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RESUMO

O desenvolvimento de individuos com deficiéncias ou transtornos no desenvolvimento
tem sido diretamente relacionado com a adaptagdo dos cuidadores a condi¢ao da crianga.
Quanto mais os cuidadores conseguem investir emocionalmente a crianga e maior a rede
de suporte da familia, melhor o prognoéstico de desenvolvimento da crianga. O Caregivers
Skills Training (CST) ¢ um programa da Organizagdo Mundial da Saude desenvolvido
para auxiliar aos cuidadores e estimular o desenvolvimento de habilidades das criancas.
O programa est4 sendo implementado em mais de 30 paises e as evidéncias apontam para
uma melhora em ambos os objetivos do treinamento. No Brasil, o CST foi adaptado e
validado, esta inserido e estd sendo disseminado no contexto da satide publica. Entretanto,
apesar dos resultados positivos do programa ao término do treinamento, ainda nao
existem evidéncias no contexto mundial de eficacia a longo prazo. Nesse sentido a
presente pesquisa teve como objetivo avaliar o impacto do CST na adaptacao parental a
deficiéncia e a percep¢ao dos pais/cuidadores sobre as praticas parentais meses apos
participar do treinamento. Para isso dois estudos foram realizados. O primeiro com o foco
em avaliar a percepcao de impacto do CST em diferentes periodos apds a realizagdao do
treinamento. Nessa pesquisa foram realizados grupos focais com os cuidadores 6, 12 ou
18 meses apos o encerramento do CST. Esses dados foram gravados, transcritos e
analisados por meio da Analise de Contetudo. Os resultados apontam que os cuidadores
citaram o desenvolvimento de habilidades da crianca, o empoderamento dos cuidadores,
o melhor manejo de comportamentos inadequados, organizagdo do ambiente e rotina e
relacionamento familiar e a criagdo de redes de suporte, como impactos positivos do
programa. Esses resultados complementam os resultados encontrados de efeito imediato,
indicando a permanéncia dos impactos a médio prazo. Além disso, os cuidadores
sugeriram encontros posteriores ao encerramento do CST para revisar os temas. A
segunda pesquisa teve como foco avaliar adaptagdo parental dos pais que passaram pelo
CST. Para tanto, foi realizada a aplica¢do da Escala Parental de Adaptacdo a Deficiéncia
(Cruz, 2019), que ajuda a compreender o momento do processo de adaptacdo que os
cuidadores de criangas com deficiéncias ou atrasos no desenvolvimento estdo ¢ a
compreender quais sao os pontos que a ser desenvolvidos. A escala ¢ separada em duas
subescalas, cada uma com cinco dimensdes. A subescala Desenvolvimento ¢ composta
pelas dimensdes Estética, Capacidades, Futuro, Resiliéncia e Apoio social e subescala
Nao-Adaptacdo ¢ composta pelas dimensdes Depressdo, Diagnoéstico, Idealizagdo,
Funcionalidade e Culpa. Os dados apontam um aumento na pontuagao apds o treinamento
na subescala Desenvolvimento, exceto a dimensao Estética, ¢ redug¢ao dos escores
relacionados a Nao-Adaptagdo, o que indica uma melhor adaptagdo parental a deficiéncia
apos o treinamento. Esses dados complementam os resultados de impacto do CST sendo
a maior adaptagao a deficiéncia como um dos impactos positivos do treinamento.

Palavras-chave: Treinamento parental; atrasos no desenvolvimento; Adaptagao
Parental a Deficiéncia; Organizacdo Mundial da Satde; cuidadores.



ABSTRACT

The development of individuals with disabilities or developmental disorders has been
directly related to the adaptation of caregivers to the child's condition. The more
caregivers are able to invest emotionally in the child and the greater the family's support
network, the better the child's development prognosis. Caregivers Skills Training (CST)
is a World Health Organization program designed to assist caregivers and encourage the
development of children's skills. The program is being implemented in more than 30
countries and evidence points to an improvement in both training objectives. In Brazil,
CST has been adapted, validated and inserted in the public health system and is being
disseminated in this context. However, despite the positive results of the program at the
end of the training, there is still no evidence in the global context of long-term
effectiveness. In this sense, the present research aimed to evaluate the impact of CST on
parental adaptation to disability and the perception of parents/caregivers about parental
practices months after participating in the training. To achieve this, two studies were
carried out. The first focused on evaluating the perception of the impact of CST at
different periods after completing the training. In this research, focus groups were held
with caregivers 6, 12 or 18 months after the end of the CST. This data was recorded,
transcribed, and analyzed using Content Analysis. The results indicate that caregivers
cited the development of children's skills, caregiver’s empowerment, better management
of problem behaviors, organization of the environment and routine and family
relationships and the creation of support networks, as positive impacts of the program.
These results complement the results found of immediate impact, indicating the
permanence of impacts in the medium term. Furthermore, caregivers suggested meetings
after the end of the CST to review the themes. The second research focused on evaluating
parental adaptation of parents who went through CST. To this end, the Escala Parental de
Adaptacao a Deficiéncia (Cruz, 2019) was used, which helps to understand the stage of
the adaptation process that caregivers of children with disabilities or developmental
delays are at and to understand the points to be developed. The scale is separated into two
subscales, each with five dimensions. The Development subscale is made up of the
dimensions Aesthetics, Capabilities, Future, Resilience and Social Support and the Non-
Adaptation subscale is made up of the dimensions Depression, Diagnosis, Idealization,
Functioning and Guilt. Data indicated an increase in scores after training in the
Development subscale, except for the aesthetic dimension, and a reduction in scores
related to Non-Adaptation, which indicates better parental adaptation to the disability
after training. This data complements the impact results of CST with greater adaptation
to disability as one of the positive impacts of the training.

Keywords: Parental training; developmental disorders; World Health Organization;
Caregivers.
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Apresentacao

O interesse pela tematica desse trabalho se iniciou ja na adolescéncia e influenciou
as decisdes profissionais desde o inicio. O que se comecou com trabalhos voluntarios em
Organizacdes Nao-Governamentais (ONGs), foi se direcionando na graduagdo em
psicologia para o trabalho com individuos com transtornos no desenvolvimento e
deficiéncias e se mantém na sua atuagdo profissional até hoje. Nessa caminhada, a
graduacdo, mestrado e outras formacdes na area, foram consolidando uma preocupacao
na busca de evidéncias que garantam a eficacia do trabalho realizado e fornecendo
ferramentas para fazé-lo. Com essa bagagem, no doutorado a proposta inicial foi refinada
na interacdo com pesquisadores de ponta a nivel nacional e internacional, trocas com
colegas do laboratério e muitas discussdes com a orientadora. Nesse processo, este
trabalho chegou a esta versao.

A maioria dos cuidadores de criangas com transtornos no desenvolvimento
buscam diversas estratégias para estimular o crescimento de seus filhos. Intervengdes com
cuidadores visando estimular o desenvolvimento de habilidades das criancas sdo citadas
entre as estratégias mais eficazes para este fim. Porém até 2010 ndo havia programas de
treinamento parental gratuitos mundialmente disponiveis, quando foram publicadas as
recomendacdes do manual do mhGAP (Organizacdo Mundial da Saude [OMS], 2010),
um guia de interven¢do em transtornos, mentais, neuroldgicos e de abuso de substancias
da OMS!.

Dada essa necessidade, a OMS e especialistas de 21 paises se reuniram discutindo
e delineando os primeiros passos do Caregivers Skills Training (CST). Ao longo dos anos
o programa foi sendo desenvolvido e testado. Em 2019 o programa estava estruturado e
foi dado o inicio as pesquisas de avaliacdo do programa. Entdo uma forga tarefa contendo
mais de 30 paises iniciou o processo de validagcdo e adaptacdo do programa as suas
realidades. No Brasil, o instituto ICO Project se colocou a frente no contato com a OMS
e Autism Speaks e a Universidade Federal do Parana (UFPR) foi colocada como
institui¢do responsavel para realiza¢do das pesquisas relacionadas ao programa.

Assim a presente pesquisa esta inserida dentro do projeto de pesquisa guarda-
chuva desenvolvido em parceria do programa de Pds-Graduacdao em Saude da Crianca e

do Adolescente da Universidade Federal do Parand (UFPR) e o Laboratério de Pesquisas

! Para a versdo atual do mhGAP cf. OMS (2023).
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em Educacao sobre o Desenvolvimento Humano (LAPEEDH) vinculado ao programa de
P6s-Graduacao em Educacao (PPGE) da UFPR. O projeto foi intitulado “CAPACITAR
- Programa da OMS de treinamento de habilidades para pais e cuidadores de criangas com
transtornos do desenvolvimento” seguiu os passos orientados pela OMS (2022) para
validacdo e adaptagdo do CST para os diferentes paises e ja teve algumas etapas

concluidas (cf. Tabela 1).
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Tabela 1

Pesquisas realizadas / em andamento do CST no Brasil

Etapa

Pesquisa

Objetivos

Pesquisa formativa

Trabalho de

Avaliar a aceitabilidade e viabilidade do

qualitativa conclusdo de curso programa ao contexto brasileiro
de Braga e
Cachimarque (2021)

Pré-piloto Dissertacao de Implementar e avaliar o pré piloto do
mestrado de Rauen CST visando a adaptacdo para a
(2020) realidade sociocultural brasileira

Piloto Dissertacao de Avaliar a eficacia do programa CST

mestrado de Santos

(2021)

quanto a redugdo dos sintomas de
Transtorno do Espectro do Autismo nas
criangas participantes do projeto piloto,
quando o treinamento para os pais ¢

realizado por facilitadores

Impactos na pratica

Trabalho de

Avaliacdo da qualidade técnica do

profissional conclusdo de curso treinamento de facilitador do Caregivers
de Angelote (2023)  Skills Training (CST): perspectivas dos
profissionais do sistema publico de
saude
Follow-up Tese de doutorado de  Avaliar o impacto do CST a percepgao
Choinski (em dos pais/cuidadores sobre as praticas
andamento) parentais, apos participar do treinamento
Impacto na Tese de doutorado de Avaliar o impacto do CST na adaptacao
adaptagdo a Choinski (em parental a deficiéncia
deficiéncia andamento)

J4 estdo publicados alguns dos resultados das pesquisas dessa forca tarefa

internacional. No Brasil, os resultados das pesquisas até aqui indicaram que o programa

¢ valido e relevante para a populacio brasileira. Em 2021 foi iniciado um processo de

disseminagdo no sistema de satde publico de Curitiba e a implementagdo em outras
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cidades pelo Brasil. Atualmente mais de 400 familias ja passaram pelo treinamento no
Brasil e estima-se que muitas outras terdo acesso nos proximos anos.

Apesar dos resultados positivos no contexto nacional e internacional, ainda sao
poucas as pesquisas publicadas e dessas, apenas duas fazem uma avaliacdo de impacto
apos um periodo de 3 meses do encerramento do treinamento. Considerando essa escassez
de resultados e a sugestao da equipe do CST da OMS (Salomone et al., 2021), o Estudo I
do presente trabalho teve por objetivo avaliar o impacto do CST nos grupos que passaram
pelo treinamento no Brasil 6, 12 e 18 meses apos o encerramento do grupo.

Paralelamente, o LAPEEDH, em parceria com o professor Dr. Vitor Franco da
universidade de Evora em Portugal, vem desenvolvendo pesquisas sobre adaptacio
parental a deficiéncia. Esse tema aborda o processo e os fatores envolvidos na adaptagao
dos pais no recebimento de um filho com alguma deficiéncia®>. A Escala Parental de
Adaptacdo a Deficiéncia (EPAD) ¢ um instrumento desenvolvido pelo professor Vitor
que auxilia pesquisadores e profissionais a avaliarem as dimensdes do processo de
adaptacdo que estdo deficitarias, contribuindo também para a interven¢do com essas
familias. No Estudo II do presente trabalho, foi avaliado o impacto do CST na adaptagao
parental a deficiéncia, fazendo uma comparacao individual pré e pos treinamento.

Optou-se por separar o presente trabalho em dois estudos, mesmo com essa
separacdo manteve-se uma apresentagdo da introducdo geral, objetivos e revisdo de
literatura que abordam os temas que convergem nas duas pesquisas. Porém, como sao
pesquisas diferentes, metodologia, resultados e discussdo serdo apresentados

separadamente.

2 Nessa perspectiva os transtornos do desenvolvimento podem ser considerados como deficiéncias.
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Introducao

A chegada de um filho ¢ sempre um periodo marcante, repleto de emogoes,
expectativas e diividas. Ser cuidador ndo ¢ uma tarefa sem suas complicagdes e elas estao
apenas comecando com o nascimento. Além das alegrias, privacdo de sono, tarefas que
parecem intermindveis, preocupacoes sobre o desenvolvimento da crianga e sobre seu
proprio desempenho como cuidador, sdo algumas das questdes envolvidas do cuidar de
uma crianga em desenvolvimento (Carter, McGoldrick & Petkov, 2014).

Além dessas questdes, algumas familias passam por uma situagdo um tanto mais
complexa: o diagnostico de deficiéncia ou atraso de desenvolvimento na crianga. Esse
evento inesperado representa a quebra do filho ideal e vem acompanhado de duvidas,
preocupacdes e insegurancgas (Carter & McGoldrick, 1995; Cruz, Minetto & Weber,
2019; Franco, 2016).

Bastos e Deslandes (2008) descrevem que o processo de recebimento do
diagndstico em um filho inicia-se com a falta de compreensao do fato, passa para uma
etapa de busca por uma explicagdao que visa reordenar simbolicamente a desordem e, por
fim, a ressignificacao da identidade. Vale ressaltar que, em alguns casos, o diagnostico
ndo pode ser feito antes ou imediatamente apds o parto, pois a deficiéncia ou atraso em
questdo ndo possui caracteristicas fenotipicas evidentes (como acontece com a deficiéncia
intelectual). Nestes casos, o diagndstico muitas vezes ¢ tardio, podendo levar anos (e.g.,
Ebert, Lorenzini & Silva, 2015), o que tem sido relacionado com diferentes progndsticos
de desenvolvimento da crianga (Minetto et al., 2012).

Poucas familias estdo preparadas para receber uma crianca com deficiéncia ou
atraso no desenvolvimento, esse evento comumente inesperado representa uma crise no
ciclo vital e impacto € recebido por todos os membros da familia (Carter & McGoldrick,
1995). A integracao do individuo com deficiéncia na familia € um processo acompanhado
de duvidas e problemas especiais e que representa a quebra da imagem do filho idealizado
(Franco, 2016). Uma vez recebido o diagnostico, os cuidadores comegam a questionar os
procedimentos a serem tomados quanto ao futuro da crianca.

Nesse processo ocorre a modificacdo das crengas e expectativas para receber essa
crianca, os planos familiares sdo modificados, aumenta-se a responsabilidade e
necessidade de investimentos, causa maior estresse, leva a mudancas na rotina ¢ a
questionamentos sobre as praticas educativas que os cuidadores acreditavam ser ideais

(Ebert, Lorenzini & Silva, 2015; Minetto & Lo6hr, 2016). Comumente, observa-se a
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modificacdo das praticas parentais em decorréncia da deficiéncia ou atraso no
desenvolvimento. Em busca de reajustar as praticas parentais®, muitos cuidadores acabam
por empregar estratégias que estdo correlacionadas com criangas negligenciadas,
rejeitadas ou superprotegidas (Franco, 2016; Minetto & Cruz, 2018).

As chamadas praticas parentais sdo influenciadas por inimeros fatores. Buscaglia
(2006) discute a possibilidade de que nas familias de criangcas com deficiéncia, o uso
inadequado das praticas parentais se d€ pela concep¢do de que a deficiéncia em si ja traz
restricdes para a crianga. Isso faz com que ndo haja o desenvolvimento de autonomia,
sujeitando as pessoas com deficiéncia a infantiliza¢do e dificuldade de adquirir seu
proprio espago (Montobbio & Lepri, 2007).

O incentivo a autonomia e expressao de afeto tem sido evidenciada no cuidado de
criancas como preditores para o desenvolvimento de adultos confiantes, seguros e
autossuficientes (Minetto & Cruz, 2018; Weber, 2014). Entretanto, Minetto ¢ Cruz
(2018), Piccinini et al. (2003) e Silva e Dessen (2014), verificaram que pais com filhos
com deficiéncia ou atrasos no desenvolvimento tenderam utilizar praticas parentais que
estao relacionadas com o menor desenvolvimento de autonomia e expressao de afeto.

Macarini et al. (2010) fizeram uma revisao da literatura brasileira e encontraram
poucos estudos que investigaram praticas parentais em cuidadores de criangas com
deficiéncia, atrasos ou doengas. O tnico dos estudos citados por esses autores que se
aproxima da tematica da presente pesquisa ¢ o de Piccinini et al. (2003), que investigou
praticas parentais de maes de criangas com doengas cronicas. Os resultados deste estudo
sugerem que maes de criangas com doenca cronica utilizariam significativamente menos
praticas coercitivas (especialmente puni¢do fisica e privacao/castigo) do que maes de
criancas sem doenca cronica.

Corroborando esses resultados, Minetto et al. (2012), fizeram um levantamento
sobre praticas parentais em pais de criangas com desenvolvimento tipico, deficiéncia
intelectual e sindrome de Down. Neste estudo, os pais de criangas com desenvolvimento
tipico utilizavam significativamente mais externalizacdo de afeto e menos controle
autoritario, supervisdo da crianga e controle da ansiedade do filho do que os pais de

criangas com deficiéncia intelectual ou sindrome de Down. Ou seja, os pais das criangas

3 Inicialmente os estudos sobre praticas parentais discutiam apenas as interagdes pais e filhos. Ao longo do
texto buscou-se manter os termos utilizados pelos autores referenciados (i.e., pais, filhos ou cuidadores),
porém os autores do presente trabalho entendem que as definigdes atuais de praticas parentais abarcam
todas as relagdes entre os diferentes cuidadores que interagem com as criangas.
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com desenvolvimento tipico apresentaram mais praticas parentais relacionadas com o
desenvolvimento de autonomia e sentimento de liberdade. Nesse mesmo sentido, Silva e
Dessen (2014) fizeram um levantamento sobre as relagdes familiares quando ha uma
crian¢a com deficiéncia na familia. Nesse estudo, os resultados encontrados indicam que
os pais utilizavam principalmente praticas parentais caracterizadas como coercitivas,
corroborando os dados encontrados por Minetto et al. (2012).

Porém ainda ha pouco estudos investigando as praticas parentais de cuidadores de
criangas com deficiéncia e o chamado de Macarini et al. (2010) a mais pesquisas na area
ainda se faz necessario. Além de uma lacuna cientifica, Minetto e L6hr (2016) enfatizam
que apenas com o conhecimento pode-se promover acdes eficientes e que o investimento
na pesquisa e divulgacdo de informagdes na area pode ajudar pais e profissionais no
desenvolvimento de praticas mais efetivas. Indo além da necessidade de pesquisas que
descrevam as relagdes entre as praticas parentais, Minetto (2010) ainda discute que ha a
necessidade de investimento em pesquisas e programas de treinamento estruturados para
ajudar pais a lidar com filhos com deficiéncias ou atrasos, com o intuito de minimizar o
estresse parental e desenvolver praticas parentais eficientes.

Nesse contexto, a Organizagdo Mundial da Saude (OMS), em parceria com a
Autism Speaks?, desenvolveu um programa para capacitar pais e cuidadores de criangas
com transtornos ¢ atrasos do desenvolvimento denominado Caregivers Skills Training
(CST). O programa foi baseado em programas ja existentes de intervencao clinica e de
orientagdo parental que apresentaram evidéncia cientifica na melhora dos
comportamentos das criangas e no desenvolvimento de habilidades de seus cuidadores
(Salomone et al., 2019).

O CST objetiva ensinar habilidades para os cuidadores, com o intuito de reduzir
comportamentos disruptivos e melhorar a qualidade de vida das criancas, e melhorar a
compreensdo dos atrasos no desenvolvimento das familias (Salomone et al., 2019). Os
resultados até agora em diferentes paises apontam que o CST alcangou seus objetivos
com mudangas significativas no comportamento dos cuidadores e a criangas com atrasos
no desenvolvimento (cf. Ferrante et al., 2024; Hamdani et al., 2021; Minetto et al., 2021;
Salomone et al., 2021; Santos et al., 2021; Tekola et al., 2020).

* A Autism Speaks Inc. é a maior organizagdo de defesa do autismo nos Estados Unidos e uma das maiores
do mundo. E responsavel por financiar pesquisas sobre autismo e promove atividades de conscientizagdo e
divulgacéo voltadas para familias e governos.
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No Brasil, os resultados das pesquisas realizadas indicam que a implementacao
do CST ¢ viavel, aceitavel e relevante, e que o treinamento da OMS atende a uma
necessidade local. Além disso o programa foi eficaz na reducdo dos comportamentos
problemas, desenvolvimento das habilidades da crianga, lidar com os desafios da inclusdo
e tratamentos, entendimento do processo, apoio aos cuidadores e mudancas no
comportamento dos cuidadores (Braga & Cachimarque, 2021; Minetto et al., 2021;
Rauen, 2020; Santos et al., 2021).

Entretanto, poucos dos resultados publicados até agora avaliaram se os impactos
do programa algum permanecem apds o encerramento do treinamento. Nesse contexto, a
presente pesquisa questionou: 1) Qual o impacto do CST nas praticas parentais na
percepgao das familias meses apds o encerramento do treinamento?; 2) Quais estratégias
ensinadas no CST continuaram sendo usadas?; 3) Qual o impacto das estratégias do CST
nas familias que participaram do treinamento ha 6 meses, 12 meses e 18 meses?; e 4)
Qual o impacto do CST na adaptagdo em relacdo a deficiéncia?. Para responder a essas
questdes, foram realizados dois estudos, o primeiro teve como objetivo responder os

problemas 1, 2 e 3 e o segundo responder o problema 4, como representado na Figura 1.

Figura 1

Organizag¢do dos estudos

Qual o impacto do CST nas préaticas parentais na
percepgao das familias meses apds o
encerramento do treinamento?

Praticas Quais estratégias ensinadas no CST continuaram
parentais sendo usadas?

(Estudo I)

Qual o impacto das estratégias do CST nas
Qual o e o : ,
familias que participaram do treinamento ha 6
CST? meses, 12 meses e 18 meses?

impacto do

Adaptacao ao
diagndstico

(Estudo II)

Qual o impacto do CST na adaptagdo em relagdo
a deficiéncia?
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Objetivos

Objetivo Geral
Avaliar o impacto do CST na adaptacdo parental a deficiéncia e a percep¢do dos
pais/cuidadores sobre as praticas parentais, apds participar do treinamento.
Objetivos especificos
Estudo I — Avaliacao de follow-up da percepcao de impacto do CST
e Verificar se permanecem utilizando as estratégias ensinadas no CST por
parte dos pais/cuidadores, meses apds o término do treinamento;
e Analisar a percepgao dos cuidadores sobre o impacto do CST nas familias;
e Avaliar o uso das estratégias de praticas parentais treinada no CST entre
familias que fizeram treinamento ha 6 meses, 12 meses e 18 meses.
Estudo II — Impacto do CST na adaptagado parental a deficiéncia
e Comparar a adaptagao parental a deficiéncia dos cuidadores antes e depois

de passar pelo CST.
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Revisao de literatura

As familias sdo o primeiro nucleo de contato da crianga com a sociedade. Nesse
ambiente, seus comportamentos serdo modelados de acordo com os valores e crencas da
familia. Montandon (2005) comenta que até o século XX a educagdo dos filhos era
discutida apenas por filosofos e religiosos, somente apds essa época € que psicologos,
pedagogos, antropologos e socidlogos comecaram a discutir esse assunto, principalmente
sobre a educacdo parental. Esses profissionais comegaram a descrever as interagdes entre
pais e filhos nos termos de praticas parentais

Praticas parentais podem ser definidas como um conjunto de comportamentos
manifestados pelos pais para orientar o comportamento dos filhos, seja no processo de
educacdo ou na socializacdo dos filhos (Cassoni, 2013; Darling & Steinberg, 1993;
Gomide et al., 2005; Pires, Roazzi, Nascimento, Souza, & Mascarenhas, 2019). Por meio
das praticas educativas, os pais transmitem habitos, valores e crengas subjacentes aos seus
comportamentos (Minetto, 2010). O estudo sobre praticas parentais tem encontrado
relagdes entre o uso de determinadas praticas parentais e certos padrdes de
comportamento das criancas (Bolsoni-Silva & Loureiro, 2020; Dekovic, Janssens &
Gerris, 1991; Gomide, 2003; Guisso, Bolze & Viera, 2019; Salvador & Weber, 2005).

Um dos primeiros trabalhos sobre praticas parentais foi realizado por Baumrind
(1966), depois desse, diversos outros foram realizados (Gomide et al., 2005; Minetto &
Cruz, 2018, Minetto et al., 2012; Reichert & Wagner, 2007). Ha diferentes classificacdes
de praticas parentais. Por exemplo, Gomide (2003) divide as praticas parentais em
positivas e negativas. Dentre as praticas positivas estdo a Monitoria Positiva e o
Comportamento Moral e as praticas negativas sao Abuso Fisico, Puni¢dao Inconsistente,
Disciplina Relaxada, Monitoria Negativa e Negligéncia.

Ja Dekovic, Janssens e Gerris (1991) dividem as préticas parentais em autoritarias
e autoritativas. Sao caracteristicas do perfil autoritario: controle autoritario (comandos
diretos, imposicdes fisicas, repreensdes e proibicoes); supervisao da crianga (pais que
acompanham tudo o que a crianga faz); e inducdo e controle da ansiedade (ameacas
verbais ou ndo verbais sobre a consequéncia de seus atos). O perfil autoritativo tem as
seguintes caracteristicas: orientacao consistente (orientagdes, sugestdes e incentivo
positivo); encorajamento a autonomia (estimulo a tomada de decisdes e conhecer a
consequéncia de seus atos); e liberdade de expressdao de afeto (pais que estimulam as

criangas falarem de seus sentimentos e expressar afeto). Praticas parentais de pais com
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perfil autoritario estdo correlacionadas com criangas negligenciadas, rejeitadas ou
superprotegidas, a depender dos niveis de cada uma dessas caracteristicas. Praticas
parentais autoritativas estdo correlacionadas a criangas bem aceitas ¢ com bom
relacionamento social. Estas criangas sdo bastante estimuladas a autonomia e expressao
de afeto (Dekovic, Janssens & Gerris, 1991; Minetto, 2010).

Mahoney e Perales (2013) realizaram uma revisdo da literatura sobre praticas
parentais e observaram que intervencdes com pais objetivando desenvolver certas
habilidades tém sido correlacionadas com um maior desenvolvimento da crianca, sendo
mais eficazes do que intervengdes centradas exclusivamente na crianga. Ou seja, como
investir em intervengdes com o intuito de desenvolver praticas parentais positivas parece
ser mais efetivo do que tentar lidar com dificuldades da crianca posteriormente (Hyman
et al.,, 2020; Ramey & Ramey, 1998). Resultados que sdo corroborados nos guias de
tratamento europeu e do Reino Unido, que incluem dentro das intervencdes
recomendadas, que apresentam evidéncias mais fortes para o desenvolvimento de
criangas com atrasos no desenvolvimento, as intervengdes para melhorar a interagdes
entre a crianga e cuidadores, junto com intervengdes comportamentais e intervengdes com
énfase no desenvolvimento de habilidades sociais e de comunicagdo (Fuentes et al., 2021;
Fuentes et al., 2014; National Institute for Health and Care Excellence [NICE], 2013).

Criangas com deficiéncia ou transtornos no desenvolvimento possuem
necessidades especificas para as quais os cuidadores devem estar preparados (Branco &
Ciantelli, 2017; Plant & Sanders, 2007). Entretanto, ainda hd poucos trabalhos de
interven¢do no sentido do desenvolvimento de praticas parentais para esta populacio
(Macarini et al., 2010). O que pode ser verificado na publicagdo do relatério sobre
Dificuldades de Desenvolvimento na Primeira Infancia (Developmental Difficulties in
Early Childhood [DDEC]) da OMS (Ertem & OMS, 2012) que apresentou dados de 35
paises que indicam que em mais da metade dos paises investigados os familiares nao
estavam presentes durante a interven¢do com a crianca e em mais da metade dos casos as

intervengoes sdo focadas exclusivamente na crianga.

Deficiéncia, atrasos e transtornos do desenvolvimento

Quanto se esta falando de deficiéncia, dois termos sdo comumente utilizados:
deficiéncia e incapacidade. Deficiéncia ¢ entendida como “problemas nas fungdes ou
estruturas do corpo como um desvio significativo ou perda” (OMS, 2013, p. 5), enquanto

incapacidade se refere aos “aspectos negativos da interagao entre um individuo (com uma
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condicdo de saude) e os fatores contextuais daquele individuo (fatores ambientais e
pessoais)” (OMS, 2013, p. 5). Dessas definigdes se compreende que a deficiéncia é um
aspecto do individuo, enquanto incapacidade se refere a como o contexto e individuo
interagem entre si. Assim, pode-se ter individuos com deficiéncias, mas que ndo
enfrentam incapacidades no seu cotidiano, a depender do contexto em que estdo inseridos.

Grande parte das deficiéncias fisicas, como alteragdo de um membro, cegueira e
surdez, tem um diagnostico mais direto e sdo geralmente diagnosticadas logo nos
primeiros anos de vida. Os transtornos no desenvolvimento, entretanto, possuem um
diagndstico mais complexo que muitas vezes ¢ feito apenas anos depois da crianga ter
nascido (Ebert, Lorenzini & Silva, 2015).

O termo transtorno ou atraso do desenvolvimento ¢ 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 os transtornos ou atrasos do
desenvolvimento possuem um conjunto complexo de sintomas flexivel e variavel, sem
um perfil nosolégico especifico ou indicadores solidos da respectiva validade.

O termo atraso no desenvolvimento ¢ normalmente empregado para se referir a
criancas pré-escolares nas quais podem ser percebidos indicios de transtornos do
desenvolvimento. A etiologia do atraso, a complexidade, ou seja, nimero de &reas
afetadas, assim como a gravidade e progndstico sdo bastante heterogéneos. Por essas
razdes o termo atraso no desenvolvimento ¢ considerado como uma denominagdo
temporaria quando uma crianga nao adquire as tarefas desenvolvimentais referentes a sua
faixa etdria e ndo ha um diagndstico especifico ou qualquer condi¢cdo aparente que
explique tal situacdo (Bosley, 2005). Nas palavras de Dornelas, Duarte e Magalhaes
(2015, p. 101),

Observa-se que o atraso do desenvolvimento ¢ abordado na literatura

internacional e nacional sob diversos nomes, diferentes aplicagdes e conceitos

heterogéneos. Entretanto, os estudos chamam a aten¢do para um fato em comum,

de que algo ndo estd indo bem com a crianga, pois ela ndo segue a sequéncia
esperada de aquisi¢cdes importantes para o seu desenvolvimento.

J& os transtornos do desenvolvimento para a quinta edi¢do do Manual Diagnostico

e Estatistico de Transtornos Mentais ([DSM-5], American Psychiatric Association

[APA], 2014), sao um grupo de condigdes com inicio precoce no periodo do

desenvolvimento que se manifestam, em geral, antes de a crianga ingressar na escola e

que permanecem com o individuo por muitos anos, sendo caracterizados por déficits
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especificos no desenvolvimento que acarretam prejuizos no funcionamento pessoal,

social, académico ou profissional.

O impacto do diagnostico nos cuidadores

Segundo a teoria bioecoldgica de Bronfenbrenner, o desenvolvimento dos
individuos se da na interacao reciproca e direta com os diversos sistemas do qual faz
parte. A defini¢do de sistemas na teoria bioecoldgica vem da Teoria Geral dos Sistemas,
em que sistemas sdo construidos pela jun¢do de suas partes, sendo esta maior do que
apenas a soma dos elementos que a compde (Castri, 1994).

Bronfenbrenner (2005/2011) classificou cinco sistemas ecoldgicos que afetam o
desenvolvimento do individuo, sendo eles: microssistemas, mesossistemas, exossistemas,
macrossistemas e o cronossistema. Nos microssistemas estdo as relagdes proximais da
pessoa em desenvolvimento, por exemplo a familia e escola, em que o individuo tem
atividades, papéis e interagdes pessoais diretas. Nos mesossistemas ocorrem as inter-
relacdes entre diferentes microssistemas nos quais o individuo participa ativamente. Ja os
exossistemas estdo os niveis de interagdes em que o individuo ndo esta diretamente ativo.
Nesses sistemas ha interagdes que afetam o desenvolvimento do individuo, mas afetam
ou sdo afetados apenas indiretamente pelo individuo. Os macrossistemas sao mais amplos
e referem-se as redes de relagdes estabelecidas culturalmente. Por fim, os cronossistemas
sdo as relagcdes e mudancas das relagdes devido ao impacto de eventos e experiéncias do
individuo (Bronfenbrenner, 2005/2011; Bronfenbrenner & Morris, 2006; Martins &
Szymanski, 2004).

A familia € o primeiro microssistema de interacdo do individuo, em sua chegada
ao mundo. E o primeiro espago de afetividade e um fator importante de promogio do
desenvolvimento, da autonomia, da socializag¢do, da protecao e do cuidado (Luna & Naiff,
2015; Minetto & Cruz, 2018; Moxoto & Malagris, 2015). Além disso, as familias
funcionam no sentido de replicagdo cultural, adaptagdo e preservacao do afeto (Correa,
Minetto & Crepaldi, 2018).

Esse primeiro nucleo de interagdo do individuo com o mundo é determinante em
como o individuo interagird com o mundo e, para individuos com deficiéncia, a adaptacao
da familia a condi¢ao da crianga € o ponto central para essa construgao (Moreira, Mendes
& Pinheiro, 2022). No processo de adaptacao a deficiéncia, o primeiro ponto ¢ o impacto
do diagnostico, que ¢ afeta todos os membros da familia, seja ele no nascimento, antes ou

apos anos de investigagdes. Constantidinis, Silva e Ribeiro (2018) relatam que o impacto
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da deficiéncia ¢ diferenciado quando o diagnostico é demorado, levando mais tempo no
processo de crise, negacdo e luto, em decorréncia da peregrinagdo entre diferentes
profissionais da satide em busca de diagnostico e/ou tratamento

A contribui¢do do sistema familiar para o desenvolvimento do individuo sera mais
ou menos eficaz a depender do seu nivel de resiliéncia, que pode ser entendida como a
capacidade de um individuo ou da familia em enfrentar dificuldades, transformando-se a
medida que elas vao acontecendo e ndo se deixando destruir por elas (Franco, 2016). Para
Semensato e Bosa (2017) a resiliéncia envolve dois aspectos: 1) padrdes de organizacdo
familiar, envolvendo a flexibilidade, coesdo das relagdes, recursos sociais € econdomicos;
e 2) o processo de comunicagdo da familia, que trata da transmissao das crencas e a forma
de resolucdo de problemas na familia.

A noticia da chegada de um novo membro na familia carrega com ela a
responsabilidade sobre o desenvolvimento e educacdo de um novo sujeito, a crianca ¢é
idealizada perfeita e saudavel e sdo projetadas sobre ela esperancas em relagdo ao seu
futuro e qualidades a adquirir. E a partir dessa idealizagio que a crianga comega a existir
e ¢ entendida como um processo essencial para a vinculagcdo dos pais com a crianca
(Cappellaro-Kobren, Correa, & Minetto, 2017; Cruz, Minetto, Weber, Oliveira & Peron,
2021; Franco, 2015a, 2015Db).

O diagnostico de deficiéncia em qualquer momento da vida gera insegurancgas e
davidas sobre o futuro, uma crise que obriga a achar novas formas de agir, diferentes das
até ali idealizadas. Nessa crise ¢ esperado que a familia vivencie mais momentos de
angustias, desespero e medo em um primeiro momento (Franco, 2015a; Santos &
Martins, 2016). Segundo Pereira-Silva, Oliveira e Rooke (2015), esse evento ndo
normativo, impacta os familiares de diferentes formas e em diferentes dimensdes.

A partir do diagnostico, exige-se da familia conhecimentos de questdes mais
técnicas, exigindo uma maior capacidade de tomar decisdes que se acreditam adequadas
as suas necessidades, o que pode aumentar a disfuncionalidade, a angustia, o0 medo, o
estresse e a angustia familiar (Franco, 2009; Silva & Pontes, 2016). Segundo Franco
(2009), isso pode levar a familia a um processo intermindvel de negacao, buscando voltar
ao filho idealizado, tentando “consertar” a crianga com uma rotina de terapias sem fim.
A familia se torna apenas um “leva e traz” das terapias, alguém que auxilia no transporte
e alimentagdo. Ao invés de proporcionar ao individuo a integragdo na sociedade, algumas

familias entram em uma busca interminavel pela “cura” ou reabilitacdo, que ignora o
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individuo. Como colocam Montobio & Lepri (2007, p. 24) “[...] o objetivo do cuidado ¢é
confundido com seu fim [...]".

E inegavel a importancia dos tratamentos, porém Franco (2009, 2015a) ressalta
que se os cuidadores nao dao a real importancia as interagdes entre os diferentes sistemas
que se relacionam com o sujeito e ndo colocam o individuo como protagonista no seu
proprio desenvolvimento, acabam assumindo que o processo de desenvolvimento dessas
pessoas ¢ linear, que segue um padrao definido e colocam o individuo com deficiéncia
em uma posi¢do passiva. Na perspectiva sistémica de Morin (2000, p. 46), “Nao se trata
de abandonar o conhecimento das partes pelo conhecimento das totalidades [...] € preciso
conjuga-las”, isto €, ndo se trata de abandonar os tratamentos, mas de refletir sobre quais

sdo as suas func¢des no desenvolvimento do individuo.

Adaptacio ao diagndstico

O processo de adaptacdo familiar ao diagnostico da crianga pode se tornar algo
positivo ou negativo para o desenvolvimento desse individuo e da familia. A depender do
investimento de cuidado para a crianga, do contexto social e historico em que estdo
vivendo e da situagdo econdmica de cada familia (Constantidinis, Silva & Ribeiro, 2018).
Esse processo exige dos cuidadores o entendimento da crianga com deficiéncia dentro de
tré€s dimensdes, segundo Franco (2015b): 1) Competéncia — projetar novas possibilidades
de competéncia, diferente das “ideais”, tomando consciéncia das capacidades da crianca;
2) Beleza — achar a crianca bonita fisicamente e estar disponivel para mostrar aos outros,
para que também a achem bonita; e 3) Futuro - projetar e planejar um futuro mais
autonomo possivel, dentro de suas individualidades e capacidades.

O futuro da nova organizagdo do sistema familiar apds o diagnostico dependera
entdo da resiliéncia familiar, do investimento emocional no bebé real e do reconhecimento
de possiveis competéncias, de uma beleza e da re-idealizagdo de um futuro (Franco,
2009). Uma familia organizada com um pensamento mais linear, ou seja, que busque a
previsibilidade de fatos, estabilidade, ordem, objetividade, determinagdo e relagdes de
causa e efeito, pode encontrar mais dificuldades para passar pelos momentos de crise.
Essa familia ao se deparar com o diagndstico da crianca com deficiéncia tem mais
dificuldades na cria¢ao de vinculo com a crian¢a ¢ no desenvolvimento da afetividade
(Franco, 2015a).

Além disso, a literatura tem apontado que a qualidade de vida da familia com a

crian¢a com deficiéncia esta associada a diversos fatores. Dentre eles, o temperamento da
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crianga, a severidade da deficiéncia, as dinamicas familiares e sociais, escolaridade e as
condigdes de trabalho, a satisfagdo conjugal, o acesso e as condi¢des dos sistemas de
saude, justica e politicas publicas, a qualidade do suporte recebido da rede de apoio e
bem-estar psicologico dos membros (Silva, Andrade & Almeida, 2018; Correia & Seabra-
Santos, 2018; Pereira-Silva, Oliveira & Rooke, 2015).

Com relagdo as questdes socioecondmicas, comumente ¢ observado que muitos
cuidadores abdicam de suas carreiras profissionais e pessoais ou acabam sobrecarregados
pela jornada dupla (trabalho e filhos) sem uma rede de apoio eficiente, o que acaba por
prejudicar a qualidade de vida familiar (Constantidinis, Silva & Ribeiro, 2018). Os
autores também discutem que ¢ comum haver um afastamento das atividades sociais
normais, a familia acaba vivendo funcao da crianca com deficiéncia, toda a rotina e o
cotidiano familiar se estrutura em torno da crianga.

Na revisdo de literatura de Santos e Martins (2016), pais com maiores niveis de
escolaridade, estabilidade na estrutura familiar e um relacionamento conjugal fortalecido
passaram pelo processo de adaptacdo mais facilmente. Bem como, acionam mais 0s
membros redes de apoio para lidar com problemas dos filhos. Essas redes podem ser
constituidas pela familia extensiva, pais de outras criangas com deficiéncia e a rede de
apoio formal, por exemplo os profissionais que acompanham seu filho (Semensato e
Bosa, 2017).

Segundo Pereira-Silva, Oliveira e Rooke (2015), ¢ a partir da rede de apoio que a
familia restabelece suas condigdes emocionais e consegue reunir forcas para cuidar e
educar sendo um potencializador das condigdes da familia, especialmente do ponto de
vista afetivo e econdmico. Segundo as autoras, algumas familias relatam possuir mais
apoio de institui¢des e de profissionais do que a rede de apoio familiar ou de amigos, que
pode ser bastante restrita, por vezes composta apenas por conjuge ¢ filhos.

Silva, Andrade e Almeida (2018) afirmam que o suporte social influencia direta e
indiretamente varios aspectos do funcionamento familiar e parental, incluindo a sua
adaptacdo ao estresse € ao bem-estar emocional. A elaboragdo desses sentimentos requer
um tempo diferente para cada pessoa, podendo ser favorecida naquelas que possuem uma
rede de apoio eficiente para lhe dar suporte. Pais que ndo conseguem passar por essa fase
se tornam o que Franco (2015b) define como “Pais Funcionais”, aqueles que cuidam das
necessidades basicas da crianga, buscam tratamentos e levam para terapias, porém, nao

se dedicam emocionalmente a ela.
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Na dimensdo Beleza descrita por Franco (2015b) na adaptagdo a deficiéncia,
aborda a forma como a familia “vé€ a defici€ncia”, o que est4 ligada ao contexto em que a
familia estd inserida e a0 modo de ver da sociedade sobre ela, podendo, por vezes, serem
carregadas do desconhecimento e de receios (Luna & Naiff, 2015). As crengas das
familias acerca das pessoas estdo implicitas nas decisdes que sdo tomadas e que
direcionam as formas de criar os filhos, os objetivos, formas de ver e entender a crianga
e os valores parentais (Semensato & Bosa, 2017).

Essas crengas familiares estdo diretamente relacionadas ao momento historico e
cultural que estdo inseridos. Entdo o potencial de desenvolvimento da crianca esta
indiretamente influenciado pela cultura e um determinado tempo histérico em que esta
familia estd vivendo (Bhering & Sarkis, 2009; Carniel et al., 2023; Minetto, 2010). Nesse
contexto, observa-se que como a deficiéncia ¢ percebida pela sociedade influencia o

processo de adaptacdo dessas familias.

A busca por tratamento

O entendimento da deficiéncia mudou ao longo dos anos. Passou periodos de
discriminacao, exclusdao e exploragao at¢ mais recentemente um modelo que visa a
inclusdo, maior autonomia e o pleno desenvolvimento das pessoas com deficiéncia
(Organizagao das Nagdes Unidas [ONU], 2006; Pereira & Saraiva, 2017; Pessoti, 2012).
Com isso, como ¢ entendida a intervencao para desenvolvimento dessas pessoas,
acompanhou essa evolug¢ao dinamica do conceito.

Atualmente, o foco da intervengdo o entendimento da intervengdo precoce esta
em um momento de transi¢cdo. Até a década de 70 na intervencao precoce, os pais levavam
as criangas até um especialista e este era responsavel por desenvolver habilidades naquele
individuo para que ele pudesse se inserir na sociedade. Esse modelo, chamado biomédico,
ainda vigora até hoje na pratica de muitos profissionais. Porém, a partir das mudancgas na
concepeao da deficiéncia e a partir da concepc¢ao sistémica baseada na teoria bioecoldgica
de Bronfenbrenner, as orientagdes atuais para a intervencao precoce sao de que esta deve
ser orientada para a crianga e sua familia, aproveitando o ambiente natural para o
desenvolvimento de habilidades (Associagdo Nacional de Interven¢ao Precoce [ANIP],
2016; Dunst et al., 2010).

Um dos principios dessa nova concepgao da intervengao, € que o desenvolvimento
humano ¢ dindmico e se da na interacdo com o contexto. Assim, o papel do profissional

se torna garantir e estimular o desenvolvimento da crianga com deficiéncia, fortalecer as
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competéncias familiares e promover a inclusdo da crianca e familia na sociedade
(European Agency for Development in Special Needs Education, 2005). Com isso,
favorecendo as oportunidades de aprendizagem do individuo. Intervencdes influenciadas
por essa mudanga, ja foram bastante pesquisadas (Hyman et al., 2020; Ramey & Ramey,
1998) e refletem em alguns guias de tratamento (e.g., Fuentes et al., 2021; NICE, 2013)

No Brasil, a realidade da maioria da populagao ¢ incompativel com as indicagdes
de tratamento das deficiéncias realizada por especialistas com a crianca (modelo
biomédico), pois exigem alta intensidade, frequéncia e representam custo elevado. Esse
modelo dificilmente encontra-se disponivel nos servicos publicos de paises em
desenvolvimento (Ertem & OMS, 2012) e os servigos disponiveis, incluindo privados,
sdo insuficientes para dar conta prevaléncia dos transtornos no desenvolvimento
(Portolese et al., 2017)

Em uma pesquisa coordenada pela Secretaria Nacional de Promogao dos Direitos
da Pessoa com Deficiéncia, observou-se que pouquissimas familias tém condig¢des
economicas de arcar com os custos de tratamento centrado na crianga. Além disso, a
disponibilidade de servicos desse tipo (precoce e intensivo) no Brasil ainda ¢
extremamente limitada e quase inexistente. Os autores indicam que no Brasil a maioria
das institui¢des que oferecem tratamento e educagdo para criangas com deficiéncia ou
transtornos no desenvolvimento foram fundadas por iniciativa de familiares sao
responsaveis por 89% do total dos atendimentos devido a escassez de servigos disponiveis
(Mello et al., 2013).

Patel (2013) afirma que no Brasil, além das familias ndo terem condic¢des de arcar
com os altos custos dos tratamentos oferecidos pelo servigo privado e de ndo haver oferta
em larga escala para atender a demanda na satide publica, os profissionais que trabalham
no pais carecem de treinamento especifico para atender as especificidades desta
populagdo. E o autor continua afirmando que a falta de recursos humanos qualificados,
especialmente na atenc¢ao primdria a saude, ¢ reconhecida como uma grande barreira para
0 aumento da provisao de servigos para criangas com transtornos no desenvolvimento no
pais. Corroborado por Vadasz (2015) que relata que no Brasil os pacientes com
transtornos do desenvolvimento e suas familias enfrentam a barreira de busca pelo
tratamento, principalmente devido a falta de profissionais preparados para lidar com o
transtorno, sobretudo na rede publica, que, segundo Duarte, Eble ¢ Garcia (2018),

comporta mais de 70% da populagdo.

32



Considerando a mudanca no foco das intervengdes para que os servigos sejam
orientados para as familias e as limitagdes de intervengdes centradas na crianca na
realidade brasileira — que também ¢ observada em outros paises (cf., Ertem & OMS, 2012)
—, 0s programas de treinamento parental sdo avaliados como uma alternativa viavel. O
treinamento parental d& suporte as familias em criar ambientes mais favoraveis para o
desenvolvimento de habilidades e maximizar as oportunidades de aprendizagem da
crianca, garantindo o aumento do tempo da intervencao das criangas, minimizando o
tempo gasto em ambientes médicos e reduzindo custos com o tratamento (ANIP, 2016;
Dunst, 2000, 2010; Zwaigenbaum et al., 2015).

Os programas de treinamento parental fornecem aos pais informagdes € buscam
desenvolver habilidades para melhorar sua adaptagdo e experiéncia parental. Os
beneficios potenciais para as familias podem ser melhorias no comportamento infantil,
seja no desenvolvimento habilidades especificas (habilidades motoras, cognitivas, de
linguagem e da vida didria) ou na redugdo de comportamentos problema (como
inaceitabilidade em casa ou na escola, comportamentos destrutivos, comportamentos
agressivos, violacdo de leis e comportamentos delinquentes) da crianca; melhorar
interacdes familiares; reduzir do estresse parental; desenvolvimento de habilidades
parentais; e aumento no senso de competéncia dos pais. Essas intervengdes estdo
disponiveis em uma ampla gama de formatos e os resultados estdo bem documentados
(Bearss et al., 2018; Guisso, Bolze & Viera, 2019; Schultz, Schmidt & Stichter, 2011;
Johnson et al., 2007).

Bearss et al. (2015) compararam em um ensaio clinico randomizado um programa
de treinamento parental e com outro de educagdo parental para pais de criangas com TEA
(n=180) na redug¢do de comportamentos problema. Os autores definem treinamento
parental como um programa de ensino de estratégias de interacdo com seus filhos e o
programa de educagdo parental focou no ensino de informagdes sobre o TEA. Os
resultados desse estudo apontam que o programa com foco no desenvolvimento de
habilidades parentais foi superior na reducdo de comportamento problema do que o
treinamento com foco apenas no ensino de informagdes. Resultados replicados por
Lecavalier et al. (2017).

Esse formato de capacitacdo, utilizando o treino de habilidades parentais, com
duragdo especifica e objetiva, com a finalidade de instrumentalizar pais e cuidadores para
lidarem com suas criangas com atrasos no desenvolvimento vem apresentando resultados

positivos para a melhoria de habilidades das criancas e pode ser aplicado em diversos
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contextos, representando uma importante ferramenta terapéutica (Roger et al., 2019).
Segundo Hyman et al. (2020) a inclusdao dos pais no processo de intervengao ¢
extremamente importante e que auxilia na obtengao de melhores resultados. Isso porque
os efeitos das intervengdes mediados pelos pais sdo influenciados pela qualidade e
quantidade de intera¢des pais-filho, resultando em melhor generalizacdo e manutencao
das habilidades do que a intervencao implementada pelo terapeuta (Braga, Da Paz &
Ylvisaker, 2005; Rogers et al., 2012; Rogers et al., 2019).

Na revisao sistematica de Reichow et al. (2013) sobre intervengdes de nao-
especialistas para criancas e adolescentes com transtornos no desenvolvimento,
treinamento parental foi a intervencdo mais eficaz em melhorar desfechos
desenvolvimentais, comportamentais e familiares. Esses resultados, ajudam a responder
as orientacdes de Collins et al. (2011), que colocam como uma prioridade o
desenvolvimento pesquisas de avaliacdo intervengdes eficazes mediadas nao-
especialistas para a melhoria da vida de pessoas com transtornos mentais ao redor do
mundo. E nesse contexto que a OMS desenvolve o Caregivers Skills Training (CST), um
programa centrado nas familias e projetado para ser implementado por nao especialistas

para ser disseminado em diversos paises.

Caregivers Skills Training

O CST foi baseado em programas ja existentes de intervencdo clinica e de
orientagdo parental que apresentaram evidéncia cientifica na melhora dos
comportamentos das criancas e no desenvolvimento de habilidades de seus cuidadores. E
objetiva ensinar habilidades para os pais, com o intuito de reduzir comportamentos
disruptivos e melhorar a qualidade de vida das criangas e melhorar a compreensao dos
atrasos no desenvolvimento (Salomone et al., 2019).

Esta metodologia ¢ voltada para paises em desenvolvimento e visa a melhor
utilizagdo dos recursos disponiveis nos servigcos publicos locais, maximizando a
sustentabilidade e autonomia do treinamento (Salomone et al., 2019). De forma ideal, o
CST deve fazer parte de uma rede abrangente de programas de atendimento disponiveis
para as familias de criancas, na faixa etdria de 2 a 9 anos, com transtornos no
desenvolvimento. Ele ¢ projetado para que profissionais nao especialistas, disponiveis na
rede basica de saude, sejam capacitados para ensinar técnicas de treinamento de

habilidades para pais e cuidadores (OMS, 2022).
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O programa ja passou por implementacdo piloto em mais de 30 paises com
diferentes configuracdes culturais, representando todos as regides mundiais, sendo 4 na
Africa, 9 nas Américas, 6 no Oriente Médio, 4 na Europa, 2 no Sudeste Asiatico e 5 no
Pacifico Ocidental (Autism Speaks, 2023; Salomone et al., 2019). Os dados mais recentes
da Austim Speaks (2023) indicam 88 locais ativos do CST (cf. Figura 2).

Figura 2

Mapa representando a disseminag¢do mundial do CST
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Nota. Autism Speaks (2024)

Apesar de o CST ja estar validado e funcionando em diversos locais, ainda poucos
dados de validacdo e implementagdo foram publicados. As publicagcdes mais recentes
apontam que o CST ¢ aceitavel e viavel em diferentes regidoes do mundo e impactou
positivamente as habilidades parentais dos cuidadores em cuidar de suas criangas,
reducdo de comportamentos problema e melhora de comportamentos-alvo (Taiwan: Seng
et al., 2022; Servia: Glumbic et al., 2022; Italia: Ferrante et al., 2022; Salomone et al.,
2021; Paquistdo: Hamdani et al., 2017; Hamdani, 2021; Brasil: Minetto et al., 2021;
Santos et al., 2021; India: Sengupta et al., 2023; Etiopia: Tekola et al., 2020, Hong Kong:
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Wong, et al. 2022). Os estudos que exploram os resultados iniciais do CST serdao

aprofundados no item Impactos iniciais do CST.

Organizacdo do CST

O CST objetiva ensinar cuidadores a estimular o desenvolvimento de habilidades,
na reduzir dos comportamentos disruptivos e na melhorar na qualidade de vida da familia
como um todo. Também visa promover uma melhor compreensao e aceitagdo dos atrasos
no desenvolvimento, 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 (OMS, 2022).

O CST ¢ ministrado por facilitadores que receberam treinamento e supervisao dos
Master Trainers, estes sdo profissionais especialistas habilitados e certificados pela OMS,
em um modelo piramidal de aprendizagem, como representado na Figura 3. Os
facilitadores podem ser profissionais da atengdo basica e ndo precisam ter conhecimento

sobre atrasos no desenvolvimento a priori (OMS, 2022).

Figura 3

Organizagdo do CST
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Nota. Tradugao livre de OMS (2022)
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Em duplas, os facilitadores conduzem os treinamentos para pais ou cuidadores

com apoio de apostilas para auxiliar a o treinamento. Este ¢ composto por nove sessoes

em grupo e trés visitas domiciliares individuais, conforme apresentado na Tabela 2.

Tabela 2

Organizagdo das sessoes e visitas domiciliares do CST

Sessoes

Objetivos

Visita domiciliar 1
Sessao 1
Sessao 2

Sessdo 3

Visita domiciliar 2

Sessdo 4

Sessao 5

Sessao 6

Sessao 7

Sessao 8

Sessao 9

Visita domiciliar 3

Definir objetivos e expectativas de intervenc¢ao

Introducdo e engajamento da crianca

Manutencdo do engajamento da crianga

Auxiliar a crianga a compartilhar a aten¢do, tanto durante as
brincadeiras como em rotinas domésticas

Revisar os conteudos discutidos e praticas de casa e rever os
objetivos

Compreensdo da comunicagdo, em suas diversas formas
Promoc¢ao da comunicagio

Prevengdo de comportamentos desafiadores, assim como
estratégias para auxiliar a crianga a permanecer engajada e
regulada

Oferta de alternativas para comportamentos desafiadores
Aprendizado de novas habilidades, dividindo as tarefas em
pequenos passos e oferecendo diferentes niveis de ajuda
Utilizagdo dos conceitos previamente apresentados para a
resolugdo de problemas e o autocuidado

Avaliar o alcance dos objetivos e planos de continuidade do

cuidado e feedback da interagao

As sessdes em grupo utilizam diversas técnicas de aprendizado como modelagem,

dramatizacdo, demonstracdes, 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 (ver Tabela 2). As visitas domiciliares acontecem antes

da primeira sessao, entre a terceira e a quarta e apos a ultima sessao em grupo. Nas visitas

domiciliares sdo abordadas as questdes especificas de cada familia, auxiliando no
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estabelecimento de metas e objetivos, realizando orientagdes praticas e pontuais durante

as interagoes cuidador-crianga, fornecendo suporte e avaliando o progresso.

Impactos iniciais do CST

Os resultados decorrentes adaptacdo do CST da Servia indicam melhora
estatisticamente significativa nos dominios de comunicagao, saide e comportamento da
crianca ¢ um feedback positivo do treinamento por parte dos cuidadores (n=7),
ressaltando as praticas e discussdes em grupo como as atividades de ensino favoritas e a
importancia das visitas domiciliares, mesmo em contexto de gravacao de video. Além
disso, mais de 90% dos participantes indicaram uma alta disposi¢do para a aplicagao das
estratégias aprendidas em casa (Glumbic et al., 2022).

Em Taiwan, resultados semelhantes foram encontrados, com uma amostra maior,
melhora significativa nos sintomas do TEA da crianca e aumento significativo do
conhecimento e confianca no cuidado com a crianga (n=85), resultados que
permaneceram apds 3 meses do encerramento do treinamento (n=47). Os pais também
citaram que as estratégias ensinadas eram imediatamente aplicaveis a vida diaria,
favorecendo o aprendizado e a aquisicao de habilidades. Os autores indicam que uma das
adaptacdes para o contexto local, os contatos telefonicos intensivos apds as sessoes,
podem ter favorecido o desenvolvimento dessas habilidades (Seng et al., 2022).

Os resultados da Etiopia indicam que os principais beneficios que os pais
perceberam apds o treinamento foram 1) desenvolvimento de habilidades e melhora no
conhecimento; 2) melhora no bem-estar psicologico; 3) mudanga de percepgao sobre o
desenvolvimento da crianca; e o 4) compartilhar de experiéncias com outros pais. Por
outro lado, as familias citaram as principais barreiras e¢ desafios como sendo: 1)
dificuldade em encontrar apoio para o cuidado da crian¢a, que a rede de apoio proxima
ndo entende o comportamento da crianga, por isso a crianga precisou ir as sessdes do
CST; 2) falta de apoio dos familiares na participagdo no treinamento. Os cuidadores
sugeriram a inser¢ao dos topicos de treino de toalete, alimentacdo independente e
estratégias de protecdo da crianga ao abuso, além dos topicos comentaram sobre outras
necessidades ndo atendidas pelo programa: dificuldades financeiras ¢ a falta de educagao
adequada para seus filhos (Tekola et al., 2020).

Em Hong-Kong, resultados de grupos focais com 17 familias apos o treinamento
do CST, indicaram 1) redugdo geral dos comportamentos desafiadores da crianga, 2)

melhora nas habilidades parentais; 3) melhor manejo das emog¢des como um cuidador e
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autocuidado; 4) entendimento e manejo de comportamentos inadequados da crianga; e 5)
as visitas domiciliares como um dos pontos centrais de ajuda nesses resultados. Os
resultados de um questiondrio utilizando escala Likert indicam que os cuidadores
avaliaram as sessoes e visitas domiciliares como relacionaveis, ou seja que fazia sentido
na vida desses cuidadores, uteis e de aplicacdo pratica para a vida deles (Wong, et al.
2022).

No contexto indiano, foi observado uma melhora estatisticamente significativa na
comunicacao, habilidades sociais e atividades de vida diaria da crian¢a, aumento no
conhecimento e habilidades parentais e redugdo do estresse parental. No grupo focal
realizado apds o encerramento do treinamento, os 22 cuidadores acharam diferentes
topicos relevantes para lidar com os desafios especificos nos cuidados de seus filhos,
porém algumas vezes ndo conseguiam identificar a aplicabilidade imediata das
estratégias, e citaram as estratégias de ensino do treinamento, especialmente as
demonstragdes, como cruciais para o desenvolvimento de habilidades. Além disso,
citaram como valoroso a rede de apoio criada entre membros do grupo. A parte mais bem
avaliada foram as visitas familiares, ajudando-os a desenvolver estratégias
individualizadas para seus filhos. Alguns pais tiveram dificuldades em implementar
estratégias, principalmente o estabelecimento de rotina e regulacdo emocional. Os
cuidadores também citaram o desenvolvimento de novas habilidades, a mudanga para
praticas parentais mais responsivas, um impacto positivo em outros membros da familia
e uma melhora no bem-estar parental. Alguns pais tiveram dificuldades em participar dos
grupos, citaram que o transporte oferecido para participagdo do grupo foi importante,
também a falta de tempo para praticar as rotinas e estratégias com as criangas, as maes
perceberam a participacao limitada dos pais e que, seria interessante um outro horario
para incluir os pais no grupo; também falaram sobre a necessidade de criar espacgos de
convivéncia para eles e para seus filhos (Sengupta et al., 2023).

Em um ensaio clinico randomizado piloto na Italia (Salomone et al., 2021), 86
familias foram divididas em dois grupos, uma recebendo o tratamento usual € o outro
passando pelo treinamento do CST, comparando pré e pos-intervengdo, além de um
follow-up 3 meses apds o encerramento da intervengdo. Diferengas estatisticamente
significativas apareceram no desenvolvimento sentimento de eficacia parental, gestos da
crianca ¢ na reducdo do estresse parental, com efeito maior do CST. As analises
qualitativas desse estudo apontam uma 1) maior autoconfianca dos pais no cuidado com

seus filhos; 2) reducdo do estresse e ansiedade parental; 3) melhoras no comportamento
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e na comunicacao da crianga; e 4) os pais se sentiam mais conectados na diade cuidador-
crianga.

Por fim, no Brasil, comparando os dados pré e pos-intervencao, os resultados
apontam para uma redu¢do dos sintomas e severidade do autismo e melhora na
comunicag¢do e cognicao da crianca e desenvolvimento de habilidades e rede de apoio por
parte dos pais. Além disso, o CST foi considerado valido, aceitavel e relevante para o
contexto brasileiro por parte dos participantes (Minetto et al., 2021; Rauen, 2020; Santos
etal., 2021).

Em suma, os resultados do CST até aqui apontam para uma melhoria em algumas
caracteristicas do TEA nas criancas, principalmente com relacio a comunicagdo e
redu¢do de comportamentos inadequados, € melhoria do conhecimento, autoconfianga,
qualidade de vida dos cuidadores e da relacdo e manejo na interagdo com seus filhos. E
os resultados de follow-up em Taiwan e na Italia, indicam que, no geral, esses resultados

permanecem apds 3 meses do encerramento do programa.

Validagao para o Brasil

Esse programa iniciou a adaptacdo para a realidade brasileira em 2018 pelo
instituto Ico Project’ em parceria com a Prefeitura Municipal de Curitiba. Nessa ocasido,
membros da OMS e do Autism Speaks foram a Curitiba apresentar e divulgar o programa
a comunidade local, orientar o instituto Ico Project e a Prefeitura de Curitiba quanto as
suas responsabilidades e providéncias e, por fim, treinaram os Master Trainers.

Justamente por se tratar de um projeto importado, foi necessario que o programa
fosse adaptado a populacdo brasileira. A adaptacdo ¢ um processo que visa analisar quais
mudancas devem ser realizadas no programa e nos materiais para que ambos estejam
adequados as circunstancias locais, sem perder a efetividade do CST. A adaptacao teve
como objetivo garantir que o programa fosse: compreensivel, culturalmente aceitavel e
relevante aos brasileiros; responsivo ao contexto socioecondmico, politico e cultural; e
aplicado de maneira a atender as necessidades dos participantes. A adaptagdo, teve,
portanto, o objetivo de garantir a aceitabilidade, factibilidade e acessibilidade do

programa a populagao brasileira, conforme preconizado pela OMS (2022)

> Instituto Ico Project ¢ uma associac¢do sem fins lucrativos que tem como proposito eliminar os estigmas
na sociedade com relagdo a pessoa autista e sua familia.

40



Conforme as orientagcdes da OMS, a pesquisa de adaptacao foi dividida em trés
etapas: 1) Pesquisa formativa qualitativa, que teve como objetivo avaliar a aceitabilidade
do programa a realidade local (adequacao linguistica do material, termos, instrugdes e
figuras); 2) Pré-piloto, quando o treinamento realizado pelos treinadores masters e
facilitadores e a experiéncia vivida pelos cuidadores foram avaliadas nos quesitos
aceitabilidade e viabilidade (possibilidade de tornar executavel todas as propostas do
programa); e 3) Piloto, quando a aceitacdo e viabilidade foram novamente avaliadas,
adicionada a efetividade do CST (produzir mudancas significativas nas relagdes entre
cuidador e crianga) (OMS, 2022).

A pesquisa formativa qualitativa consistiu na tradu¢do dos guias e materiais a
serem utilizados na capacita¢do, que foi realizada por uma equipe de tradutores e
especialistas do instituto Ico Project, e avaliada pela equipe de pesquisa. Apos essa etapa
inicial, foi realizada a analise do conteudo da tradugdo em grupos focais realizados com
possiveis usuarios e profissionais da area. Com isso foram realizados ajustes no material
e os resultados decorrentes da anélise qualitativa desses dados apontam que a tradugdo e
adaptagao realizada do CST ¢ valida e aceitavel para populagdo brasileira (Braga &
Cachimarque, 2021).

A segunda fase (Pré-piloto) consistiu na verificagdo da aceitabilidade e
viabilidade do Programa CST, adaptado as configura¢des 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 serdo os futuros supervisores dos facilitadores.

Nessa fase participaram sete cuidadores, que foram avaliados nas suas habilidades
em lidar com o comportamento dos filhos e qualidade de vida por uma série de
instrumentos sugeridos pela OMS e um grupo focal ao final do treinamento. Além disso,
foi realizado um grupo focal com os Master Trainers que realizaram o treinamento para
avaliar a implementagdo do programa. Os dados dos cuidadores indicam melhora
consideravel nos comportamentos-alvo € que o programa tem boa compreensibilidade,
relevancia e utilidade (Rauen, 2020).

Na ultima etapa da pesquisa (Piloto), foram verificadas a aceitabilidade e
viabilidade do Programa CST adaptado as configuragdes locais, quando ministrado por
facilitadores, ou seja, profissionais ndo especialistas. Isto porque, apos a validagdo da

adaptacdo do CST ao contexto brasileiro, ¢ este perfil de profissional responsavel pela
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capacitacao dos cuidadores. Nesta fase foi verificado também o impacto do programa nos
cuidadores e em seus filhos e foi realizado com 39 cuidadores.

Devido a pandemia decorrente da Covid-19 a etapa piloto teve que ser adaptada
para ser realizadas de maneira on/ine. O impacto dessas mudancas na implementagao foi
discutido por Minetto et al. (2021), os autores observaram que facilitadores e cuidadores
tiveram que ser treinados no uso das plataformas, que as visitas domiciliares tiveram que
ser adaptadas para gravagdes de video e as sessdes tiveram que ser mais curtas devido ao
cansaco do uso das telas. Apesar de todas essas questdes, foram observadas mudangas
importantes no comportamento das criangas e nas praticas parentais dos cuidadores
(Minetto et al., 2021; Santos et al., 2021). Comparando esses resultados brasileiros com
resultados da implementacdo remota com familias em contextos rurais dos Estados
Unidos (Montiel-Nava et al., 2022), os cuidadores estado-unidenses citaram que as
estratégias foram féceis de serem seguidas, que as rotinas das familias ndo foram
prejudicadas pelo programa e que as reunides permitiram mais contato entre familias.
Além disso, os autores observaram melhoras significativas nas habilidades de
comunicacdo das criangas, confianca nas habilidades parentais e senso de competéncia
dos pais e reducao significativas dos comportamentos atipicos das criangas.

Encerradas as etapas de pesquisa e realizadas as modificagdes necessarias o CST
— traduzido para a lingua portuguesa e adaptado a cultura brasileira — esta validado pela
OMS para utilizagdo no pais. Segundo proje¢des do instituto Ico Project, quando estiver
integrado ao Sistema Unico de Saude (SUS) em nivel nacional, o CST deve atingir até

900 familias por ano® (cf. Figura 4).

¢ Hoje o CST ja estd implementado no sistema de saude publica da cidade de Curitiba e em processo de
implementagdo em outras cidades. Diversos grupos ja foram realizados no ambulatério Encantar,
especializado no atendimento de criangas com Transtorno do Espectro do Austimo (TEA) da cidade de
Curitiba, em Centros de Atengdo Psicossocial (CAPS) e Unidades Basica de Saude (UBS). Mais de 400
familias ja passaram pelo treinamento.
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Figura 4

Fluxo da Implementagdo e dissemina¢do do CST no Brasil
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Estudo I — Follow-up do Caregivers Skills Training da Organizaciao Mundial da

Saude no Brasil

Resumo

O Caregivers Skills Training (CST) ¢ um programa da Organiza¢do Mundial da Saude
desenvolvido para auxiliar cuidadores de criangas com atrasos no desenvolvimento e
capacita-los a estimular o desenvolvimento de habilidades das criangas. O programa esta
sendo implementado em mais de 30 paises e as evidéncias apontam para uma melhora em
ambos os objetivos do treinamento. No Brasil, o CST foi adaptado e validado, esta
inserido e estd sendo disseminado no contexto da satide publica. Entretanto, apesar dos
resultados positivos do programa ao término do treinamento, ainda ndo existem
evidéncias no contexto mundial de eficacia a longo prazo. Nesse sentido, a presente
pesquisa teve como objetivo avaliar a percepcao de impacto do CST em diferentes
periodos apos a realizagdo do treinamento. Participaram 13 cuidadores que foram
agrupados com relagdo ao tempo decorrido desde que finalizaram o treinamento (6, 12
ou 18 meses). Foram realizados 3 grupos focais, que foram gravados, transcritos e
analisados por meio da Anélise de Contetdo. Os resultados apontam que os cuidadores
citaram como impactos positivos do programa: 1) desenvolvimento de habilidades da
crianga; 2) maior empoderamento dos cuidadores; 3) manejo de comportamentos
inadequados mais adequado; 4) melhor organizacdo do ambiente e rotina; 5)
desenvolvimento relacionamento familiar; e 6) estabelecimento de redes de suporte.
Além disso, os cuidadores sugeriram inserir os temas de treino de toalete e alimentacao e
a realizagdo de encontros posteriores ao encerramento do CST para revisar os temas. As
diferencas encontradas entre os grupos podem ser associadas a modalidade do
treinamento ou grupo focal (online ou presencial). A percepcdo de impactos positivos e
sugestdes do programa vao ao encontro € complementam os achados imediatos do
programa, bem como indicam a permanéncia dos efeitos do treinamento a médio prazo.

Palavras-chave: Treinamento parental; atrasos no desenvolvimento; Organizagao
Mundial da Saude; cuidadores.
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Follow-up of the World Health Organization Caregivers Skills Training in Brazil

Abstract

Caregivers Skills Training (CST) is a World Health Organization program developed to
assist caregivers of children with developmental delays and teach them to stimulate the
development of children's skills. The program is being implemented in more than 30
countries and evidence points to an improvement in both training objectives. In Brazil,
the CST was adapted and validated, is inserted and is being disseminated in the context
of public health. However, despite the positive results of the program at the end of the
training, there is no evidence in the global context of long-term effectiveness. In this
context, the present research aimed to evaluate the perception of the impact of CST in
different periods after completing the training. Thirteen caregivers participated and were
grouped according to the time elapsed since they completed the training (6, 12 or 18
months). Three focus groups were conducted, which were recorded, transcribed and
analyzed using Content Analysis. The results indicate that caregivers cited the following
as positive impacts of the program: 1) development of the child's skills; 2) greater
caregiver empowerment; 3) more appropriate management of disruptive behaviors; 4)
better organization of the environment and routine; 5) development of family
relationships; and 6) establishment of support networks. Furthermore, caregivers
suggested including the topics of toilet training and feeding and holding meetings after
the end of the CST to review the topics. The differences found between the groups can
be associated with the type of training or focus group (online or in person). The perception
of positive impacts and suggestions from the program are in line with and complement
the immediate findings of the program, as well as indicating the permanence of the effects
of the training in the medium term.

Keywords: Parental training; developmental delays; World Health Organization;

caregivers
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O Estudo I intitulado “Follow-up do Caregivers Skills Training da Organizag¢ao
Mundial da Satude no Brasil” foi removido da tese para ser publicado como artigo inédito

da revista “International Journal of Developmental and Educational Psychology”.
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Estudo II — Impactos do CST na adaptacio parental a deficiéncia

Resumo

O desenvolvimento de individuos com deficiéncias ou transtornos no desenvolvimento
tem sido diretamente relacionado com a adaptac¢ao dos cuidadores a condicao da crianga.
A maior adaptagdo a deficiéncia, ou seja, quanto os cuidadores conseguem investir
emocionalmente a crianga e maior a rede de suporte da familia, tem sido relacionado com
um melhor o progndstico de desenvolvimento da crianga. O programa de treinamento
para pais de criangas com atrasos no desenvolvimento da Organizagao Mundial da Satde,
Caregivers Skills Training (CST) tem tido resultados positivos no desenvolvimento das
criancas e qualidade de vida das familias. O presente estudo objetivou avaliar os impactos
do CST na adaptagdo parental a deficiéncia. Para tanto, seis familias que passaram pelo
treinamento responderam a Escala Parental de Adaptacao a Deficiéncia (EPAD) antes e
apos finalizarem o treinamento. A EPAD foi construida para ajudar a compreender o
momento do processo de adaptagdo que os cuidadores de criancas com deficiéncias ou
atrasos no desenvolvimento estdo e a compreender quais sdo os pontos que a ser
desenvolvidos. A EPAD ¢ separada em duas subescalas, cada uma com cinco dimensoes.
A subescala Desenvolvimento ¢ composta pelas dimensdes Estética, Capacidades,
Futuro, Resiliéncia e Apoio social e subescala Nao-Adaptacdo € composta pelas
dimensdes Depressao, Diagnostico, Idealizagao, Funcionalidade e Culpa. Os resultados
apontam um aumento na pontuagdo apos o treinamento na subescala Desenvolvimento,
exceto a dimensao Estética, e reducdo dos escores relacionados a Nao-Adaptagdo, o que
indica um maior contato e envolvimento emocional com seus filhos, entendendo suas
capacidades e limitagdes; o estabelecimento de redes de suporte; reducao dos sentimentos
de culpa e depressao por parte dos pais; € uma percep¢ao mais positiva com relacao ao
diagnostico de seus filhos. Esses dados complementam os resultados de impacto do CST
sendo a maior adaptacao a deficiéncia como um dos impactos positivos do treinamento.

Palavras-chave: Treinamento parental, atrasos no desenvolvimento;

Organizacdo Mundial da Satde; cuidadores.
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Estudo II - CST impacts on parental adaptation to disability

Abstract

The development of individuals with disabilities or developmental disorders has been
directly related to the adaptation of caregivers to the child's condition. Greater adaptation
to disability, that is, how much caregivers are able to emotionally invest in the child and
the greater the family's support network, has been related to a better prognosis for the
child's development. The World Health Organization's training program for parents of
children with developmental delays, Caregivers Skills Training (CST), has had positive
results in children's development and families' quality of life. The present study aimed to
evaluate the impacts of CST on parental adaptation to disability. To this end, six families
who went through the training responded to the Parental Adaptation to Disability Scale
(EPAD) before and after completing the training. The EPAD was created to help
understand the stage of the adaptation process that caregivers of children with disabilities
or developmental delays are at and to understand what points need to be developed. The
EPAD is separated into two subscales, each with five dimensions. The Development
subscale is made up of the dimensions Aesthetics, Capabilities, Future, Resilience and
Social Support and the Non-Adaptation subscale is made up of the dimensions
Depression, Diagnosis, Idealization, Functioning and Guilt. The results indicate an
increase in scores after training in the Development subscale, except for the Aesthetics
dimension, and a reduction in scores related to Non-Adaptation, which indicates greater
contact and emotional involvement with their children, understanding their capabilities
and limitations; the establishment of support networks; reduction of feelings of guilt and
depression on the part of parents; and a more positive perception regarding their children's
diagnosis. This data complements the impact results of CST with greater adaptation to
disability as one of the positive impacts of the training.

Keywords: Parental training; Parental adaptation; developmental delays; World Health
Organization; caregivers.
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O Estudo II intitulado “Impactos do CST na adaptacao parental a deficiéncia” foi
removido da tese para ser publicado como artigo inédito da revista “Journal of Intellectual

Disability - Diagnosis and Treatment”.
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Consideracoes finais

Essa pesquisa foi iniciada visando ampliar o conhecimento sobre os impactos do
CST. Outras investigagdes encontraram resultados que apontam que o treinamento
favoreceu habilidades parentais para estimular o desenvolvimento de seus filhos, reducao
de comportamentos problema e aprendizagem de comportamentos-alvo. Para
complementar os resultados dessas pesquisas, o presente estudo teve como foco avaliar
se alguns dos impactos do CST permaneceriam meses apds o treinamento e entender o
impacto do treinamento na adaptacdo parental.

Para alcancgar esses objetivos na primeira etapa dessa pesquisa os cuidadores que
passaram pelo treinamento foram convidados a um grupo focal para falar desse periodo.
Dos 26 cuidadores convidados, apenas 13 participantes compareceram no encontro. Esses
cuidadores comentaram sobre percepcdo de impacto em diferentes areas, como
desenvolvimento de comunicacio, melhoria na relagao familiar, organizagao do ambiente
e rotina, entre outras, o que estd alinhado com os resultados das pesquisas em outros
paises. Além disso, os cuidadores citaram que ainda observavam alguns reflexos do CST
no dia a dia, mesmo apos 6, 12 e 18 meses da finalizagdo do treinamento. Um dado que
ndo havia sido encontrado por outras pesquisas acerca do CST.

A segunda etapa visou entender o impacto do CST na Adaptacdo Parental a
deficiéncia. Com uma amostra pequena e alguns participantes que apenas responderam
ao questionario pré ou pos teste, as analises ficaram limitadas. Ainda assim, os resultados
indicam que houve maior adaptagdo a deficiéncia apods o treinamento em média e para
todos os participantes que responderam os questionarios nos dois momentos. No geral,
esses resultados estdo alinhados com outras pesquisas que encontraram que programas de
treinamento parental tem um impacto positivo na adaptacao a deficiéncia.

Tomados os resultados em conjunto, as duas etapas da pesquisa tiveram resultados
relacionados entre si. A construcdo de rede de apoio, a elaboracdo dos sentimentos com
relacdo ao diagnodstico de seus filhos e o empoderamento dos pais sdo alguns dos
elementos que surgiram nas falas dos cuidadores como impactos do treinamento no
Estudo I. Essas sdo algumas das caracteristicas que foram observadas melhorias na
adaptacgao a deficiéncia apos o treinamento no Estudo II. Esses resultados complementam
os impactos ja descritos pelo corpo de pesquisa ja publicado sobre o CST.

Assim, entende-se que a presente pesquisa alcangou os objetivos propostos.

Porém teve algumas limitagdes que devem ser consideradas na andlise dos resultados e
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no desenvolvimento de pesquisas futuras: contemplou uma amostra pequena e
relativamente homogénea para ser possivel generalizagdes do impacto do programa para
a populagdo; utilizou apenas medidas qualitativas para analise do impacto a médio prazo;
e nao utilizou um grupo controle para comparagdo dos resultados. Algumas sugestdes
para pesquisas futuras sdo: 1) avaliar outros impactos nas familias e criangas do CST,
utilizando outras medidas e estratégias; 2) analisar se os impactos encontrados sao
generalizaveis para um nimero maior de familias; 3) comparar se existem diferencas
significativas entre familias que passaram ou nao pelo treinamento; 4) identificar quais
sdo os principais elementos do CST responsaveis pelas mudangas encontradas; 5) analisar
se os resultados observados também aparecem com cuidadores de criangas com outros
diagnosticos.

O processo de adaptacdo iniciado com o recebimento do diagnostico de um filho
geralmente impacta a vida dessas familias por muito tempo. Ter um espaco de troca em
que suas preocupacgdes sdo acolhidas e em que ha outros cuidadores com preocupagdes
similares, pode favorecer o crescimento dessa familia. O CST foi desenvolvido
considerando a sua sustentabilidade e alcance, uma vez que havia uma lacuna de servigos
gratuitos amplamente disseminados para ajudar familias de criancas com atrasos no
desenvolvimento. Os resultados da presente pesquisa, em conjunto com os resultados de
outros estudos conduzidos por outros centros de pesquisa, o CST parece estar

respondendo, ao menos parcialmente, aos objetivos propostos.
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Apéndices

Apéndice 1 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Nos, professora Dr.” Psicologa Maria de Fatima Joaquim Minetto, professor Dr.
Gustavo Manoel Schier Doria, Professor Dr. Sérgio Antonio Antoniuk e Professor Dr.
Raffael Massuda, Doutorando André Choinski pesquisadores da Universidade Federal do
Parand, estamos convidando vocé que € pai, mae e/ou responsavel por uma pessoa que
foi diagnosticada com algum transtorno de desenvolvimento, a participar de uma Pesquisa
intitulada 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 Saude para a cultura brasileira. Esse programa ja foi implementado em diversos paises
em desenvolvimento como uma forma de atingir a maior quantidade de criangas.

O objetivo desta pesquisa ¢ avaliar os impactos do programa CAPACITAR. Essa
etapa da pesquisa consiste em dois encontros em grupo (chamados de grupos focais) para
conversar sobre o programa e o preenchimento de dois questionarios de forma online que
serdo conduzidos pelo doutorando André Choinski. Os grupos focais serdo gravados para
que possam ser transcritos. As gravagdes sao sigilosas e em nenhum momento serdao
divulgados dados especificos sobre vocé ou seu familiar.

E possivel que vocé experimente algum desconforto, principalmente relacionado
ao responder perguntas especificas sobre o desenvolvimento do seu familiar.

Para minimizar esse possivel desconforto, os pesquisadores (Prof* Maria de
Fatima Minetto e Doutorando André Choinski), que sdo psicélogos, € sua equipe,
oferecerdo quatro sessdes individuais de atendimento psicoldgico na sede da LAPEEDH.
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.

Vocé podera solicitar seu desligamento da pesquisa sem nenhum prejuizo ou
necessidade de explicagdo a qualquer momento.

Alguns riscos podem relacionados ao estudo podem ser: riscos eventuais de
constrangimento em funcdo da participacdo nos grupos focais e ao responder o

questionario sobre adaptagdo parental.
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Os beneficios esperados com essa pesquisa sdo: verificar se o treinamento
CAPACITAR esta tendo impactos positivos para as familias brasileiras e assim poder
implementar no sistema de satde esta forma de tratamento para atingir o maior nimero
de criancas com transtorno do desenvolvimento. 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 diividas que vocé possa ter e fornecer-lhe as informagdes que queira,
antes, durante ou depois de encerrado o estudo por e-mail (lapeedh.ufpr@gmail.com). Se
voceé tiver dividas 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 é voluntéria e se vocé ndo quiser mais fazer parte
da pesquisa, podera desistir a qualquer momento. As informagoes relacionadas ao estudo
serdo conhecidas por pessoas autorizadas (orientadora e pesquisadores). Toda a
informagdo divulgada em relatorio ou publicagdo, serd feito sob forma codificada, para
que a sua identidade seja preservada e seja mantida a confidencialidade. Os dados e
instrumentos utilizados (questionarios e gravagdes) ficardo guardados sob a
responsabilidade dos pesquisadores com a garantia de manutengdo do sigilo e
confidencialidade, e arquivados por um periodo de 5 anos; apds esse tempo serdo
destruidos.

As despesas necessarias para a realizagdo da pesquisa previstas pelo acesso a
internet, sao de sua responsabilidade vocé ndo recebera qualquer valor em dinheiro pela
sua participagao.

Eu, 1i esse Termo de Consentimento e compreendi a natureza e objetivo do estudo
do qual concordei em participar. A explicagdo que recebi menciona os riscos € beneficios.

Eu entendi que sou livre para interromper minha participagdo a qualquer momento
sem justificar minha decis@o e sem qualquer prejuizo para mim nem para meu tratamento

ou atendimento que eu ou meu familiar possa receber de forma rotineira na instituigao.
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Apéndice 2 — Questionario Sociodemogrifico

Qual o seu nome?

Qual a sua idade?

Qual a sua identidade de género?

e Homem
e Mulher
e Nao conformidade de género
Outro. Especifique:

Qual a sua profissao?

Qual a sua escolaridade?

e Sem educagdo formal
e Ensino fundamental
¢ Ensino Médio

e Ensino Superior

Qual a sua etnia?

e Branco

e Negro

e Indigena

e Oriental/Asiatico

Outro. Especifique:

Qual a sua situacao conjugal?

Solteiro
Casado
Morando com parceiro(a)
Divorciado

e Viavo

Outro. Especifique:

Vocé vive em area urbana ou rural?

e Urbana
e Rural

Vocé trabalha fora de casa?

e Nio
e Sim, meio periodo
e Sim, tempo integral

Qual a sua ocupagio?

Nome do seu filho(a)?
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Qual a idade do seu filho(a)? (anos e meses)

E menino ou menina?

e Menina
e Menino

Qual o diagndstico atual do seu filho?

Deficiéncia intelectual

Transtorno da comunicagao / fala

Transtorno do Espectro Autista

Transtorno de Déficit de Atenc¢do / Hiperatividade
Transtorno especifico de aprendizagem

Transtorno do movimento

Paralisia Cerebral

Transtorno de Conduta / Transtorno Opositor ¢ Desafiante
Nao tem diagndstico

Outro. Especifique:

Quem ¢ o cuidador principal da crianga em suas rotinas diarias?

e Sou o0 tnico(a) cuidador(a) do meu filho(a)
e Sou um de dois cuidadores
e Ha4 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 do
voce?

e Pai da crianca ou padrasto

e Mae da crianca ou madrasta

e Avo0 ou avo da crianga

e Tia, tio ou primo(a) da crianga

e Irmao ou irma da crianca

e Baba ou empregada(o) doméstica

Quantas pessoas vocé cuida geralmente em casa?

Numero total de criangas (abaixo de 18 anos) na casa

Numero total de adultos idosos, deficientes ou doentes na casa

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

Qual a idade do seu filho(a) quando recebeu o diagnostico?

O seu filho(a) ja recebeu algum tipo de apoio ou medica¢do de um profissional da satde

nas suas dificuldades no desenvolvimento, incluindo para as dificuldades em prestar

aten¢do ou comportamentos dificeis? (excluindo suporte para outras condi¢cdes médicas)

e Sim, conversei com um profissional e uma medicag¢ao foi iniciada
e Sim, conversei com um profissional e nenhuma medicacao foi iniciada
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Nao

Seu filho(a) ja precisou de algum suporte ou tratamento?

Nao
Sim. Especifique:

Vocé ou outro cuidador da crianga jé& precisou de algum suporte ou tratamento?

Nao
Sim. Especifique:

Vocé€ mora com a crianga?

Sim
Nao

Qual a sua relagao com a crianga?

Pai

Mae

Madrasta

Padrasto

Avo

Avod

Tia

Tio

Irmao Irma

Outro. Especifique:

Alguma outra crianca com atraso no desenvolvimento?

Sim. Especifique:
Nao

Vocé tem preocupagdes com o desenvolvimento de seu filho?

Sim
Nao

Quais as preocupagdes?

Aprendizado de habilidade de vida diéria (alimentar, vestir etc.)
Comunicacao (falar e usar gestos)

Habilidades sociais (interacdo com os outros)

Atengao (focar e prestar atencao)

Comportamentos dificeis (fazer coisas que sdo problemas para os outros)
Outras preocupacodes. Especifique:
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Apéndice 3 — Roteiro de realizacio dos Grupos Focais

Objetivos de pesquisa
e Verificar se permanecem utilizando as estratégias ensinadas no CST por
parte dos pais/cuidadores, apds o término do treinamento;
e Analisar a percepgao dos cuidadores sobre o impacto do CST nas familias;
e Comparar o uso das estratégias de praticas parentais treinada no CST entre
familias que fizeram treinamento ha 6 meses, 12 meses e 18 meses
Moderador(es) do grupo
Dois membros da equipe de pesquisa com conhecimento do CST.
Participantes
Todos os participantes de cada grupo foram convidados (7, 9 e 10, grupo pré-
piloto, piloto e implementagdo respectivamente).
Duraciao
Foi previsto um encontro com duragdo aproximada de 1h30min.
Local
Para os grupos pré-piloto e piloto o grupo focal foi realizado de maneira online,
devido as restricoes da pandemia Covid-19, e para o grupo de implementacdo foi
realizado de maneira presencial em uma sala do ambulatério Encantar, que ¢ um centro
de referéncia para todas as familias.
Questoes
Alguma estratégia discutida no treinamento referente ao ensino de
comportamentos novos continua sendo utilizada? Se sim, qual(is)?
Como vocés tem lidado com os comportamentos problemas de seus filhos??
Como o treinamento impactou a comunicacao de seus filhos?

Vocés tém conseguido utilizar as estratégias discutidas no programa para

organizagdo da rotina?
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Anexos

Anexo 1 — Escala Parental de Adaptacao a Deficiéncia — EPAD (v.BR1)

Verséo autorizada exclusivamente para investigagéo

© Vitor Franco / Universidade de Evora, Portugal, 2019

Ter uma crianga com um problema de desenvolvimento afecta muito a vida dos seus pais e cuidadores.
Através deste questionario pretendemos conhecer melhor a sua experiéncia pessoal como pai ou mae.

Pedimos-lhe que responda de acordo com aquilo que sente neste momento. Nao ha respostas certas nem
erradas. Por isso pedimos que responda com a maxima sinceridade. As suas respostas sao completamente
confidencias, serdo usadas apenas para fins de investigagdo e pessoa alguma tera acesso a sua
identificacéo

Mae  Pai |dade Idade do filho(a) Cidade/Estado

Diagnéstico da crianga/jovem com deficiéncia/problema de desenvolvimento

Paralisia Cerebral ou deficiéncia motora
Deficiéncia Intelectual

Deficiéncia visual

Deficiéncia Auditiva

Transtorno do Espectro Autismo
Doenca Rara (
Outro ( )

Grau de Autonomia

Motora Comunicagao Atividades de vida
diaria

[] Completamente (] Comunica com facilidade através de ] Completamente

independente linguagem oral independente
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] Com alguma [] Tem algumas dificuldades na fala, [] Necessita de

dependéncia mas mas expressa as suas necessidades e alguma ajuda
auténomo desejos

I Dependente mas [ Utiliza algumas palavras, mas [] Necessita de
com mobilidade comunica principalmente através de sons, muita ajuda

gestos e expressoes faciais

[] Completamente (] Nao tem linguagem oral, mas O E
dependente comunica através de expressoes, gestos  completamente
ou sons dependente

Agora leia atentamente todas as frases que lhe vamos apresentar e marque com um X a que melhor
corresponde a sua opinido, numa escala de 1 a 5.

1- Significa que discorda completamente da afirmagéo

2- Significa que discorda da afirmagao

3- Significa que ndo concorda nem discorda da afirmagéo
4- Significa que concorda com a afirmagéo

5- Significa que concorda completamente com a afirmagao

Discordo discord nao concord concordo

completa o concord o

mente o nem completament
discordo e

1 Muitas pessoas
acham o meu filho(a)
bonito(a)

2 Sinto orgulho em que
as outras pessoas
o(a) conhegam

3 | Apesar das suas
dificuldades, tenho
orgulho nas
capacidades do meu
filho(a)




Reconhego as
competéncias do
meu filho(a)

O futuro dele(a)
depende do que
ele(a) aprender

Estou totalmente
empenhado em que
ele(a) adquira o
maximo de
capacidades

Desde que 0 meu
filho(a) nasceu, tenho
estado mais triste e
deprimido(a)

A minha vida perdeu
0 sentido apds saber
sobre a deficiéncia
do meu filho(a)

Sempre que me
lembro de quando
me deram o
diagnostico fico
nervoso(a) ou
ansioso(a)

10

Sempre tive medo
que me dissessem
que o meu filho(a)
tinha uma deficiéncia

11

Tenho de ser forte
para o(a) ajudar

12

As limitagOes dele(a)
me fazem forte para
enfrentar a situacéo

13

Sempre imaginei ter
um filho bem
diferente dele(a)

14

Quando penso na
gravidez e no
nascimento dele(a)
me sinto muito triste

15

Estou sempre
dizendo a mim
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mesmo que tenho de
aceitar a situagéo

16

A minha vida tem
girado em torno de
ganhar dinheiro para
sustentar as
necessidades meu
filho(a)

17

Acho que a culpa da
situagéo do meu
filho(a) é da minha
mulher/ marido

18

Acho que a culpa é
da equipa médica

19

A minha familia tem
sido uma grande
ajuda

20

O meu marido/
mulher tem sido uma
grande ajuda

21

Independentemente
do que as outras
pessoas pensam, eu
acho o meu filho(a)
bonito(a)

22

Fico muito
incomodado com 0s
comentarios das
pessoas sobre ele(a)

23

Ele(a) tem algumas
qualidades que me
enchem de alegria.

24

Tenho dificuldade em
perceber qualidades
no meu filho(a)

25

Quando penso no
futuro fico sem saber
0 que fazer

26

O futuro dele(a)
depende da ajuda
que 0s pais € 0s
técnicos possam lhe
dar
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27

Vivo um sofrimento
insuportavel, em
grande parte por
causa da situacao
dele(a)

28

Me sinto esgotado(a)
e sem forgas

29

O diagnostico dele(a)
me ajudou a ajustar o
meu comportamento
e expectativas

30

Teria sido melhor ndo
saber o diagnostico

31

Os comportamentos
ou atitudes dele(a)
me ajudam a encarar
melhor o futuro

32

Nunca pensei ser tao
forte como tenho sido
para cuidar dele(a)

33

O nascimento dele(a)
foi uma grande
desiluséo

34

Preferia que ele(a)
ndo tivesse nascido

35

O meu filho(a) me da
muito trabalho com
transportes,
alimentacgéo ou
higiene.

36

Penso que n&o dou
ao meu filho(a) o que
ele(a) precisa

37

Acho que a culpa da
situacdo do meu
filho(a) € minha

38

Ninguém tem culpa
pela deficiéncia do
meu filho(a)

39

N&o tenho tido a
ajuda de ninguém
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40

Os meus amigos tém
sido uma grande
ajuda

41

Gosto de levar o meu
filho(a) comigo a
lugares publicos

42

N&o gosto que as
pessoas 0 vejam e
comentem

43

Consigo encontrar
nele(a) qualidades
positivas

44

Ha outras criangas
com menos
capacidades que 0
meu filho(a) que
parecem ser mais
felizes

45

Gostaria que ele(a)
um dia aprendesse
uma profisséo

46

Penso que 0 meu
filno(a) ndo pode vir a
ser feliz

47

Sinto muitas vezes
vontade de chorar

48

Com a situagédo do
meu filho(a), eu
tenho tido dificuldade
em dormir

49

Deixei de acreditar
na felicidade quando
conheci o diagndstico

50

Descobri coisas boas
em ter um filho(a)
com deficiéncia

51

Desde que 0 meu
filho(a) nasceu, sinto-
me mais fragil e
infeliz
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52 | Tornei-me uma
pessoa melhor por
causa do meu filho(a)

53 | Tenho esperanca
que um dia haja uma
cura para ele(a)

54 | Se ele tiver os
tratamentos certos
pode vir a ndo ter
qualquer deficiéncia

35 | Vale a pena fazer
sacrificios por ele(a)

56 | Sinto que n&o sei
cuidar do meu filho(a)
adequadamente

57 | Estou sempre a
lembrar-me de quem
€ a culpa pela
deficiéncia dele(a)

58 | Se vivéssemos em
outro pais o meu
filho(a) n&o teria as
dificuldades que tem

59 | Tenho recebido muita
ajuda dos servigos,
instituicoes e
profissionais

60 | Me sinto sozinho(a)
no cuidado do meu
filho(a)

EPAD- Escala Parental de Adaptag&o a Deficiéncia - Versdo autorizada exclusivamente para investigagéo
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