¢des (classe 3) também foram desafios encontrados pelos Master
Trainers no pré piloto, conforme exemplifica os seguintes trechos: “entender o material foi
demorado e eu digo que nos vamos ter que mudar isso, porque esse jeito que é apresentado o
material, é bem dificil, para aprender e saber transmitir” (M1), “nas sessoes, em fungdo dessa
falta de tempo que a gente teve para trabalhar com elas, tiveram algumas em que eu sai daqui

pensando que foi ruim, porque podia ter sido melhor explicado, podia ter sido organizado”
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(M4), “nas filmagens vocé consegue voltar, direcionar sobre o que os cuidadores observaram,
se eles ndo sabiam, podia voltar a gravagdo, elas observavam, elas falavam. Com o teatro ao
vivo perde muita coisa, assim padroniza o mesmo teatro para todo mundo que for aplicar. Jd
fer o teatro pronto e gravado facilita, é so passar a filmagem” (M3). No estudo da Etiopia
foram apontadas questdes semelhantes.
Os facilitadores ¢ observadores do programa indicaram que, devido a um atraso no
recebimento dos materiais de treinamento traduzidos, eles ndo eram capazes de se
preparar bem antes de ministrar o treinamento. Esse problema também foi levantado
por um dos cuidadores que afirmou ter afetado negativamente a qualidade do
treinamento (...) os facilitadores do programa relataram que alguns aspectos dos
materiais de treinamento, particularmente as demonstragdes de dramatizagdo de
papéis, eram dificeis de executar devido a sua complexidade e falta de familiaridade
do facilitador com a demonstracio de dramatiza¢io como uma modalidade de ensino.
Eles também indicaram que o tempo que reservaram para praticar a encenagao juntos

era insuficiente, fazendo com que se sentissem um pouco despreparados. (TEKOLA
et al., 2020, p.14 ¢ 15).

Portanto, sugere-se que as dramatizagdes sejam gravadas antecipadamente, para
facilitar a condugdo das sessdes pelos facilitadores. As apostilas dos cuidadores e manuais dos
facilitadores também necessitam de revisdo, de forma que estejam sincronicas entre si e com a
ordem de apresentacdo dos contedos nas sessoes.

J& os cuidadores (GF - classe 2), apontaram desafios relacionados a estigmas sociais,
dificuldades da inclusdo escolar e acesso o diagnostico e tratamento adequados, como
exemplifica a fala desta mae: “entdo vocé recebe um diagnostico e vocé se pergunta para onde
ir” (C4). Estas sdo questdes relacionadas ao contexto de paises em desenvolvimento em que a
populagdo, de um modo geral, possui conhecimento limitado sobre os T.N. e em que hé escassez
de profissionais treinados para atender esta populacdo. Este tema que emergiu no GF vai ao
encontro da afirmacdo de Christmann (2017) de que o atraso no diagndstico, e que as
dificuldades encontradas apds o diagndstico de TEA, como acesso precario ao servigo de saude
e falta de apoio social, estdo especialmente relacionados ao estresse parental. Desta forma,
supde -se que ndo havendo criticas ou sugestdes sobre o programa, visto que no relato das maes
ndo houve dificuldades no treinamento em si, as participantes apontaram os fatores que geram
preocupacdo e desgaste em suas vidas enquanto cuidadoras.

Outro aspecto observado ¢ com relagdo a localizagdo do treinamento, cuja proximidade
da casa do cuidador facilita o engajamento deste no treinamento e a realizagdo das visitas
domiciliares. Esta sugestdo vai ao encontro da proposta do CST, que € voltado para ambientes
comunitarios, assim como ao principio de territorializagdo do SUS (GONDIM, 2008).

Observa-se que quando a intervengdo ¢ realizada no territorio, com qualidade no trabalho
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prestado e com a participagdo ativa do ‘usuario’, a adesdo, o estabelecimento de vinculo e a
conexao com os demais servigos complementares locais sdo facilitadas (OLIVEIRA, 2011).

Observou-se também que no pré piloto as desisténcias tendem a ocorrer no inicio da
capacitacdo e que o engajamento, entusiasmo, participacdo dos cuidadores tendem a aumentar
no decorrer dos encontros. Segundo McKnight (2016), a taxa de abandono dos programas de
treinamento para pais tende a ser alta, principalmente entre os pais que consideram o tratamento
ineficaz. Por esta razdo € importante demonstrar no inicio do treinamento a eficicia da
capacitagdo. Como forma de estimular o envolvimento e aumentar os indices de retengdo
sugere-se que seja utilizada como estratégia a apresentagdo, no inicio da capacita¢do, dos
conteudos e temas que serdo abordados ao longo do CST e também pequenos videos com
depoimentos de cuidadores que ja participaram do programa.

Com relagdo as praticas em casa, os cuidadores registravam somente na sessdao
posterior as atividades que haviam realizado com seu filho. Estabelecer um registro diario das
atividades pode ser uma forma de estimular que as atividades sejam realizadas diariamente,
implementando o habito da intervengdo parental, assim como pode auxiliar na precisdao do
registro da atividade.

Os cuidadores levantaram a questdo de que familiares e membros proximos da
comunidade ndo compreenderam ou se engajaram na aplicagdo das estratégias do CST.
Incentivar que outros cuidadores participem das sessdes ou instrumentalizar o proprio cuidador
principal para treinar outros cuidadores secundarios da crianga podem ser alternativas para
mitigar esta lacuna. Como indica o estudo de Kuhn (2003) o treinamento com modelo piramidal
pode ser utilizado para estender a intervengdo a multiplos membros da familia da crianga com
distarbios do comportamento. Segundo o trabalho deste autor o cuidador principal pode ensinar
estratégias aos demais cuidadores, demonstrando ser este um modelo eficiente de tratamento
em ambiente natural.

Esses achados sistematicamente replicam pesquisas anteriores, demonstrando um
modelo eficiente para o treinamento de familias de multiplos membros (conjuges,
avos, adolescentes, irmdos) para implementar tratamentos prescritos individualmente
no ambiente natural (ADUBATO et al., 1981; NEEF, 1995). Além disso, os
procedimentos descritos por Shore et al. (1995) foram estendidos para cuidadores que

nio haviam sido treinados anteriormente para trabalhar com individuos com
disturbios do desenvolvimento ¢ problemas de comportamento. (KUHN, 2003).

Desta forma, vé-se que instrumentalizar o cuidador principal para transmitir aos
demais cuidadores as estratégias aprendidas, pode ser uma maneira de auxiliar no

entendimento e generalizagdo do tratamento.
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Por fim, sugere-se que seja testado o seguimento (follow-up), mensal ou trimestral, do
treinamento com as familias que concluirem o CST, visto que esta foi uma demanda
apresentada pelas familias tanto no Brasil como no pré piloto etiope (TEKOLA et al., 2020).
Além de atender a demanda, o seguimento também pode ser uma oportunidade de mensurar a

manutengdo e generalizagdo dos ganhos obtidos com a intervengéo, ao longo do tempo.
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6 CONCLUSOES

A analise dos resultados do teste pré piloto do CST no Brasil indicou que:

A) Conforme a percepgdo tanto dos cuidadores como dos Master Trainers que participaram
do pré piloto os materiais e conteudo do programa sdo aceitaveis e relevantes. O formato
do CST, com sessOes em grupo e visitas domiciliares, também apresentou boa
aceitabilidade para a populagio estudada.

B) E viavel a aplicagio deste modelo de treinamento no Brasil, mas questdes de ordem
pratica (cuidador para a crianga, local, horario, custo com transporte) interferem na
adesdo e retengdo das familias.

C) Sugere-se que as apostilas sejam revistas, as dramatiza¢des gravadas, que o treinamento
seja realizado em ambientes comunitarios, a supervisdo dos profissionais seja
sistematizada e que o treinamento seja ampliado para outros cuidadores secundarios da

crianga.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

O tratamento, em idade precoce, dos atrasos e transtornos do desenvolvimento pode
trazer impactos importantes para a vida de criangas e suas familias. Infelizmente, em paises de
média e baixa renda estes transtornos ainda s3o pouco ou tardiamente diagnosticados e os
tratamentos pouco acessiveis. Desta forma, treinamentos parentais de baixo custo e grande
potencial de implementacdo e disseminagdo, como o CST, representam a possibilidade de
mudanga no curso da vida desta parcela da populagéo.

Os estudos ja publicados dos testes do CST pelo mundo, bem como este estudo piloto,
demonstram a grande relevancia e aceitabilidade da metodologia. Indicam também algumas
barreiras com relagdo a viabilidade de aplicag@o, que podem ser minimizadas com adequacdes
que atendam as dificuldades praticas apresentadas pelas familias. Oferecer cuidados a crianga
durante o treinamento, ajustar o horario e localiza¢io do treinamento proximo a residéncia das
familias sdo exemplos de fatores que possibilitam maior retengdo na capacitagao.

No entanto, deve-se levar em consideracdo que este estudo apresenta algumas
limitagdes. A principal delas se refere ao numero reduzido de participantes. Este desenho de
pesquisa, definido da OMS, possibilita um estudo exploratorio das percepgdes dos cuidadores
e Master Trainers mas, por outro lado, ndo permite que seja realizada uma analise com
significancia estatistica. Além disto, constatou-se que o nivel educacional das maes que
participaram do pré piloto € maior do que a média nacional e que os Master Trainers sido
especialistas que possuem conhecimento e dominio das técnicas utilizadas. Desta forma, os
resultados aqui apresentados possivelmente ndo representam os que serdo encontrados em
estudos futuros do CST, os quais ocorrerdo em ambientes comunitarios de diversas regides do
pais, com perfil diferente de populagdo, e serdo dirigidos pelos facilitadores.

Apesar de ser um estudo preliminar com caracteristicas particulares, pode-se observar
que este modelo de treinamento de pais, composto por sessdes em grupo e individualizadas,
traz resultados positivos. Os pais se instrumentalizam para estimular o desenvolvimento de seus
filhos, se tornam mais conscientes dos potenciais e limitagdes das criangas, se fortalecem.

Porém, ainda se faz necessario mensurar os beneficios deste treinamento com um
numero maior de participantes, utilizando instrumentos padronizados, assim como verificar a
qualidade da entrega quando ministrado por facilitadores. Desta forma, a continuidade da
pesquisa, na fase subsequente de implementacdo, dard ainda mais respaldo para que este

programa seja entregue da forma mais adequada a populag@o brasileira.
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APENDICE 1- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
CUIDADORES

Nos, professor Dr Gustavo Manoel Schier Doria, Professor Dr Sérgio Antdnio
Antoniuk e Professor Dr Raffael Massuda, pesquisadores da Universidade Federal do Parana,
estamos convidando cuidadores de criangas com atraso do desenvolvimento e ou suspeita de
diagnostico de Transtorno do Espectro Autista a participar de um estudo intitulado
CAPACITAR- Programa de Treinamento de Habilidades para Pais e Cuidadores da OMS para
Criangas com Transtornos do Desenvolvimento. Participando deste estudo vocé ajudara a
entender melhor como ajudar criangas com transtorno do desenvolvimento e em como adaptar
a terapia desenvolvida pela Organizagdo Mundial da Satde para a cultura brasileira e lingua
portuguesa.

O objetivo desta pesquisa € verificar se a adaptacdo do programa de treinamento de
pais e cuidadores de criangas com Transtornos do Desenvolvimento ¢ adequado para pacientes
brasileiros. Esse programa ja foi implementado em diversos paises em desenvolvimento como
uma forma de atingir a maior quantidade de criangas.

Caso (o Senhor, a Senhora) participe da pesquisa, sera necessario comparecer a 9
sessdes semanais de 180 minutos no Ambulatério Encantar, Alameda Dr Muricy 498, na cidade
de Curitiba. As para sessdes de treinamento ocorrerdo apenas com os cuidadores e contardo
com a participagdo de 4 a 8 cuidadores. Além disto, faz parte do treinamento 3 sessdes
individuais com o profissional de, no maximo 180 minutos, na sua casa. Nestas sessdes serdao
realizadas observa¢des das interagdes entre o cuidador e a crianga e serdo fornecidas orientagdes
que visam desenvolver habilidades e diminuir os comportamentos disfuncionais
(comportamentos alvo, escolhidos pelos cuidadores). Também para participar da pesquisa vocé
respondera a entrevistas e preencher questionarios antes da primeira sessdo e apods a ultima
sessdo sobre sintomas, qualidade de vida, caracteristicas da familia e de saide, com duragdo de
cerca de 90 minutos cada. Apos o término das sessdes, para verificagdo se o material foi
traduzido de forma adequada, vocé sera incluido em uma sessdo (chamada de GF) com outros
cuidadores e entrevistadores que serd gravada em video e terd perguntas sobre o material e a
forma da terapia. Tanto as entrevistas como o GF acontecerdo no CENEP (Centro de
Neuropediatria do CHC/ UFPR, localizado na R. Floriano Essenfelder, 81. Curitiba /PR).

O horario dos encontros serd definido previamente com todos os participantes e

confirmado pelas pesquisadoras.
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E possivel que (o Senhor, a Senhora) experimente algum desconforto, principalmente
relacionado ao cansago devido as entrevistas e questionarios e possivel desconforto relacionado
a perguntas especificas sobre o desenvolvimento do seu filho/familiar. Para minimizar esse
possivel desconforto, as pesquisadoras que sdo psicologas, oferecerdo quatro sessdes
individuais de atendimento psicolégico na sede da LABPEEDH. Caso haja algum dano maior,
a pesquisadora se compromete a prover meios para repara-los por meio de encaminhamento a
Clinica-Escola de Psicologia da Universidade Federal do Parana - UFPR, sendo o tratamento
gratuito. Caso o desconforto seja muito grande para vocé, podera solicitar seu desligamento da
pesquisa sem nenhum prejuizo ou necessidade de explicagdo.

Alguns riscos podem relacionados ao estudo podem ser: riscos eventuais de
constrangimento em fung¢do de entrevistas e questionarios sobre desenvolvimento e
caracteristicas da familia. As entrevistas sdo sigilosas e em nenhum momento serdo divulgados
dados especificos sobre seu familiar. A entrevista em grupo sera gravada e ha o risco eventual
de quebra de confidencialidade, no entanto nesta ocasido serdo discutidas questdes relativas a
terapia em si e tradugdo do material e ndo necessariamente detalhes clinicos da crianga.

Os beneficios esperados com essa pesquisa sdo: verificar se a tradugdo e validagdo
desta terapia para a cultura brasileira e lingua portuguesa esta adequada e assim poder
implementar nas unidades basicas de saude esta forma de tratamento para atingir o maior
numero de criangas com transtorno do desenvolvimento, além disso (o Senhor, a Senhora) e
seu filho/ familiar pode ser diretamente beneficiado(a) por sua participagdo neste estudo. Os
beneficios esperados com essa pesquisa incluem conhecer estratégias que visam a qualidade de
interagdo familiar, acesso a praticas educativas parentais que podem melhorar a relagdo entre
pais e filhos e também auxiliar do desenvolvimento tanto de seu/sua filho/a como da familia de
uma forma geral. Para que estes beneficios possam ser observados e medidos € necessario que
a crianga ndo esteja recebendo nenhum outro tratamento na area de saude mental durante o
periodo da pesquisa.

Os pesquisadores, responsaveis por este estudo, poderdo ser localizados para
esclarecer eventuais dividas que (o Senhor, a Senhora) possa ter e fornecer-lhe as informagdes
que queira, antes, durante ou depois de encerrado o estudo por e-mail, telefone em horario
comercial (das 8:00 as 17:00), contatados pelo telefone (41 3204-2100).

Se (o Senhor, a Senhora) tiver duvidas sobre seus direitos como participante de
pesquisa, podera contatar o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos — CEP/CHC-
UPFR das 08:00 horas as 14:00 horas de segunda a sexta-feira. O CEP trata-se de um grupo de

individuos com conhecimentos cientificos e ndo cientificos que realizam a revisdo ética inicial
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e continuada do estudo de pesquisa para manté-lo seguro e proteger seus direitos. A sua
participacdo neste estudo € voluntaria e se (o Senhor, a Senhora) ndo quiser mais fazer parte da
pesquisa, podera desistir a qualquer momento e solicitar que lhe devolvam este Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido assinado.

As informagdes relacionadas ao estudo poderdo conhecidas por pessoas autorizadas
(orientador, pesquisador e aluno de graduacgdo envolvido na pesquisa). No entanto, se qualquer
informagdo for divulgada em relatédrio ou publicagdo, serd feito sob forma codificada, para que
a sua identidade seja preservada e seja mantida a confidencialidade. Para estudos que
envolvem entrevistas gravadas, seu anonimato também serd respeitado. Os dados e
instrumentos utilizados (entrevistas, questionarios, videos, audios) ficardo guardados sob a
responsabilidade dos pesquisadores com a garantia de manutencdo do sigilo e
confidencialidade, e arquivados por um periodo de 5 anos; apos esse tempo serdo destruidos.

As despesas necessarias para a realizagdo da pesquisa como transporte sdo de sua
responsabilidade e (o Senhor, a Senhora) ndo recebera qualquer valor em dinheiro pela sua
participagio.

Quando os resultados forem publicados, ndo aparecerd seu nome, e sim um codigo.

Eu, li esse Termo de Consentimento e

compreendi a natureza e objetivo do estudo do qual concordei em participar. A explicagdo que
recebi menciona os riscos e beneficios. Eu entendi que sou livre para interromper minha
participacdo a qualquer momento sem justificar minha decisdo e sem qualquer prejuizo para
mim nem para meu tratamento ou atendimento ordinarios que eu possa receber de forma
rotineira na Institui¢do. Eu entendi o que ndo posso fazer durante a pesquisa e fui informado
que serei atendido sem custos para mim se eu apresentar algum problema diretamente

relacionado ao desenvolvimento da pesquisa.

Eu concordo voluntariamente em participar deste estudo.

Nome completo, legivel do Participante e/ou Responsavel Legal

Assinatura do Participante e/ou Responsavel Legal
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Nome completo do Pesquisador e/ou quem aplicou o TCLE

Assinatura do Pesquisador e/ou quem aplicou o TCLE

Declaro que obtive, de forma apropriada e voluntaria, o Consentimento Livre e

Esclarecido deste participante ou seu representante legal para a participagdo neste estudo.

Nome completo do Pesquisador e/ou quem aplicou o TCLE

Assinatura do Pesquisador e/ou quem aplicou o TCLE

Curitiba,__/ /
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APENDICE 2 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
MASTER TRAINERS, PROFISSIONAIS ESPECIALISTAS E FACILITADORES

Nos, professor Dr Gustavo Manoel Schier Doria, Professor Dr Sérgio Antdnio
Antoniuk e Professor Dr Raffael Massuda, pesquisadores da Universidade Federal do Parana,
estamos convidando profissionais da Prefeitura Municipal de Curitiba, certificados como
Master Trainer pela Organizagdo Mundial da Satude (OMS), a participar de um estudo
intitulado CAPACITAR- Programa de Treinamento de Habilidades para Pais e Cuidadores da
OMS para Criangas com Transtornos do Desenvolvimento. Participando deste estudo vocé
ajudara a entender melhor como ajudar criangas com transtorno do desenvolvimento e em como
adaptar a terapia desenvolvida pela OMS para a cultura brasileira e lingua portuguesa.

O objetivo desta pesquisa € verificar se a adaptacio do programa de treinamento de
pais e cuidadores de criangas com Transtornos do Desenvolvimento ¢ adequado para pacientes
brasileiros. Esse programa ja foi implementado em diversos paises em desenvolvimento como
uma forma de atingir a maior quantidade de criangas.

Caso (o Senhor, a Senhora) participe da pesquisa, serd necessario ministrar 9 sessoes
semanais de 180 minutos no Ambulatério Encantar, Alameda Dr Muricy 498, na cidade de
Curitiba. As sessdes de treinamento serdo dirigidas, na fase pré piloto por dois Master Trainers,
e, na fase piloto, por dois facilitadores, com a supervisdo de um Master Trainer. Participardo
desses encontros, na fase pre piloto 8 cuidadores de criangas com transtorno do
desenvolvimento, e na fase piloto 4 cuidadores. Além disto, faz parte do treinamento, em cada
fase, o profissional realizar 3 sessdes individuais de 180 minutos, na casa do cuidador. Nestas
sessdes serdo realizadas observagdes das intera¢des entre o cuidador e a crianga e serdo
realizadas orientagdes que visam desenvolver habilidades e diminuir os comportamentos
disfuncionais (comportamentos alvo, escolhidos pelos cuidadores). Apds o término das sessoes,
para verificagdo se o material foi traduzido de forma adequada, vocé sera incluido em uma
sessdo (chamada de GF) com facilitadores, Master Trainers e entrevistadores que serd gravada
em video e terd perguntas sobre o material e a forma da terapia. Tanto as entrevistas como o GF
acontecerdo no CENEP (Centro de Neuropediatria do CHC/ UFPR, localizado na R. Floriano
Essenfelder, 81. Curitiba /PR). O horéario dos encontros sera definido previamente comtodos os
participantes e confirmado pelas pesquisadoras. Os profssionais especialistas participardo
somente do primeiro GF, no CENEP.

E possivel que (o Senhor, a Senhora) experimente algum desconforto, principalmente

relacionado ao cansago devido as entrevistas e questionarios. Caso o desconforto seja muito
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grande para vocé, podera solicitar seu desligamento da pesquisa sem nenhum prejuizo ou
necessidade de explicagdo. Caso haja algum dano maior, a pesquisadora se compromete a
prover meios para repara-los por meio de encaminhamento a Clinica-Escola de Psicologia da
Universidade Federal do Parana - UFPR, sendo o tratamento gratuito.

Alguns riscos podem relacionados ao estudo podem ser: riscos eventuais de
constrangimento em func¢do de entrevistas e questionarios. As entrevistas sdo sigilosas e em
nenhum momento serdo divulgados dados especificos pessoais. A entrevista em grupo sera
gravada e ha o risco eventual de quebra de confidencialidade, no entanto nesta ocasido serdo
discutidas questOes relativas a terapia em si e traducdo do material e ndo necessariamente
detalhes pessoais.

Os beneficios esperados com essa pesquisa sdo: verificar se a traducdo e validagdo
desta terapia para a cultura brasileira e lingua portuguesa esta adequada e assim poder
implementar nas unidades basicas de saude esta forma de tratamento para atingir o maior
numero de criangas com transtorno do desenvolvimento. Além disso (o Senhor, a Senhora)
recebera orientagdes da OMS, que auxiliardo no desempenho das atribui¢des dos treinamentos.
Os beneficios esperados com essa pesquisa incluem conhecer estratégias de capacitagdo para
auxiliar na qualidade de interagdo familiar de criangas com transtorno do desenvolvimento,
acesso a praticas educativas parentais que auxiliam na aquisi¢do de habilidades de pacientes e
melhoram a qualidade de vida de suas familias.

Os pesquisadores responsaveis por este estudo, poderdo ser localizados para esclarecer
eventuais duvidas que (o Senhor, a Senhora) possa ter e fornecer-lhe as informagdes que queira,
antes, durante ou depois de encerrado o estudo por e-mail, telefone em horéario comercial (das
8:00 as 17:00 hs), contatados pelo telefone (41 3204-2100).

Se (o Senhor, a Senhora) tiver davidas sobre seus direitos como participante de
pesquisa, podera contatar o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos — CEP/CHC-
UPFR das 08:00 horas as 14:00 horas de segunda a sexta-feira. O CEP trata-se de um grupo de
individuos com conhecimentos cientificos e ndo cientificos que realizam a revisdo ética inicial
e continuada do estudo de pesquisa para manté-lo seguro e proteger seus direitos.

A sua participagdo neste estudo € voluntaria e se (o Senhor, a Senhora) ndo quiser mais
fazer parte da pesquisa, podera desistir a qualquer momento e solicitar que lhe devolvam este
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido assinado.

As informagdes relacionadas ao estudo poderdo conhecidas por pessoas autorizadas
(orientador, pesquisador e aluno de graduacio envolvido na pesquisa). No entanto, se qualquer

informacgdo for divulgada em relatorio ou publicacdo, sera feito sob forma codificada, para que
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a sua identidade seja preservada e seja mantida a confidencialidade. Para estudos que
envolvem entrevistas gravadas, seu anonimato também serd respeitado. Os dados e
instrumentos utilizados (entrevistas, questionarios, videos, audios) ficardo guardados sob a
responsabilidade dos pesquisadores com a garantia de manutencdo do sigilo e
confidencialidade, e arquivados por um periodo de 5 anos; apos esse tempo serdo destruidos.

As despesas necessarias para a realizagdo da pesquisa como transporte sdo de sua
responsabilidade e (o Senhor, a Senhora) ndo receberda qualquer valor em dinheiro pela sua
participagao.

Quando os resultados forem publicados, ndo aparecera seu nome, e sim um codigo.

Eu, li esse Termo de Consentimento e

compreendi a natureza e objetivo do estudo do qual concordei em participar. A explicagdo que
recebi menciona os riscos e beneficios. Eu entendi que sou livre para interromper minha
participagdo a qualquer momento sem justificar minha decisdo e sem qualquer prejuizo para
mim nem para meu tratamento ou atendimento ordindrios que eu possa receber de forma
rotineira na Institui¢do. Eu entendi o que ndo posso fazer durante a pesquisa e fui informado
que serei atendido sem custos para mim se eu apresentar algum problema diretamente

relacionado ao desenvolvimento da pesquisa.

Eu concordo voluntariamente em participar deste estudo.

Nome completo, legivel do Participante e/ou Responsavel Legal

Assinatura do Participante e/ou Responsavel Legal

Nome completo do Pesquisador e/ou quem aplicou o TCLE

Assinatura do Pesquisador e/ou quem aplicou o TCLE
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Declaro que obtive, de forma apropriada e voluntaria, o Consentimento Livre e

Esclarecido deste participante ou seu representante legal para a participacdo neste estudo.

Nome completo do Pesquisador e/ou quem aplicou o TCLE

Assinatura do Pesquisador e/ou quem aplicou o TCLE

Curitiba,__ / /
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APENDICE 3 - ROTEIRO DE APLICACAO DOS INSTRUMENTOS

VISITA 1 (24/07/2019 A 13/08/2019):

Informagdes historico demograficas cuidadores CUIDADOR
Informa¢des Demograficas e profissionais MASTER
TRAINERS
Medidas dos comportamentos alvo 1 CUIDADOR
Fidelidade Implementago PESQUISADOR
SESSAO 1 (14/08/2019):
Teste de conhecimento e habilidades do cuidador 1 CUIDADOR
Avaliagdo apos Sessdao CST CUIDADOR
Avaliagdo apos Sessao CST MASTER
TRAINERS
Avaliagdo apos Sessdao CST PESQUISADOR
Envolvimento do Cuidador MASTER
TRAINERS
Fidelidade Implementagdo PESQUISADOR
Rastreio de Comparecimento PESQUISADOR
SESSAO 2 (21/08/2019):
Avaliagdo apos Sessdao CST CUIDADOR
Avaliagdo apos Sessdao CST MASTER
TRAINERS
Avaliagdo apos Sessdao CST PESQUISADOR
Envolvimento do Cuidador MASTER
TRAINERS
Fidelidade Implementagdo PESQUISADOR
Relatorio dos pais: diario do cuidador 1 CUIDADOR
Rastreio de Comparecimento PESQUISADOR
SESSAO 3 (28/08/2019):
Avaliagao apos Sessdao CST CUIDADOR
Avaliagdo apos Sessao CST MASTER
TRAINERS
Avaliagdo apos Sessdao CST PESQUISADOR
Envolvimento do Cuidador MASTER
TRAINERS
Fidelidade Implementagdo PESQUISADOR
Relatorio dos pais: diario do cuidador 2 CUIDADOR
Rastreio de Comparecimento PESQUISADOR



VISITA 2 (02/09/2019 a 10/09/2019):

Fidelidade Implementacao PESQUISADOR
SESSAO 4 (11/09/2019):
Avaliagdo apos Sessdao CST CUIDADOR
Avaliagdo apos Sessao CST MASTER TRAINERS
Avaliagdo apos Sessao CST PESQUISADOR
Envolvimento do Cuidador MASTER TRAINERS
Fidelidade Implementagdo PESQUISADOR
Relatorio dos pais: diario do cuidador 3 CUIDADOR
Rastreio de Comparecimento PESQUISADOR
SESSAO 5 (18/09/2019):
Avaliagdo apos Sessdao CST CUIDADOR
Avaliagdo apos Sessdo CST MASTER
TRAINERS
Avaliagdo apos Sessdao CST PESQUISADOR
Envolvimento do Cuidador MASTER
TRAINERS
Fidelidade Implementagdo PESQUISADOR
Relatorio dos pais: diario do cuidador 4 CUIDADOR
Rastreio de Comparecimento PESQUISADOR
SESSAO 6 (25/09/2019):
Avaliagdo apos Sessdo CST CUIDADOR
Avaliagdo apos Sessao CST MASTER
TRAINERS
Avaliagdo apos Sessdao CST PESQUISADOR
Envolvimento do Cuidador MASTER
TRAINERS
Fidelidade Implementago PESQUISADOR
Relatorio dos pais: diario do cuidador 5 CUIDADOR
Rastreio de Comparecimento PESQUISADOR
SESSAO 7 (02/10/2019):
Avaliagdo apos Sessdao CST CUIDADOR
Avaliagdo apos Sessdo CST MASTER
TRAINERS
Avaliagdo apos Sessdao CST PESQUISADOR
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* Envolvimento do Cuidador MASTER
TRAINERS

¢ Fidelidade Implementago PESQUISADOR

¢ Relatoério dos pais: diario do cuidador 6 CUIDADOR

e Rastreio de Comparecimento PESQUISADOR

SESSAO 8 (09/10/2019):

e Avaliagdo apos Sessdao CST CUIDADOR

* Avaliagdo apos Sessdao CST MASTER
TRAINERS

e Avaliagdo apos Sessdo CST PESQUISADOR

¢ Envolvimento do Cuidador MASTER
TRAINERS

¢ Fidelidade Implementagdo PESQUISADOR

e Relatoério dos pais: diario do cuidador 7 CUIDADOR

e Rastreio de Comparecimento PESQUISADOR

SESSAO 9 (16/10/2019):

e Avaliagdo apos Sessdo CST CUIDADOR

* Avaliagdo apos Sessdo CST MASTER
TRAINERS

e Avaliagdo apos Sessdao CST PESQUISADOR

¢ Envolvimento do Cuidador MASTER
TRAINERS

¢ Fidelidade Implementago PESQUISADOR

e Relatério dos pais: diario do cuidador 8 CUIDADOR

e Rastreio de Comparecimento PESQUISADOR
VISITA 3 (18/10/2019 a 21/10/2019):
e Fidelidade Implementagao PESQUISADOR

GRUPO FOCAL (23/10/2019):

e Teste de conhecimento e habilidades do cuidador 2~ CUIDADOR
e Relatorio dos pais: diario do cuidador 9 CUIDADOR
Medidas dos comportamentos alvo 2 CUIDADOR
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APENDICE 4 - AUTORIZACAO LAPEEDH

AUTORIZACAO

Eu, Proff Dr* Maria de Fatima Minetto, coordenadora do laboratorio
LABEBE/LAPEEDH (LABEBE - Laboratério de Atengdo e Intervencdo Precoce com Bebés
e LAPEEDH - Laboratorio de Pesquisas em Educagdo sobre o Desenvolvimento Humano), que
tem por objetivo desenvolver estudos e pesquisas relacionadas a Preven¢do, Promogdo do
Desenvolvimento Humano tipico e atipico, nas diferentes etapas do ciclo vital, partindo de uma
perspectiva contextual envolvendo familias, professores, profissionais e comunidade, autorizo
a equipe de pesquisa do projeto “CAPACITAR- Programa de Treinamento de Habilidades para
Pais e Cuidadores da OMS para

Criangas com Transtornos do Desenvolvimento”, sob a coordenac¢do do Prof. Dr.
Gustavo M. S. Déria, a utilizar os materiais do laboratorio, tais como filmadoras, gravadores e
softwares, para a implementagdo dos grupos focais e entrevistas, assim como para a analise dos

dados coletados nesta pesquisa.

Curitiba, 19 de outubro de 2018.
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ANEXO 1 - GUIA DOS GRUPOS FOCAIS

Guia do GF 2 A: Implementacao Pos-programa (facilitadores)

Questdes dos facilitadores para o GF da Implementac¢do do Pos-Programa

Instrugdes para o moderador:

Assim que os participantes chegarem, pergunte a eles seus dados demgraficos (sexo,

idade, local de nascimento, local de residéncia, grau de instrugdo e profissdo) e tome notas no

registrador.

Antes do grupo comegar, conduza o termo de consentimento informado (TCLE).

Introducio (10 minutos):

v
v

D¢ as boas-vindas aos participantes, se apresente e apresente o seu assistente.
Explique o objetivo geral da discussdo e o porqué de os participantes terem
sido escolhidos.
Discuta o objetivo e o processo do GF.
Explique a presenga e o objetivo do equipamento de gravacdo e apresente os
observadores.
Apresente as regras gerais e discuta as diretrizes como a importancia de todos
falarem, falar um por vez e de estar preparado para interrupgdes do moderador
a fim de assegurar que todos os topicos sejam abarcados.

Reveja o horario da pausa.

Fale sobre a questdo da confiabilidade (encoraje a todos a nfo divulgar a
informagdo partilhada durante a sessdo do GF).
Informe aos participantes que as informagdes discutidas serdo analisadas de
maneira geral e que o nome dos participantes ndo sera utilizado em nenhuma
discussdo da analise.

Pega aos participantes que se apresentem. Vocé pode usar um “quebra-gelo”

para facilitar a interagdo e para aumentar o conforto do grupo.

Diretrizes da discussio:

1. Introduza o topico da discussdo. Pergunte sobre as experiéncias positivas.



117

v Vocé poderia nos dizer sobre suas experiéncias positivas durante o programa?

2. Pergunte sobre as experiéncias negativas.

v" Vocé poderia nos dizer sobre alguma experiéncia dificil durante o programa?

3. Pergunte sobre a aceitabilidade do contetido do programa.

v O conteudo do programa foi aceitavel para os pais/ cuidadores? Poderia alguma pessoa

da comunidade se sentir desconfortavel ou ofendida pelo programa?

4. Pergunte sobre sugestdes para tornar os materiais mais uteis para os cuidadores e
familias.

v Quais foram os topicos do programa relevantes para os pais? Quais foram os exemplos
no programa relevantes para os pais? O que poderia fazer o programa mais util para os

cuidadores e suas familias?

5. Solicitar sugestdo adicional para alteragdo nos materiais do programa.

v" O que vocé entende como os pontos-chave do programa? Houve alguma parte que
vocé ndo entendeu? Vocé sugeriria omitir alguma atividade no futuro? Existe alguma
coisa no programa que estava faltando e que teria sido util para os pais com quem vocé
trabalhou? Vocé sugeriria alguma outra mudanga ou adaptacdo nos materiais ou
estratégias do CST (qualquer alteragdo nos guias do facilitador do CST, folhetos dos

participantes, visitas domiciliares)?

6. Pergunte sobre o impacto percebido do programa nas familias.

v" Vocé acha que o programa ajudou os pais a implementar estratégias parentais com
seus filhos / se sentir mais confiante / se sentir menos estressado / melhorar as
habilidades das criangas? Dar seguimento: de que maneiras?

v Algum cuidador, crianga, familia ou outra pessoa na comunidade teve algum problema

por causa do programa?



118

7. Pergunte sobre as barreiras a implementagao.
v" O que tornou a implementagdo do CST mais dificil? O que poderia ter facilitado a

implementag@o do PST?

8. Pergunte sobre sugestdes para melhorar as estratégias de treinamento e supervisio.

v' Vocé se sentiu bem preparado para entregar o CST? Vocé sugeriria alguma
mudanga na formagdo futura de facilitadores do CST? Vocé se sentiu apoiado o

suficiente? Vocé sugeriria alguma mudanga nos mecanismos de supervisao?

9. Pergunte sobre a utilidade das visitas domiciliares.

v Qual foi o valor das visitas domiciliares? Qual foi o valor da gravag¢do durante as

visitas domiciliares?

10. Peca comentarios adicionais e agradeca aos participantes.

v Fornega informagdes adicionais, se relevantes, no uso e na disseminagio dos dados

e sobre outros encontros futuros.
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Guia GF 2B: Implementacio Pés-programa (para cuidadores)

Questdes para o facilitador/ observador do GF pos implementagio

Dificuldade prevista?
Aceitabilidade
Viabilidade dos papéis
Sugestdo de mudanga na forma como € entregue
Sugestdo para mudanga de conteudo
Sugestdo para melhorar a reteng@o e a frequéncia

AN NN

"Vocé pode nos contar sobre suas experiéncias positivas durante o programa?" "Vocé
pode nos contar sobre experiéncias dificeis durante o programa?" induzir:
dificuldades no engajamento e participacdo dos cuidadores, dificuldade em manter os
cuidadores, dificuldade nas visitas domiciliares, dificuldade em ser facilitador em qualquer

atividade, em tornar o programa relevante para todos, supervisao.

“O conteudo do programa era aceitavel para os pais?”

“Sera que algumas pessoas da comunidade se sentem desconfortaveis ou ofendidas
pelo programa?" Contradiz valores, o conteudo € aceitavel que melhoria ou adaptag@o sugere

"Quao relevante foram os topicos do programa para os pais?"

“Quao relevantes os exemplos do programa foram para os pais?”

Gostaria de tornar o programa mais Util para todos os cuidadores e suas familias?

“Vocé acha que o programa ajudou os pais a implementar estratégias parentais com
seus filhos / sentir mais confiante / se sentir menos estressado / melhorar as habilidades da
crianga?” prossiga: de que maneira?

Algum cuidador, crianga, familia ou outro na comunidade teve algum problema por
causa do programa CST programa.

O que poderia ter tornado a implementagdo do PST mais facil ou mais util?

O que fez com a implementag@o do CST mais dificil ou menos util?

Vocé se sentiu apoiado o suficiente? Vocé sugeriria alguma mudanga nos mecanismos
de supervisdo? Vocé se sentiu bem preparado para entregar o CST. Vocé sugeriria alguma
mudanga no treinamento futuro de facilitadores do CST? Qual foi o valor das visitas
domiciliares? Qual foi o valor das grava¢des durante as visitas domiciliares?

"O que vocé entende como os pontos-chave do programa?"
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"Houve alguma parte que vocé ndo entendeu?" Que atividade vocé sugere omitir no
futuro? Existe alguma coisa que estava faltando no programa que teria sido util para os pais
com quem vocé trabalhou? "

"Existe alguma coisa que vocé mudaria no programa?"
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ANEXO 2 - INFORMACOES SOBRE OS CUIDADORES: INFORMACOES

DEMOGRAFICAS E DE USO DE SERVICOS

Numero da familia:

Cuidador Primario:

Cuidador Secundario:

Agora nos gostariamos de fazer algumas perguntas sobre vocé e seu filho (a) que se
desenvolve de maneira mais devagar. Esta informacgdo vai ser compartilhada com os
facilitadores que irdo liderar o seu treinamento, para que eles tenham um bom entendimento

sobre as dificuldades que vocé pode enfrentar.

Qual ¢ o seu género:

( ) Feminino ( ) Masculino ( )

Qual a sua idade no momento: anos

Data de Nascimento:

Qual sua escolaridade:

Sem educagao formal ( )

Escola Fundamental (até nono ano) ()
Nivel Médio ( )

Universidade ()

Qual sua nacionalidade:

codigos fim do documento

Como vocé descreveria sua etnia?
() branco

() negro

() indigena

() oriental/asiatico

( ) outro

Como vocé considera sua situagdo marital?

() solteiro
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() casado
() morando com um parceiro (a)
() divorciado (a)

() viuvo (a)

Quem ¢ o cuidador principal da crianga em suas rotinas didrias?
() Sou o unico (a) cuidador(a) do meu filho (a)

() Sou um dos dois cuidadores

Ha varios cuidadores na rotina diaria do meu filho?

( ) Se ha mais de um cuidador na sua casa, quem mais esta cuidando de seu filho além
de voce?

( ) o pai da crianga ou padrasto

() amée da crianga ou madrasta

( ) Avo ou avo da crianga

() Tia, tio ou primo(a) da crianga

() Irméo ou irma da crianga

( ) Baba ou empregada(o) doméstica

Vocé vive em area urbana ou rural?

( ) Urbana () Rural

Vocé trabalha fora de casa?
() ndo
( ) Sim, meio periodo

( ) Sim, tempo integral



Qual sua ocupagao?

De quantas pessoas vocé cuida geralmente em sua casa?

Numero total de criangas (abaixo de 18 anos):

123

_ Numero total de

adultos (incluindo idosos, deficientes e adultos doentes apenas)

Qual sua relagdo com a crianga que tem dificuldades no desenvolvimento da qual

estamos falando hoje?
() mae
() pai
( ) madastra
( ) padastro
()avd
()avo
()tia
() tio
() Irméo

() Irma

Outro: especifique campo aberto

Vocé € o cuidador principal da crianga?
()sim ( )ndo
Vocé mora com a crianga:

( )sim ( )ndo

Qual a idade da crianga com dificuldades no desenvolvimento?

anos meses

E uma menina ou menino?

( ) menina () menino

Qual a lingua principal falada na familia da crianga? _
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Quais outras linguas faladas na casa da crianga?

Quantos filhos (menores de 18) moram na casa além da sua crianga?

Algum outro filho tem dificuldades ou atraso do desenvolvimento? ( ) Sim ( ) Nado

Por favor forneca detalhes sobre os problemas:

Seu filho tem um diagnéstico de um médico ou de outro profissional da saude? Se
tem qual diagnostico?

() deficiéncia intelectual

() transtorno da comunicagdo/ fala

( ) Autismo

() Déficit de atencgdo/ hiperatividade

() Transtorno especifico da aprendizagem

() Transtorno do movimento

() Paralisia cerebral

() Transtorno de conduta/ transtorno opositor e desafiante

() outro diagnostico- especifique:

Alguém esta preocupado com o desenvolvimento do seu filho?

Quais as preocupagdes?

() aprendizado de habilidades de vida diaria ( alimentar-se, vestir-se)
( ) comunicagdo ( falar e usar gestos)

() Habilidades sociais ( interagir bem com os outros)

() Atengdo ( habilidade em focar e prestar atengdo)

() Comportamentos dificeis ( fazer algo que é um problema para os outros

Qual a idade do seu filho quando vocé percebeu que ele(a) teria dificuldades?

anos € meses

Se a crianga tem um diagnostico formal:
Qual a idade do seu filho(a) quando recebeu o diagnostico?

anos € meses
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O seu filho (a) ja recebeu algum tipo de apoio ou medicacdo de um profissional da
saude nas suas dificuldades no desenvolvimento, incluindo para as dificuldades em prestar
ateng@o ou comportamentos dificeis? (excluindo suporte para outras condi¢des médicas)

() Sim, conversei com um profissional e uma medicagio foi iniciada

() Sim, conversei com um profissional e nenhuma medicagdo foi iniciada

nao

Seu filho (a) ou vocé ou algum outro cuidador da crianga ja precisou de algum suporte
ou tratamento?

( ) sem suporte

() suporte na escola

() suporte por fonoaudidlogo (a)

() Informagdes de possibilidade de tratamentos/ servigos

( ) Informagdo sobre o problema da crianga

() Suporte em como lidar como pai com a crianga ( manejo de técnicas parentais)

Tratamento comportamental (alguém trabalhou com vocé e/ou sua crianga nas
atividades para melhorar o desenvolvimento da minha crianga):

( ) Conselhos de curandeiros/ terapias alternativas

() Tratamento tradicional ou tratamento complementar

( ) Outros

Qual ¢ a causa mais provavel na sua opinido dos problemas de seu filho (a) com o
atraso no desenvolvimento (cuidador pode listar quantas causas ele(a) achar relevantes)

1.
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ANEXO 3 - INFORMACOES DEMOGRAFICAS E PROFISSIONAIS PARA
FACILITADORES

Na entrada do estudo os facilitadores serdo solicitados a preencher um questionario ou
uma entrevista curta na lingua local para obter informa¢des sobre género, data de nascimento,
ocupagdo e experiéncia e formacdo profissional (incluindo experiéncia com transtornos ou

atraso do desenvolvimento)

Género: Feminino ( ) Masculino ( ) ()

Data de Nascimento ( dia/més/ano)
Idade:

Ocupagio atual:

Profissdo ou ocupagio:

( )Assistente social

( ) Enfermeiro (a)

() Educador (a)

() Funcionario ( a ) saude primaria

() Cuidador de crianga com atraso ou transtorno do desenvolvimento
( ) Lider comunitario (a)

() Profissional da saude mental ( psiquiatra, neuropediatra, psicologo)

() Outro- campo aberto para escrever qual

Local:

() Saade Publica

() Educacido Publica

( ) Ong Saude

( ) Ong Educagdo

() Servigo de Saude Privada
() Servigo de Educagdo Privada

Formagao Profissional:

Anos de educagdo completos:

Anos de experiéncia em servigos de saude/educacional:



127

Anos de experiéncia em servigos de saude/educacional com criangas com transtorno

ou atraso do desenvolvimento:

Alguma capacitagdo prévia em cursos de treinamento de pais:

() sim () ndo

Se sim, quanto tempo durou o treinamento. Se vocé realizou varios treinamentos,
coloque o tempo de duragio total:

() meio dia

() um dia

() 2-3 dias

() 3-5dias

() mais tempo- campo aberto- especificar:

Algum treinamento prévio em suporte a familias com dificuldades no
desenvolvimento?

( ) Nao

() Sim

Se sim, quanto tempo durou o treinamento? Se vocé realizou varios treinamentos
coloque o tempo de duragéo total:

() meio dia

( )um dia

() 2-3 dias

() 3-5 dias

() mais tempo- campo aberto- especificar:
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Atividade

Comparecimento
cuidador alvo

Comparecimento cuidador
secundério

Versio original

Versio eficiente dos

dos materiais materiais
Segdo 1A Segdo 1
Segdo 1B Segdo 2
Segdo 2 Segdo 3
Secdo 3 Secdo 4
Secdo 4 Secdo 5
Segdo 5 Segdo 6
Segdo 6 Segdo 7
Segio 7 Segdo 8
Segdo 8 Segdo 9

Inicio da visita
domiciliar

Metade da visita
domiciliar

Término da visita
domiciliar

Deve ser preenchido pelo Master Trainer/Facilitador se os dados de comparecimento individual ndo estiverem

disponiveis.

Comparecimento minimo

Comparecimento

Numero de familiares

Pelo menos 75% do programa (pelo menos 6
sessdes em grupo e todas as 3 sessdes em casa):

Menos de 50% (ndo mais de 4 sessées em grupo +
2 visitas domiciliares ou 3 sessdes em grupo ¢ 3
visitas domiciliares)

Notas adicionais:
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ANEXO 5 - FIDELIDADE DE IMPLEMENTACAO DO PROGRAMA

ENACT (ENI - £C 1] ic . ) -
Child PST Adaptado da Versdo 19 de Janeiro de 2017

Avaliador: Data:

Sessdo #: Titulo da sessio:

Visita domiciliar #:

Facilitador 1:

Facilitador 2:

Sessoes de Grupo e Visitas Domiciliares

Por favor, circule o numero que melhor se aplica

Comunicag¢ao nio verbal e escuta ativa (linguagem corporal e aparéncia)

Precisa de melhorias - ndo faz contato visual ou observa; mostra raiva; ri de
cuidador; afastou-se do cuidador; interrompe repetidamente o cuidador; ignora
cuidador; atende celular sem permissio

Feito parcialmente - ndo usa consistentemente linguagem corporal para expressar
interesse: raramente faz contato visual, mostra emocdo limitada, parece artificial

Feito adequadamente - usa linguagem corporal para expressar interesse na
maioria das vezes: faz contato visual com frequéncia, mostra emogdo, parece algo
natural

Bem feito - Mantém postura aberta, relaxada e confiante e gestos corporais,
facilitando o cuidado do cuidador; faz contato visual apropriado durante toda a
interagdo; Sorri quando apropriado; senta em angulo apropriado do cuidador e se
inclina para mostrar interesse; uso de "uh-huh", "hmm" e outras chaves para
sinalizar interesse.

Tom verbal e linguagem apropriada

Precisa de melhorias - usa o jargdo técnico para explicar a saude e o
desenvolvimento da crianga e as estratégias dos pais; usa termos estigmatizantes
ou depreciativos; usa tom de voz aspero ou desinteressado

Feito parcialmente - ocasionalmente usa jargdo técnico, mas ndo ha termos
estigmatizantes; ocasionalmente tem tom desinteressado
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e Feito adequadamente - usa com frequéncia o tom de voz e linguagem que
correspondem ao sentido da sessdo, faz e mantém conexdo com 0, ndo usa jargao
técnico; usa linguagem ndo estigmatizante e verifica frequentemente se a familia
entende os termos e a linguagem

e Bem feito - Consistentemente usa o tom de voz e linguagem que combinam com
o sentido da sess@o e seus objetivos, comunicando cordialidade e conex@o com o
cuidador; usa termos e frases entendidos localmente para explicar estratégias e
dicas em linguagem ndo estigmatizante e verifica consistentemente se a familia
entende os termos e a linguagem

Perguntas Abertas e Sondagem

e Precisa de melhorias - usa exclusivamente questdes "sim / ndo", por ex. "Vocé
poderia? Vocé pode? Vocé fez?"

e Feito parcialmente - raramente usa perguntas de sondagem abertas para demonstrar
interesse no cuidador, por exemplo, “o que aconteceu? Me diga mais."

e Feito adequadamente - usa com frequéncia perguntas abertas e perguntas de
acompanhamento que facilitam o cuidador a fornecer informag¢des descritivas

e Bem feito - usa regularmente perguntas abertas e perguntas de acompanhamento
que facilitam o cuidador a fornecer informagdes descritivas

Parafraseando, refletindo e resumindo

e Precisa de melhorias - ndo usa palavras do cuidador; ndo repete frases anteriores
para esclarecimento aos cuidadores

e Feito parcialmente - Apenas ocasionalmente parafraseia ou resume o que 0s
cuidadores disseram

e Feito adequadamente - parafraseia ou resume com frequéncia o que os cuidadores
disseram

e Bem feito - Fornece breve, precisa e clara reformulagdo do que os cuidadores
expressaram ou demonstraram pelo menos duas vezes na sessio;

faz declaragdes em momentos-chave da sessdo que captam o sentido geral do que os
cuidadores tém expressado pelo menos uma vez

Construgio de Conexao e Divulgacio Apropriada

e Precisa de melhorias - Nao se apresenta para tentar fazer com que os cuidadores se
sintam a vontade OU domina a experiéncia falando sobre suas proprias
experiéncias OU compartilha informagdes pessoais de outras familias ou faz
declara¢des negativas sobre outras familias

e Feito parcialmente - Apresenta-se, mas ndo ajuda os cuidadores a se sentirem a
vontade por meio de conversas informais ou conversas informais OU a divulgag@o
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ndo estd relacionada a experiéncia ou as necessidades dos cuidadores OU
compartilha informagdes pessoais de outras familias ou faz declaragdes negativas
sobre outras familias

e Feito adequadamente - Apresenta-se para tentar ajudar os cuidadores a sentirem-se
a vontade por meio de conversas informais ou conversas informais OU a divulgacdo
esta de alguma forma relacionada a experiéncia ou necessidades dos cuidadores

e Bem feito - Apresenta-se, faz com que os cuidadores se sintam confortéveis; abre
sessdo suavemente e calorosamente cumprimenta os cuidadores; calorosamente
termina a sessdo; E a divulgag@o se concentra nas necessidades dos cuidadores;
compartilha ligdes aprendidas e esperangosos comentarios de outras familias sem
divulgar suas informagdes pessoais

Nota: apresentar-se so se aplica a visita domiciliar 1 e a primeira sessdo de grupo

Empatia, cordialidade, genuinidade e nio-julgamento

e Precisa de melhorias - E critica, hostil, desdenhosa ou critica as preocupagdes ou
queixas do cuidador

e Feito parcialmente - Geralmente caloroso e amigavel com o cuidador, mas nio
demonstra a capacidade de se colocar na experiéncia do cuidador

e Feito adequadamente - principalmente caloroso e amigéavel para o cuidador,
demonstra a capacidade de se colocar na experiéncia do cuidador até certo ponto

e Bem feito - Consistentemente se envolve de maneira atenciosa com o cuidador,
demonstrando genuinidade e autenticidade, cordialidade e aceitac¢do, respeito e
consideragdo positiva e empatia, demonstra que compreende a experiéncia do
cuidador de maneira genuina e sincera

Responde aos sentimentos do cuidador com validacio / normal [Simbolo] Néo
Aplicavel

e Precisa de melhorias - o facilitador julga / critica as emogdes e sentimentos do
cuidador (por exemplo, "Vocé ndo deveria se sentir assim". "Vocé deveria parar de
pensar ou sentir isso. OU ndo comenta as realizagdes dos cuidadores")

e Feito parcialmente - o facilitador ndo normaliza / valida OU ndo comenta as
conquistas dos cuidadores, mas ndo € critico / julga

e Feito adequadamente - o facilitador normaliza / valida OU faz comentarios sobre
as realizagdes dos cuidadores e ndo € critico / critico

e Bem feito - facilitador explica que os sentimentos do cuidador s3o comuns e
esperados para uma pessoa em sua situa¢do, comentarios sobre as realiza¢des e o
esfor¢o dos cuidadores
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Avaliacio do nivel de desenvolvimento da crianca (visita domiciliar 1) [Simbolo] néo

aplicavel

Precisa de melhorias - o facilitador ndo faz perguntas antes de tomar decisdes sobre
a deficiéncia funcional / nivel de desenvolvimento de uma crianga no dominio
especifico visado

Feito parcialmente - o facilitador € capaz de fazer perguntas apropriadas e avaliar
o nivel de incapacidade funcional / desenvolvimento da crianga, mas ndao da
Avaliagdo ao cuidador sobre a dificuldade em um dominio especifico € ndo integra
a informag@o no estabelecimento de metas para o desenvolvimento infantil

Feito adequadamente - o facilitador € capaz de fazer perguntas apropriadas e avaliar
o nivel de incapacidade funcional / desenvolvimento da crianga e € capaz de
fornecer Avaliagdo ao cuidador sobre a dificuldade no dominio especifico da
crianga, mas nd3o integra a informa¢do no estabelecimento de metas para o
desenvolvimento infantil

Bem feito - o facilitador € capaz de fazer perguntas apropriadas e avaliar o nivel de
incapacidade funcional / desenvolvimento da crianga e € capaz de dar Avalia¢do ao
cuidador sobre a dificuldade em um dominio especifico e integrar as informagdes
no estabelecimento de metas para o desenvolvimento infantil especificas desse
dominio

Avaliar como o funcionamento da crianca esta afetando o cuidador e a vida da

familia [ Simbolo] nao aplicivel

Precisa de melhorias - o facilitador ndo pergunta ao cuidador como o
funcionamento da crianga esta afetando sua vida diaria

Feita parcialmente - o facilitador pergunta sobre o funcionamento da crianga e as
atividades da vida diaria, mas NAO relaciona com as dificuldades / desafios atuais
do cuidador e da familia

Feito adequadamente - o facilitador pergunta sobre o funcionamento da crianga e
as atividades da vida diaria, conecta-a as dificuldades atuais do cuidador e da
familia e explora o papel do programa PST no apoio ao cuidador

Bem feito - o facilitador explora a relacdo entre as dificuldades da crianga e o
impacto na vida diaria do cuidador e da familia e discute o papel do programa no
apoio ao cuidador

“Nado aplicavel” pode ser usado se as metas de funcionamento ja tiverem sido abordadas
em sessOes anteriores e ndo precisarem ser revistas em uma sessdo especifica.

Sensibilidade ao entendimento do cuidador sobre o significado das dificuldades ou

comportamentos atuais da crian¢a
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[Simbolo] Nao Aplicavel

e Precisa de melhorias - o facilitador ndo pergunta ao cuidador sobre seu proprio
significado e visdo das dificuldades atuais OU ¢ critico sobre a explicagdo do
cuidador sobre o problema atual da crianga (por exemplo: “Dizer que seu filho nio
vai comer porque ele ¢ teimoso ou quando vocé€ estd a oferta € tdo fina na
consisténcia”)

e Feito parcialmente - o facilitador pergunta ao cuidador sobre o seu significado para
as dificuldades atuais, mas ndo ¢ sensivel a isso quando discute a pratica domiciliar
e outras atividades

e Feito adequadamente - O facilitador geralmente parecia entender o significado do
cuidador e as crengas causais sobre as dificuldades atuais da crianga, como refletido
tanto pelo que o cuidador disse explicitamente quanto pelo que o cuidador
comunicava mais sutilmente de maneiras ndo verbais; mas ndo incorporou (ou
incorporou de forma inadequada) o significado e a causa em outras discussdes e
atividades

e Bem feito - O facilitador geralmente parecia entender o significado do cuidador e
as crengas causais sobre as dificuldades atuais da crianga, como refletido tanto pelo
que o cuidador disse explicitamente quanto pelo que o cuidador comunicava mais
sutilmente de maneiras ndo verbais; E o facilitador incorpora o significado e causa
em outras discussdes e atividades apropriadamente.

Psicoeducac¢ao na Condiciio da Crianca e Papel da Intervencio [Simbolo] Nao
Aplicavel

e Precisa de melhorias - O facilitador ndo explica como as dificuldades da crianga
podem afetar a saude e o desenvolvimento da crianga; o facilitador ndo explica
como a intervengdo recomendada (mensagens-chave e dicas) ajudard o bem-estar
dos cuidadores e das criangas

e Feito parcialmente - o Facilitador fornece uma visdo geral da condigcdo e
interveng@o da crianga. No entanto, o facilitador ndo conecta isso a prioridades
especificas da familia especifica

e Feito adequadamente - o Facilitador explica as dificuldades da crianga e a
intervengdo (mensagens-chave e dicas) em linguagem simples e adapta a
explicacdo as necessidades especificas da familia, mas o facilitador nio verifica
com o cuidador a compreensdo das explicagdes de como a intervengdo pode ajudar

e Bem feito - o Facilitador explica as dificuldades da crianga e a intervengdo
(mensagens-chave e dicas) em linguagem simples e adapta a explicagdo as
necessidades especificas da familia; além disso, o facilitador verifica com o
cuidador sobre sua compreensdo das explicacdes de como a intervengdo pode
ajudar
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Esperanca realista para mudanca [Simbolo] nio aplicavel

e Precisa de melhorias - o facilitador ndo d& esperancga (por exemplo, o seu filho
nunca melhorard) ou da expectativas irrealistas (por exemplo, o seu filho pode
curar-se dentro de algumas semanas e nunca mais ter problemas) quanto ao que
esperar no tratamento e recuperagio

e Feito parcialmente - o facilitador diz vagamente ao cuidador o que acontecera
durante o tratamento

e Feito adequadamente - o facilitador ajuda o cuidador a se sentir positivo sobre o
futuro e cria expectativas realistas sobre o que pode e ndo pode ser alcangado
através do tratamento e explica o tratamento, mas néao verifica a compreensio do
cuidador

e Bem feito - o facilitador ajuda o cuidador a se sentir positivo sobre o futuro e cria
expectativas realistas sobre o que pode e ndo pode ser alcangado através do
tratamento e explica o tratamento, verificando se o cuidador compreendeu

Fornecer Avaliagio Positiva sobre Interacio com o Cuidador Infantil e Sugestdes
para Melhoria [Simbolo] Nao Aplicavel

e Precisa de melhorias - o facilitador fornece Avaliagdo inadequado, por exemplo, o
facilitador elogia comportamentos inadequados ou prejudiciais ou agdes com a
crianga ou o facilitador apenas fornece comentarios criticos

e Feito parcialmente - Tenta Reconhecer e elogiar conquistas especificas que sejam
consistentes com o programa PST e / ou anotagdes que precisam ser melhoradas,
mas as sugestdes s30 vagas ou muito numerosas

e Feito adequadamente - o facilitador faz alguns comentarios especificos sobre
aspectos positivos da interagdo com a crianga e fornece algumas sugestdes
especificas para melhoria

e Bem feito - Consistentemente reconhece e apropriadamente elogia o cuidador por
executar corretamente as habilidades e estratégias com a crianca E da sugestdes
especificas de melhoria, uma de cada vez. Também dé ao cuidador a oportunidade
de praticar a sugestdo e comentarios sobre o que o cuidador faz bem

Comentarios: “Nao aplicavel” pode ser indicado quando ndo ha uma oportunidade para
Avaliagao positivo apropriado dentro de uma sessdo especifica ou simulagio

Definicido de meta colaborativa

e Precisa de melhorias - o facilitador ndo pergunta ao cuidador sobre seus objetivos
OU nao facilita a identifica¢do de habilidades alvo
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e Feito parcialmente - O Facilitador define objetivos com o cuidador de forma
colaborativa, mas estes sdo inespecificos ou inadequados. OU os objetivos sido
adequados, mas o facilitador ndo € capaz de se relacionar com isso durante toda a
$essao.

e Feito adequadamente - trabalha com o cuidador para estabelecer metas para cada
familia que inclua habilidades especificas para os dominios comportamentais
visados na sessdo (comunicagdo, gerenciamento de comportamento, habilidades
adaptativas...); reconhece o foco apropriado do cuidador durante a sessdo, mas o
estabelecimento de metas ndo € consistentemente incorporado as atividades durante
a sessdo (Pratica em Pares, Plano para Pratica Domiciliar) ou visita domiciliar
(coaching e revisao)

e Bem feito - trabalha com o cuidador para estabelecer metas para cada familia que
incluem habilidades especificas para os dominios comportamentais visados na
sessdo (comunicagdo, gerenciamento de comportamento, habilidades adaptativa...);
reconhece e responde adequadamente ao foco do cuidador durante toda a sessdo e
¢ capaz de incorporar a defini¢do de objetivos em atividades durante a sessdo
(Pratica em Pares, Plano para Pratica Domiciliar) ou visita domiciliar (coaching e
revisao)

Barreiras para Participacio em Sessio e em Intervencio [Simbolo] Nao Aplicavel

e Precisa de melhorias - O facilitador ndo resolve as barreiras a participa¢do em
sessdes e intervengdes; por exemplo, o facilitador ndo discute as sessdes perdidas
ou canceladas, o facilitador ndo aborda problemas com o trabalho de casa, ou o
facilitador ndo aborda a evitagdo de topicos e atividades importantes durante a
sessdo, pouca participagdo

e Feito parcialmente - O facilitador indica as barreiras a participagdo na sessao e na
intervengdo geral, mas ndo discute com o cuidador sobre como abordar as barreiras

e Feito adequadamente - O facilitador indica as barreiras a participagdo em sessoes e
tratamento e apresenta solugdes com pouca discussio

e Feita bem - O facilitador aborda as barreiras a participagdo em sessdes e
intervengdes; por exemplo, o facilitador discute as sessdes perdidas ou canceladas,
o facilitador aborda problemas com o dever de casa ou o facilitador aborda a
evitagdo de topicos e atividades importantes durante a sessdo, ma participacao, e
discute solugdes com cuidadores.
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Sessdes de Grupo

Revise as principais mensagens, dicas e praticas em casa no inicio da sessdo [Simbolo]
Nao Aplicavel

e Precisa de melhorias - O facilitador ndo analisa as principais mensagens e praticas
domésticas da sessdo anterior.

e Feito parcialmente - Revisou inadequadamente as principais mensagens € / ou
praticas domésticas da sessdo anterior, por ex. apressado através das atividades ndo
deu tempo adequado para cuidador individual

e Feito adequadamente - O facilitador revé as principais mensagens e praticas
domésticas, mas ndo explora os desafios e / ou estratégias

e Bem feito - As praticas domésticas anteriores sdo revisadas com habilidades
apropriadas, como brainstorming, dificuldades de exploragdo, etc.; por exemplo,
revisou o conjunto de metas da sessdo anterior, revisou as estratégias de pratica em
casa, explorou as dificuldades ao fazer o dever de casa, pensou em como o pai
superou ou pode superar as dificuldades no futuro

Concentre-se no conteudo da sessio.

e Precisa de melhorias - Nenhuma das principais mensagens e dicas da sessdo ¢
discutida; a sessdo ndo ¢ conduzida de acordo com o Guia do Facilitador PST. (por
exemplo, ndo fazer Psicoeducagdo através da histéria, ndo liderar discussdes em
grupo, ndo fornecer demonstragdes de habilidades e estratégias chave; ndo liderar a
pratica em duplas; ndo atribuir pratica domiciliar, ndo enfatizar o papel dos
professores, ndo enfatizar a reabilitagdo baseada na comunidade, ndo fala sobre a
protecdo e promocdo dos direitos humanos da crianga e da familia, ndo oferece apoio
aos cuidadores, ndo enfatiza a importancia da prevengdo e acompanhamento)

e Feito parcialmente - Algumas das principais mensagens e dicas da sessdo sdo
discutidas. O facilitador incorpora alguns elementos da sessdo, mas perde contetidos
ou atividades importantes (por exemplo, ndo fazendo psicoeducacdo através da
historia, ndo conduzindo discussdes em grupo, ndo fornecendo demonstragdes de
habilidades e estratégias chave; ndo liderando a pratica em pares; ndo atribuindo
pratica doméstica)

e Feito adequadamente - A maioria das principais mensagens e dicas da sessdo sdo
discutidas. O facilitador incorpora a maioria dos elementos da sessdo (por exemplo,
psicoeducagdo através da historia, liderando discussdes em grupo, fornecendo
demonstragdes das principais habilidades e estratégias; liderando a pratica em pares;
atribuindo a pratica em casa)
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Bem feito - Todas as principais mensagens e dicas relevantes da sessdo sdo
discutidas. (por exemplo, psicoeducacio através da historia, liderando discussdes em
grupo, fornecendo demonstragdes de habilidades e estratégias-chave; liderando a
pratica em pares; atribuindo a pratica em casa)

Demonstracio de estratégias em simulacées
[Simbolo] Nao Aplicavel

Precisa de melhorias - O facilitador ndo conduz a atividade OU néo explica o objetivo
da demonstragio; se liderada, a demonstragdo ndo € clara; a maioria das dicas e
estratégias sdo perdidas ou demonstradas incorretamente

Feito parcialmente - o facilitador explica o objetivo da demonstragdo, mas a
demonstracdo as vezes ndo € clara ou alguns dos materiais estdo faltando; a
demonstracdo ndo € suave e algumas das dicas e estratégias sdo omitidas ou
demonstradas incorretamente

Feito adequadamente - o facilitador explica o propdsito da demonstragdo, exigiu
materiais prontos, faz a demonstra¢do de forma tranquila e segura cobrindo todas as
dicas e estratégias enquanto envolve os participantes, mas nao facilita a discussdo no
final da simulagéo

Bem feito - o facilitador explica o objetivo da demonstra¢do, exigiu materiais
prontos, faz a demonstrac¢do de forma tranquila e confiante cobrindo todas as dicas e
estratégias, a0 mesmo tempo em que envolve os participantes, facilita a discussdo no
final da simulagdo e responde adequadamente as perguntas dos participantes

Pratica de interpretacio de papéis de lideran¢a em pares

[Simbolo] Nao Aplicavel

Precisa de melhorias - O facilitador ndo conduz a atividade OU ndo explica o
objetivo da pratica de representacdo ou sistematicamente falha em reconhecer ou
responder a necessidade de orientagdo

Feito parcialmente - o facilitador explica o proposito da pratica de simulagio,
conforme descrito no guia do facilitador, circula enquanto os participantes estdo
praticando, mas muitas vezes ndo oferece Avaliagdo e resolu¢do de problemas
conforme necessario, e a discussdao no final da simula¢do € insuficiente ou ndo
responde adequadamente as perguntas dos participantes

Feito adequadamente - o facilitador explica o proposito da pratica de simulagdo
conforme descrito no guia do facilitador, circula enquanto os participantes estdo
praticando, fornecendo Avalia¢do e resolucdo de problemas suficientes, mas a
discussdo no final da simulagdo € insuficiente ou ndo responde adequadamente aos
participantes questdes
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Bem feito - O facilitador explica o objetivo da pratica de simulagdo conforme
descrito no guia do facilitador, circula enquanto os participantes estdo praticando,
oferece Avaliacdo e solugdo de problemas conforme necessario, facilita a discussdo
no final da simulag@o e responde adequadamente as perguntas dos participantes

Fornece Avaliacio Positivo sobre a Demonstracio de Competéncias do Cuidador na
simula¢io de Interpretacio de Papéis [Simbolo] Nao Aplicavel

Precisa de melhorias - o facilitador fornece Avaliagdo inadequado, por exemplo, g
facilitador elogia comportamentos inadequados ou prejudiciais ou agdes com 4
crianga ou o facilitador apenas fornece comentarios criticos

Feito parcialmente - Tenta reconhecer e elogiar conquistas especificas que sejam
consistentes com o programa PST e/ ou anota¢des que precisam ser melhoradas, mag
as sugestdes sd0 vagas ou muito numerosas

Feito adequadamente - o facilitador faz alguns comentarios especificos sobre aspectos
positivos da interagdo com a crianga e fornece algumas sugestdes especificas paral
melhoria

Bem feito - Consistentemente reconhece e apropriadamente elogia o cuidador pof
executar corretamente as habilidades e estratégias com a criangca E da sugestdes|
especificas de melhoria, uma de cada vez. Também da ao cuidador a oportunidade d¢
praticar a sugestao e comentarios sobre o que o cuidador faz bem

Comentarios: “Nao aplicavel” pode ser indicado quando ndo ha uma oportunidade para
Avaliagdo positivo apropriado dentro de uma sessido especifica ou simulagio.

Estruturando e Gerenciando a Sesséio

Precisa de melhorias - O facilitador ndo fornece estrutura suficiente para a sessao (pos
exemplo, gasta todo o tempo revisando a pratica em casa sem chegar a novag
atividades; atinge o limite de tempo sem concluir atividades de encerramento; encerrg
a sessdo cedo ou demora muito tempo sem discutir a mudanga de horario com g
cuidador)

Feito parcialmente - o facilitador tem estrutura geral, mas gasta uma quantidade
significativa de tempo em digressdes improdutivas.

Feito adequadamente - O facilitador organizou bem a sessdo, de modo que houve um
inicio claro, meio e encerramento da sessdo na hora certa. As digressdes periféricas ¢
improdutivas eram muito incomuns ou bem tratadas pelo facilitador
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Bem feito - Segue estrutura de uma sessao, direcionando o cuidador naturalmente durante

toda a sessdo. Encerra a sessdo de maneira oportuna planejando sessdes futuras ou rescisio;
o facilitador organizou bem a sessdo, entdo houve um claro inicio, meio e encerramento da
sessdo. As digressdes periféricas e improdutivas eram muito incomuns ou bem tratadas pelo|
facilitador

Obtendo o Avaliacido dos cuidadores e ajustando o ritmo

e Precisa de melhorias - o facilitador ndo pede Avaliagdo do cuidador sobre a sessdo,
ligdo de casa, etc.

e Feito parcialmente - o facilitador ocasionalmente provoca Avaliagdo, mas ndo ajusta
o ritmo e as explicagdes para responder adequadamente ao Avalia¢do

e Feito adequadamente - o facilitador frequentemente obtém Avaliagdo e tenta ajustar
o ritmo e as explicagdes para responder adequadamente ao Avalia¢do

e Bem feito - Obtém o Avaliagdo do cuidador para determinar a observagdo do cuidadot
e a compreensdo das metas no final da sessdo, de modo a esclarecer o entendimentg
dos cuidadores sobre os alvos; O ritmo e o tempo do facilitador foram apropriadog
para o ritmo dos cuidadores

PONTUACAO: Os escores variam de 1,00 a 3,00. "1" representa incapacidade de concluir
quaisquer habilidades com competéncia. "3" representa a competéncia ideal em todos os
dominios. A pontuagdo ¢ calculada como:

Soma de todos os itens respondidos/Numero de itens aplicaveis = Pontuagdo Individual

ENACT - Child.

Por exemplo, se um facilitador recebeu uma soma de 40 de 18 itens que foram pontuados
(ou seja, 2 itens foram “ndo aplicaveis”), entdo a pontuagdo individual do facilitador
ENACT-Child seria 2.22.

40 (soma dos itens respondidos) /18 (numero de itens aplicados) = 2.22 (Pontuacdo
individual)

Os limites podem ser determinados com base no estagio especifico de treinamento e
supervisdo. Por exemplo, a conclusdo bem-sucedida do curso de treinamento inicial pode
ser uma pontuacdo de 2,00 ou mais em uma simulagdo estruturada realizada no final do
treinamento. Da mesma forma, como exemplo, a transi¢do bem-sucedida de “facilitador em
treinamento” para “facilitador” pode exigir uma pontuacao de 2,50 ou mais apos um periodo

ou dois meses de pratica supervisionada.
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ANEXO 6 - FORMULARIO DE AVALIACAO APOS SESSAO

CUIDADORES

Formulario de Avaliacao do participante da sessao

Data:

Endereco:

Familia ID: Participante ID:

Instrucdes: Seriamos gratos por seus pensamentos sobre a sessdo de hoje. Por favor, sinta-
se livre para responder honestamente, mesmo se voceé tiver um Avaliagdo negativo.
Avaliagdo honesto nos ajudara a melhorar a sess@o no futuro.

Questio 1
Vocé achou esta sessio facil de entender?
1 2 3 4 5
Muito Um pouco Nem dificil | Um pouco facil | Muito fécil
dificil dificil nem facil

Questio 2

Quanto vocé acha que as informagdes nesta sessdo sdo relevantes para vocé e seu filho?

1 2 3 4 5
Nao ¢ De pouca Nem relevante Um pouco Muito
relevante relevancia nem relevante relevante
irrelevante

Questio 3

Quado uteis serdo as mensagens e dicas principais para vocé e seu filho?

1 2 3 4 5

Nao ¢ util De poucouso | Nemutil nem | Um pouco util Muito util
inutil
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Questao 4

As dicas apresentadas nesta sessdo ajudardo vocé a atingir seus objetivos para o programa?

1 2 3 4 S
Muito Um tanto Nem provavel | Provavelmente Muito
improvavel improvavel nem provavel
improvavel

Questiao 5
Que mensagem principal e / ou dica vocé achou mais util para vocé e seu filho?

[lista de mensagens-chave e dicas relevantes para a sessdo serdo listadas abaixo]

[Simbolo] Mensagem 1

[Simbolo] Mensagem 2

[Simbolo] Mensagem 3

[Simbolo] Dica 1

[Simbolo] Dica 2

[Simbolo] Dica 3

[Simbolo] Dica 4

Questio 6
Qual mensagem principal e / ou dica vocé achou menos util para vocé e seu filho?

[lista de mensagens-chave e dicas relevantes para a sessdo serdo listadas abaixo]

[Simbolo] Mensagem 1

[Simbolo] Mensagem 2

[Simbolo] Mensagem 3

[Simbolo] Dica 1
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[Simbolo] Dica 2

[Simbolo] Dica 3

[Simbolo] Dica 4

Questao 7

Qual atividade de aprendizado durante esta sessdo vocé mais gostou?
[Simbolo] Discussdo em grupo
[Simbolo] Demonstrac¢do
[Simbolo] Sua pratica com outros cuidadores

[Simbolo] Preparando-se para a pratica em casa

Questio 8

Qual atividade de aprendizado durante esta sessdo vocé€ gostou menos?
[Simbolo] Discussdo em grupo
[Simbolo] Demonstracdo
[Simbolo] Sua pratica com outros cuidadores

[Simbolo] Preparando-se para a pratica em casa

Questio 9
Como foi a durac¢do da sessdo?

[Simbolo] Muito longo [Simbolo] Muito curto  [Simbolo] O suficiente

Questao 10
Como foi o tempo para compartilhar experiéncias e discussdes?

[Simbolo] Muito longo [Simbolo] Muito curto  [Simbolo] O suficiente

Questio 11
Como foi o tempo para praticar em dupla?

[Simbolo] Muito longo [Simbolo] Muito curto  [Simbolo] O suficiente
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Questiao 12

Como voceé se sente preparado para praticar as dicas desta sessdo em casa?

1 2 3 4 5
Muito Um tanto Nem Um pouco Muito
despreparado despreparado preparado, preparado preparado
nem
despreparado

Questio 13

Quanto vocé concorda com estas declaragdes:

e As mensagens nesta sessdo estdo em conflito com o que eu acredito ser bom e

importante
1 2 3 4 5
Discordo Discordo Nao Concordo Concordo
ligeiramente plenamente concordo, fortemente
nem discordo
e As mensagens nesta sessdo estdo em conflito com o que minha familia
acredita ser bom e importante
1 2 3 4 5
Discordo Discordo Nao Concordo Concordo
ligeiramente plenamente concordo, fortemente
nem discordo
Questio 14
O que poderia feito de maneira diferente para melhorar a sessdo?

Obrigado pela sua Avaliag@o!
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FACILITADORES

Data: Endereco:

Nome do facilitador / observador:

Papel: facilitador principal / facilitador assistente / observador
Codigo do grupo de cuidadores de
PST: Sessdo N

Nota: preencha com base nas suas impressdes do grupo em geral ou da maioria dos

participantes.

Acordo dos
participantes com
ideias apresentadas

1 2 3 4 5
Ideias rejeitadas ou Foram respeitosos, mas Concordou com
resistidas neutros as ideias
apresentadas

(nfo expressou opinides
positivas ou negativas
sobre o material)

Comentarios

Participacio e
engajamento dos

participantes

1 2 3 4 5
Estava Respondeu e participou Envolveram bem
aparentemente apenas quando solicitado e foram
entediado e dificil de participantes
se envolver muito ativos na

sessio

Comentarios




Sua impressao na
complexidade do
conteudo e das ideias
apresentadas

Muito simples

No nivel certo

Muito complexo

Comentarios

Sua impressao na
quantidade de
contetido

Muito pouco para o
tempo

A quantidade certa

Muito contetado
para o tempo

disponibilizado
Comentarios
Sua impressao sobre a
relevancia do conteudo
1 3 5

Nio relevante para a
maioria dos

Um pouco relevante
(algo relevante para a

Muito relevante
para a maioria

participantes maioria dos dos participantes
participantes, ou muito
relevante apenas para
um subgrupo de
participantes)
Comentarios

Sua impressio sobre a
aceitabilidade do
conteudo
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Varias ideias ou
exemplos sio niao
aceitaveis e ofensivos

Algumas ideias ou
exemplos nio sao
aceitaveis ou
apropriados no contexto
local

Todo o conteudo
é aceitavel e nao
ofensivo

Comentarios

Apenas
facilitadores:

Minha preparacio
para executar esta
sessao:

Inadequado

Adequado

Excelente

Al

1l fazer n
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Data:

Endereco:
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F lirio de C i rios do Ol |

Nome do facilitador / observador:

Papel: facilitador principal / facilitador assistente / observador

Codigo do grupo de cuidadores de PST:

Sessdao N,

Nota: preencha com base nas suas impressdes do grupo em geral ou da maioria dos

participantes.

Acordo dos
participantes com

ideias apresentadas
1

Ideias rejeitadas ou
resistidas

Comentarios

Participacdo e
engajamento dos
participantes

1

Estava aparentemente
entediado e dificil de se
envolver

Comentarios
Sua impressdo na

complexidade do conteudo
e das ideias apresentadas

Foram respeitosos, mas
neutros

(ndo expressou opinides
positivas ou negativas
sobre o
material)

Respondeu e participou
apenas quando solicitado

Concordou com as ideias
apresentadas

Envolveram bem e foram
participantes muito ativos
na sessao



Muito simples
Comentarios

Sua impressdo na
quantidade de contetdo

Muito pouco para o tempo

No nivel certo

A quantidade certa
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Muito complexo

Muito conteudo para o

disponibilizado tempo alocado
disponibilizado
Comentarios
Sua impressao na
quantidade de
contetdo
1 3 5

Muito pouco para o
tempo

A quantidade certa

Muito contetudo para o
tempo disponibilizado

Comentarios

Sua impressao sobre a
relevancia do contetido

Nio relevante para a
maioria dos
participantes

Um pouco relevante
(algo relevante para a
maioria dos
participantes, ou muito
relevante apenas para
um subgrupo de
participantes)

Muito relevante para a
maioria dos
participantes
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Comentarios

Sua impressio sobre a
aceitabilidade do
conteudo

Varias ideias ou
exemplos sio nao
aceitaveis e ofensivos

Algumas ideias ou
exemplos nio sao
aceitaveis ou
apropriados no contexto
local

Todo o conteudo é
aceitavel e nao ofensivo

Comentarios

Apenas
facilitadores:

Minha preparacao
para executar esta
sessao:

Inadequado

Excelente

N < ia de f -
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ANEXO 7 - ENTREVISTA PARA SAIDAS ANTECIPADAS

Realizada por telefone / em entrevista pessoal com cuidador:

Lista de perguntas recomendada. Recomenda-se sempre fazer as perguntas da secdo A
e, se possivel, B. As perguntas das outras se¢cdes devem ser feitas sempre que houver

oportunidade.

Introducao

“Muito obrigado por concordar em participar desta entrevista. Esperamos que suas
respostas possam nos ajudar a melhorar o programa”

Questdes gerais
v’ Posso perguntar por que vocé decidiu ndo participar do programa/deixar o grupo?

Resposta

v O que poderia ter facilitado sua participagdo?

Resposta

v" Houve algo que te incomodou ou te preocupou que fez vocé ndo querer participar?

Resposta

v Havia alguém que ndo queria que vocé participasse do programa?
[Simbolo] Sim [Simbolo]
Nao Sei sim, explique, por favor.

Resposta

v" Na sua opinido, o que mais (outro programa/intervencgio, etc.) seria mais atil para os
cuidadores de criangas com dificuldades como as do seu filho?

Resposta
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Modelo de Intervengido CST

v Quio uteis foram as sessdes de grupo?
[Simbolo] Nao foi util (classificagdo = 1)
[Simbolo]Ligeiramente util (classificagdo = 2)
[Simbolo] Um pouco util (classificagdo = 3)
[Simbolo] Util (classificacdo = 4)
[Simbolo] Muito util (classificagdo = 5)
[Simbolo] eu ndo assisti as sessbes de grupo (ir para a questao 8)

v" Vocé poderia me dizer o que foi mais util em participar das sessdes em grupo?

Resposta

v" Quaio uteis foram as visitas domiciliares?

[Simbolo] Nao foi util (classificagdo = 1)

[Simbolo] Ligeiramente util (classificagdo = 2)

[Simbolo] Um pouco util (classificagdo = 3)

[Simbolo] Util (classificagdo = 4)

[Simbolo] Muito util (classificagdo = 5)

[Simbolo]Eu nio tive visitas domiciliares (ir para a questdo 10)

v Vocé poderia me dizer o que foi mais util nas visitas domiciliares?

Resposta

v" Vocé poderia me dizer qual foi o maior desafio do programa?

Resposta

v Qual foi a dificuldade para entender as mensagens e as dicas importantes?

[Simbolo] Muito dificil (classificagdo = 1)

[Simbolo] Dificil (classificagdo = 2)

[Simbolo] Nenhuma (nem dificil nem fécil) (classificagdo = 3)
[Simbolo] Facil (classificagido = 4)

[Simbolo] Muito facil (classificagdo = 5)

v' As principais mensagens e dicas foram faceis de aplicar em casa?

[Simbolo] Muito dificil (classificagdo = 1)

[Simbolo] Dificil (classificagdo = 2)

[Simbolo] Nenhuma (nem dificil nem fécil) (classificagdo = 3)
[Simbolo] Facil (classificagdo = 4)

[Simbolo] Muito facil (classificagdo = 5)
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v" Como vocé se sente usando as dicas do programa (habilidades e estratégias)?

[Simbolo] Muito desconfortavel (classificagdo = 1)

[Simbolo] Desconfortavel (classificagdo = 2)

[Simbolo] Normal (nem confortavel nem desconfortavel) (classificagdo = 3)
[Simbolo] Confortavel (classificacdo = 4)

[Simbolo] Muito confortavel (classificagdo = 5)

Modelo de Intervengdo CST: Questdes de Acompanhamento

v Qual foi a atividade mais til durante as sessdes de grupo?

Resposta

v 0O que foi util sobre o Avaliagido que vocé recebeu do seu facilitador?

Resposta

v" Qual foi o maior desafio sobre a pratica em pares durante as sessdes de grupo?

Resposta

v Quio dificil foi para vocé para fazer a pratica em casa com seu filho sozinho?

Resposta

v" Quaio uteis foram os livretos?

[Simbolo] Nao foi util (classificagdo = 1)
[Simbolo] Ligeiramente util (classificagdo = 2)
[Simbolo] Um pouco util (classificagdo = 3)
[Simbolo] Util (classificacdo = 4)

[Simbolo] Muito util (classificagdo = 5)

v" Qual foi seu grau de satisfagdo com a capacidade dos facilitadores de responder
perguntas sobre o programa? [Simbolo] Muito insatisfeito (classificagdo = 1)

[Simbolo] Insatisfeito (classificacdo = 2)

[Simbolo] Normal (nem satisfeito nem insatisfeito) (classificagdo = 3)
[Simbolo] Satisfeito (classificacdo = 4)

[Simbolo] Muito satisfeito (classificagdo = 5)

v Qual foi seu grau de satisfagdo com a capacidade dos facilitadores de treinar vocé?

[Simbolo] Muito insatisfeito (classificagdo = 1)

[Simbolo] Insatisfeito (classificagdo = 2)

[Simbolo] Normal (nem satisfeito nem insatisfeito) (classificag@o = 3)
[Simbolo] Satisfeito (classificagdo = 4)

[Simbolo] Muito satisfeito (classificagdo = 5)
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Impacto da interven¢do da CST na crianca

Vocé notou alguma mudanga em seu filho desde que comegou o programa? [Simbolo]

Sim[Simbolo] Nao Se sim, qual?

Resposta

Vocé percebeu alguma mudanga no comportamento do seu filho desde o inicio do
grupo? [Simbolo] Sim [Simbolo] Nao Se sim, qual?

Resposta

Impacto da intervencdo do CST no cuidador

Vocé ja notou alguma mudanga em si mesmo desde que comegou o grupo? [Simbolo]

Sim [Simbolo] Nao Se sim, qual?

Resposta

Suas habilidades de cuidador mudaram? [Simbolo] Sim [Simbolo] Nao Se sim, qual?

Resposta

Houve alguma mudanga no seu nivel de estresse? [ Simbolo] Sim [Simbolo] Néo Se sim,

qual?

Resposta

Recomendacées

Que mudangas vocé recomendaria para o programa de treinamento de habilidades do
cuidador?

Resposta

Existe alguma coisa que eu ndo perguntei que vocé gostaria de compartilhar?

Resposta
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ANEXO 8 - TESTE DE CONHECIMENTOS E HABILIDADES DO CUIDADOR

Por favor, siga as instru¢des e responda as perguntas fornecidas.
auxiliar ou externo € permitido.

Numero do participante do cuidador

Idade

Sexo Profissio

Data

Enderecgo

Nome do facilitador

Nenhum material

Vocé ja recebeu treinamento sobre topicos semelhantes antes (face a face ou online)?

( ) Nio () Sim

Vocé recebeu informagdes anteriores sobre esse assunto (por

exemplo, recebeu

informagdes de um agente comunitario de saude, ouviu / assistiu a um programa de radio / TV

sobre disturbios do desenvolvimento ou autismo)?

( ) Nio () Sim

Vocé ja participou de grupos de apoio aos pais anteriormente?

( ) Nio ( ) Sim

Até que ponto concorda com as seguintes afirmacées?

Por favor, circule o nimero que melhor corresponde a sua opinido, em que "1"

significa "Eu discordo totalmente", "2" por "Nao estou de acordo", "3" por "Eu ndo concordo

nem discordo", "4" por "Eu concordo 7, 5 ”para®“ Concordo fortemente ”.

Levar meu filho comigo para eventos sociais pode oferecer oportunidades
para melhorar a maneira como o meu filho se comunica.

[u—,
[\
(98]
N
()]

Eu devo escolher as atividades ludicas do meu filho, em vez de deixar meu
filho escolher, porque tenho mais experiéncia.

E importante elogiar as criancas durante o tempo de lazer.

E importante elogiar as criancas quando elas se comportam bem.
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Quando meu filho chora, ele pode estar tentando se comunicar comigo. 1 5
Quando meu filho tem uma birra de temperamento, ele pode estar 1 5
tentando se comunicar comigo.

Quando meu filho tem uma birra de temperamento, ele pode estar tentando|1 5
evitar algo.

Os cuidadores devem continuar concentrando todo o seu esforgo e energia |1 5
em seus filhos, mesmo quando estdo muito cansados e desgastados.

Eu preciso estar atento quando meu filho esta jogando para que eu possa|l 5
mudar a atividade se for muito facil e ele estiver entediado.

Os cuidadores devem ter tempo para cuidar de si e participar de eventos|1 5
sociais ou familiares.

As atividades sdo uma maneira eficaz de ajudar as criangas a praticar |1 5
habilidades de comunicagao.

E mais importante responder ao meu filho quando ele est4 se 1 5
comunicando para pedir ou pedir algo, entdo quando ele esta se

comunicando para compartilhar (por exemplo, apontar para um animal

longe dele ou apontar para uma imagem no livro).

Meu filho vai aprender uma nova atividade diaria ou rotina (como lavar as|1 5
maos, vestir-se melhor) quando eu quebrar a rotina em pequenos passos.

Meu filho tem mais oportunidades de aprender quando € deixado sozinho |1 5
para brincar livremente com brinquedos.

Meu filho tem mais oportunidades de aprender quando estamos focando a |1 5
ateng@o no mesmo brinquedo ou atividade.
Meu filho tem mais oportunidades de aprender quando estd calmo. 1 5
Enquanto meu filho estiver envolvido em atividades, eu ndo devo imitar |1 5
suas acoes.
Enquanto meu filho estiver envolvido em atividades, eu devo permitir que |1 5
meu filho explore e fornega apenas a ajuda minima que ele precisa.
Meu filho ndo pode aprender novas habilidades. 1 5
Todas as criangas podem aprender a brincar. 1 5




156

Meu filho € muito teimoso e desobediente (ou meu filho ndo se comporta |1 2 3 4
bem porque € teimoso e desobediente).

E melhor eu passar um tempo com meus outros filhos que podem 1 2 3 4
aprender mais rapido.

Punigdo fisica pode ajudar criangas com atraso no desenvolvimentoase I 2 3 4
comportarem melhor.

Assistir a desenhos animados pode ajudar meu filho a melhorar sua 1 2 3 4
linguagem

Leia as seguintes perguntas e indique sua resposta colocando uma cruz na linha

pontilhada. Uma cruz na linha perto de 1 significa “nio confiante”. Uma cruz na linha

perto do S significa “muito confiante”.

As perguntas a seguir se referem sobre sua propria confianga na aplicag@o de algumas

das habilidades e conhecimentos que vocé aprendeu no treinamento. Para cada uma das

seguintes perguntas, considere sua propria confianga na aplicagdo dessas estratégias.

e Eu me sinto confiante em usar atividades cotidianas para criar oportunidades para meu

filho se comunicar

1

2

4

Nio confiante

Neutro

Muito confiante

e [Eu me sinto confiante em envolver meu filho em atividades.

1

2

3

4

Nio confiante

Neutro

Muito confiante

e Eu me sinto confiante em minha estratégia para fazer meu filho me reconhecer.

1

2

3

4

3

Nio confiante

Neutro

Muito confiante




e Eu me sinto confiante em levar meu filho para eventos sociais
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3

Nio confiante

Neutro

Muito confiante

e Eu me sinto confiante em ajudar o meu filho a aprender a fazer as coisas sozinho (por

exemplo, poder vestir-se)

1

2

3

Nio confiante

Neutro

Muito confiante

e Eu me sinto confiante em responder aos esforgos do meu filho para comunicar

2

3

Nio confiante

Neutro

Muito confiante

e Eu me sinto confiante em usar imagens para ajudar meu filho a seguir uma rotina

1

2

3

4

3

Nio confiante

Neutro

Muito confiante

e Eu me sinto confiante em ajudar meu filho a evitar comportamentos desatiadores (como

fazer birra ou ser violento).

3

Nio confiante

Neutro

Muito confiante

e Eu me sinto confiante em responder aos comportamentos desafiadores do meu filho.

2

3

Nio confiante

Neutro

Muito confiante

e Eu me sinto confiante de que entendo o que meu filho estd tentando me comunicar,
mesmo que ele ndo se comunique verbalmente.

2

3
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Nio confiante

Neutro

Muito confiante

e Eu me sinto confiante em estabelecer metas para o aprendizado de meu filho.

1

2

3

4

3

Nio confiante

Neutro

Muito confiante

e Eu me sinto confiante em procurar ajuda de outras pessoas (por exemplo, membros da

familia, outros cuidadores).

Nio confiante Neutro Muito confiante

e Eu me sinto confiante de que posso lidar com o estresse.

1 2 3 4 <

Nio confiante Neutro Muito confiante

e Baseado no caso:_questoes de respostas curtas

Por favor, leia os seguintes cenarios e responda as perguntas abaixo. Tente listar
todas as sugestdes que vocé possa imaginar.

Uma mae leva seu filho, Johnny, ao mercado para um passeio para comprar alguns
legumes com ela. Poucos minutos depois de chegarem ao mercado, o bom humor de Johnny

muda e ele comega a exibir um comportamento desafiador quando comeca a fazer uma birra.

Quais sdao algumas das maneiras mais eficazes e adequadas pelas quais a mae de Johnny

pode reagir a essa situaciao?
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Um pai percebe seu filho, Tom, jogando apenas com o garfo no ch@o. Esse
comportamento repetitivo incomoda o pai de Tom, ja que Tom ndo esta brincando com os
brinquedos no chdo como outras criangas. O pai de Tom se levanta com raiva, pega o garfo de
Tom e coloca-o no topo da mesa da cozinha fora do alcance de Tom.

Se vocé fosse o pai de Tom, como vocé agiria de forma diferente para envolver

Tom em outras atividades? Quais passos efetivos o pai de Tom poderia ter tomado?

A mie de Raquel esta tentando ajudar Raquel a estabelecer uma rotina de lavar as maos
antes de cada refeicdo. A méae de Raquel teve um dia ocupado no trabalho, mas ela chega em
casa animada para ajudar sua filha a lavar as maos antes do jantar hoje a noite. Raquel e sua
mae estdo de bom humor quando a méde chega em casa. Sua mae diz a Raquel para ir a pia para
lavar as maos. O humor de Raquel muda completamente assim que sua mée abre a torneira. Ela
se torna indiferente e teimosa. Raquel fica em um canto e cruza os bragos para evitar lavar as
maos.

Que medidas vocé tomaria, como mae de Raquel, para reduzir o comportamento
desafiador que Raquel usa para evitar uma rotina? Selecione os S melhores passos entre

as opcoes abaixo (em nenhuma ordem especifica).
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ANEXO 9 - RELATORIO DOS PAIS: DIARIO DO CUIDADOR

Data:
Familia ID #:

Participante ID:

Membros da familia:

[Simbolo] mde [Simbolo] pai
[Simbolo] madrasta [Simbolo] padrasto
[Simbolo] avé [Simbolo] avd
[Simbolo] tia [Simbolo] tio

[Simbolo] irma [Simbolo] irmao

[Simbolo] outros (especificar)

Vocé € o cuidador principal da crianga? [Simbolo] Sim [Simbolo] Nao
Vocé foi capaz de praticar em casa durante as ultimas 4 semanas??
[Simbolo] Sim [Simbolo] Nao

Coloque as atividades que vocé praticou:

Praticas diarias

. [Simbolo]
. [Simbolo]
. [Simbolo]
. [Simbolo]
. [Simbolo]
. [Simbolo]

e Em média, quantas vezes durante as ultimas 4 semanas vocé foi capaz de praticar

usando as “estratégias” (ou dicas) nas rotinas de casa?

[Simbolo]nunca

[Simbolo]menos do que 1 vez por semana

[Simbolo] 1 vez por semana

[Simbolo] 2 vezes por semana



[Simbolo] 3-4 vezes por semana
[Simbolo] 5-6 vezes por semana
[Simbolo] todos os dias

[Simbolo] mais de uma vez por dia

Em média, quanto tempo vocé gastou cada vez que praticou?

Qual estratégia (dica) vocé achou mais util em sua pratica domiciliar?

[A lista sera incluida com todas as dicas apresentadas durante o periodo relevante]

Dica 1
Dica 2
Dica 3
Dica 4

[Simbolo] 5 minutos

[Simbolo] 10 minutos
[Simbolo] 15 minutos
[Simbolo] entre 15 e 30 minutos

[Simbolo] 30 minutos ou mais

Qual estratégia vocé achou menos util?

[B lista sera incluida com todas as dicas apresentadas durante o periodo relevante]

Dical

Dica2

Dica3

Dica4

161



e Quanto dos seguintes problemas o incomodaram quando vocé tentou praticar em casa?

162

praticasse as estratégias com
a crianga

Niao é verdade Um pouco Muito
verdade verdade

1 3 5
Circunstancias inesperadas 1 3 5
(emergéncia familiar,
doenga, morte de
familiar/amigo, etc.)
Tem sido dificil para mim 1 3 5
lembrar de praticar em casa
Tem sido dificil para mim 1 3 5
encontrar tempo para praticar
Eu ndo entendi bem a pratica 1 3 5
em casa, ou seja, eu nao
sabia o que fazer
Eu ndo entendi bem as 1 3 5
estratégias (dicas)
Eu ndo me senti confiante 1 3 5
praticando as estratégias
Eu senti que as estratégias 1 3 5
ndo eram apropriadas ou uteis
para a crianga
Eu encontrei dificuldade para 1 3 5
envolver a crianga em casa ou
jogar as atividades
Outras pessoas continuaram 1 3 5
me interrompendo enquanto
tentava as estratégias com a
crianga
Outros ndo queriam que eu 1 3 3




e Vocé percebeu alguma mudanga no comportamento ou nas habilidades do seu filho?

1

2

3

4

5

Muito piorado

Piorou um
pouco

Sem mudangas

Melhorou um
pouco

Melhorou muito

e (Qutras pessoas notaram altera¢des no comportamento ou nas habilidades do seu filho?

1

2

3

4

5

Muitas pessoas
notaram piora

Algumas
pessoas notaram
piora

Ninguém notou
uma mudanga

Algumas
pessoas notaram
melhora

Muitas pessoas
notaram melhora
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e Vocéjapercebeu mudangas em si mesmo (na maneira como vocé se sente ou se comporta)?

1

2

3

4

3

Muito piorado

Piorou um
pouco

Sem mudangas

Melhorou um
pouco

Melhorou muito

e Qutras pessoas ja notaram mudangas em vocé (na maneira como vocé se sente ou se

comporta)?
1 2 3 4 5
Muitas pessoas |Algumas Ninguém notou |Algumas Muitas pessoas

notaram piora

pessoas notaram
piora

uma mudanga

pessoas notaram
melhora

notaram melhora




ANEXO 10 - ENVOLVIMENTO DO CUIDADOR

Data:

Localizacao:

PST Nome do observador:

Codigo de participante do cuidador:

Instrucées: Classifique o envolvimento geral do cuidador durante a sessdo de ensino,
circulando a resposta mais adequada (1 a 5) para cada um dos trés itens abaixo. Se o
envolvimento do cuidador diferir significativamente para os diferentes aspectos da sessdo
de treinamento, forneca uma classificagdo média de seu envolvimento geral e explique na
caixa de comentarios como (e, se possivel, por que) seu envolvimento foi diferente para
os diferentes aspectos do treinamento.

Nivel de conforto do cuidador

1 2 3 4 5
Nao confortavel em Neutro Muito
tudo .. fortavel
(participa da confortave
(muda de posicao, sessdo, mas nao (relaxado,
fala nervosa / parece parece
risada, parece totalmente confortavel
desconfortavel e relaxado) durante a sessio)
nervoso durante a
sessao)

Comentarios:
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Nivel de confianca do cuidador
1 3 5
Nao confiante em Neutro Muito
tudo . confiante
‘ (inseguro, mas (ledfido
(hesitante, faz faz perguntas confi ante’em
muitas  perguntas claras e 0
pouco claras, hesita verifica com o part1c1par d~e
- dramatizagGes
em facilitador se
participar de eles usam a e BOHL Pap
discussdes em estratégia forte durante
grupo e corretamente .
dramatizagdes) durante as discussdes em
dramatizagdes) grupo)
Comentarios:
Entusiasmo / interesse do cuidador
1 3 5
Nao Neutro Muito
entusiasmado/ entusiasmado
nao interessado em (segue de bom / interessado
tudo | Bragois .
instrugdes do (Animado
(baixo nivel de facilitador, mas para aprender
resposta, parece ndo parece novas
entediado, fala querer estratégias,
sobre outros topicos) aprender mais) muito
sensivel, afeto
positivo)
Comentarios:




Nota: Adaptado da escala de envolvimento do cuidador (Kasari, 2003), impressa na
integra em materiais suplementares de Kasari et al., (Pediatrics, 2014).

Instrucgées: Agora, por favor, o envolvimento do cuidador com duas atividades
especificas durante esta sessdo.

Engajamento do cuidador durante a pratica em pares

1 2 3 4 5
Nao envolvido Neutro Muito
em tudo w j
(participa  na ?ngtaj ?d(:.
(¢ hesitante ou pratica, mas cHIEAIgRlEe
nao quer se ndo aparece amente
envolver e / ou totalmente part%c1pa na
parece envolvido) pratica)
desinteressado
Comentarios:

Engajamento do cuidador no planejamento da pratica em casa

1 2 3 4 5
Nao engajado com Neutro Muito
tudo i
(planos para ezlgg! att‘io
(€ hesitante ou ndo praticar em (en 1:51218 rlga‘
quer se casa, mas nio mende pariictpa

envolver e / ou parece do

parece totalmente ple}qe]amento da
desinteressado) envolvido) pratica em casa)

Comentarios:
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ANEXO 11 - MEDIDA DOS COMPORTAMENTOS ALVO

Dois comportamentos de maior preocupagdo para cada pai/ cuidador sdo identificados
e sdo feitas perguntas dirigidas aos pais sobre sua duragdo, impacto e possiveis gatilhos e
fun¢des (adaptado de RUPP Autism Network; Arnold et al. 2003).

A abordagem do “comportamento alvo” permite a inclusdo de alvos que sdo
especificos para cada crianga e familia e ainda assim podem ser somados entre as criangas
através das classifica¢des de especialistas.

No inicio do estudo, o cuidador € questionado:

O que mais o preocupa no comportamento do seu filho? Pense nos comportamentos
que gostaria de ver mais e no comportamento que gostaria de ver menos.

Em cada ponto de acompanhamento, o cuidador é questionado.

"No comego do estudo, vocé disse que estava preocupado com (os pais definiram o
comportamento alvo no inicio do estudo). Como tem sido nas ultimas duas semanas?".

As respostas do cuidador em cada momento contribuem para uma vinheta escrita pelo
pesquisador. Identificar recursos como sexo e idade ndo estdo incluidos em cada vinheta.

A vinheta da linha de base, detalhando o comportamento do alvo, ¢ emparelhada com
uma vinheta de cada acompanhamento, para fornecer uma comparagdo. As vinhetas
emparelhadas sdo classificadas de forma independente.

Cada par de vinhetas ¢ classificado em uma escala de melhoria / deterioragdo de 9
pontos (1 - normal; 2 - melhorado notadamente; 3 - definitivamente melhorado; 4 - melhorado
equivocadamente; 5 - sem alterag@o; 6 - equivocadamente pior; 7 - definitivamente pior 8 -

marcadamente pior; 9 - desastrosamente pior).



ANEXO 12- PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

UFPR - HOSPITAL DE .
‘ CLINICAS DA UNIVERSIDADE "l"
| FEDERAL DO PARANA -

CEP/HC/UFPR
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa;: CAPACITAR - PROGRAMA DA OMS DE TREINAMENTO DE HABILIDADES PARA
PAIS E CUIDADORES DE CRIANCAS COM TRANSTORNO DO
Pesquisador: Gustavo Manoel Schier Doria
Area Tematica:
Versdo: 1
CAAE: 02994018.7.0000.0096

Instituicdo Proponente: Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Parana
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 3.067.028

Apresentacao do Projeto:

A pesquisa intitulada "CAPACITAR - PROGRAMA DA OMS DE TREINAMENTC DE HABILIDADES PARA
PAIS E CUIDADCRES DE CRIANCAS COM TRANSTORNO DO DESENVOLVIMENTO" tem como objetivo
verificar a adaptagédo cultural e linguistica do material do Programa Internacional de Capacitagdo de
Familiares e Cuidadores, da OMS, ao formato brasileiro, assim como testar a aceitabilidade e viabilidade de
implementar o CST adaptado as configuragbes locais. Os participantes da capacitagdo sdo cuidadores de
criangas com suspeita de Transtornos do Desenvolvimento, especialmente Transtorno do Espectro Autista
(TEA), com idade entre 2 e 9 anos. Para a validag8o da metodologia a OMS orienta que seja realizada uma
pesquisa qualitativa dividida em trés etapas: adaptacao cultural e linguistica do material, fase Pré-piloto e
fase Piloto, sendo que nestas sfo verificadas a aceitabilidade e viabilidade do CST, quando dirigido por
Master Trainers (Pré-piloto), e por facilitadores, ou seja, profissionais ndo especialistas (Piloto). A
importancia desse estudo € verificar se a tradugo e validagio desta terapia para a cultura brasileira e lingua
portuguesa esta adequada e assim poder implementar nas unidades basicas de sadde esta forma de
tratamento para atingir 0 maier numero de criangas com transtorno do desenvolvimento.

Objetivo da Pesquisa:
Verificar a adaptagao cultural e linguistica do material do Programa Internacional de Capacitagao

Enderego: Rua Gal. Cameira, 181

Bairro: Alto da Gléna CEP: 50.060-800
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3360-1041 Fax: (41)3360-1041 E-mail: cep@he.uipr.br
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de Familiares e Cuidadores, da OMS, ac formato brasileiro, assim como testar a aceitabilidade e viabilidade
de implementar o CST adaptado as configuragdes locais.

Avaliagao dos Riscos e Beneficios:

O risco inerente da pesquisa séo o constrangimento eventual durante a aplicagdo dos questionarios aos
pais e/ou cuidadores, facilitadores e Master Trainers e profissionais especialistas. Assim, para evitar
constrangimento eventual serdo entrevistados um a um pelos pesquisadores, resguardada entfo a
privacidade do participante da pesquisa. No inicio das sess@es em grupo serdo fornecidas orientages e
instrugdes sobre o sigilo e confidencialidade das informacdes compartilhadas. Os pesquisadores também se
comprometem a manter postura empatica e suportiva para minimizar possivel constrangimento decorrente
de perguntas de ordem emocional ou intima contidas nos questionarios. Caso seja observado que o
cuidador entrevistado apresente risco de auto ou hétero agressividade, medidas de protegdo em cardater de
urgéncia serdo tomadas pelos pesquisadores, comunicando aos responsaveis e encaminhando o cuidador
para atendimento de urgéncia. Caso haja algum dano maior, relacionado ao desconforto relacionado a
perguntas ou conteldos abordados na capacitagio, o cuidador podera receber 4 (quatro) sessdes
individuais de psicoterapia, no LABPEEH, e, se necessario podera posteriormente ser encaminhado a
clinica escola de psicologia da UFPR, sendo o tratamento gratuito. Os beneficios esperados com essa
pesquisa sdo verificar se a tradugfo e validagao desta terapia para a cultura brasileira e lingua portuguesa
esta adequada e assim poder implementar nas unidades basicas de saude esta forma de tratamento para
atingir o maior numero de criangas com transtorno do desenvolvimento. Além disso, os cuidadores e
criangas envolvidos nesta pesquisa podem ser diretamente beneficiados por sua participacdo, visto que
conhecerdo estrategias que visam a qualidade de interagdo familiar, terdo acesso a praticas educativas
parentais que podem melhorar a relagdo entre pais e filhos e também auxiliam o desenvolvimento tanto da
crianga como da familia de uma forma geral.

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:

O referido projeto apresenta relevancia no seu desenvolvimento, com objetivos claros, metodologia
adequada, e avaliagdo dos riscos e beneficios.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacio obrigatoria:

O referido projeto apresenta dois TCLE (para Master e outro para os Cuidadores), ambos escritos em
linguagem clara para entendimento aos participantes da pesquisa, com resumo da pesquisa e dos
procedimentos metodolégicos, alem da identificagdo e contato com os pesquisadores e com o
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Bairro: Alto da Gloria CEP: 80.060-900
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Telefone: (41)3360-1041 Fax: (41)3360-1041 E-mail: cep@he ufpr.br
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CEP/HU/UFPR.

Recomendacdes:
Recomendagao, devera apresentar orgamento detalhado no projeto de pesquisa.

E obrigatério 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
rodape das paginas que ndo 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:

Indicado a aprovagado do protocolo de pesquisa.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, o Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos do HC-UFPR, de acordo com as
atribuictes definidas na Resolugéo CNS 466/2012 e na Norma Operacional N° 001/2013 do CNS, manifesta
-se pela aprovagio do projeto, conforme proposto, para inicio da Pesquisa. Solicitamos que sejam
apresentados a este CEP relatorios semestrais sobre 0 andamento da pesquisa, bem como informagdes
relativas as modificagdes do protocolo, cancelamento, encerramento e destino dos conhecimentos obtidos.
Os documentos da pesquisa devem ser mantidos arquivados.

E dever do CEP acompanhar o desenvolvimento dos projetos por meio de relatdrios semestrais dos
pesquisadores e de outras estratégias de monitoramento, de acordo com o risco inerente a pesquisa.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas|PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P 13/11/2018 Aceito
do Projeto ROJETO 1249457 pdf 14:57:42
Folha de Rosto folharosto.pdf 13/11/2018 | Gustavo Manoel Aceito

14:57:12 | Schier Déria
Declaragdo de pediatria.pdf 13/11/2018 | Gustavo Manoel Aceito
Instituicdo e 14:53:04 | Schier Ddria
Infraestrutura
Enderec¢o: Rua Gal. Carneiro, 181
Bairro: Alta da Gloria CEP: B0.060-800
UF: PR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3360-1041 Fax: (41)3360-1041 E-mail: cep@hc ufprbr
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Vo

Outros cuuriculo.doc 13/11/2018 |Gustavo Manoel Aceito
13:50:11 | Schier Ddria
Cronograma cronograma.odt 13/11/2018 | Gustavo Manoel Aceito
13:49:05 | Schier Ddria
Projeto Detalhado/ |PROJETO_CAPACITAR.odt 13/11/2018 |Gustavo Manoel Aceito
Brochura 09:07:50 |Schier Daria
| Investigador _
Outros sms.jpeg 13/11/2018 |Gustavo Manoel Aceito
08:12:50 | Schier Doria
Outros atribuicoes?2.jpeg 13/11/2018 |Gustavo Manoel Aceito
07:48:27 | Schier Daria
Qutros atribuicoes.jpeg 13/11/2018 |Gustavo Manoel Aceito
07:48:05 | Schier Ddria
Outros declaracaopublico jpeg 12/11/2018 |Gustavo Manoel Aceito
15:28:43 | Schier Doria
TCLE / Termos de | TERMOmaster.docx 12/11/2018 |Gustavo Manoel Aceito
Assentimento / 15:28:02 | Schier Ddria
Justificativa de
Auséncia
TCLE / Termos de | TERMOcuidadores.docx 12/11/2018 |Gustavo Manoel Aceito
Assentimento / 15:27:45 | Schier Ddria
Justificativa de
Auséncia
Qutros carta.jpeg 12/11/2018 | Gustavo Manocel Aceito
14:23:47 | Schier Ddria
Outros custos.jpeg 12/11/2018 [Gustavo Manoel Aceito
14:22:44 | Schier Ddria
Outros confidencialidade jpeg 12/11/2018 |Gustavo Manoel Aceito
14:22:03 | Schier Doria
Outros camila2 jpeg 12/11/2018 [Gustavo Manoel Aceito
14:21:33 | Schier Ddria
Declaragio de camila3,jpeg 12/11/2018 |Gustavo Manoel Aceito
Pesquisadores 14:19:38 | Schier Ddria
Situacdo do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciacao da CONEP:
Nao
Enderego: Rua Gal. Carneiro, 181
Bairro: Alto da Gloria CEP:
UF: FR Municipio: CURITIBA
Telefone: (41)3360-1041 Fax; (41)3360-1041 cep@he. ufpr.br
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ANEXO 13 - PRODUCAO ACADEMICA

1. Poster Cientifico apresentado no “AACAP’s 2020 Virtual Annual Meeting”.

Publicado no “Journal of the American Academy of Child and Adolescent Psychiatry”.
Volume 59, Supplement,  October 2020, Pages  S159-S160.
https://doi.org/10.1016/j.jaac.2020.08.095

ISSN 0890-8567 JOURNAL OF THE AMERICAN ACADEMY OF CHILD AND
ADOLESCENT PSYCHIATRY — MEDICINA II - AI

Issue 10

2

Autores: Camila Cardoso Rauen, PsyD; Elyse Michaele Bacila Batista de Matos;
Maria de Fatima Minetto, PhD; Raffael Massuda, PhD; Cristiane Geyer, MD; Cintia Guilhardi,
PhD; Sérgio Antoniuk, PhD; Jair Braga Filho, PhD; Leticia Pascelli, MD; Vinicius Braga, MD;
André Braga; Thais Carniel, Aysla Rinaldo, Marcio Katayama; Diego Cachimarque; Gustavo

Manoel Schier Doria, PhD;

Title
Adaptation and Implementation of the World Health Organization's Caregiver Skills
Training (CST) Program for Autism and Other Developmental Disorders: Findings From

Brazil

Objectives
The WHO's CST is a program for children with developmental disorders or delays.
This training teaches caregivers strategies to enhance their child development in low-
income countries. The aim of this pilot study was to measure the acceptance and feasibility of

CST methods in Brazil.

Methods
Pre-pilot data included feasibility and acceptability measures in caregivers (n=10) and
master trainers (MT) (n=4):
(1) Descriptive quantitative measures, indicated by the WHO;
(2) Qualitative measures, obtained through focal group technique, analyzed by descending

hierarchical classification, with IraMuTeQ® software.


https://doi.org/10.1016/j.jaac.2020.08.095

174

Results

(1) The CST was conducted with a 70% retention rate and the mean attendance was
86.9%. Improvement in behavior was found in 100% of children based on “Measure of Target
Behavior”. The “Post Session Feedback Form” demonstrates understandability, relevance,
acceptability, engagement, agreement with ideas, usefulness of the sessions and of the content.
The mean score in “Program Implementation Fidelity” was 2.71. This item is scored from 1 to
3. (2) Regarding qualitative data, 5 themes emerged from the caregivers focal group; self-
perception and changes in caregivers, support, development of the child's skills, challenges of
inclusion and understanding. Regarding the MT’s qualitative data, the following 5 themes were

given; supervision, method and material, field activity, achievements and planning.

Conclusions

Both qualitative and quantitative analysis showed consistent initial results. They
demonstrate that the implementation of CST in Brazil is feasible. Also acceptable, relevant and
it meets a local need. The participant’s data suggests that group sessions and home visits were
well accepted, with no socio-cultural barriers. In addition, the program also reduced the DD
symptoms. However, it was observed that practical issues interfered with retention, so it should
be done in community environments. Improvement in dramatizations, manuals and supervision
is also suggested. This trial program showed positive changes in caregiver’s skills and creation
of a support network. Also, secondary caregivers could be included. These findings in Brazil

may be relevant for countries with few resources and similar socio-cultural characteristics.

2. Apresentacdo oral como palestrante do simpdsio “Brazilian Research in Autism Spectrum

Disorder” no “24th World Congress of IACAPAP (Virtual Format)”, no dia 03/12/2020.

3. Apresentagdo oral sobre “Adaptagdo e Implantagdo de um programa da OMS (CST -
Caregiver Skills Training) para Autismo e outros transtornos do Desenvolvimento” no

“WEBNARIO PRATEA NA PANDEMIA” organizado pela UNICAMP, no dia 19/08/2020.
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4. Artigo Cientifico para ser submetido ao periodico Autism (AUTISM).

Titulo: Implementacio do Programa da OMS, de ‘Treinamento para Cuidadores de

Criancas com Atraso ou Transtorno do Neurodesenvolvimento’, no Brasil.

Autores: Camila Cardoso Rauen Psic6loga do CHC/ UFPR, Dr. Gustavo Manoel Schier Doria
(MD, PhD)/ UFPR

Resumo

Objetivo: O objetivo deste estudo pré piloto € avaliar a implementagdo do Caregiver
Skills Training (CST) no Brasil, considerando a aceitabilidade do programa para o publico alvo
e a viabilidade de aplicacdo no contexto local. Método: Trata-se de estudo observacional,
descritivo, analisado qualitativamente e quantitativamente, com a coleta de dados prospectiva.
O publico alvo foram familias de criangas, de 2 a 9 anos, com atraso ou Transtorno do
Neurodesenvolvimento (TN), especialmente Transtorno do Espectro Autista (TEA), que
aguardavam atendimento multiprofissional no ambulatorio da rede publica municipal. A coleta
de dados incluiu medidas coletadas com os cuidadores que concluiram o primeiro ciclo de
treinamento no Brasil (n = 7) e os Master Trainers (n = 4). Resultado: No que se refere as
quantitativas descritivas, houve permanéncia de 70% das familias, com a participagdo média
nas sessoes de 86,90%. Obteve-se melhora em 100% das metas da “Medida de comportamentos
alvo”. No “Formulario de Avaliacdo Po6s-Sessdo” a pontuacdo mediana das respostas dos
cuidadores e dos Masters foram proximas a nota maxima: compreensibilidade (5), relevancia
(5), utilidade (5), concordancia com as ideias (5), engajamento (4), relevancia dos conteudos
(5) e aceitabilidade (5). A média de “fidelidade de implementag¢do” (pontuagdo de 1 a 3) foi de
2,71. Na analise qualitativa, cujo conteudo foi obtido pela técnica de grupo focal e analisado
pela Classificagdo Hierarquica Descendente (CHD), cinco temas foram desenvolvidos a partir
dos dados do cuidador: (1) desenvolvimento das habilidades da crianga (19,8%), (2) os desafios
da inclusdo e tratamentos (17,9%), (3) entendimento (17%), (4) apoio aos cuidadores (21,7%)
e (5) mudangas no comportamento dos cuidadores (23,6%). Cinco categorias tematicas
emergiram dos dados dos Master Trainers: (1) conquistas (20%), (2) método (21,7%), (3)
organizacdo e planejamento (13,3%), (4) atividade de campo (21,7%) e (5) supervisdo (23,3%).
Conclusdo: Houve consonancia entre as analises qualitativa e quantitativa, as quais demonstram
que a implementagdo do CST no Brasil é viavel, aceitavel e relevante, e que o treinamento da

OMS atende a uma necessidade local. O teste do programa demonstrou mudangas positivas nos
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cuidadores, criagdo de uma rede de apoio e melhora dos sintomas do transtorno do
desenvolvimento, como comunicac¢do, interagdo social, autocuidado e de problemas

comportamentais.

Palavras chave: Transtorno do Espectro Autista. Transtornos do Neurodesenvolvimento.

Programa de Treinamento. Cuidadores. Organizagdo Mundial da Satde.

Introducao

A prevaléncia dos transtornos do neurodesenvolvimento (TN), especialmente
transtorno do espectro autista (TEA), tem aumentado consideravelmente nas ultimas décadas’
e representam um desafio para a saide publica. Isto porque estes acarretam prejuizos
significativos no desenvolvimento da crianca e na qualidade de vida de seus familiares'. Mas,
apesar do TEA ser uma condigdo cronica para a qual ndo ha cura, existe tratamento. A
intervengdo precoce e intensiva, nos primeiros anos de vida, quando se processam as mais
importantes modificagdes e saltos evolutivos nas areas cognitiva, motora, social e da
linguagem, é preconizada entre os especialistas'’. Isto porque estudos apontam que fatores
ambientais protetores podem modificar e diminuir os fatores de risco bioldgicos, superando
algumas dificuldades nos primeiros anos de vida, desde que haja interven¢do adequada, e que
as criangas sejam precocemente estimuladas pelo ambiente' .

No entanto, os tratamentos intensivos oferecidos por especialistas apresentam custo
elevado, sendo que em paises de baixa e média renda ha uma lacuna de tratamento para criangas
com esta condi¢do’. No contexto brasileiro a realidade da maioria da populagio € incompativel
com as indicagdes de tratamento para TEA". Portanto, o treinamento parental demonstra ser
uma alternativa viavel e eficaz*!! de suprir esta demanda em cenarios menos favorecidos. Isto
porque a literatura atual aponta que os pais sdo capazes de aprender técnicas para promover a
aquisi¢do de habilidades de seus filhos com suspeita TN e que as criangas se beneficiam, em
muito, deste modelo de tratamento"ii.

Levando-se em consideracdo os dados epidemiologicos, que apontam a crescente
prevaléncia do diagndstico de TN, especialmente TEA; a escassez de intervengdes disponiveis
em paises de média e baixa renda; assim como o potencial terapéutico de intervengdes mediadas
por pais; a Coordenagdo de Saude Mental da Organiza¢do Mundial da Saude, em parceria com
a fundacdo Autism Speaks, desenvolveu um programa precursor. Este programa, o Caregivers

Skills Training (CST), em portugués “Programa Internacional de Capacitacdo de Familiares e
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Cuidadores”, € baseado em evidéncias cientificas, achados de revisdo sistematica e meta-analise
da literatura™. O CST ¢ voltado para paises em desenvolvimento e visa a melhor utilizagio dos
recursos disponiveis nos servigos publicos locais, maximizando a sustentabilidade™. De forma
ideal, o CST deve fazer parte de uma rede abrangente de programas de atendimento disponiveis
para as familias de criangas, na faixa etaria de 2 a 9 anos, com atraso ou TN, especialmente
TEA. Ele ¢ projetado para que profissionais ndo especialistas, disponiveis na rede basica de
saude, sejam capacitados para ensinar técnicas de treinamento de habilidades para pais e
cuidadores.

A capacitagdo objetiva, em primeiro lugar, auxiliar os pais na estimulacdo de
habilidades, na redu¢ido dos comportamentos disruptivos e na melhora na qualidade de vida da
crianga. O CST também visa promover uma melhor compreensdo e aceitacdo do AD e dos TN,
o fortalecimento das acomodagdes necessarias a crianga e o bem-estar psicolégico dos
familiares. Além disto, o programa tem como meta promover a redugdo do estigma contra
pessoas com transtornos do desenvolvimento, resultando em maior inclusio social.

O CST ¢ um programa manualizado, ministrado por dupla de facilitadores,
profissionais da aten¢do primaria, os quais recebem treinamento e supervisdo dos Master
Trainers. Os Master Trainers sdo os profissionais especialistas, habilitados e certificados pela
OMS, que em um modelo de aprendizagem em cascata ocupam o topo da piramide e sdo
responsaveis pela transmissdo do conhecimento técnico aos facilitadores.

A capacitagdo ocorre em 9 (nove) encontros em grupo, de frequéncia semanal, com
duracdo aproximada de 180 minutos, sendo 30 de intervalo. Os Master Trainers ou facilitadores
também realizaram 3 (trés) visitas domiciliares, para cada familia, na residéncia da mesma, com
orienta¢des individualizadas, com durag@o aproximada de 60 minutos. As visitas acontecem
antes da primeira sessdo, na semana da quarta e apds a ltima sessdo em grupo.

Esta metodologia esta sendo implementada em mais de 30 paises e este estudo € parte

da validagdo e adaptagdo do programa para a realidade s6cio cultural brasileira.

Método

Trata-se de estudo observacional, descritivo, com método qualitativo e quantitativo,
sendo a coleta de dados prospectiva. A amostra deste estudo foi composta pelos pacientes
encaminhados para o ambulatorio da rede publica municipal da Prefeitura Municipal de
Curitiba (Enccantar), especializado no atendimento de criangas e adolescentes com hipotese

diagnostica ou TEA, de 0 a 17 anos. No momento da sele¢do da amostragem a populagio alvo
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era de 190 criangas, com as quais foi aplicada a técnica de amostragem do tipo ndo
probabilistica, de conveniéncia, de forma sistematizada.

A selec@o dos participantes se deu com base nos seguintes critérios de inclusdo para
pais e/ou cuidadores: a) ser cuidador de crianga, de 2 a 9 anos, encaminhada para tratamento
especializado dos servicos de psicologia, fonoaudiologia ou terapia ocupacional no ambulatorio
com hipoétese diagndstica de ou TN; b) ter disponibilidade para participar das sessdes em grupo
e visitas domiciliares; c) aceitar participar do treinamento em grupo; d) residir em Curitiba; )
assinatura do TCLE; f) ter participado de 75% do treinamento, considerando as sessdes em
grupo e visitas domiciliares. Os critérios de exclusdo para pais e/ou cuidadores foram: a) a
crianga estar em tratamento multiprofissional no momento da inclusdo na pesquisa; b) ser
portadora de sindromes genéticas e/ou deficiéncias multiplas (sensoriais € motoras); ¢) pais ou
cuidadores que ndo fornecam informagdes suficientes para as analises da pesquisa; d) retirar o
TCLE.

Dentre as 190 criangas que aguardavam o atendimento no ambulatério citado, foram
contatadas, por telefone pelos Master Trainers, 38 familias, seguindo a ordem cronologica do
encaminhamento. Dentre estas 10 podiam participar do treinamento nos dias e horarios
oferecidos pelos profissionais e tiveram interesse em participar de treinamento em grupo.

Os profissionais que participaram do estudo foram os 4 Master Trainers que possuem
esta certificacdo no Brasil (profissionais especialistas treinados e certificados pela OMS).
Destes uma dupla de Master Trainers foi responsavel pela coordenagdo dos grupos e a outra
dupla foi observadora do treinamento.

A coleta de dados foi realizada antes, durante e ap0os o treinamento com os cuidadores
que concluiram o treinamento (n=7) e os master trainers (n=4). Os dados deste estudo incluiram
medidas qualitativas, obtidas por meio de dois grupos focais, um com os cuidadores e outro
com os Master Trainers, realizados depois da ultima sessdo de treinamento, dirigidos pela
pesquisadora e sua co-orientadora, os quais seguiram os guias fornecidos pela OMS. A analise
dos dados qualitativos foi realizada utilizando as gravac¢des (de dudio) dos grupos focais, que
foram transcritas na sua integra utilizando-se o servico da companhia Transcribeme, e
posteriormente verificadas quanto a precisdo. Em seguida, as transcrigdes foram inseridas no
programa de software francés IraMuTeQ® (/nterface de R pour les Analyses
Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires) e analisadas pela classificagdo
hierarquica descendente.

Os dados quantitativos foram coletados utilizando-se fablets, sendo as informagdes

armazenadas em um banco de dados online chamado COLETUM®, e posteriormente
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exportadas e organizadas em planilha no programa Excel (Microsoft®). Dentre as medidas
quantitativas estdo a “Medida dos Comportamentos Alvo”, que ¢ a medida de dois
comportamentos escolhidos para cada crianga, no inicio do CST, pelo cuidador orientado pelo
Master Trainer. Estes foram trabalhados durante o treinamento e um escore (de 1 a 9) ¢ atribuido
comparando a linha de base com o comportamento depois da capacitagdo.

Nas sessdes em grupo e visitas domiciliares a entrega do programa pelos Master
Trainers foi avaliada por meio do instrumento Fidelidade de Implementacio: ENACT
adaptado. Neste sdo avaliados 22 dominios/ questdes com pontuacdo de 1 a 3 (1- necessita de
melhora; 2- feito parcialmente /adequadamente; 3- bem feito).

As medidas quantitativas também foram compostas pelos dados coletados nos
‘Formularios de Avaliagdo apds Sessdo”. Estes foram preenchidos, no final das sessdes em
grupo, por cada cuidador e cada Master Trainer, os quais avaliam quesitos como clareza,

utilidade, qualidade, conteudo, engajamento, dificuldades, com pontuagdo de 1 a 5.

Resultados

A) Quantitativos descritivos:

Os dados sociodemograficos das 10 familias que iniciaram o treinamento estdo

apresentados na TABELA 1, sendo que as familias 1, 4 e 8 abandonaram o treinamento.
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TABELA 4 - DADOS DOS CUIDADORES E CRIANCAS

FAMILIA IDADE ESCOLARIDA ESTADO TRABALHO IDADE IDADE
(ANOS); DE CIVIL (MESES); DO
PARENTESCO SEXO DIAGNOSTICO

(MESES)

1 47. mae Ensino médio Relacionamento  Sim, integral 49; TEA, 4
conjugal masculino

2 42; mae Ensino médio Relacionamento Nao 48; TEA, 46
incompleto conjugal feminino

3 36; mae Ensino médio Solteira Nao 39; TEA, 34
masculino

4 25; mice Ensino médio Relacionamento Nio 67, TEA, 66
conjugal masculino

5 40; mac Ensino médio Relacionamento  Sim, integral 62; TEA, 47
conjugal feminino

6 34; mae Ensino médio Solteira Nao 87, TEA, 67
masculino

7 32: mie Ensino superior ~ Relacionamento  Sim, integral 40; TEA, 36
incompleto conjugal masculino

8 32; mie Ensino médio Relacionamento Nao 57; TEA, 55
conjugal masculino

9 39; mie Ensino médio Relacionamento ~ Sim, integral 84; TEA, 54
conjugal masculino

10 25; mae Ensino superior  Relacionamento  Sim, meio 58; TEA, 39
conjugal periodo  masculino

FONTE: a autora (2020).

Com relagdo a retengdo houve permanéncia de 70% das familias, com a participagdo
média nas sessOes de 86,90%. Obteve-se melhora em 100% das metas da “Medida de
comportamentos-alvo”, sendo que dos 14 comportamentos alvo avaliados, 10 “melhoraram
notadamente” e 4 “melhoraram definitivamente”.

A equipe de pesquisa avaliou a qualidade de entrega do programa em 91% dos
encontros, ou seja, em 9 sessdes em grupo e em 21 visitas domiciliares, utilizando o instrumento
Fidelidade de Implementacdo: ENACT adaptado. Neste sdo avaliados 22 dominios/ questdes
com pontuacdo de 1 a 3 (1- necessita de melhora; 2- feito parcialmente /adequadamente; 3- bem
feito), sendo a média geral do pré piloto 2,71. A média de pontuagdo nas sessdes em grupo foi
de 2,84 pontos, maior do que a média das visitas domiciliares, que foi de 2,65 pontos.

No “Formulario de Avaliagdo Pos-Sessdo” (pontuagdo de 1 a 5) a mediana das
respostas dos cuidadores foram: compreensibilidade (5), relevancia (5) e utilidade (5), conflito

com valores do cuidador (1), conflito com valores da familia (1); amediana das pontuagdes dos
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Master Trainer sobre os cuidadores foram: concordancia com as ideias (5), engajamento (4),

relevancia dos conteudos (5) e aceitabilidade (5).

A) Qualitativos:

Na analise qualitativa, o GF dos cuidadores gerou um corpus formado por 5302
ocorréncias de palavras, 5 textos que deram origem a 150 segmentos de texto, dos quais 106
(70,67%) do total foram considerados na CHD. Cinco temas (classes) foram desenvolvidos a
partir do corpus dos cuidadores:

(1) desenvolvimento das habilidades da crianga (19,8%): classe em que as
participantes expressam os progressos percebidos nas habilidades da crianga. Elas relatam como
as estratégias aprendidas por elas no CST proporcionaram um aumento na comunicagdo,no
vocabuldrio, na interagdo social de seus filhos e também avangos no manejo dos

comportamentos desafiadores, conforme demonstram o trecho a seguir:

C1 (...) quando eu comecei a parar e ignorar os comportamentos, ele volta ao normal
sozinho e continua conversando, até desenvolveu mais a fala dele.(...) com os outros
da escola ele esta interagindo mais. Eu estou muito feliz com esses progressos (...) foi
entdo que eu conseguir lidar com ele, porque essas coisas eu ndo conseguia fazer
antes, de jeito nenhum, bastava eu sair de casa que todo tempo ele queria chamar
minha atengdo. Agora ndo.

(2) os desafios da inclusdo e tratamentos (17,9%): nesta classe sdo expostas as
dificuldades vivenciadas pelas maes, na demora para receber o diagndstico, na escassez de
orienta¢des, no acesso ao tratamento. As cuidadoras também relatam que na area da educagdo
percebem dificuldade dos profissionais em conduzir as adaptagdes necessarias a crianga e dar

suporte a familia. Segue trecho sobre este tema:

C2 (...) eu aprendi que a minha filha ndo tem rotulo, ela tem o jeito dela, e cada um
tem o seu jeito (...) Quando a G. entrou na creche falei para a diretora que pensava
que a G. 56 se adaptaria a meio periodo. Ela tem problema com a alimentagdo. E a
diretora desde o primeiro dia olhou para a minha cara e falou assim que na sua escola
crianga ndo fica meio periodo.

(3) entendimento (17%): nesta classe as maes falam sobre a mudanga impactada pelo
CST na forma como percebem as dificuldades de seus filhos, consequentemente na forma de
lidar com estes, e esta compreensdo auxiliou na diminui¢cdo de sentimento de culpa. Também
relatam a dificuldade em serem compreendidas pelos familiares e pessoas proximas que nio
tiveram acesso ao conhecimento e processo de mudanga proporcionado pelo treinamento. Isto
porque as participantes puderam reavaliar estigmas, sobre o atraso no neurodesenvolvimento e

TEA, os quais se mantém presentes na comunidade, conforme trecho a seguir:
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C3 (...) o CST, sobre o cuidado que eles passaram para nos, essas informagdes
importantes do preparar, do cuidar, fez eu pensar diferente, porque além de tudo sou
eu como mde, como educadora, que preciso mudar a minha mentalidade, a minha
Jorma de agir.

C4 (...) minha dificuldade é explicar para as pessoas para que elas entendam o porqué
daquilo. Que aquilo ndo é um ritual, ndo é uma formalidade. Que cada crianga tem
sua particularidade, apesar de que ndo tem cara de autista. Falam que tem que fazer
isso, tem que fazer aquilo. Nos aprendemos e gostaria que os outros fizessem o
mesmo, porque estd dando certo. Mas em algumas pessoas, muitas vezes proximas,
vocé encontra uma barreira para que ela pelo menos entenda a maneira que vocé
esta agindo.

(4) apoio aos cuidadores (21,7%): demonstram a percep¢do de que o treinamento
ofereceu auxilio aos cuidadores, levando conhecimento sobre os TN, ensinando estratégias de
intervengdo, e também permitiu a criacdo de uma rede de apoio. A percepcdo de se sentirem

ajudadas sdo representadas nos trechos a seguir:

C4 (...) entdo vocé chega no CST, onde falam que vdo te ajudar. Vocé que estd ali
com a tua filha, vdo ajudar a entender, a ignorar os comportamentos desafiadores, a
estar mais junto. Ensinar o passo a passo de ensinar cada tarefa. Porque para vocé
é normal, mas para ele ndo. Ajuda a enxergar com o olhar da crianga. Isso para eu
ajudar a minha filha. Ninguém vai fazer melhor que eu. Entdo isso para mim é o
essencial. (...) Para nés podermos nos ajudar, como cuidadores mesmo, como mdes,
ajudar na dificuldade.

(5) mudangas no comportamento dos cuidadores (23,6%): esta classe traz como ideia
central o processo de reconhecimento gerado na capacitacdo. Tanto ao ouvir os relatos das
outras maes, como durante as dramatizagdes, as participantes puderam reconhecer formas de
pensar e agir que ndo percebiam em si mesmas. Este reconhecimento foi visto como gatilho
para reflexdes e transformagdes pessoais, incluindo o autocuidado. Seguem trechos que

exemplificam este conteudo:

C5 (...) as vezes pensamos de um jeito, mas vamos aprendendo um pouco com cada
um que participa do CST. Nos vamos aprendendo um pouico com cada um, para tentar
fazer igual também em casa.

No GF dos Master Trainers o corpus foi formado por 2533 ocorréncias de palavras,
gerados a partir de 3 textos que deram origem a 71 segmentos de texto, dos quais 60 (84,51%)
do total foram considerados na CHD. Cinco categorias tematicas emergiram dos dados dos

Master Trainers:
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(1) conquistas (20%): os avangos apontados pelos Master Trainers dizem respeito ao
crescimento e aprimoramento profissional - em nivel de conhecimento, técnica e experiéncia -
, € também dos participantes do treinamento. Os profissionais perceberam que as intervengdes
alcangaram seus objetivos, ou seja, que os cuidadores estavam efetivamente aplicando as
estratégias aprendidas, promovendo assim o desenvolvimento das habilidades da crianca e a

melhora do seu bem-estar. Alguns segmentos demonstram este conteido:

M2 (..) o CST ajudou a implementar as estratégias com os filhos, as familias se
sentiam mais confiantes, menos estressadas, melhorou as habilidades. M4 (...) as
transformagdes que vemos sdo incriveis (...) da primeira visita para tltima visita,
vocés ndo tém nogdo da diferenca que foi. De organizar esse espaco, de organizar as
coisas e o empoderamento das familias, os cuidadores que chegaram aqui
cabishaixos, desanimados, sem saber o que fazer. Esse grupo que saiu daqui agora,
fazendo bagunca, tirando sarro da gente, empoderados. O positivo é que os
cuidadores deixaram de ser vitimas de uma situagdo e passaram a ser os donos da
situagdo, com todas as dificuldades, nenhum deles ndo sabe das dificuldades, mas
eles sabem que tém condi¢bes de caminhar, e a rede que eles formaram (...) na
verdade, aprendemos muita coisa, aprendemos a ser humilde e parar de julgar e ter
preconceito, pensar que sabe tudo.

(2) método (21,7%): esta classe retne trechos que demonstram a percepcdo dos
participantes de que o método utilizado pelo programa ¢ eficaz, que o conteudo ¢ adequado,
suficiente e acessivel. No entanto, também traz a preocupagdo com a forma com que os
materiais estdo dispostos, pois sentiram dificuldade em sincronizar a organizacio das apostilas
(dos facilitadores e cuidadores) com a apresentagdo do contetido nas sessdes. Segue segmento
que demonstra este conteudo:

M1 (...) dificil foi aprender o material, o jeito que o material é disposto, o que é para
gente fazer na prdtica e o que é nota somente para nos. Entender o material foi
demorado e eu digo que nos vamos ter que mudar isso, porque esse jeito que é
apresentado o material, é bem dificil, para aprender e saber transmitir (...) nesse
sentido foi positivo de ver que essa metodologia, esse jeito, funciona (...) entdo eu tive
certeza de que aquilo que estdavamos falando estava funcionando, ele (cuidador) nédo

estava simplesmente concordando com o que nos estdvamos falando, ele estava
fazendo mesmo.

(3) organizacdo e planejamento (13,3%): nesta classe os Master Trainers enfatizam a
importancia de planejar e dominar bem as sessdes antes de aplica-las. Também demonstraram
preocupacgdo em oferecer um treinamento bem estruturado para os facilitadores, de forma que
estes se sintam preparados para ministrar o CST. Além disto, os Master Trainers percebem a
necessidade de organizar os deslocamentos para as visitas domiciliares, considerando a
distancia entre a casa dos cuidadores e o local do treinamento, assim como a carga horaria que

os facilitadores terdo disponivel para o CST. Outro ponto levantado foi a percep¢do de que a
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dramatizagdo quando gravada (video) funciona melhor do que quando realizada ao vivo.

Seguem trechos que exemplificam esta classe:

M1 (..) temos que pensar nessas visitas domiciliares, na logistica, porque isso
demandou bastante tempo (...) pensando que alguém que provavelmente ndo vai ter
uma carga hordria so6 para o CST vai implementar, temos que pensar bem, onde essas
pessoas estardo para que isso seja possivel, seja acessivel e que tenha uma logistica
facil, seja para os cuidadores irem ao CST, seja para o Master Trainer fazer essas
visitas. M3 (...) precisamos desenvolver no grupo um formato de treinamento para os
Jacilitadores mais prdtico porque a gente saiu na semana sem saber direito, a gente
sabia um geral (...) nas filmagens vocé consegue voltar, direcionar sobre o que os
cuidadores observaram, se eles ndo sabiam, podia voltar a gravagdo, elas
observavam, elas falavam. Com o teatro ao vivo perde muita coisa, assim padroniza
o mesmo teatro para todo mundo que for aplicar. Jd ter o teatro pronto e gravado
Jacilita, é so6 passar a filmagem.

(4) atividade de campo (21,7%): nesta classe os Master Trainers apontam as visitas
domiciliares, as praticas realizadas no contexto das familias, como o ponto central do programa.
Isto porque, estes encontros, por um lado, permitem o conhecimento das caracteristicas
particulares de cada familia, do seu contexto, do nivel de desenvolvimento da crianga, das
potencialidades e dificuldades do cuidador. Este fator, sem duvida, contribui para a defini¢do
de metas apropriadas e escolha de estratégias de ensino adequadas. Por outro lado, as visitas
propiciam o estabelecimento do vinculo entre a familia (cuidador e crianga) e o treinador.
Percebeu-se que esta proximidade e confianga conquistada auxiliou no engajamento e adesdo
ao treinamento. Segue segmento que compdem essa classe:

M4 (..) a visita domiciliar, foi um divisor de dguas, porque no primeiro dia que
fizemos a primeira visita e comegamos o primeiro dia do grupo, nos sabiamos de cada
crianga o que estdavamos falando, ndo tinha lembrado dos nomes ainda dos
cuidadores, das criangas, mas sabia de cada uma, e entdo a medida que vocé vai
falando do CST, das estratégias, vocé jd consegue visualizar cada crianga e consegue
adequar aquele contetido para cada crianga, entdo eu penso que fica mais pratico,

mais facil até para vocé dar uma orientagdo para os cuidadores. Isso personaliza um
pouco o grupo, isso faz um engajamento, os cuidadores valorizam.

(5) supervisdo (23,3%): esta classe, traz a percepcdo dos Master Trainers sobre a
necessidade de receberem mais supervisdo e de que esta fosse oferecida de forma mais
sistematica e organizada. Eles abordam também a preocupagdo sobre o formato da supervisdo
que fornecerdo aos facilitadores nas proximas fases, sendo este aspecto a principal dificuldade
apontada pelos Master Trainers na implementagdo do CST, conforme trecho a seguir:

M?2 (...) poderiamos ter tido mais orientagdo sobre os passos que deveriamos tomar.
Mas ndo sabemos como faremos a supervisdo dos outros. Nos, os quatro Master
Trainers, ficamos um pouco perdidos em alguns momentos em como direcionar. No

sentido de saber qual era o préximo passo, o que esperar. Ficamos um pouco
inseguros nesse sentido, mas nos unimos muito. Estudamos o material juntos,
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praticamos muitas semanas, sabemos tudo que estd no material de memoria. Temos
algumas dividas sobre em que momento ter a supervisdo, como fazer este processo.

Discussiao

O tratamento, em idade precoce, dos atrasos e transtornos do desenvolvimento pode
trazer impactos importantes para a vida de criangas e suas familias. Infelizmente, em paises de
média e baixa renda estes transtornos ainda s3o pouco ou tardiamente diagnosticados e os
tratamentos pouco acessiveis. Desta forma, treinamentos parentais de baixo custo e grande
potencial de implementacdo e disseminagdo, como o CST, representam a possibilidade de
mudanga no curso da vida desta parcela da populag@o.

No momento, existem pouquissimos dados publicados dos estudos do CST, visto que
ainda grande parte deles estd em curso. Os dados do pré piloto da Etidpia estdo apresentados
em formato de artigo e alguns outros como do Quénia, Chile, Itadlia e Hong Kong em formato
de poster. No entanto, estes estudos ja publicados dos testes do CST pelo mundo demonstram
a grande relevancia e aceitabilidade da metodologia * i il

Neste estudo tanto a analise qualitativa quanto a quantitativa apresentaram resultados
iniciais consistentes e que vao ao encontro dos achados de outros paises. No que se refere a
aceitabilidade do contetdo do programa os resultados quantitativos dos Master Trainers
demonstram que, de um modo geral, os cuidadores estavam de acordo as ideias apresentadas,
consideraram os conteidos aceitaveis, relevantes e na quantidade e complexidade certa. Os
dados qualitativos confirmam a percep¢do dos Master Trainers de que os conteudos sdo
apresentados de forma compreensivel e colocados em pratica pelas cuidadoras (classe 2) e que
a participagdo e o engajamento destes cresceu ao longo do treinamento (classe 1). Os dados
quantitativos dos cuidadores igualmente trazem confirmacao da alta aceitabilidade do conteudo
do programa para os mesmos. O conteudo do treinamento, nos aspectos compreensibilidade,
relevancia, utilidade e auxilio nos objetivos, obteve nota maxima. Os dados do participante
sugerem que as sessOes em grupo e as visitas domiciliares foram bem aceitas, sem barreiras
socioculturais.

Os resultados deste estudo também demonstram que a implementa¢do do CST no
Brasil ¢ viavel. Com relagdo as questdes praticas, no que se refere ao local, o pré piloto brasileiro
foi conduzido em um centro de especialidades em regido central da cidade, muito semelhante
ao da etidpia, que ocorreu em ambiente clinico (hospital) e ndo comunitario. A adesdo e
manutengdo dos participantes a capacitagdo ocorreu de forma satisfatoria, assim comoos Master

Trainers conseguiram, apesar da distancia, realizar as visitas domiciliares dentro de
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sua carga horéria de trabalho. No entanto, os Master Trainers (GF - classe 3) levantaram a
preocupagdo com a viabilidade futura, ja que os facilitadores terdo carga horaria menor
dedicada ao CST e o deslocamento para as visitas exige tempo. Eles percebem a necessidade
de haver o planejamento prévio das visitas domiciliares e acreditam que tanto para as familias,
como para os profissionais, a proximidade entre o local de treinamento e a populagio alvo € um
fator importante, tornando mais viavel a aplicagdo da metodologia em larga escala.

No estudo etiope os observadores igualmente mencionaram, nas entrevistas
qualitativas, desafios praticos relacionados as visitas domiciliares™¥ . Em trabalho apresentando
resultados preliminares dos testes do CST pelo mundo também s3o citadas questdes de
viabilidade que envolvem as visitas domiciliares e grava¢des de video (segurancga, viagens, falta
de tempo) além da falta de puericultura (cuidados com a crianga) como barreiras ao
treinamento™.

Desta forma, observa-se a existéncia de algumas barreiras com relagdo a viabilidade
de aplicacdo, que podem ser minimizadas com adequagdes que atendam as dificuldades praticas
apresentadas pelas familias. Oferecer cuidados a crianga durante o treinamento, ajustar o
horario e localizag¢do do treinamento proximo a residéncia das familias sdo exemplos de fatores
que possibilitam maior retengdo na capacitagao.

Apesar do objetivo primario deste estudo ser a avaliagdo da viabilidade e aceitabilidade
do CST no contexto local e ndo o impacto do programa na crianga e sua familia, observou-se
ganhos relevantes na populagdo alvo. Dentre eles destacam-se a melhora dos sintomas da
crian¢a, mudanga na percepgdo e manejo das dificuldades da crianga, aumento da autoconfianga
dos cuidadores e criacdo de rede de apoio entre as familias. Por outro lado, a partir dos
resultados obtidos sugere-se que sejam realizadas melhorias nas dramatizagdes, manuais,
supervisdo e inclusdo de cuidadores secundarios no treinamento.

Deve-se levar em consideragdo, ainda, que este estudo apresenta algumas limitagdes.
A principal delas se refere ao nimero reduzido de participantes. Este desenho de pesquisa,
definido da OMS, possibilita um estudo exploratério das percepgdes dos cuidadores e Master
Trainers mas, por outro lado, ndo permite que seja realizada uma analise com significancia
estatistica. Além disto, constatou-se que o nivel educacional das mées que participaram do pré
piloto € maior do que a média nacional e que os Master Trainers sdo especialistas que possuem
conhecimento e dominio das técnicas utilizadas. Desta forma, os resultados aqui apresentados
possivelmente ndo representam os que serdo encontrados em estudos futuros do CST, os quais
ocorrerdo em ambientes comunitarios de diversas regides do pais, com perfil diferente de

populagdo, e serdo dirigidos pelos facilitadores.
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Apesar de ser um estudo preliminar com caracteristicas particulares, pode-se observar
que este modelo de treinamento de pais, composto por sessdes em grupo e individualizadas,
traz resultados positivos. Os pais se instrumentalizam para estimular o desenvolvimento de seus
filhos, se tornam mais conscientes dos potenciais e limita¢cdes das criangas, se fortalecem.
Porém, ainda se faz necessario mensurar os beneficios deste treinamento com um nimero maior
de participantes, utilizando instrumentos padronizados, assim como verificar a qualidade da
entrega quando ministrado por facilitadores. Desta forma, a continuidade da pesquisa, na fase
subsequente de implementacdo, dara ainda mais respaldo para que este programa seja entregue
da forma mais adequada a populagdo brasileira. Esses achados no Brasil também podem ser

relevantes para paises com poucos recursos e caracteristicas socioculturais semelhantes.
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