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Resumo

A Perturbacdo do Espectro do Autismo (PEA) é uma das mais graves perturbagdes do
desenvolvimento da crianga, que resulta numa incapacidade ao nivel da interagdo social,
da aquisicdo e uso convencional da comunicacgéo e da linguagem, pela restrita variedade
de interesses e alteragdes de comportamento, que perdura durante toda a vida. Com o
nascimento de uma crianca com PEA, a dindmica familiar obrigatoriamente ¢ alterada,
tornando o exercicio da parentalidade dificil (Rodrigues, Fonseca & Silva, 2008). Assim,
face ao impacto que a existéncia de uma crianga com PEA pode ter na familia e no tipo
de relagdes que nela se estabelecem, torna-se relevante analisar esta tematica. O presente
estudo tem como propésito compreender em que medida a participacdo de
pais/cuidadores de criangas com PEA num programa de formacédo/educacdo parental
potencia comportamentos parentais positivos para o desenvolvimento linguistico e
comportamental das criancas. A populacdo-alvo foram pais/ cuidadores de criangas com
PEA. O numero de participantes foi de 19 pais/cuidadores de criancas com PEA, sendo
que 8 pais/cuidadores participaram num programa de formacdo parental e 11
pais/cuidadores ndo fizeram parte desse programa. E um tipo de estudo misto porquanto
envolve uma componente qualitativa e compreensiva das percecfes dos pais e uma
componente quantitativa, de natureza experimental. Para o efeito, recorreu-se a medidas
de pré-teste e pos-teste através da aplicacdo de um questionério e duas escalas, com um
grupo experimental e um grupo de controlo. Ap6s a frequéncia do programa parental,
“No “PE” do Autismo”, os pais foram unanimes ao dizerem ter sido muito importante
participarem nesta formacdo, tendo reportado progressos na linguagem e no
comportamento dos seus filhos. Apesar de ndo se verificarem diferencas estatisticamente
significativas, os pais que participaram no programa parental revelaram melhorias nos
resultados do sentimento de competéncia parental e na satisfacdo com a vida.

Palavras-chave: Perturbacdo do espetro do autismo, Familias, Parentalidade



Abstrat

The autism spectrum disorder (ASD) is one of the most serious disorders of the child's
development, which results in an incapacity in terms of social interaction, the acquisition
and conventional use of communication and language, due to the restricted variety of
interests and behavioural changes. , which lasts throughout life. With the birth of a child
with ASD, a family dynamic is necessarily changed, making the exercise of parenting
difficult (Rodrigues, Fonseca & Silva, 2008). Thus, in view of the impact that the
existence of a child with ASD may have on the family and any kind of relationships that
are established, it becomes relevant to analyse this theme. The present study aims to
understand to what extent the participation of parents / caregivers of children with ASD,
in a parental training / education program enhances positive parenting behaviors for
children's linguistic and behavioral development. The target population was parents /
caregivers of children with ASD. The number of participants was 19 parents / caregivers
of children with ASD, with 8 parents / caregivers participating in a parental training
program and 11 parents / caregivers were not part of that program. It is a type of mixed
study because it involves a qualitative and comprehensive component of the parents'
perceptions and a quantitative component, of an experimental nature. For this purpose,
pre-test and post-test measures were used through the application of a questionnaire and
two scales, with an experimental group and a control group. After attending the parental
program, “No*“ PE ”do Autismo”, the parents were unanimous in saying that it was very
important to participate in this training, having also observed progress in their children's
language and behavior. Although there were no statistically significant differences, the
parents who participated in the parental program showed improvements in the results of
the feeling of parental competence and satisfaction with life.

Keywords: Autism Spectrum Disorder, Families, Parenthood
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INTRODUCAO

Neste projeto final, enquadrado no Mestrado em Intervencdo Psicossocial em
Criancas e Jovens em Risco, teve-se como objetivo compreender o impacto que a
formacéo parental tem em pais/cuidadores de criangas com Perturbacdo do Espectro do
Autismo (PEA).

A opcéo por esta tematica esta relacionada com a vida profissional da discente,
que como terapeuta da fala tem trabalhado com criangas com PEA e suas familias,
observando as dificuldades e davidas que os pais apresentam em lidar com este tipo de
perturbacdo. Com estas familias surge a necessidade de averiguar formas de como os
poder auxiliar nesta “caminhada”.

Face a esta problematica, torna-se relevante entender como decorre o exercicio de
parentalidade, nestas familias, e quais poderdo ser os contributos para um bom
desenvolvimento comunicativo, comportamental e social dos seus filhos. Mais
concretamente, 0 tema em questdo para este estudo visa averiguar se a formacao ao nivel
da parentalidade, tera alguma influéncia na comunicacdo, na linguagem e no
comportamento dos seus filhos.

Nesta sequéncia, este projeto tem como objetivos promover o conhecimento e
melhoria das praticas dos pais/cuidadores no que concerne a PEA, linguagem e
comportamento dos filhos, bem como ao nivel da satisfacdo e sentimento de competéncia
parental. Pretendia-se, ainda, verificar se existem mudancas na percecdo dos
pais/cuidadores nessas mesmas dimensdes ap0s a participacdo num programa de
formacéo parental.

Fazem parte dos critérios de inclusdo pais/cuidadores de criangas com um
diagnostico de PEA e o tipo de agregado familiar ndo era relevante, podendo ser uma
familia tradicional, monoparental, com a tutela partilhada, ou outra. Relativamente aos
critérios de exclusdo, as criangas ndo podiam ter comorbilidades.

O projeto inclui duas partes: a primeira, integra 0 enquadramento tedrico relativo
a Perturbacdo do Espectro do Autismo, onde sdo explorados os seguintes temas: no
primeiro ponto, a definicdo e etiologia, caracteristicas comuns, o impacto do diagndstico
na familia, pois o nascimento de uma crianca com PEA, obriga a uma dindmica nova

familiar, na comunidade e na escola, no segundo ponto serdo abordados os modelos de



intervencdo, no terceiro a educacdo parental na crianca com PEA e, finalmente, no quarto
ponto 0s programas de desenvolvimento de parentalidade.

A segunda parte deste trabalho cientifico é dedicada & metodologia que o
corporiza, para tal recorreu-se a um estudo misto, que incluiu uma componente qualitativa
e compreensiva das percecdes dos cuidadores, bem como uma componente quantitativa
que integrou medidas de pré e pds implementacdo do programa parental, com grupo
experimental e grupo de controlo de pais/cuidadores de criangas com PEA. Esta parte foi
estruturada em trés componentes distintas. A primeira, reporta-se a formulacdo do
problema em estudo e os objetivos. De seguida, a metodologia, inclui o seguinte: 0s
participantes, os instrumentos de recolha de dados e os procedimentos. A terceira
componente integra a apresentacdo dos resultados referentes a implementacdo do
programa de educacdo parental e, posteriormente, a sua analise, triangulacéo e discusséo.

Assim e sabendo que o conceito de parentalidade se encontra em permanente
mutacdo, acompanhando o tempo em que o papel da familia e o lugar da crianca,
apresentam enormes desafios, o trabalho finaliza com uma concluséo geral, avaliando se
a formacdo constitui ou ndo um fator relevante na valorizacdo das praticas da educacédo
parental. Proceder-se-a a algumas reflexes sobre 0 mesmo, sugerindo ainda outras

investigagdes futuras e pertinentes dentro desta temética.
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1. Perturbacéo do Espectro do Autismo

1.1. Definicao e etiologia

O “autismo” € um conceito que Se encontra em discussdo cerca de trinta anos. Era
comumente utilizado para designar as dificuldades cognitivas marcadas, capacidades
linguisticas quase nulas e movimentos repetitivos e estereotipados (Antunes, 2018).

De acordo com Antunes (2018), o termo autismo foi introduzido por Bleuler,
referindo-se ao isolamento da realidade externa, comum a esquizofrenia por parte do
individuo. Em 1943, Kanner diferencia o autismo infantil precoce da esquizofrenia
infantil. JA& em 1944 Asperger categoriza a psicopatia autista. Lorna Wing (1982),
psiquiatra e mde de uma crianca autista, foi a primeira a utilizar o termo Sindrome de
Asperger (SA), ap6s traduzir os trabalhos de Asperger para inglés. No Manual de
Diagndstico e Estatistica de PerturbacGes Mentais | (DSMI), publicado em 1952, o
autismo ndo constava. As criangas afetadas por esta perturbacdo eram diagnosticadas
como tendo Reacao Esquizofrénica do Tipo Infantil (Kanner, 1943).

Em 1994, no DSM-IV, passa a ser definido como Perturbagdo Global do
Desenvolvimento, sendo organizado em cinco categorias, a saber: Perturbacdo Autista;
Perturbacdo de Asperger; Perturbacdo de Rett; Perturbacdo Desintegrativa da Infancia e
Perturbacdo Global de Desenvolvimento ndo Especificado (Prista, 2014; Untoiglich,
2013).

Desde entdo, o conceito de autismo mudou radicalmente. De uma perturbacao do
comportamento com limites bem definidos, quadro clinico preciso e estereotipado, 0
autismo passou a ser entendido como uma perturbacdo com um espetro de gravidade e
sintomas variaveis, um quadro de fen6tipo alargado (Antunes, 2018).

Segundo a versao atual do Manual de Diagndstico e Estatistica de Perturbacdes
Mentais, DSM-5 (APA, 2014) o Autismo esta incluido no diagndstico de Perturbacédo do
Espectro do Autismo, tendo como critérios de diagnosticos fundamentais os défices na
comunicacdo e interacdo e os padrdes de comportamentos interesses ou atividades
restritos e repetitivos.

Na perspetiva de Antunes (2018), a palavra sindrome implica variedade e essa é
uma nogao que convém preservar quando se aborda o autismo. Vendo o conceito como
“um apelido sob o qual se agrupa uma linhagem com diversos ramos, mas com suficientes

parecencas para que se reconheg¢a em todos um “ar de familia” (p.118).



A sua etiologia ainda se encontra em estudo, no entanto, considera-se atualmente
que se trata de uma perturbacdo de origem multicausal, envolvendo fatores genéticos,
neuroldgicos e sociais (Pinto et al., 2016).

Nos ultimos anos tem ocorrido um aumento de investigacdes sobre as PEA. Esta
perturbacdo do neurodesenvolvimento (APA, 2014) afeta varios aspetos do
desenvolvimento da crianga, designadamente a forma como ela perceciona e compreende
0 mundo que a rodeia, 0 que a impede/interfere na capacidade de iniciar e manter
contactos sociais. Cada vez mais esta perturbacdo tem sido alvo de maior investigacao,
uma vez que é fundamental um diagndstico diferencial que auxilie a implementacéo, cada
vez mais precoce, de programas com um foco especifico na educagfo. E uma perturbagio
do desenvolvimento que se manifesta tipicamente antes dos trés anos de idade e prolonga-
se para toda a vida (Pinto et al., 2016).

A PEA manifesta-se a nivel comportamental tendo por base uma triade de défices,
a denominada Triade de Wing: perturbacdes na Comunicagdo (Verbal e Ndo Verbal),
interacdo social e padrdes restritos e repetitivos de comportamentos e interesses (Hewitt,
2006; Marques, 2000; Pereira, 1998; Pereira, 2006; Siegel, 2008). Consiste numa
perturbacdo severa do neurodesenvolvimento e manifesta-se através de dificuldades
muito especificas da comunicacdo e da interacdo, associadas a dificuldades em utilizar a
imaginacdo, em aceitar alteracbes de rotinas e a exibicdo de comportamentos
estereotipados e restritos. Estas perturbacdes implicam um défice na flexibilidade de
pensamento e uma especificidade no modo de aprender que compromete, em particular,
0 contacto e a comunicacao do individuo com o meio (Geschwind, 2009; Jordan, 2000;
Siegel, 2008).

Tendo em conta que, atualmente, hd uma maior sensibilidade para o diagndstico
desta perturbacdo, e um crescente desenvolvimento nos instrumentos para o realizar com
precisdo, a taxa de prevaléncia tende a aumentar, estimando-se que 5 em cada 10.000
criangas apresentem um diagnostico de transtorno autista e 21 em cada 10.000,
PerturbagOes do Espectro do Autismo (FPDA, 2019). O estudo realizado por Oliveira, et
al., (2007), refere que a prevaléncia em Portugal Continental é de 9,2 e nos Agores de

15,6, por cada 10 000 criangas.

1.2. Perturbacdo da comunicagdo/ linguagem na PEA
A ciéncia refere que todo o comportamento tem um valor comunicacional. De

acordo com a teoria da comunicac¢do humana de Watzlawick (1983), é fundamental que
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a comunicacao seja clara e correta de forma a promover uma boa relacdo interpessoal
entre as pessoas.

A linguagem ¢ a forma de comunicagdo entre os seres humanos, utilizando sinais
orais e escritos que possuem um ou mais significados. A linguagem € uma das aquisi¢des
mais complexas do ser humano, € toda expressdo com a intencdo de comunicar algo,
apresentando-se através e vérias formas, como: lingua oral, lingua escrita, lingua de
sinais, expressao faciais, desenhos, gestos, entre outros (Machado, Londero & Pereira,
2018). As capacidades de compreensdo e uso da linguagem por pessoas com PEA sdo
bastantes variaveis. Mesmo em individuos autistas com alta capacidade, a linguagem
permanece literal, com perda de habilidades na conversagdo, evidenciadas pela
dificuldade de retomada da palavra durante um didlogo, bem como pela pouca
compreensdo da ironia e da metafora (Antunes, 2018).

Segundo o DSM-5 (APA, 2014), as dificuldades de comunicacdo nas criangas
com PEA manifestam-se pelo menos por uma das seguintes caracteristicas: um atraso ou
auséncia total de desenvolvimento da linguagem oral (ndo acompanhada de tentativas de
compensar através de modos alternativos de comunicacao, tais como gestos ou mimica);
nos sujeitos com discurso adequado, uma acentuada incapacidade na competéncia para
iniciar ou manter uma conversagdo com 0s outros; uso estereotipado ou repetitivo da
linguagem ou linguagem idiossincratica; auséncia de jogo realista espontaneo, variado,
ou jogo social imitativo adequado.

Para Siegel (2008), a imaginacdo auxilia o desenvolvimento da linguagem,
havendo uma relagdo de muita proximidade entre ambas. As criangas que estéo a aprender
a caminhar usam o que, por vezes, se designa de “ato de fala privada”; isto significa que
falam consigo préprias engquanto estdo nas suas brincadeiras. Neste contexto, as criancas
com dois e trés anos, utilizam uma confusdo de expressdes que ouvem, bem como as
estruturas gramaticais imaturas tipicas da sua idade. Este € 0 momento para a crianca
treinar a linguagem. No que concerne as criangas com PEA, o mesmo n&o acontece, pois
revelam uma incapacidade tipica de envolvimento em jogos variados e ludicos,
evidenciando dificuldades no desenvolvimento da linguagem, o que denota que esta ndo
esta presente no apoio as situagdes ladicas de jogo, servindo como um sistema de auto-
orientagd@o para 0s jogos criativos seguintes.

Um dos problemas mais comuns na crianga com PEA € o atraso na linguagem. Na

maioria das vezes, sdo criangas com um desenvolvimento cognitivo tipico, mas com



dificuldades marcadas na socializacdo e uma linguagem claramente desadequada ao
contexto envolvente (Antunes, 2018).

A crianca com PEA apresenta uma aquisi¢cdo e desenvolvimento atipico da
linguagem. Por volta dos cinco anos podera, em comparacdo com as criancas que
apresentam um desenvolvimento tipico, iniciar a emissdo de sons verbais que podem ser
equiparados ao surgimento das primeiras “palavras” na populacdo em geral (...).
Geralmente, é uma linguagem embrionaria. Outra caracteristica das criangcas com PEA é
as repeticdes imediatas ou diferidas, da fala do outro. Essas repeticdes apresentam uma
natureza ecolalica (Kanner, 1997). A crianca com PEA, de forma imediata ou diferida,
reproduz insistentemente tudo o que é dito, repete passivamente palavras e frases que
ouviu, ndo estando estas relacionadas com situac¢Ges vivenciadas, ndo olha o interlocutor,
ndo se tratando de uma comunicacdo verbal efetiva (Kanner, 1997).

Os distarbios da linguagem verbal oral sdo constantes, mas revestem-se de aspetos
variados em fungéo da idade e do momento evolutivo da perturbagdo. O aparecimento
(ou ndo) da linguagem oral é, portanto, um elemento importante do prognéstico da PEA.
Algumas criancas, conseguem desenvolver a linguagem verbal oral, no entanto esta, esta
diretamente dependente do nivel da gravidade, outras desenvolvem uma linguagem
compreensivel, mesmo com alteracdo na fala (articulacdo), mas também héa aquelas que
ndo a desenvolvem (Antunes, 2018). Muitas pessoas com PEA (estima-se que cerca de
50%) ndo desenvolvem linguagem durante toda a vida (FPDA, 2019).

1.3. Ascomorbilidades na PEA

Existem varias perturbacGes comérbidas que podem complicar ou até mascarar as
manifestacbes das PEA. Na inféancia, sdo frequentemente acompanhadas pelo atraso
global do desenvolvimento - entre 40-55%, no caso do autismo classico (Newschaffer,
2007). De acordo com o DSM-5 (APA, 2014), a Sindrome de Asperger (SA) ndo pode
ser diagnosticada quando existe uma perturbacdo intelectual. As criangas com esta
patologia, mas sem PEA concomitante, tém uma capacidade para comunicar e interagir
socialmente adequada para o seu nivel de desenvolvimento, ou pelo menos desenvolvem
esforgos nessa direcdo. Este critério serve ainda para fazer o diagndstico diferencial entre
0 autismo e a perturbacdo do desenvolvimento da linguagem ou a dificuldade auditiva
(Augustyn, 2010). Apresentam, ainda, comorbilidades como a hiperatividade,
agressividade, impulsividade, instabilidade afetiva e distratibilidade (Newschaffer et al.,

2007). Estas comorbilidades podem ser preponderantes e de reconhecimento mais



precoce, ocultando a sindrome autista durante a infancia, sobretudo nos casos de menor
gravidade, como a SA, que pode tornar-se evidente apenas na adolescéncia, quando a
inadequacéo social se torna mais evidente (Berney, 2004; Moreira & Saavedra, 2008).
Sabendo que o isolamento social é um fator caracteristico relevante da esquizofrenia,
estas duas perturbacdes foram inicialmente associadas, mas a sua coocorréncia ndo é
frequente. Pelo contrério, é importante distinguir a PEA da Esquizofrenia Infantil (APA,
2014; Rutter, 1972), ainda que, curiosamente, um estudo de Sporn et al. (2004) encontre
uma maior ocorréncia das PEA, em irmédos de criancas com Esquizofrenia Infantil, o que
pode apontar para uma relacdo genética entre as duas condi¢6es. Outra doenca que pode
dificultar o diagndstico de PEA é a Perturbacdo de Personalidade Esquizoide, que partilha

varias das suas caracteristicas, sobretudo a nivel social.

1.3.1. Problemas de comportamento

Na &rea do comportamento, 0 DSM-5 (APA, 2014) refere que existem padrdes de
comportamento, interesses e atividades restritos, repetitivos e estereotipados, que se
manifestam, pelo menos, por uma das seguintes caracteristicas: i) preocupacao absorvente
por um ou mais padrdes estereotipados e restritivos interesses que resultam desfasados,
quer na intensidade quer no seu objetivo; ii) adesdo, aparentemente inflexivel, a rotinas
ou rituais especificos ndo-funcionais; iii) maneirismos motores estereotipados e
repetitivos (sacudir ou rodar as maos ou dedos, ou movimentos complexos de todo o
corpo); iv) preocupacdo persistente com partes de objeto. Para Siegel (2008), estes
movimentos corporais estereotipados, frequentemente, parecem funcionar como resposta
ou reacdo a dificuldades que a crianca tem em regular adequadamente a intensidade dos
diferentes tipos de estimulo sensorial que recebe. Segundo a mesma autora, existem
provas de que estes movimentos podem também funcionar como uma forma de
autorregular o nivel do estimulo auditivo, visual ou motor para o que a crianga perceciona
como sendo mais agradavel.

As criangcas com PEA necessitam de manter rotinas para melhor se poderem
organizar, pois tém muita dificuldade em alternar de atividades. Esta necessidade de
rotina e de previsibilidade faz com estas criangas, tenham dificuldade em adaptar-se a
novas situacbes, o que implica um ajustamento muito grande da parte da dindmica
familiar e da sociedade em geral (Lima, 2012).

As alteragbes de comportamento refletem-se, também, no momento da

alimentacéo.



A alimentacdo é um dos assuntos que mais preocupa os pais de criancas com PEA.
N&o apenas pela angustia, associada ao risco de deficiéncias nutricionais, mas pelo
momento da refeicdo ser uma ocasido de stresse. Para as criangas com PEA, essa
dificuldade na alimentacdo é algo comum, pois da alimentacdo oral fazem parte
numerosos estimulos sensoriais, como a textura, a temperatura, o sabor, o cheiro, a cor, a
forma, que interferem de forma negativa na sua aceitacdo (Takeda, 2017).

As criangas com PEA podem apresentar comportamentos restritivos, seletivos e
ritualisticos que afetam diretamente os seus habitos alimentares resultando em
desinteresse e recusa para alimentagdo. O maior problema identificado pelos pais dentro
do processo de alimentacdo é a relutdncia, por parte das criancas com PEA, em
experimentar novos alimentos (Sulques, 2018).

Um dos fatores que pode contribuir para a seletividade alimentar, esta relacionado
com a elevada sensibilidade sensorial — também chamada de defesa tatil ou super
responsividade sensorial - uma reacdo exagerada a certas experiéncias de toque que,
muitas vezes, resultam numa aversdo ou numa resposta comportamental negativa
(Cermak, Curtin & Bandini, 1994).

A alimentacdo pode, assim, ser afetada negativamente pela sensibilidade sensorial
a texturas, gostos, cheiros e temperaturas dos alimentos. Outros fatores podem estar
associados a atrasos das habilidades motoras orais (provocando um aumento no esforgo
na mastigacao), problemas gastrointestinais, que podem estimular um desconforto a
alimentacdo, intolerancia ou alergia. Estas dificuldades podem ser gradualmente
ultrapassadas através do apoio de profissionais como o terapeuta ocupacional (através da
aplicacdo de programas de integragdo sensorial), terapeuta da fala, nutricionista e o
psicologo (Monteiro, 2018).

E na familia que se inicia a construgo dos habitos, a formacao e a estruturacéo de
um ambiente propicio para as experiéncias alimentares. Esses momentos poderdo ser

decisivos na aceitacdo de novos alimentos.

1.3.2.  AlteracGes na interagéao social
Segundo o0 DSM-5 (APA, 2014), existe um défice qualitativo na interacdo social,
quando pelo menos duas das seguintes caracteristicas, estiverem presentes: i) acentuado
défice no uso de multiplos comportamentos ndo-verbais, tais como o contacto ocular,

expressOes faciais, posturas corporais e gestos para regular a interacdo social; ii)



incapacidade para desenvolver relagcbes com os companheiros, adequadas ao seu nivel de
desenvolvimento; iii) auséncia da tendéncia espontanea para partilhar com os outros
prazeres, interesses ou objetivos (nd&o mostrar, ndo trazer ou indicar objetos de interesse);
iv) falta de reciprocidade social ou emocional.

Para Sulques (2018), uma das teorias mais recente sugere que o problema basilar
da PEA é a cegueira mental, ou seja, reporta-se a dificuldade de imaginar o que a outra
pessoa possa estar a pensar. Este autor admite que esta dificuldade origine interacGes
anbmalas, o que, por sua vez, levam ao desenvolvimento irregular da linguagem. Um
dos marcadores mais precoces e sensiveis para o autismo € a dificuldade de uma crianca
de um ano de idade apontar objetos a distancia de maneira comunicativa. A hipbtese é
de que a crianca ndo consegue imaginar que outra pessoa perceba o que esta a ser
indicado; ao invés, a crianca indica o objeto desejado apenas pelo toque fisico ou usando
a médo do adulto como ferramenta. Sulques (2018) menciona, ainda, que pesquisas
recentes também sugerem que diferencas no processamento sensorial subjazem as
diferencas na interacdo e comunicagdo sociais presentes em criangas pequenas com
transtornos de PEA.

Para Lima (2012), um dos fatores importantes e que pode constituir um sinal
precoce de perturbacdo na interacdo social é a atengdo conjunta, ou seja, a capacidade que
a crianca tem em partilhar a atengdo, com outro, acerca de um objeto ou acontecimento,
olhando alternadamente do objeto para o outro. Este tipo de alteracdo é observavel em
quase todas as etapas da sua vida. O ndo responder ao nome é uma outra competéncia que
as criangas com PEA tém dificuldade em realizar, ndo estando relacionada com problemas
auditivos, mas sim com o interesse social que este chamamento implica (Lima, 2012).
Para esta autora, o desinteresse em interagir com os outros, leva as criancas com PEA a

nao fomentar amizades ou estas serem muito restritas.

1.3.3. Impacto do diagnostico nos pais de criangas com PEA
Quando um casal planeia ter um bebé, a Unica coisa que espera € que seja uma
crianga saudavel, sem problemas. Siegel (2008) refere que & nascenca, 0 bebé com
autismo € quase sempre visto como sendo normal. Apesar de um muito pequeno nimero
de mées sentir, desde que o bebé nasceu, que algo de estranho se passava com o seu filho

com autismo, a maior parte sente que nada existe de errado.

10



Os pais/cuidadores destas criancas quando recebem o diagnostico de PEA passam
pela perda da crianga idealizada e vivenciam um processo de luto do filho “perdido”. Este
facto provoca nos pais sentimentos de inseguranca, divida e angustia (Felizardo, 2013,
Prado, 2005). O nascimento de uma criangca com PEA, traz mudancas ao nivel do seu
quotidiano, porém, a mudanca maior é no dia-a-dia das maes, pois para apoiarem o melhor
possivel o seu filho(a), acabam por abdicar da sua vida social, afetiva e profissional
(Smeha & Bosa, 2010, cit por Constantinidis, 2018).

Estudos realizados referem que ha evidéncias que na intervencéo terapéutica da
crianca, a implicacéo e o papel dos pais sdo determinantes para a orientar e indispensaveis
para dar-lhes sentido (Delion, 2015; Felizardo, 2013).

Assim e segundo Mahoney e Perales (2013, cit por Franco, 2016), a intervencéo
ndo é eficaz a ndo ser quando se promove a responsividade parental para com 0s seus
filhos, sendo que o desenvolvimento das criangas pode ser promovido através do estimulo
dos pais a interagirem de forma mais responsiva com elas.

Para Antunes (2018), quando se fala em terapia familiar, ndo se fala de um
processo que tem como objetivo curar as familias, mas antes de um método de intervencao
que coloca a familia no centro da construgdo de solucdes para os diferentes problemas
dos seus membros.

De acordo com o mesmo autor, se ser pai ou mde de uma crianca tipica é um
desafio, ser pai ou mie de uma crianca com uma PEA é um desafio é ainda maior. E
importante esclarecer que a PEA ndo é culpa dos pais. A familia ndo deve ser olhada
como a génese do problema, mas sim como parte da solucdo, como parceiro ativo no
processo terapéutico, complementar a qualquer intervencdo técnica.

Seguidamente, apresentamos um poema de uma mae que recebe o diagnostico de

autismo do seu filho e a perda do seu filho idealizado (Tabela 1).

Tabela 1
Poema de uma mée/cuidadora de uma crianga com autismo

Descobrir

Sono interrompido/E sonhos estilhagcados/Rodeiam o caos

Das avaliag@es de diagnostico e/ Das ressonancias magnéticas/O siléncio acompanha-nos até a casa.

Que lugar longinquo é esse/Para onde os teus grandes olhos azuis tantas vezes se viram?/

Posso seguir-te até 14/ E depois, s6 por uma vez/Podiamos ler um livro da Rua Sésamo juntos. Levei tanto tempo a
dizé-la/Essa palavra/Autismo/Autista/O meu menino/Que era suposto jogar basebol com o papa/Sentir-se
entusiasmado quando o carro dos bombeiros passasse.../E, agora, tudo o que fago/Reduz-se a sede de te ouvir
dizer/” Mama, posso beber sumo?”

Nota. Adaptado de “Seasons of loss”, de Connie Post, 1992
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1.4. Modelos de Intervencdo Precoce na crianca com PEA

A Intervengdo Precoce na Infancia é entendida como um sistema de apoio centrado
na crianca e na familia, com agdo preventiva e habilitativa no &mbito da educag&o, da satude
e da acdo social. Tem como finalidade assegurar condicdes facilitadoras do desenvolvimento
da crianca com deficiéncia, ou em risco de atraso grave de desenvolvimento, assim como
reforgar as competéncias familiares.

Neste sentido. o Decreto-Lei n°® 281/2009, de 6 de outubro, vem definir as
orientacdes reguladoras da Intervencéo Precoce na Infancia (IPI), para criancas entre 0s 0 e
0s 6 anos com risco grave de atraso de desenvolvimento, e/ou alteracdes nas funcdes e
estruturas do corpo, que limitem a participagdo das atividades tipicas para a sua idade, bem
como as suas familias. Cria, ainda, o Sistema Nacional de Intervencéo Precoce na Infancia
(SNIPI), que visa garantir condicdes de desenvolvimento para estas crianc¢as, incluindo
criancas com PEA. O SNIPI assenta na universalidade do acesso a um conjunto de medidas
de apoio integrado centrado na crianca e na familia, incluindo a¢es de natureza preventiva
e reabilitativa no ambito da salde, educacédo, seguranca social e na responsabilizacdo dos
técnicos e dos organismos publicos e na correspondente capacidade de resposta.

Tendo em conta toda a problematica que as criancas com PEA acarretam, o intervir
0 mais precocemente torna-se extremamente importante. Assim, face & necessidade de
intervir ao nivel da operacionalizacdo de comportamentos, da linguagem, da autonomia e
das competéncias sociais destas criancas, surgiram formas de melhorar essas capacidades
nas criancas com PEA. Deste modo e ao longo dos anos surgiram varios modelos de

intervencao.

1.4.1. Programa Portage

O Programa Portage (Bluma, Shearer, Frohman & Hilliard, 1978), um modelo de
interveng&o precoce, foi criado nos E.U.A., especificamente para comunidades rurais nas
quais as criancas tinham pouco acesso a escola, gracas a escassez de recursos. Esta falta
de recursos ao nivel da intervencio precoce originou a criacdo deste programa. E um
programa dirigido aos pais das criancas com necessidades educativas especificas
(Marques, 2000). O importante € que 0s pais possuam conhecimentos para ajudar nos
comportamentos inadequados, e ajudar a estimular as potencialidades dos seus filhos. Em
Portugal, em 1922, é criada a Associacao Portage, com a missdo de divulgar este tipo de
intervencdo as familias portuguesas. As carateristicas deste modelo consistem numa lista

de registo de comportamentos, sendo composta por 619 comportamentos, divididos em
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seis areas, numa ficha de sugestfes de atividades para um determinado comportamento,
e em folhas de registo de atividades que serd conjugada com a lista de registo de
comportamentos. Ainda de acordo com a autora, as fichas de atividades e a lista de registo
de comportamentos, encontram-se divididas em 6 areas de desenvolvimento, sendo elas
a estimulacéo do bebé, socializacdo, linguagem, autonomia, cognicao e desenvolvimento
motor (Marques, 2000).

1.4.2. O método TEACCH

O método Treatment and Education of Autistic and related Communication-
handicapped Children - TEACCH, foi criado por Schopler na década de 60, século vinte,
destinando-se a criangas com PEA de todas as idades. Este tem como objetivo primordial
o desenvolvimento da capacidade de realizar tarefas de forma auténoma. E um modelo
que se baseia na organizacgéo do espaco fisico, através de rotinas organizadas em quadros,
painéis ou agendas, e por meio de sistemas de trabalho, de forma a tornar o ambiente mais
facil para que a crianca 0 compreenda. Esta metodologia inclui a construcdo de um
calendério estruturado que usa imagens concretas e imaginativas que a crianga podera
consultar a qualquer momento, de modo a que saiba o que fez e o que iré realizar a seguir,

assim trata-se de uma forma de organizacéo do trabalho (Rodrigues, 2017).

1.43. A Terapia ABA

Lovaas, em 1973, criou a analise do comportamento aplicada, ou ABA (Applied
Behavior Analysis), que consiste numa abordagem da psicologia para compreender o
comportamento da criangca ou jovem. Assim, os comportamentos e as habilidades séo
ensinados através dos principios da teoria da aprendizagem. Este modelo traduz-se numa
intervencdo precoce intensiva junto de criangas com PEA, sendo o objetivo principal
deste método é levar as criancas a generalizar os comportamentos aprendidos para
conseguirem atingir outro patamar de ensino. Esta metodologia de atuacdo, investe na
formagéo dos pais, uma vez que estes necessitam de ajudar os seus filhos a alterar
comportamentos em casa, para posteriormente, aplicar noutros contextos. Neste contexto,
0S pais séo vistos como parceiros e um elemento da equipa que colabora sempre com eles

em contexto familiar (Rodrigues, 2017).

1.4.4. Modelo SON-RISE
O modelo SON-RISE, criado pelo casal Barry e Samahria Kaufman, no inicio da

década de 1970, nos EUA, valoriza a interagdo entre as pessoas, traduzindo-se no ensino,
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na criacdo e implementacdo de programas e acdes que se centram na crianca, onde esta
se torna participante. O programa ndo é um conjunto de técnicas e estratégias a serem
utilizadas com uma crianga, mas um estilo de se interagir, uma maneira de se relacionar
que inspira a participacdo espontanea em relacionamentos sociais. Atraves deste metodo,
0s pais aprendem novas formas divertidas de interagir com os seus filhos ao nivel social,
emocional e cognitivo. Distingue-se de outros modelos, porque é aplicado em contexto
de casa e mais propriamente no quarto da crianga. S&o usadas cores neutras para evitar
que a crianca se distraia e a0 mesmo tempo, diminuir os estimulos sensoriais. Durante as
sessOes, apenas estdo presentes um adulto e a crianca, para que as distracdes sejam
minimas e para quando as criangas se encontrarem sozinhas, consigam emergir a

iniciativa de brincar (Rodrigues, 2017).

1.4.5. Modelo FLOORTIME
O modelo Floortime foi desenvolvido por Greenspan e seus colaboradores,

em 1992, surgindo como uma forma de intervir e de compreender a PEA. Trata-se de um
modelo de intervencao educativo e intensivo, tendo como bases a individualidade de cada
crianga, a relacdo afetiva e os seus niveis de desenvolvimento emocional, DIR — model
(Developmental Individual Differences Relationship — BasModel). A sua atuacao é
realizada e direcionada tendo em consideracdo o0s interesses da crianca, 0 Seu
envolvimento nas atividades, os ambientes de jogo, os circulos de conversacdo, a
interacdo, as experiéncias da crianca, as diferencas de cada crianca e 0s seis niveis
funcionais de desenvolvimento emocional (atencdo, envolvimento, reciprocidade,
comunicacdo, utilizacdo de sequéncias de ideias e pensamento ldgico emocional)
(Rodrigues, 2017).

1.4.6. O sistema de comunicacdo PECS
O PECS - Picture Exchange Communication System ou Sistema de Comunicagéo
por Figuras - foi criado por Lori Frost e Andrew Bondy em 2002. Este sistema é
considerado como o Unico processo de treino de comunicagdo aumentativa/alternativa
que possibilita tanto ao adulto como a crianga com PEA e com outros défices de
comunicacdo, iniciar comunicacao. Através do PECS, ensina-se a crianga a comunicar
durante as suas rotinas funcionais e nas atividades de brincar. Inicia-se 0 ensino a crianca

a trocar com o terapeuta, com quem trabalha, a imagem do objeto desejado, sendo este
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“pedido” de imediato satisfeito, promovendo a tomada de iniciativa. A literatura realca
que é rapidamente adquirido pelas criancas mais novas e que contribui para o
desenvolvimento da fala. As fases intermédias, passam pela discriminagéo de simbolos e
pela sua organizagdo em “frases” simples. Nas Ultimas fases, a crianca é ensinada a
responder a perguntas diretas e a comentar. E importante salientar que, uma vez adquirido
este meio alternativo e/ou aumentativo de comunicagdo, a crianca passa a utiliza-lo com
todos os seus parceiros e dentro de qualquer contexto seja ele familiar, escolar ou social
(Rodrigues, 2017).

Assim e tendo em conta que a familia é a primeira instituicdo ou estrutura com a
qual a crianga contacta, logo que nasce e que a educacao lhe esta confiada, em primeira
instdncia, tem um papel fundamental no desenvolvimento desta. A familia ao ter
consciéncia da importancia da promocdo da autonomia do seu filho (a) atraves de
atividades diversificadas que visem o crescimento das varias areas de desenvolvimento

dele (a), vai aumentar as probabilidades de uma evolugdo mais rapida na sua crianga.
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2. Desafios a promogao da parentalidade

2.1. Conceito de parentalidade

A familia ¢ definida como “um conjunto de individuos que desenvolvem entre si,
de forma sistematica e organizada, interagdes particulares que lhe conferem
individualidade grupal e autonomia” (Relvas, 2003, p.11).

Segundo a abordagem sistémica de Ludwig Von Bertalanffy (1972), a familia é
um sistema aberto onde se realcam as relacdes dentro do sistema familiar e as rela¢fes do
sistema com o meio exterior. A familia constitui um grupo social primario, que
desempenha funcBes determinantes na formacdo e no desenvolvimento do individuo a
todos os niveis: afetivo, cognitivo e psicoldgico. E no seio familiar que sdo transmitidos
os valores morais e sociais que servirdo de base para o processo de socializacdo da
crianga, bem como as tradi¢Oes e 0s costumes perpetuados através de geragdes. Desde 0s
primeiros passos, 0s pais sdo 0s condutores dos conhecimentos. Cada novo passo que a
crianca da, cada palavra que aprende, cada conquista que alcanca é motivo de verdadeira
alegria e orgulho para pais.

A familia surge como um suporte de extrema importancia na medida em que
potencializa as aprendizagens da crianca a nivel da interagdo social, desde o nascimento
avida adulta. O ambiente familiar € um local onde deve existir harmonia, afetos, protecdo
e todo o tipo de apoio necessario na resolucdo de conflitos ou problemas de algum dos
membros. As relagdes de confianga, segurancga, conforto e bem-estar proporcionam a
unidade familiar (Antunes,2018).

As mudancas e transformacdes que ocorrem na organizacéo familiar, ao longo da
vida, damos o nome de ciclo vital da familia (Relvas, 2003). Em primeiro lugar, a familia
foca-se na relacdo conjugal, depois na gravidez e, posteriormente, na parentalidade.

Para Cruz (2005), existem cinco funcOes da parentalidade: i) satisfazer as
necessidades mais basicas da crianca; ii) disponibilizar a crianca um mundo fisico
previsivel e organizado, com espago, objetos e tempo para a existéncia de rotinas; iii) dar
resposta as necessidades de compreensdo da realidade e do meio; iv) satisfazer as
caréncias de afeto, confianca e seguranca; v) satisfazer as necessidades da crianca em
interagir socialmente e na comunidade.

O ciclo vital desta familia altera-se quando nasce uma crianga com PEA obrigando
a uma nova dinamica familiar. A organizacdo familiar sofre alteracdes tornando o

exercicio da parentalidade dificil (Felizardo, 2013; Rodrigues, Fonseca & Silva, 2008).
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Prado (2005) refere que este processo de adaptacéo e de reorganizacao familiar pode levar
algum tempo, pois o diagndstico de PEA sé é conhecido habitualmente alguns anos apds
0 nascimento da crianca.

A noticia de o/a filho/a ter PEA da origem a uma mistura de sentimentos e
pensamentos nos pais, designadamente no que diz respeito a encontrar e iniciar uma
intervengdo especializada (Felizardo, 2013).

Inicialmente, o diagnostico, a dificuldade em encontrar um bom programa de
intervencdo e a incerteza que se avizinha podem fazer com que muitos pais sintam
vontade de desistir.

Estudos realizados no &mbito das consequéncias do diagndstico inicial de PEA na
familia, referem que o “impacto teve, obviamente, consequéncias emocionais de curto e
médio prazo: sofrimento, choro, sentimento de ser Unico, estar s e isolado, ndo conseguir
dormir ou descansar” (Franco, 2013, p. 39).

O contexto familiar sofre alteragdes imediatas porque ocorre uma interrupcao das
rotinas diarias e a transformacdo do ambiente emocional. A PEA traz mudancas ao nivel
do quotidiano, porém, a mudanca maior (e como ja foi dito anteriormente) € no dia-a-dia
das mées. Ao observarem a dependéncia do filho(a), estas maes passam a dedicar-se
totalmente a eles (Zanatta et al, 2014, cit por Constantinidis, Silva, & Ribeiro, 2018).
Devido a esse facto acabam por ter que redimensionar as expectativas quanto ao futuro
do filho e ao seu préprio futuro. Os encargos gerados pelos cuidados com essa crianca
podem levar ao enfraquecimento da vida social, afetiva e profissional (Constantinidis et
al., 2018).

A adaptacdo a esta nova realidade familiar é concretizada a partir dos vinculos que
se formam entre os diferentes elementos constituintes da familia. Esta ao unir-se em torno
das dificuldades da crianca torna essa unido determinante no inicio da adaptacédo
(Sprovieri e Assumpgéo, 2001, cit por Andrade & Teodoro, 2012). As dificuldades
apresentadas pela crianca tornam muitas vezes inviavel a reproducdo das normas e dos
valores sociais da e na familia e, consequentemente, a manutencdo do convivio social.
Andrade e Teodoro (2012) sdo da opinido que o efeito das dificuldades inerentes a PEA
sobre a familia vai depender de uma complexa interacéo entre a gravidade dos sintomas
da crianca e as caracteristicas psicoldgicas dos pais, tais como a percecdo autoeficacia e,
a disponibilidade dos recursos comunitarios e sociais que obtiverem, como é o caso do

apoio a familia, designadamente no que a parentalidade.
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2.2.Programas de promocao da parentalidade

A identificacdo da necessidade de intervir precocemente junto dos pais e crian¢as
tem encontrado resposta na proliferacdo de programas de intervencdo que visam a
promocdo de competéncias emocionais e sociais junto das criangas, dos pais e/ou dos
educadores, bem como a construcdo de uma parentalidade positiva. Muitos desses
programas foram criados e desenvolvidos, em primeiro lugar, nos EUA, no Canada e no
Reino Unido, tendo vindo a registar-se, também, uma progressiva afirmacéo no espaco
nacional. E o caso de programas como The Incredible Years, 1990; Promoting Alternative
Thinking Strategies — PATHS, 2001; Program of Center on the Social and Emotional
Foundations for Early Learning; Strenghteing Families Program, 2003, Projeto Crescer
a Brincar; Em Busca do Tesouro das Familias, 2010; Espaco de Familia, 2011; Ser
Familia, 2003, entre outros.

Os programas de educacéo parental e familiar tentam responder as necessidades
destas familias tendo presente a complexidade sistémica inerente a parentalidade. Este
tipo de educacéo refere-se a uma variedade de intervencdes desenhadas com o objetivo
principal de promover estratégias parentais positivas e eficazes, capacitando o0s
pais/cuidadores para um melhor exercicio da sua parentalidade e otimizando, assim, o
desenvolvimento saudavel e harmonioso dos seus filhos (Coutinho, Seabra-Santos, &
Gaspar, 2012).

Segundo Conselho Consultivo das Familias (Ministério do Trabalho e da
Seguranca Social, 2009), os doze principios da parentalidade positiva incidem nos aspetos
infra discriminados: 1) reconhecer que todas as criangas e todos os pais sao titulares de
direitos e também estdo sujeitos a obrigacdes; 2) perceber que 0s pais sdo 0s principais
responsaveis pela crianca, devendo respeita-la de acordo com os seus direitos; 3) legitimar
como positiva e necessaria a cooperacao entre o0s pais e outros agentes de socializa¢do da
crianca; 4) assegurar que 0s pais e as criangas sejam envolvidos na elaboracéo e aplicagédo
das politicas e medidas que Ihes sdo destinadas; 5) promover a igualdade de oportunidades
de ambos o0s progenitores no exercicio da parentalidade positiva; 6) constatar a
necessidade de condicGes de vida que permitam aos pais a sua realizacdo pessoal e que
sejam adequadas ao exercicio da parentalidade positiva, nomeadamente a independéncia
social e econdmica e 0 acesso a bens e equipamentos de apoio as familias; 7) respeitar as
diferentes formas de parentalidade e de situacfes parentais atraves de uma abordagem
pluralista; 8) reforcar a parentalidade positiva através de mecanismos incentivadores que

aproveitem o potencial natural dos pais; 9) conceber os mecanismos de reforco a
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parentalidade positiva numa perspetiva a longo prazo de forma a garantir a sua
sustentabilidade; 10) Garantir redes adequadas de apoio a parentalidade positiva com
padrbes de qualidade, reconhecidas, imparciais e segundo este conjunto de principios
comuns aos diversos niveis de atuacdo; 11) assegurar uma cooperacao intersectorial aos
diversos niveis iniciando e coordenando neste dominio as acdes de diferentes agentes
envolvidos, com o fim de aplicar uma politica global e coerente; 12) promover a
cooperacao internacional e facilitar a troca de conhecimentos, experiéncias e boas préaticas
em matéria de parentalidade positiva.

Subjacentes aos diversos programas, estdo varios modelos teéricos:

- O modelo comportamental, que se centra numa aprendizagem behaviorista e
social, ou seja, este programa destaca o treino dos pais para que apliqguem procedimentos
e técnicas validados empiricamente, de modo a controlar 0 comportamento atipico da
crianca (Medway, 1989);

- O modelo reflexivo de Carl Rogers (PET- Parent Effectiveness Training), que
enfatiza a tomada de consciéncia parental, a compreenséo e aceitacdo dos sentimentos da
crianca e que incide nas competéncias de comunicacao pais-filhos e na resolucdo de
conflitos, com o proposito de assim fortalecer os lacos familiares. Este programa tem
como principios: realcar o valor do amor incondicional, a escuta ativa por parte dos
pais/cuidadores, a importancia da modelagem parental, o encorajamento da crianga para
encontrar as resolucfes para 0s seus préprios problemas, a retirada da punicéo (fisica ou
outra) como medida para disciplinar a crianca;

- O modelo Adleriano (STEP- Systematic Training Effective Parenting) que tem
em conta a compreensao, igualdade e respeito matuo nas relacfes pais-filhos, encoraja o
uso das consequéncias naturais e l6gicas como substituto da recompensa e da punicao e
respeita uma comunicacao aberta;

- E 0 modelo da Parentalidade Ativa, que promove a lideranca e modelagem
parental, a disciplina positiva o respeito mudtuo e a comunicacao aberta.

Para Peixoto (2015), os diferentes modelos de educagdo parental partilham
objetivos em comum, entre o quais: i) reduzir os fatores de risco familiares e aumentar 0s
fatores de protecdo; ii) prevenir problemas de desenvolvimento da crianga; iii) promover
as relacbes familiares saudaveis e dotar os pais de conhecimento acerca do
desenvolvimento infantil; iv) reduzir o recurso a punicdo e atitudes negligentes e

desenvolver competéncias parentais ajustadas positivas; v) promover o autoconhecimento
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e autorreflexdo (por exemplo, valores, crencas); vi) melhorar a qualidade dos afetos e da
relacdo de vinculag&o pais-filhos, entre outros. ..

Estudos realizados revelam, de uma forma bastante consensual, que o0s
pais/cuidadores e familias que completam os programas revelam estar mais aptos a lidar
com 0s comportamentos negativos e a promover comportamentos desejaveis nos filhos.
Demonstram também mais expressdes de afeto e menor recurso a estratégias coercivas.
Os pais revelam maior confianca e satisfagcdo no seu papel parental e menos sentimentos
negativos como angustia, stresse e colera (Abreu-Lima et al, 2010).

Os programas podem assumir formatos diversificados: i) intervencdes
individualizadas; ii) intervencbes em grupos (com modelos estandardizados e
estruturados); e iii) intervengdes baseadas em meios de comunicagdo. Em Portugal, as
intervencdes assumem, geralmente, um formato grupal (Abreu-Lima et al, 2010).

Outro aspeto que deve ser destacado neste ambito diz respeito aos diferentes

estilos parentais, explicados pelo seguinte:

Conjunto de atitudes parentais em relacdo a crianca, incluindo os comportamentos
correspondentes as praticas educativas, em particular, mas também a vinculacéo
afetiva, i.e., a dimensdo emocional presente na relacdo, no contexto da qual sdo
preferencialmente utilizadas determinadas estratégias educativas e comunicados
determinados tipos de valores, objetivos, crencas e expectativas. (Darling e

Steinberg, 1993, p. 448)

Baumrind (1971), refere que os progenitores parecem diferir notavelmente nas
areas centrais de educacdo dos seus filhos, nomeadamente no controlo, na comunicacao,
no calor afetivo e nas exigéncias de maturidade que exigem das suas criancas.

De acordo com Baumrind (1971), existem varios tipos de estilos parentais,
definidos a partir das diferencas em dimensdes como o tipo de controlo/préticas
disciplinares, afeto e comunicacdo. No estilo autoritario, a autora refere que existe muito
controlo e pouco afeto por parte dos pais, 0os quais estdo centrados em si proprios.
Observa-se um foco exclusivo na disciplina rigorosa e na obediéncia absoluta dos filhos,
as necessidades e desejos dos filhos ndo sdo considerados e ndo é valorizado o didlogo

entre pais-filhos. Este estilo, ainda, recorre a medidas punitivas para influenciar o
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comportamento da crianca; J& no estilo permissivo (Baumrind, 1971), os pais tém pouco
controlo e muito afeto sobre os seus filhos, verificando-se auséncia de normas ou 0 néo
encorajamento da obediéncia a padrdes comportamentais externos. H4 uma excessiva
tolerancia e liberdade dada a crianca, sd@o notorias atitudes de calor afetivo e de
comunicacgdo positiva para com ela, e 0s pais sdo vistos como recursos de apoio e ndo
como modelos educativos; O estilo indiferente (Baumrind, 1971), remete para as
situacGes em que existe pouco controlo e pouco afeto. Trata-se de pais egocéntricos e
pouco interessados nos filhos, que ndo sdo exigentes mas Sd0 pouco responsivos,
apresentam desresponsabilizacdo ou baixo compromisso com o papel parental, ndo
providenciam afeto, controlo e empatia, e respondem apenas as necessidades basicas ndo
promovendo 0 apoio e 0 suporte consistente e continuado; O estilo superprotetor,
subentende muito controlo e muito afeto, ou seja, existem poucas normas, regras ou
limites. Os pais sdo emocionalmente dependentes dos filhos, tentam a “todo o custo”
evitar que os filhos sofram, recompensam excessivamente os comportamentos dos filhos
e justificam todos os erros comportamentais das criangas; Por ultimo o estilo
orientador/assertivo, equilibra controlo e afeto, ou seja, a figura parental estabelece
limites e normas de comportamento num ambiente de calor afetivo e de comunicacao
positiva, a0 mesmo tempo que, imp&e exigéncias de maturidade a crianga, tendo em conta
as necessidades desenvolvimentais, 0s interesses especiais e as capacidades dos seus
filhos. O controlo é conjugado com o encorajamento da autonomia e com afeto positivo.

Deste modo, pode-se concluir que os pais autoritarios tendem a ter criancas que
sdo obedientes, mas infelizes e inseguras e que as criancas de pais permissivos sdo pouco
confiantes nelas préprias e tém dificuldades a nivel do autocontrolo (Peixoto, 2015).

De acordo com Peixoto (2015, pp. 54), “as criancas cujas figuras parentais se
caraterizam predominantemente por um estilo democratico/orientador/assertivo sao as
mais felizes, socialmente competentes e com capacidades de realizagao”.

Em suma, ndo existe uma formula que defenda o éxito no desempenho das fungdes
parentais. O que se torna importante é a criacdo de condi¢cbes que ajudem o0s
pais/cuidadores a aprender a serem 0s melhores pais para os seus filhos, mantendo sempre
presente a ideia de que ser pai/cuidador € um processamento que se constrdi, na medida
em que as formas de lidar com os filhos vdo evoluindo com as vivéncias e as

aprendizagens quer dos pais/cuidadores, quer dos filhos. (Baumrind,1971)
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1. Plano de Investigacao

1.1. Contextualizacao e justificacdo do estudo

Para Coutinho (2012), quando um profissional tem de responder a novas
exigéncias de uma dada situacao ou fazer uma avaliacdo de um programa, a investigacédo
do tipo exploratorio é a mais eficaz para a prossecucao desse objetivo.

A temética escolhida esté relacionada com a vida profissional da discente, que
como terapeuta da fala tem trabalhado com criancas com PEA e suas familias. Com estas
familias surge uma necessidade de averiguar formas de como os poder auxiliar nesta
jornada. Torna-se, assim, importante entender como decorre o exercicio de parentalidade
nestas familias e quais poderdo ser os contributos para um bom desenvolvimento
comunicacional, comportamental e social dos seus filhos.

Segundo Guerra (2010), a investigacdo possibilita a produgdo de conhecimento
sobre a realidade, a inovacdo de cada caso, a producdo de mudangas sociais e, ainda, a
criacdo de competéncias nos intervenientes. Ainda para 0 mesmo autor, a investigacéo €
um processo continuado e ndo pontual.

Assim, este projeto de mestrado tem implicito um plano experimental, recorrendo-
se a medidas pré e pos tratamento, com um grupo experimental e um grupo de controlo.
O programa “PE” do autismo é uma das variaveis manipuladas, com duas condigdes,
nomeadamente participacdo e nao participacdo na intervencao, e a variavel momento de
avaliacdo, analogamente com duas condicdes: pré e pos-teste.

A condicéo de participacdo na intervencao corresponde ao grupo experimental e
a condicdo ndo participacdo ao grupo de controlo. Aos dois grupos se executa a recolha
de dados em dois momentos, um previamente & implementagdo do programa (momento
pré-teste) e um posterior a implementagdo do programa (momento pos-teste).

A satisfacdo com a vida, a eficacia, o conhecimento sobre a perturbacdo, os
comportamentos, a comunicacdo e a interagdo das criangas com PEA, foram as variaveis
dependentes avaliadas em ambos 0s grupos naqueles dois momentos.

Desenvolver-se-4, entdo, uma proposta e implementacdo de um programa de
formagéo parental para pais/cuidadores de criangas com PEA, que potencie
comportamentos parentais promotores do desenvolvimento da linguagem e comunicagéo
dos seus filhos, apds construcdo, aplicacao e analise de questionarios aos pais/cuidadores.

A implementagdo seré seguida de nova recolha de dados.
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Tendo em conta as caracteristicas da populacdo deste projeto de investigacdo
(pais/cuidadores de criangas com PEA), denota-se que este publico-alvo se encontra em
risco de desenvolver préticas parentais prejudiciais para o desenvolvimento dos seus
filhos (as). Sabendo que todas as varidveis sdo importantes, e relevantes no
desenvolvimento de uma relacéo saudavel entre pais, maes, filhos e filhas, e sabendo que
0 exercicio da parentalidade é uma tarefa exigente e envolvente, o tipo de intervencdo
terd como objetivo trabalhar com estas familias com o intuito de as munir de ferramentas
que potenciem as suas competéncias e promovam praticas parentais positivas. Pretende-
se apoiar o0s pais e 0s cuidadores participantes através do aconselhamento, transmissao de
contelidos, estratégias para lidar com as suas criancgas, partilha de exemplos de boas
praticas e generalizacdo de aprendizagens.

Como finalidade ultima, este estudo visa o desenvolvimento de um programa de
parentalidade com estratégias para a intervenc¢do junto de familias de criancas com PEA,
numa ética de parentalidade positiva e com recurso a valorizacao familiar. Pretende-se
maximizar as potencialidades das familias, para que as criangcas possam desenvolver a

sua capacidade linguistica e comportamental em ambientes saudaveis e securizantes.

1.2. Formulagéo do problema de investigacéo
Coutinho (2011), afirma que o problema da investigacéo atende aspetos como: 0

objetivo geral e especifico, a metodologia onde sdo incluidas as atividades, as técnicas e
instrumentos e a definicdo da amostra. Assim, a questdo tematica deste projeto é a
seguinte:

Em que medida a participacdo de pais/cuidadores de criangas com PEA, num
programa de formacéo/educacao parental potencia comportamentos parentais positivos

para o desenvolvimento linguistico e comportamental das criancas?

1.3. Definigéo dos objetivos
Estipularam-se como objetivos da investigacéo, decorrentes da implementagdo do

programa de intervencao parental, a saber:
- Conhecer as necessidades e fragilidades dos pais/cuidadores participantes na

investigacao;
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- Desenvolver um programa de educacéo parental para pais/cuidadores de criangas
com Perturbacgédo do Espectro do Autismo (PEA);

- Dotar os pais/cuidadores de um maior conhecimento sobre a PEA e a
importancia e complementaridade entre comunicacdo e linguagem no
desenvolvimento da crianca;

- Promover nos pais/cuidadores novas estratégias de intervencdo ao nivel da
comunicagéo e da linguagem dos (as) filhos (as);

- Promover a alteracdo de comportamentos parentais e praticas educativas,
explorando competéncias de gestdo do comportamento da crianca,
nomeadamente, a utilizacdo de estratégias positivas de modificacdo
comportamental, minimizando conflitos intra e extrafamiliares;

- Promover dimensdes do funcionamento parental, especificamente, o sentido de
competéncia parental e o bem-estar/ qualidade de vida dos cuidadores

participantes no programa de formacéo parental.
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2. Metodologia

2.1. Tipo de estudo

Uma vez que para analisar a participacdo de todos os elementos envolvidos na
Formacdo Parental se ira privilegiar a compreensdo das relagdes complexas, iremos adotar
um estudo misto, o qual inclui uma componente com analises qualitativas, que pretende
ser naturalista, interpretativa, descritiva, construtivista e de observagéo participante tal
como preconiza Pardal e Lopes (2011) e uma componente gquantitativa, que parte da
formulacdo de um problema. Este problema de investigacdo atende a aspetos como: o
objetivo geral e especifico, a metodologia, onde sdo incluidas as atividades, as técnicas e
instrumentos e a definicdo da populacdo/amostra.

A escolha pela conjugacdo de metodologias de carécter quantitativo e qualitativo
esta diretamente relacionada com o fato de que se conseguir obter informacédo a qual
provavelmente ndo se teria acesso, mediante a utilizacdo isolada dos métodos. Com a
analise qualitativa, segundo Fortin (1999), pretende-se fomentar a compreensao,
observacdo, descrigdo e interpretacdo do fendmeno em estudo. Ainda, para Pardal e Lopes
(2011), o paradigma qualitativo considera o investigador como parte do objeto de estudo,
que pode ser condicionado ao longo da aplicacdo do mesmo levando-nos, em Ultima

analise, a compreensdo dos acontecimentos.

2.2. Participantes e contexto

Coutinho (2011) define populacdo como um grupo de pessoas a quem se pretende
generalizar os resultados e que partilham uma particularidade comum. Assim, a
populagéo neste projeto refere-se a pais/cuidadores de criangas com PEA. A amostra, que
resulta da selecdo do numero de sujeitos a participar no estudo e que devem ter
tendencialmente as mesmas caracteristicas da populacdo, € constituida por 19
pais/cuidadores de criangas com PEA que se enquadravam na faixa etaria dos 36m aos
5:11m, idade em que surge a linguagem.

Com o intuito de se perceberem as necessidades e fragilidades dos
pais/cuidadores, 0s participantes responderam a um questionario e a duas escalas
inicialmente. Da amostra da qual se pretendia intervir, foram selecionados, de forma
aleatdria, 10 destes pais/cuidadores para participarem num programa de formagéo

parental que integravam o grupo experimental, e os restantes 9, o grupo de controlo. No
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entanto, os pais/homens que integravam 0 grupo experimental, ndo se mostraram
disponiveis para participar no programa. Assim, o grupo de experimental foi composto
por mées/cuidadoras.

Participaram, entdo, no estudo um total de oito (n=8) maes/cuidadoras no grupo
experimental e onze (n=11) no grupo de controlo.

A Tabela 2 descreve as caracteristicas dos participantes, adquiridas através da

recolha dos dados no momento prévio a implementac&o do programa.

Tabela 2
Caracteristicas descritivas dos participantes

Grupo Experimental

Sexo Idade Nivel de escolaridade Numero de filhos
M F 28-34 35-41 42-48 4955 9ano  12°ano  Licenciatura 0 1 2 3
- 8 4 1 2 1 - 2 6 - 4 4 -
Grupo de Controlo
Sexo Idade Nivel de escolaridade Numero de filhos
M F 28-34  35-41 42-48 4955 9ano  12%ano  Licenciatura 0 1 2 3
9 2 1 4 5 1 4 5 2 - 5 4 2
Valores Totais
Sexo Idade Nivel de escolaridade Numero de filhos
M F 28-34 35-41 42-48 49-55 9°ano 12°ano Licenciatura 0 1 2 3
9 10 5 5 7 2 4 7 8 - 9 6 2

Relativamente a idade das participantes, estas tinham idades compreendidas entre
28 e 0s 52 anos, sendo a média de idades correspondente a 39.8 + 6.7 anos.

No que diz respeito ao nivel de escolaridade, observa-se que a maior parte dos
participantes tem licenciatura (n=8), 12° ano (n=7) ou ainda 9° ano (n=4).

Quanto ao namero de filhos, verifica-se que a maioria das familias tinha um filho
(n=9). As situacbes de dois (n=6) e de trés filhos (n=2) sdo menos frequentes. E
importante salientar que determinadas familias participantes sdo reconstruidas, incluindo
uma situacao de uma crianga que se encontra sob tutela de cuidadores e ndo com os seus

progenitores bioldgicos.

2.3. Instrumentos de recolha de dados
Vérios foram os instrumentos aplicados neste projeto de investigacdo e que se
descrevem de imediato.
Na primeira parte do estudo, anterior a colaboracdo na implementacdo do
programa “PE” do autismo, recorreu-Se a um questionario com as seguintes partes (Anexo
C):
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- Parte | — dados sociodemograficos: identificacdo do participante (qual a ligacdo
familiar a crianca, estado civil, idade, residéncia, escolaridade e profissdo); e a
constituicdo do agregado familiar (onde sdo abordados os seguintes temas: grau de
parentesco, idade, o numero de filhos, anos de escolaridade e a crianca que é
acompanhada na consulta).

- Parte Il — diagndstico da crianca. Nesta parte, foram concebidas questfes
abertas, construidas para este estudo, sobre quando é que os pais/cuidadores tinham tido
necessidade de falar sobre os comportamentos dos seus filhos e quais 0s comportamentos
que 0s preocupavam; a quem € que tinham recorrido para manifestar as suas preocupacoes
(amigo(a), medico de familia, pediatra, educadora de infancia, psicélogo ou outro); com
que idade foi dado um diagnostico de PEA (antes dos 2 anos, aos 2 anos, entre os 2-3
anos, entre os 3-4 anos, entre 0s 4-5 anos ou depois dos 5 anos); qual tinha sido a primeira
reacao ao diagnostico (choro, tristeza, angustia, revolta, soliddo ou outra e qual); e qual
era 0 conhecimento que considerava ter sobre a PEA (nesta as pessoas tinham que se
posicionar numa escala de Likert de cinco pontos, que varia entre “Nenhum” ¢ “Total”)
e pedia para descrever.

- Parte Il — dificuldades da crianca: constituido por 18 itens retirados e
modificados (a) da escala CARS - Chilhood Autism Rating Scale (Schopler, 1988), uma
escala de avaliagdo que tem como objetivo identificar criangas com autismo e distingui-
las de criancas com atraso no desenvolvimento sem autismo. Inclui quinze itens
comportamentais, designadamente: relacdo com pessoas, imitacdo, resposta emocional,
uso do corpo, uso de objetos, adaptacdo a mudanca, resposta visual e auditiva, resposta e
uso do paladar, do cheiro e tato, medo ou nervosismo, comunicagdo verbal, comunicagéo
ndo-verbal, nivel de atividade, nivel e consisténcia de resposta intelectual e impressdes
gerais, e (b) da Escala Compreensiva de Avaliacdo do Comportamento do Conners
(Conners, 1997), que é um instrumento mais amplo, com vérias informac6es, usadas para
obter uma compreensdo ou visao geral dos comportamentos das criancas, destinada a pais
e a professores. Os itens usados dizem respeito a linguagem, comunicacao, interacéo e
comportamentos das criancas. E organizado por 27 itens em relacio as quais 0s pais tém
de se posicionar numa escala de Likert de quatro pontos, que varia de “Nunca” e “Muito
frequente”. O tempo necessario para preencher esta ferramenta ¢ de cerca de 15 a 20
minutos.

- Parte IV — Dificuldades/duvidas nas praticas dos pais/cuidadores: nesta parte,

foi elaborada uma questéo aberta onde era pedido aos pais/cuidadores que enumerassem,
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por ordem de dificuldade, os desafios que como progenitores sentiam ter em relacédo a
perturbacdo dos seus/suas filhos (as).

- Parte V — A Escala de Sentido de Competéncia Parental (PSOC) de Seabra-
Santos e colaboradores (2015); um instrumento de autorresposta que avalia as atitudes e
sentimentos relacionados com o ser méae/pai. E constituida por 17 afirmacdes em relagio
as quais os sujeitos tém que se posicionar numa escala Likert de cinco pontos, que varia
entre “Concordo plenamente” ¢ “Discordo totalmente”. O tempo necessario para
responder ao instrumento é de cerca de 10 a 15 minutos;

- Parte V1 — A Escala de Satisfacdo com a Vida - SWLS (Simdes et al, 2006). E
uma escala que esta direcionada para analisar/medir como 0s pais se sentem em relacdo
a vida que levam. E constituida por 5 questdes sobre as quais 0s sujeitos se devem
posicionar numa escala Likert de cinco pontos, que varia entre “Concordo muito” e
“Discordo muito”. O tempo necessario para responder ao instrumento ¢ de cercade 2 a 5
minutos.

Também foi aplicado o Teste de Avaliagdo da Linguagem na Crianca - TALC
(Sua-Kay & Tavares, 2006). O TALC pretende ser um teste claro nos aspetos da
linguagem para criancas em idade pré-escolar. Este teste divide-se em duas partes: a
primeira destina-se a avaliar 0s aspetos que dizem respeito a compreensdo, através de trés
subtestes; a segunda parte é constituida por quatro subtestes para analise de areas da
expressdo. O tempo de preenchimento necessario para responder ao instrumento varia
entre 30 a 45 minutos.

Ap6s a implementacdo do programa “PE” do autismo, onde participaram 8
mdes/cuidadoras, foi aplicado ainda um questionario sobre a perce¢do do impacto da
participacdo (Anexo H). A toda a amostra do estudo (19 elementos) foi aplicada
novamente a pergunta nimero 5, que correspondia ao conhecimento dos participante
sobre a PEA e que descrevesse a perturbacao, do pré questionario e ainda as escalas PSOC
e SWLS.

2.4. Procedimentos
Apbs revisdo bibliografica que incidiu sobre as problematicas da PEA, a
organizacao familiar e competéncias parentais destes pais/cuidadores, foram selecionados
instrumentos validados nestas areas que permitissem medir o grau de satisfacdo e de

eficacia da implementacdo de um programa parental na PEA.
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Os procedimentos deste projeto de investigacdo tiveram inicio a 5 de dezembro
de 2018 através do pedido formal ao conselho de Administracdo do Centro Hospitalar TV
- CHTV (Anexo A) e da realizagdo de uma carta para a Comissio de Etica do CHTV
(Anexo B), solicitando a submissdo deste projeto. O parecer positivo por parte destes
organismos hospitalares foi dado a 19 de fevereiro de 2019.

A resposta destes organismos foi positiva, portanto iniciou-se o contato com a
Consulta de Desenvolvimento do CHTV solicitando a sua colaboracdo para o
encaminhamento de familias de criangas com PEA, para se proceder a recolha da amostra.

Foi entdo elaborado um questionario pre-teste, que consiste na aplicacdo de um
questionario numa versao preliminar, ou seja, ele é fundamental para que a pesquisa seja
realizada sem grandes dificuldades para os participantes e compreendida pelos
entrevistados, aumentando a eficiéncia e a eficdcia da mesma. Para a aplicacdo do pré-
teste é necessaria uma pequena amostra de individuos do publico-alvo do universo a ser
pesquisado. Este foi aplicado a quatro pais, para aferir a inteligibilidade dos itens, tendo
sido necessério efetuar alteracGes. Foi retirada da primeira parte, o item “Quantos anos
andou na escola”, da pergunta n® 6, uma vez que nao foi respondida por nenhum dos pais.
Apbs esta modificacdo foi efetivada a aplicagdo dos instrumentos direcionada a
pais/cuidadores de criangas com PEA.

Aplicaram-se 0s instrumentos - Escala de Sentido de Competéncia Parental
(PSOC) (Seabra-Santos & Pimentel, 2007) (Anexo E) e Satisfaction whith Life Scale
(SWLS - Diener, Emmons, Larsen & Griffin, 1985) (Anexo F), para avaliar o Sentido de
Competéncia Parental e Satisfacdo com a Vida respetivamente. Procedeu-se ao pedido de
autorizacdo formal, as autoras, realizado via correio eletrénico a 25 de janeiro de 201,
tendo obtido resposta favoravel a 29 do mesmo més.

A Consulta de Desenvolvimento, triou da populacdo, que apoia com PEA, uma
listagem com 4 de criancas, tendo em consideracdo os critérios de inclusdo/exclusao que
Ihe foram dados previamente. Apds a rececdo desta lista em dezembro de 2018, a
investigadora entrou em contacto direto e via telefonica com os seus pais/cuidadores e
deu inicio a entrega dos questionarios em janeiro de 2019. Tambeém foram triadas seis
familias da Consulta de Medicina Fisica e de Reabilitagdo (MFR), do CHTV.

A selecdo da amostra foi realizada de forma aleatoria, tendo sido selecionadas 10
familias, que cumpriam os critérios de inclusdo deste projeto.

Para avaliar as competéncias comunicativas das criangas envolvidas nesta

investigacdo, foi aplicada a Bateria de Avaliacdo da Linguagem — TALC (Teste de
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Avaliacdo da Linguagem na Crian¢a, Sua-Kay & Tavares, 2006). Esta avaliacdo teve
como objetivo classificar as alteracfes de linguagem destas criancas, de modo a criar
material adequado & implementacdo do programa de parentalidade.

Com base na aplicagio dos instrumentos referidos anteriormente,
especificamente, a analise das necessidades e fragilidades dos cuidadores, procedeu-se a
escolha e realizagcdo dos temas a integrar o programa - “PE” do Autismo”. Seguiu-se a
sua implementacdo, que se realizou em 7 sessdes. A aplicacdo do programa de
parentalidade decorreu em contexto hospitalar, o que permitiu assegurar um ambiente
controlado e com recursos materiais ajustados ao mesmo.

No final da aplicagdo do programa “PE” do autismo, as mdes/cuidadoras foi
aplicado um questionario sobre a percecao do impacto da participacdo (Anexo H). A toda
a amostra do estudo (n=19) foi aplicada novamente a pergunta numero 5, que
correspondia ao conhecimento dos participantes sobre a PEA e que o descrevesse, do pré

questionario e ainda as escalas PSOC e SWLS.

2.5. Técnicas de analise de dados

A técnica estatistica a ser usada sera através de um programa SPSS. A fim de
obtermos uma amostra que satisfaca o nivel de confianca de 95% e o intervalo de
confianca de 5%, o nimero de participantes devera ser de 19 pais/cuidadores de criancas
com PEA.

No que diz respeito as questdes ndo estruturadas, as respostas dos participantes
foram objetos de analise de contetido (Bardin, 2011).

A andlise de conteldo é uma técnica utilizada pelo investigador, para avaliar
sistematicamente um corpo de texto, de forma a quantificar respostas ndo mensuraveis.
A andlise efetuada neste projeto teve caracter exploratorio, realizando-se uma pré e pos
analise do material recolhido e tratamento dos resultados, permitindo inferéncias e
interpretacdes das informacg6es recolhidas pela aplicacdo dos questionérios (Coutinho,
2011).
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3. Resultados e implementacdo do Programa “PE” do autismo

3.1. Resultados pré implementac¢io do Programa “PE” do autismo
Nesta parte do presente estudo, dedicamo-nos especificamente a avaliacdo dos

resultados da pré implementagdo do Programa “PE” do autismo. Descrevem-se de
seguida os resultados obtidos mediante recurso a um questionario, elaborado
intencionalmente para este estudo.

Denzin e Lincoln (1998) afirmam que o investigador qualitativo constréi um
texto de investigacdo. Esse texto é, assim, recriado como um documento de trabalho
interpretativo, no qual passa a tentativa do pesquisador de conferir significado ao que
recolheu e assimilou.

No tratamento de dados pretendeu-se ter presente o fato de que existem variadas
interpretacdes para os materiais retirados através do questionario, sendo numerosa as
opcdes que é necessario tomar, o que implica rejeitar outras, que também poderiam ser
validas.

Para analisar os resultados obtidos, recorreu-se a metodologia de anélise de
contetdo (Coutinho, 2011). Considerando os temas que se intencionava que cada
questdo do questionario avaliasse, desenvolveram-se quadros de topicos, das quais se
organizaram categorias e subcategorias, para posteriormente quantificar os dados
obtidos.

E importante salientar que determinados itens do questionario eram
objetivos/estruturados, correspondendo a questdes de caracterizacdo, a saber:
residéncia; profissdo; grau de parentesco; crianga que € acompanhada na consulta.

Foram identificados os seguintes temas relevantes no tratamento dos dados do
questionario:

1)  Quando é que sentiu necessidade de falar sobre os comportamentos
do seu filho(a);

2)  Quais 0s comportamentos que 0 preocuparam;

3)  Aquem recorreu para manifestar as suas preocupacoes;

4)  Com que idade foi dada um diagnostico de PEA;

5)  Qual foi a sua primeira reacéo ao diagndstico;

6)  Qual conhecimento considera ter sobre a PEA;
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7)  Descricdo do conhecimento sobre a PEA;

8)  Qual/quais dos comportamentos emocionais e de interacdo que o
seu filho(a) apresenta;

9)  Dificuldades/dividas nas praticas dos pais/cuidadores.

10)  Quais as capacidades e competéncias como pais (através da escala
PSOC)

11) Como avalia a satisfacdo com a vida (através da escala SWLS)

Os resultados serdo organizados e apresentados tema a tema. Cada tema, salvo o
1), 3), 4) e 0 5), foi objeto de analise de contetdo, sendo organizado em categorias e
subcategorias e ilustrados através de uma tabela, onde estdo apresentadas frequéncias
(absolutas e relativas) das unidades de registo dos participantes. Seguidamente,
apresentamos os resultados descritivos, bem como os decorrentes da analise categorial

dos relatos dos pais/cuidadores.

Tema 1- Quando é que sentiu necessidade de falar sobre os comportamentos do seu
filho(a)
Este tema esta relacionado com o momento em que os pais/cuidadores sentiram

necessidade de falar com alguém sobre a perturbacéo do seu filho(a) (Tabela 3).

Tabela 3
Resultados da questao: Quando é que notou que algo ndo estava bem com o seu filho(a)?

Frequéncia dos registos

@ Subcategorias 0 %
%’_ 12 meses até 18 meses 6 31.6
§ 24 meses/ 2 anos 3 15.8
© § = 36 meses/ 3 anos 4 211
T3
S g‘?‘ 4 anos 2 10.5
5 Sgi % 5 anos 1 5.3
§ 6 anos 1 5.3
‘;; 7 anos 1 5.3
‘E N&o respondeu 1 5.3
Total da categoria 19 100%
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Consoante a analise da Tabela 3, verificamos que a maior parte dos participantes
teve necessidade de falar sobre os comportamentos dos seus filhos (as) quando estes
estavam entre os 12 e os dezoito meses de idade (n=6, 31.6%), sendo que quatro (21.1%),
manifestaram esse sentimento quando as suas criancas tinham trés anos de idade, trés
(15.8%) expressaram essa vontade quando os seus filhos se enquadravam na faixa etaria
dos dois anos de idade e dois (10.5%) participantes consideraram importante falar com
alguém sobre essa temética. Por fim, verificou-se que trés situagdes foram referenciadas
por trés pais/cuidadores distintos, uma quando o seu filho(a) deixou de comunicar, outra
na entrada no jardim-de-infancia e a ultima quando ndo se verificaram melhorias na

comunicagéo.

Tema 2- Quais 0s comportamentos que o0 preocuparam

Relativamente a esta questdo 1.1. (da Il Parte do questionario): Quais 0s
comportamentos que o0 preocuparam? - Foi pedido aos pais/cuidadores que referissem que
tipo de comportamentos é que os seus filhos (as) apresentavam e que 0s preocupava
(Tabela 4).

Tabela 4
Resultados da questdo: Quais 0s comportamentos que 0 preocuparam?

Categorias/subcategorias

Pais/ Comunicacédo Linguagem Comportamentos Desenvolviment
cuida 0
dores Psicomotor
Néo Néo faz Né&o Compreensao Expressao Atraso de Hiper Hipo Repetitivo Motor
falar contato apont (n&o entende/ndo (n&o responde/ndo linguagem Reativo Reativo Outras areas
visual ar cumpre) se fazer entender) (vocabulério
fraco)
1 X X X X
2 X X X X Partes do
corpo
3 X X X
4 X X X
5 X X
6 X X
7 X
8 X Néo pedir para ir a
we
9 X
10 X
11 X Néo adequado a
idade
12 X X
13 X X X X Andar em pontas
14 X X X X
15 X X
16 X X
17 X
18 X X Caminhar em
bicos de pés
19 X X
Total 12 6 2 2 4 4 9 2 2 4
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Constatamos pela anélise dos dados da Tabela 4, que as condutas que preocupam
mais os pais/cuidadores sdo a comunicagao e os comportamentos. Na primeira, o fato das
criangas ndo falarem é o mais relevante e cotado (n=12, 63.2%), a seguir o ndo fazerem
contato visual com outros (n=6, 31.6%) e finalmente ndo apontarem (n=2, 10.5%).
Quanto a categoria dos comportamentos, a maioria dos pais/cuidadores refere que as
criancas apresentam comportamentos hiper reativos (n=9, 47.4%), sendo que os restantes
se distribuem de forma equitativa pelas subcategorias de comportamentos hiporreativos
e repetitivos (n=2, 10,5% em cada uma delas). Acrescente-se que trés subcategorias,
também, foram referenciadas pelos pais/cuidadores nomeadamente expressdo, atraso na
linguagem e dentro da categoria desenvolvimento psicomotor, a subcategoria
motor/outras areas de forma igual (n=4, 21% em cada uma delas).

Tema 3 - A quem recorreu para manifestar as suas preocupacdes

Este tema diz respeito as pessoas a quem os pais/cuidadores procuraram para manifestar
as suas preocupac0es. Poderiam ser desde um amigo, a um especialista ou outro (Tabela
5).

Tabela 5
Resultados da questao: A quem recorreu para manifestar as suas preocupagdes?

Frequéncia dos registos

2 i
§ Subcategorias 0 %
S Amigo 6 31.6
s 8 . .
53 Médico de familia 10 52.6
g5 Pediatra 14 73.7
© g Educador de infancia 7 36.8
(é Psicologo 3 15.8
< Outro 5 26.3

Quanto a Tabela 5, verificamos que os participantes recorreram a varias pessoas
para expressar as suas preocupacdes, sendo que a pessoa que procuraram em maior
namero (n=14, 73.7%) foi o pediatra e em menor o psicélogo (n=3, 15.8%). No entanto,
é de salientar que observdmos que alguns dos pais/cuidadores manifestaram-se a varias

pessoas e ndo sO a uma.

35



Tema 4 - Com que idade foi dada um diagndstico de PEA

Este topico esta diretamente relacionado com a altura em que os pais/cuidadores
receberam o diagnostico de PEA dos filhos (as). Os dados revelam que a média e desvio-
padrdo foram, respetivamente, M= 3.31 e DP=.88.

Assim, constatamos que a média de idade em que foi dado o diagndstico de PEA
as criancas foi de trés anos e trés meses, o que de acordo com a literatura atras referida, é

tardia.

Tema 5 - Qual foi a sua primeira reacdo ao diagndstico

Este tema procura averiguar qual foi a primeira reacdo dos pais/cuidadores, face

ao diagnostico de PEA dos seus filhos (as) (Tabela 6).

Tabela 6
Resultados da questdo: Qual foi a sua primeira reacao ao diagnostico?

. Frequéncia dos registos
Subcategorias

n %
o
g Choro 5 26.3
8 3 )
s §"*§ Tristeza 11 57.9
- O
g g5  Anglstia 10 52.6
OE%  Revolta 4 21.0
e Solid&o 2 10.5
QOutra 9 47.4

Perante a analise da Tabela 6, constatamos que muitas foram as primeiras reaces,
por parte dos pais/cuidadores, face a um diagnostico de PEA. A maior parte dos
participantes demonstrou tristeza (n=11, 57.9%) e uma minoria manifestou soliddo (n=2,
10.5%), havendo alguns que mencionaram ter sentimentos como choro (n=5, 26.3%),
angustia (n=11, 57.9%), revolta (n=4, 21% ) e nove (47.4%)dos colaboradores referiram

outra reacdo, mas nao especificando.

Tema 6 - Qual conhecimento considera ter sobre a PEA
Este tema diz respeito ao conhecimento que os pais/cuidadores tém sobre a PEA
(Tabela 7).

36



Tabela 7

Resultados da questdo: Qual o conhecimento que considera ter sobre a PEA?

Subcategorias

Frequéncia dos registos

Total da categoria

o

§ n %
(4]
é% 5 Nenhum 3 158
£ g o Um pouco 5 26.3
O o

% A|gum 7 36.8

o Muito 4 21.1

19 100%

Analisamos, através os dados da Tabela 7, que dos 19 participantes neste projeto,

sO 7 (36.8%) afirmam ter “Algum” conhecimento sobre a PEA, sendo que 5 (26.3%)

dominam “Um pouco” , 4 (21.1%) dizem ter “Muito” e trés (15.8%) ndo tém “Nenhum”

tipo de conhecimento sobre esta perturbacéo.

Tema 7 - Descricédo do conhecimento sobre a PEA

Este tdpico tem como objetivo, fazer com que os pais/cuidadores descrevessem o

que sabiam sobre a PEA (Tabela 8).

Tabela 8

Resultados da questao referente a descricdo do conhecimento da PEA

Categorias/ subcategorias

Pais/cui - . Desenvolvimento [ Falta de conhecimento
Comunicagao Linguagem Comportamentos . Socializagéo ~
dadores Psicomotor sobre a perturbacédo
Compreensdo Expresséo
1 X . Vivem no “mundo deles” X
. Com algumas obsessdes
2 . Néo X . Desfraldam tarde
reconhecem
sinais
. Néo fixam o
olhar nos outros
3 X X X
4 X
5 X
6 X
7 . Néo-verbal X
. Dificuldades
no contato
ocular
8 X
9 X
10 Aprofundei o conhecimento através da informagao credivel e cientifica
11 O autismo tem cuidados especiais e a crianca pode viver normalmente
12 X
13 Tem feito investigacdo
14 Encontra-se um pouco informado
15 X
16 X X
17 X
18 X X X X
19 X
Total 7 0 3 1 3 2 10
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Verificamos, analisando os dados da Tabela 8, que mais de metade dos
participantes (n=10, 52.6%) neste estudo, tem falta de conhecimento sobre a PEA, embora
alguns mencionem saber algumas das caracteristicas, provavelmente pelas que o0s seus
filhos (as) apresentam. Uma das areas que os pais/cuidadores referem ter mais
conhecimento € a da comunicacdo, referindo, por exemplo, que as criangas com PEA tém
dificuldades no contato visual, no reconhecer sinais vindo dos outros e o ndo falarem
(n=7, 36.8%). Duas subcategorias, a expressdo e o desenvolvimento psicomotor, também
foram mencionadas pelos participantes e que se distribuem de forma equitativa (n=3,
15.8%, em cada uma delas). A area que os pais/cuidadores ndo valorizam é a da
compreensdo, sendo que se esta estiver alterada, todas as outras estardo também. Somente
um participante (n=1, 5.3%) referiu que tem nocéo que as criangas com PEA apresentam
alteracdes nos comportamentos e 2 (10.5%) pais/cuidadores relataram que estas criangas

tém dificuldades de socializacao.

Tema 8- Qual/quais dos comportamentos emocionais e de interac@o que o seu filho(a)

apresenta.

A anélise da tabela 9 permitiu verificar quais os comportamentos, emocionais e
de interacdo social que os pais referenciam como sendo mais ou menos frequentes nos

seus filhos.

Tabela 9
Resultados da questdo: Qual/quais dos comportamentos emocionais e de interacéo social?

- Mui
Nunca As vezes Frequentemente uito

A Sempre
Itens do questionario frequentemente

n % n % n % n % n

%

a) O seu filho(a) é capaz de identificar
pistas sociais, tais como expressdes faciais,

tons de voz, reacdes ndo-verbais? (ex. o 1 5.3 5 26.3 9 47.4 1 5.3 3 15.8

franzir das sobrancelhas)
b) O seu filho(a) responde quando

chamado pelo nome? (parece ser surdo(a)) 0 0.0 8 42.1 5 26.3 3 15.8 3 15.8

¢) O seu filho(a) reconhece gestos sociais,

como acenar, sorrir? 0 0.0 2 10.5 6 31.6 6 31.6 5 26.3

d) O seu filho(a) faz pouco contato visual
com 0s outros ou ndo mantem mesmo

nenhum? Pode exibir um olhar fixo ou 0 0.0 0 0.0 6 31.6 11 57.9 2 10.5

distante.

e) O seu filho(a) reage de modo
desadequado as situacdes (por exemplo, rir

quando é repreendido(a) ou quando se 1 53 0 0.0 0 0.0 8 42.1 10 52.6

magoa)?
f) O seu filho(a) demonstra poucas

capacidades Iidicas e de envolvimento em 0 0.0 1 5.3 3 15.8 9 47 .4 6 31.6

atividades de lazer?
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g) O seu filho(a) exibe medos excessivos,
perante situacOes novas (cortar o cabelo ou

as unhas), pessoas novas na sua vida ou no 2 10.5 4 21.1 6 31.6 6 31.6 1

seu ambiente?
h) O seu filho(a) fica perturbado(a) ou

manifesta resisténcia em virtude de 0 0.0 4 21.1 1 5.3 12 63.2 2 105

mudangas nas suas rotinas diarias?
i) O seu filho(a) parece levar tempo a

relacionar-se com outros adultos e com 1 5.3 4 21.1 3 15.8 10 52.6 1
outras criangas?
j) O seu filho(a) fica contente por passar

tempo sozinho(a); ndo procura outros para 0 0.0 1 53 2 10.5 11 579 5 26.3

partilhar momentos de alegria?
1) O seu filho(a) anda sem rumo certo ou

fica num Unico sitio concentrando-se em 0 0.0 1 53 2 105 6 31.6 10 52.6

movimentos repetitivos?

m) O seu filho(a) pode ter reacdes

emocionais invulgares? 0 0.0 0 0.0 3 15.8 12 63.2 4 211

n) O seu filho(a) demonstra empatia ou

consciéncia dos sentimentos dos outros; 3 15.8 11 57.9 2 105 1 5.3 1

pode parecer-lhe frio(a) e indiferente.

0) O seu filho(a) é agressivo(a) e/ou
demonstra comportamentos destrutivos em

relacéo a si proprio(a) e a outras pessoas? 0 0.0 0 0.0 0 0.0 13 68.4 6 31.6

p) O seu filho(a) tem acessos de firia e

gritar e/ou chorar sem razdo aparente 1 53 1 53 2 105 9 47.4 6 31.6

(sendo possivel ndo poder conforta-la
quando esté perturbada)?
g) O seu filho(a) demonstra afetos para

consigo e para com outras pessoas da 0 0.0 2 10.5 1 5.3 8 42.1 8 42.1

familia?
r) O seu filho(a) tem acgbes de

autoagressio? 1 5.3 1 5.3 0 0.0 6 31.6 11 57.9

s) O seu filho(a) tem pouca tolerancia face
a frustragdo ou stress. A crianga perde o

controlo  apenas com uma pequena 2 10.5 3 15.8 4 211 8 42.1 2 10.5

provocacéo?

Verificamos analisando os dados da Tabela 9, que a maioria dos pais classificou
como “Muito frequentemente” a auséncia de contacto visual (n=11, 57.9%), referem,
também, que os seus filhos reconhecem pistas sociais (n=9, 47.4%).

Classificaram como “Muito frequentemente” dificuldades em se relacionar com
0s adultos e com os seus pares (n=10, 52.6%); preferéncia por estar isolados (n=11,
57.9%); resisténcia as mudancas da rotina diaria (n=12; 63.2%); apresenta reacdes
emocionais invulgares (n=12, 63.2%); demonstra ser agressivo e com comportamentos
autodestrutivos e em relacdo aos outros (n=13, 68.4%); apresentam acessos de furia e
gritos e sem razdo aparente (n=9, 47.4%); pouca tolerancia face a frustracao/stress (n=8,
42.1%).

Uma grande percentagem de pais/cuidadores cotou como “Muito
frequentemente/Sempre” o fato do seu filho reagir de um modo desadequado a situagdes
do dia a dia (n=8, 42.1%; n=10, 52.6%); demonstrar poucas capacidades ludicas (n=9,
47.4%; n=6, 31.6%); apresentar movimentos repetitivos e sem rumo certo (n=6, 31.6;

n=10, 52.6%); manifestar afetos em relacdo a familiares diretos (n=8, 42.1%; n=8,42.1).
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Em relacdo aos comportamentos de autoagressdo existe uma maior concordancia
na opinido dos pais ao classificarem este item com “Sempre” (n=11, 57.9%), o mesmo
namero de pais considera que o seu filho tem dificuldades em empatizar com 0s outros

classificando este item como “As vezes” (n=11, 57.9%).

Tema 9 - Dificuldades/dlvidas nas préaticas dos pais/cuidadores

O presente tema engloba as dificuldades/davidas que os pais/cuidadores tém nas

suas praticas parentais com os seus filhos (as) (Tabela 10).

Tabela 10
Resultados da questdo Dificuldades/davidas nas praticas parentais

Categorias/subcategorias

Pais/cuid - - =
N . Desenvolvimento Lidar com a reagdo face .
adores Comunicagéo Linguagem Comportamentos . N s Apoios
Psicomotor a perturbacéo
Ndo- Verb Compreensdo Expressdo Hlper H'.p 0 Motor Outras éreas Pr_oprlo Face aos Escolar Estado
verbal al reativos reativos cuidador outros

1 X X X

2 X X X X F A

3 X X X X

4 X X X

5 X X X X

6 X X

7 X A

8 X X X F

9 X X X

10 X X

11 X

12 X X X

13 X X X A X

14 X X

15 X F A X

16 X X

17

18 X

19

Total 4 10 4 3 5 6 3 3 4 4 4 0 1

Legenda: F- Fralda A- Alimentacéo

Aferimos, ao analisar os dados da Tabela 10, que a categoria que 0s
pais/cuidadores manifestaram maior dificuldade/ddvida em lidar com as suas criangas foi
a da comunicacdo (n=10, 52.6%), pois como as crian¢as ndo articulam palavras e/ou
frases torna-se mais complicado comunicar com 0s seus progenitores. Seguidamente, 0s
pais/cuidadores referem dificuldades em lidar com os comportamentos tanto os
hiporreativos (n=6, 31.6%) como os hiper reativos (n=5, 26.3%), ou seja,
comportamentos de passividade ou pouco sociaveis e hiperativos ou birras,
respetivamente. Sendo as subcategorias compreenséo, lidar com o seu filho (a) ou com
0s outros face a perturbacdo e outra (da categoria desenvolvimento psicomotor)
distribuidas de forma equitativa (n=4, 21% em cada uma delas). Relativamente a

subcategoria compreensdo, os pais/cuidadores tém davidas em perceber se o seu filho(a)
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entende ou ndo o0 que o0s progenitores lhe perguntam ou dizem. Na categoria do
desenvolvimento psicomotor, a subcategoria que os pais/cuidadores referem é a
dificuldade em lidar com o momento da alimentagdo e com a introdugdo de novos
alimentos nos seus filhos (as). Um pai/cuidador salientou existir falta de apoio do estado

para intervir melhor nestas criancas com PEA.

Tema 10 - Quais as capacidades e competéncias como pais (através da escala PSOC)

Neste tema, avaliamos o sentido de competéncia parental em dois componentes
distintos, mas correlacionados, o sentimento de autoeficacia e a satisfacdo derivada da
parentalidade. A primeira diz respeito a avaliagdo individual que cada um faz acerca das
suas capacidades e competéncias enquanto pais para desempenhar esse papel e as
dificuldades que acarreta. A segunda esta intimamente relacionada com a forma como os
pais/cuidadores encaram as suas responsabilidades parentais e 0 que as mesmas

significam para si (Tabela 11).

Tabela 11
Resultados totais e parciais, Média e Desvio-padrao, da Escala de Sentido de Competéncia
Parental (PSOC) — comparacao entre o presente estudo (2020) e o de Seabra (2015)

Itens da Escala PSOC (N=19) Seabra 2015 2020 (pré implementacéo)

Subescalas Item M DP M DP

2 4.25 0.99 3.52 1.02

3 430 0.82 3.00 1.00

5 3.67 0.97 3.79 1.36

3 7 3.66 093 3.89 0.99

éﬂ 8 2.39 1.05 3.79 0.85

= 9 3.44 1.07 2.37 0.95

@ 12 456 0.75 2.58 0.96

14 4.66 0.71 458 0.60

15 4,18 0.78 458 0.60

Total 3.57 0.52
subescala

1 3.81 0.88 3.63 1.16

4 3.17 1.15 3.16 0.96

o 6 3.23 0.91 3.00 0.94

3 10 341 0.85 3.00 1.05

T 1 4.03 0.85 3.42 1.17

13 3.93 0.88 3.52 0.96

16 418 0.78 3.90 1.05

Total 3.47 0.64
subescala

Total PSOC 5.53 0.51
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Em comparacdo com o estudo de Seabra (2015) as respostas dos pais/cuidadores

de criangas com PEA em relacdo aos niveis de satisfacdo da Escala PSOC, demonstram

que existe uma maior ddvida acerca das suas competéncias parentais e uma diminuicéo

nos indices motivacionais dos pais para educar os seus filhos. Os niveis de eficacia dos

pais/cuidadores de criancas com PEA sdo menores do que os apresentados por Seabra

(2015), o que demonstra uma maior incerteza acerca da sua eficacia como educadores.

Tema 11 - Como avalia a satisfacdo com a vida (atraves da escala SWLS)

Este topico tem como objetivo analisar como os pais/cuidadores avaliam a

satisfacdo com a vida que tém (Tabela 12).

Tabela 12

Resultados totais e parciais, Média e Desvio-Padrao, da Escala de

“Satisfagdo com a Vida” (SWLS)

Participantes N=19

Itens da Escala SWLS o . .
Média (M) Desvio-Padrdo (DP)
1 2.89 1.24
2 3.15 0.83
3 3.94 0.91
4 3.89 1.14
5 3.57 1.30
Total da Escala SWLS 3.49 0.84

Verificamos, ao analisar os dados da Tabela 12, que os pais/cuidadores das

criancas com PEA se encontram satisfeitos com a vida, demonstrando que alcangaram os

objetivos que tracaram até a data (M=3.94), mas mostrando-se apreensivos uma vez que

referem que nem tudo é como eles desejariam (M=2.89).
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3.2. Construcao do Programa “PE” do autismo

3.2.1. Fundamentacéo tedrica e objetivos gerais do programa

A base tedrica e pratica do programa de parentalidade familiar, “No “PE” do
Autismo”, teve como suporte a pesquisa bibliogréafica inicial e o conhecimento/
levantamento das necessidades e fragilidades participantes envolvidos na investigacao.

A experiéncia da investigadora também provou ser uma mais-valia, uma vez que
trabalha ha mais de vinte anos com familias e criangas com este tipo de perturbacéo

Em termos de metodologias e estratégias, existe uma panoplia de alternativas
utilizadas na Formag&o Parental com um foco mais ecoldgico e positivo, este programa
inclui perspetivas teoricas encontradas na literatura cientifica relacionada com este tema,
bebendo em cada uma delas aspetos relevantes, consideramos a nossa abordagem como
eclética.

Assim, integra conceitos do programa parental Triple P (Sanders, Cann & Markie-
Dadds, 2003), em que a principal énfase recai sobre a promocao da parentalidade positiva,
particularmente, no que se refere a desenvolver as competéncias parentais dos pais,
nomeadamente a sensibilidade e responsividade as necessidades (Coutinho, 2004;
Sanders et al, 2005, Schwartz, 2002; Spitzer, Webster-Stratton & Wollinsworth, 1991),
bem como os fatores ambientais (Sanders et al, 2005). Os temas que podemos incluir,
deste autor, no programa que se ira realizar sdo: a da gestdo do comportamento, ao reforco
do comportamento desejado, ensino de novas competéncias, estabelecimento de relacdes
positivas, garantia de um ambiente seguro envolvente, ambiente positivo de
aprendizagem, uso de estratégias de disciplina assertivas, expectativas realistas e o cuidar
de si como individuo.

Um outro programa de educacdo parental onde se procurou apoio foi aquele que
visa promover a resiliéncia familiar (Schwartz, 2002), que dirige o seu principal foco para
estratégias que visam estimular os conhecimentos e competéncias que 0s pais ja possuem,
explorando os episddios de parentalidade bem-sucedida (Schwartz, 2002), em vez de
ensinar novas competéncias parentais. Esta perspetiva de promocéo da resiliéncia familiar
afirma a capacidade familiar para a autorreparacdo (Walsh, 1996). Estes conceitos estaréo
presentes também no programa que se ird concretizar.

Também se integraram conceitos do modelo tedrico comportamental, que tem
como objetivo a modificacdo do comportamento da crianga mediante o treino de técnicas

comportamentais junto dos pais/cuidadores (Medway, 1989).
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Neste projeto também estdo abrangidos conceitos de uma perspetiva transacional,
que nos diz, segundo Sameroff e Chandler na década de 70, que as familias funcionam
como mediadoras entre o individuo e a sociedade, uma vez que o grupo familiar se insere
num sistema ecoldgico social mais abrangente e € influenciado pelas mudancas existentes
na comunidade e na sociedade. Para estes dois autores, a crianca modifica o seu ambiente
e é, por sua vez, modificada pelo ambiente que ajudou a criar.

Méximas do programa de educacao parental - Ser Familia (Ribeiro, 2003), foram
também consideradas para a construcdo deste programa, pois reinem varios aspetos
positivos relacionados com a intervencdo comunitaria, junto de casais de méaes e pais,
nomeadamente nas seguintes areas: autoestima; expressdo de sentimentos positivos e
autorregulacdo de sentimentos negativos; atitudes de otimismo perante as
dificuldades/adversidades e perante a vida/as pessoas.

Conceitos abordados no Programa Portage (Bluma, Shearer, Frohman & Hilliard,
1978), programa com o objetivo de levar o0s servigos as criangas, ou seja, a casa da crianga
torna-se, assim, o local de ensino e os pais, 0s seus educadores privilegiados, embora sob
a supervisdo de profissionais devidamente treinados, como a socializacao, a linguagem e

a autonomia, também foram considerados e disseminados no programa que se ira realizar.

3.2.2. Estrutura geral do programa e justificacdo dos temas

Apos definicdo dos objetivos, selecdo e organizacdo dos conteudos, procedeu-se
a estruturacdo das sessoes.

Seguindo as missivas de Goodyear e Rubovits (1982), na organizacdo dos temas,
a serem abordados preferiu-se, num momento inicial, enfatizar a componente
interpessoal. Assim, consoante abordagem dos conteudos relacionados com o
autoconhecimento e autoestima, sera cruzada sempre com a vida familiar e em particular,
na relacdo educativa com as criangas com PEA. Posteriormente, os temas centraram-se
no conhecimento sobre a PEA para seguidamente incidirem na componente de gestdo
familiar: parentalidade e competéncias parentais; estilos educativos; comunicacdo das
criangas com PEA; comportamentos desafiantes, quer a nivel social quer alimentar.

Numa fase final, voltar-se-& a componente interpessoal com a tematica de
educacéo das criangas com PEA.

A componente do conhecimento estara disseminada pelas diversas sessoes.
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Na elaboracdo dos materiais e na estruturacdo das sessdes, decidiu-se recorrer a
materiais escritos (nomeadamente pequenos textos, artigos, PowerPoint com associa¢ao
a imagens), visuais (filmes, videos) e manipuldveis (objetos, tabelas de comunicacao,
simbolos pictogréaficos), e diversas dindmicas de grupo.

O Programa de parentalidade “No “PE” do Autismo” tem como estrutura modulos
sequenciais, divididos em sete (7) sessdes, dinamizadas por duas facilitadoras com
experiéncia de intervengdo junto da populacdo em causa e familiarizadas com as
diferentes perspetivas teoricas da educacdo parental. Cada uma destas sessGes tem a
duracdo de 120 minutos, sendo a sua periodicidade variavel consoante a disponibilidade
dos participantes. As sessdes consistem em momentos de partilha de experiéncias e
discussdo de estratégias eficazes para lidar com os proprios desafios, que as criangas com
PEA colocam no dia-a-dia destas familias. Para facilitar a frequéncia das participantes no
programa, foi criada uma estrutura de suporte onde se organizou um espaco para as
criancas estarem durante a aplicacdo do mesmo, orientado por duas animadoras.

Planificou-se uma outra sessdo de follow-up, a realizar dois meses apds o término
do programa.

A estruturacdo do programa, recorreu a metodologias ativas, que privilegiam o
apelo as experiéncias pessoais, consoante 0 empenhamento e participacdo dos
pais/cuidadores, e que desenvolvam uma reflexdo critica junto destes, auxiliando-os na
modificacdo da forma como pensam acerca das suas proprias vidas e das suas relacdes
interpessoais, nomeadamente com as suas criangas. Esta escolha é fundamentada através
da literatura cientifica, de acordo com o0s quais essas metodologias, que ajustam
elementos afetivos, comportamentais e cognitivos, vdo de encontro as necessidades da
populacdo junto do qual se intenciona implementar o programa (Kapp & Deluty, 1989,
cit por Thompson et al., 1993).

Para a implementacéo do programa, adotou-se pelo formato de um pequeno grupo,
que de acordo com a concecdo de Nicholson et al. (2002), podera responder de forma
mais eficaz as necessidades da populagdo em estudo.

Na organizacdo dos contetidos, optou-se por realizar uma abordagem as tematicas
mencionadas pelos pais/cuidadores das criangas com PEA, aquando do preenchimento
dos questionarios, que originaram o programa e que se refletirdo na vida familiar e mais
especificamente, na relacdo parental/educativa com os seus filhos. As tematicas

referenciadas foram: desconhecimento sobre a PEA; dificuldades/dividas nas praticas
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parentais; necessidade de saber como lidar com a comunicagédo, 0s comportamentos e a
interacéo dos seus filhos e para com os outros;

Por fim, realcamos que pela forma como o programa “PE” do autismo esta
organizado, pode ser aplicado noutros contextos, como por exemplo numa escola.

Apos definidos os objetivos acima descritos, procedeu-se a estruturagdo das
sessOes, estabelecendo as atividades do programa e a sua sequéncia.

No ponto seguinte estdo esquematizadas as sessoes elaboradas.

3.2.3. Sessoes do Programa “No “PE” do Autismo: caracterizacdo tematica
e estrutural

As sessdes do programa serdo de 120 minutos e englobam cerca de quatro a cinco
atividades cada uma, sendo que a primeira tem por objetivo recapitular a sessdo anterior,
por forma a clarificar a ligacdo entre as diversas tematicas abordadas, a Gltima atividade
de cada sessdo, promove uma reflexdo do grupo sobre os pontos principais da sessao. As
atividades podem decorrer entre 10 a 60 minutos.

Os itens a desenvolver foram selecionados tendo em conta ndo so as caracteristicas
do grupo, mas também as sugestdes dadas por eles proprios, que foram triadas dos
questionarios iniciais, nomeadamente a falta de conhecimento sobre a PEA,
duvidas/dificuldades em lidar com os comportamentos dos seus filhos (as) em diversos
contextos e formas de estimular a linguagem e a comunicagéo das suas criangas.

Seguidamente, descrevem-se 0s temas, 0s objetivos e a sequéncia prevista dos
conteddos, para cada sessdo do programa, incluindo a sessao de follow-up (o programa e
0s materiais utilizados).

A 12 sessdo tem uma particular relevancia, na medida em que tem um importante
valor no estabelecimento da estrutura e regras basicas para as sessfes seguintes. Um dos
principios orientadores é estabelecer relacbes apoiantes, ndo culpabilizantes que tenham
em conta 0s conhecimentos das dinamizadoras e também as perspetivas, experiéncias e
vivéncias das familias. No programa “PE” do autismo, esta primeira sessdo tem como
objetivos proceder a apresentacdo do grupo e das dinamizadoras; apresentacdo do
programa, dos objetivos para o grupo ao longo das sessdes do mesmo; refletir sobre o que
é a PEA (Anexo I).
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Esta sessdo tem como inicio uma atividade, que pretende que os participantes do
programa se apresentem como se fossem os seus filhos (as), através das caracteristicas
que eles (as) tém, gostos, interesses, 0 que quiserem mencionar.

O recurso a material constituido pelas dinamizadoras, no sentido do cumprimento
dos objetivos atras referidos, esta presente nesta primeira sessdo e em todas as outras.

Na 22 sessdo, a tematica prende-se com a parentalidade, tem como objetivos
refletir sobre as fungdes de parentalidade; consciencializar sobre a forma como a
educacdo, ligacbes a familia de origem, valores e motivacGes podem influenciar as
praticas educativas parentais. As atividades apelam ao envolvimento e participacdo dos
participantes do grupo, refletindo sobre o tipo de familia que tém, qual foi a que tiveram
na sua infancia e o que aspetos gostariam de ver mudados (Anexo J).

A 3% sessao incide sobre os varios tipos de estilos parentais e as praticas parentais
e a PEA, tem como objetivos promover uma reflexdo sobre a importancia do papel da
familia no processo de educacdo dos seus filhos; referir as diferencas nas préaticas
parentais e quais os desafios que podem surgir na relacdo com a crianga com PEA,;
apresentar os diferentes estilos educativos e descrever as atitudes de comunicacgdo entre
pais/filhos carateristicas de cada um deles; refletir sobre a disciplina exercida pelos pais
e promover relacOes positivas entre os pais e filhos com PEA, ao mesmo tempo, refletir
sobre a forma como a educacéo e ligacdes a familia de origem pode ter influéncia no
estilo educativo de cada pessoa; reconhecer possiveis implicacdes de estilos educativos
discrepantes entre o casal para a relacdo educativa com a crian¢a e analisar formas de
superar essa situacdo (Anexo K).

Na 42 sessdo, 0 tema subjacente desta sessao é a comunicacgao, procura-se cumprir
com os objetivos que de seguida se nomeiam: refletir sobre as diferencas que existem
entre a linguagem e a comunicacdo; compreender como funciona a comunica¢do na PEA
e a permitir que cada participante reconheca as diferentes formas de comunicagéo: da voz,
do tom de voz, da mimica facial, da expressdo do olhar e da expressao corporal. Nesta
sessdo, para se atingir os objetivos mencionados atras, as dinamicas propostas para 0s
participantes, ajudardo a uma melhor compreensdo dos mesmos (Anexo L).

A 52 sessdo aborda o tema das fungbes comunicativas. Como objetivos, contam-
se 0S que se seguem: entender o0 que € a comunicagao; compreender o que séo as fungdes
comunicativas; reconhecer os diversos tipos de comportamentos que as criangas com
PEA podem manifestar e como lidar com elas, perante comportamentos desafiantes.

Pretende-se com esta sessdo reafirmar a importancia de construir uma relacéo afetiva e
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securizantes com a crianc¢a, nao deixando de estar ciente dos limites e regras nessa mesma
relagdo. Termina-se a sessdo com uma reflexédo sobre alguns comportamentos/atitudes se
devem utilizar com as criangas com este tipo de perturbacdo (Anexo M).

Na 62 sessdo, que se prende com o tema os sentidos e a sensibilidade alimentar,
sera convidada uma terapeuta ocupacional para abordar a integracdo sensorial e as suas
repercussdes ao nivel da alimentacdo. Os objetivos a desenvolver, nesta sessdo, sao 0s
seguintes: compreender o que é a integracao sensorial e as alteragdes que esta pode trazer;
reconhecer os problemas alimentares como uma sequéncia das alteracdes de integracao
sensorial e entender as diferentes alteracdes que os alimentos podem provocar nas
criancas com PEA. Finaliza-se a sessdo com uma partilha feita pelos participantes sobre
algumas estratégias, que estes usam no seu dia-a-dia com os seus filhos (as) (Anexo N).

A 7% sessdo desenvolve a tematica de “o exterior”, tendo presente oS objetivos de
fazer uma reflexdo sobre perturbacGes de comportamentos da crianca com PEA em
diferentes contextos; reconhecer/identificar a origem do comportamento; promover
formas de gestdo comportamental da “birra” na PEA e por ultimo, finalizar o programa
“PE” do autismo, incidindo no balanco e avaliacdo da intervencdo do mesmo. No final
do programa, entregam-se os questionarios pos programa “PE” do autismo, de forma a
perceber o resultado do mesmo e posteriormente um certificado de presenca neste
programa. Promove-se, ainda, um convivio entre os participantes, dinamizadoras,
animadoras e as criancas que nesse dia estiverem, pois 0s pais/cuidadores ndo tinham a

guem as deixar (Anexo O).

3.3. Resultados pds implementacéo do Programa “No “PE” do Autismo”

3.3.1. Avaliacao da satisfacdo dos participantes no Programa “PE” do
autismo
Apos a conclusdo do programa “PE” do autismo, e como ja foi referido atras nos
instrumentos usados neste projeto, entregou-se um questionario aos participantes, com
trés perguntas, para avaliar a satisfacdo dos mesmos em relagdo a participagdo no

programa (Tabelas 13, 14 e 15).

Tabela 13
Resultados da avaliagdo pds programa — “importancia da frequéncia no programa” (n=8)

Frequéncia dos registos
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Importancia da frequéncia no programa n %
Muito importante 8 100.0
Importante 0 0.0
Razoavel 0 0.0
Pouco importante 0 0.0
Nada importante 0 0.0
Total 8 100%

Perante os dados observados na Tabela 13, aferimos que todos os participantes no

programa séo da opinido que foi “Muito importante”, frequentarem o mesmo.

Tabela 14
Resultados da avaliagdo pds programa — “benéfico para as prdaticas parentais” (n=38)

- - . Frequéncia dos registos
Benéfico para as praticas parentais

n %
Concordo plenamente 8 100.0
Concordo 0 0.0
N&o tenho a certeza 0 0.0
Discordo 0 0.0
Discordo totalmente 0 0.0
Total 8 100%

Verificamos, através da analise dos dados da Tabela 14, que é unanime o parecer
dos participantes em relagdo a frequéncia no programa. Todos sdo da opinido “Concordo

plenamente” que a participagdo trouxe beneficios para as suas praticas parentais.

Tabela 15
Resultados da avalia¢do pds programa — “beneficios para os filhos” (n=8)

.. . Frequéncia dos registos
Beneficios para os filhos q J

n %

Nenhum 0 0.0

Um pouco 0 0.0

Algum 0 0.0
Muito 5 62.5
Total 3 37.5
Total 8 100%
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Através da analise dos dados da Tabela 15, constatamos que os participantes deste
programa dizem ter trazido beneficios para os seus filhos, 5 (62.5%) referem que foram

“Muito” benéficos e os restantes (n=3, 37.5%) expressam que foi “Total”.

3.3.2. Analises descritivas sobre o conhecimento da PEA, dificuldades
linguisticas e comportamentais dos filhos

A andlise dos dados deste estudo incluiu duas componentes, uma quantitativa e
outra qualitativa, tal como referido anteriormente. A primeira analise iré incidir sobre o
nivel de conhecimento que os pais tém acerca da perturbacao, bem como as dificuldades
linguisticas e comportamentais dos filhos. Iremos, ainda, aferir os dados decorrentes da
analise estatistica dos indices de satisfagdo e eficacia do programa parental e o nivel de
satisfacdo com a vida. A segunda ira referir-se a percecdo da investigadora acerca da
participacdo e envolvimento dos formandos ao longo das 7 sessbes que englobou o
programa parental.

Seré reportada a avaliacdo que teve lugar nos momentos pré e pés-questionario do
Programa Parental (PP) (mediante a utilizagdo dos instrumentos que foram relatados nos
procedimentos de implementacdo), pois torna-se particularmente importante em
intervencdes com objetivos de modificacdo do comportamento ou facilitacdo de
mudancas e aprendizagens, no sentido de verificar se os efeitos se mantém com o tempo
ou se permanecem para além da duragdo da intervencdo, como € o caso do presente
estudo.

Em consonancia com a perspetiva de Matthews e Hudson (2001), procurou-se,
neste trabalho, ponderar a avaliacio como uma componente da construcdo e
implementacdo do programa “No “PE” do Autismo”, € N30 COMO um momento que
ocorre separadamente da intervencdo. Nesse sentido, deve ressalvar-se que 0 processo
avaliativo envolveu igualmente as componentes de objetivos, conteidos e métodos,
conforme se descreveu na construcao do programa. Quanto a avaliacdo da implementacéo
do programa sera feita uma analise qualitativa dos registos dos procedimentos realizados
no final de todas as sessoes.

Foi utilizado como ferramenta de analise dos dados quantitativa o programa
informatico IBM © SPSS © Statistics vs 230. Todas as comparagdes estatisticas foram
consideradas significativas para um nivel de significancia de 0.05 (i.e., 95% de
confiancga).

50



Do questionario aplicado antes da frequéncia do PP, foram selecionadas questfes
que serviram como referéncia para a criagdo do Programa e outras para a andlise
quantitativa da aplicagdo do mesmo.

A questdo 5 da Parte I, referente ao diagnéstico da crianca, foi feita uma analise
de contetdo (Bardin, 2011) e dividida em dois grupos, um preé e outro pos frequéncia do
PP, sendo divididos em grupo de controlo e grupo experimental do PP, tal como se
encontra na Tabela 16. Verificou-se um pequeno aumento do conhecimento acerca da

PEA, em ambos 0s grupos.

Tabela 16

Nivel de conhecimento dos cuidadores acerca da perturbacgéo das criangas — pré e pds programa

Escala Nenhum  Um pouco Algum Muito Total
1 2 3 4 5
’ Grupo experimental 1 3 9 ) 8
Pré- (n=8)
programa
Grupo Controlo (n=11) 2 2 5 2 11
Pos- Grupo experimental 0 ) 4 ) o
programa (n=8)
Grupo Controlo (n=11) 2 1 7 1 11

Da analise referente a percecdo dos pais em relagdo as dificuldades linguisticas e
comportamentais dos seus filhos (questdo 1, parte Ill do questionario), o grupo pré-
programa classificou como sendo frequente a incapacidade das criangas em reconhecer
pistas sociais, responder ao seu nome, reconhecer gestos sociais e apresentarem
dificuldades na interagdo social. No grupo de controlo a maioria dos participantes
pontuaram como muito frequente os mesmos aspetos linguisticos. Quanto as dificuldades
dos comportamentos das criancas, 0s pais classificaram-nos como apresentando
problemas comportamentais muito frequentemente, entre 0s quais pouco contacto visual,
baixa tolerdncia a alteracdo nas rotinas, poucas capacidades ludicas, procura do
isolamento e comportamentos de agressividade em relacdo a si proprio e aos outros
(Tabela 17).

Tabela 17
Comparagdo entre grupos pré e pos programa sobre a “percecdo dos pais/cuidadores em relagdo
as dificuldades das criancas”
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Pré-Programa Pés — Programa

Grupo Grupo Grupo Grupo
Experimental PP Controlo Experimental do PP Controlo

1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5 1 2 3 4 5

a 0 3 2 o0 3 1 2 6 1 1 0 2 3 2 1 0 2 8 1 o0

% b 0 3 4 0 1 0 6 1 2 2 0 2 4 2 0o 2 2 2 5 0

§: c 0 1 3 0o 4 0 2 3 5 1 3 2 3 0 0 3 4 3 1 o0

- i 1 2 2 3 0 0 2 1 7 1 1 4 1 2 0o 2 4 2 2 1

Total 1 9 11 3 8 1 12 11 15 5 4 10 11 6 1 7 12 15 9 1

d 1 1 2 4 0 0 0 3 6 2 0 5 3 0 0o 2 5 3 1 0

e 1 0 0o 3 4 1 0 O 5 5 3 3 1 1 0 4 4 0 2 1

f 0o 1 2 3 2 1 1 1 5 3 2 3 1 2 0o 2 7 1 1 0

g 1 1 4 2 o0 1 2 2 5 1 1 3 3 1 0 1 5 2 1 2

h 0 4 0 3 1 0 1 2 7 1 2 2 2 2 0o 1 8 1 1 0

2 i o 1 1 5 1 0 1 1 5 4 3 2 2 1 0 1 7 1 2 o0
5

g | 1 1 1 2 3 1 0 1 4 5 3 3 2 0 0 5 5 1 0 0

§ m o0 1 2 4 1 o0 1 1 6 3 1 5 2 0 0 2 7 1 1 0

§ n 0 4 2 1 1 3 7 0 0 0 0 1 2 5 0 O 1 2 6 2

0 0 1 0 5 2 1 0 0 7 3 2 4 2 0 0 3 8 0 0 0

p 2 0 1 4 1 0 2 1 4 4 3 3 2 0 0 6 4 1 0 0

q 0 0 0 4 4 0 2 1 4 4 2 5 0 1 0 3 5 0 3 0

r 1 1 0 1 5 2 0 0 5 4 4 4 0 0 0 4 6 0 0 1

s 2 1 2 2 1 1 3 2 5 0 1 4 2 0 1 1 7 1 2 o0

Total 9 17 17 43 26 19 20 15 67 39 27 47 24 13 1 35 79 14 20 6

A nivel da linguagem o grupo PP manteve a mesma classificacdo de
frequentemente, enquanto no grupo de controlo se notou uma alteracdo do grau de
frequéncia — de muito frequentemente para frequentemente, a0 mesmo tempo que
aumento a frequéncia do nunca.

Do questionario aplicado ap6s a formacao parental verifica-se que relativamente
ao grupo que frequentou a PP uma diminuicdo do grau de frequéncia pelo qual surgiam
problemas comportamentais — de muito frequentemente para frequentemente. O mesmo
aconteceu no grupo de controlo onde as respostas também sofreram mostrando uma

diminuicdo do grau de frequéncia — de muito frequentemente para as vezes.

3.3.3. Andlises descritivas e inferenciais sobre o sentido de competéncia

parental e a satisfagdo com a vida dos cuidadores

A avaliagdo das dimensdes sentido de competéncia parental (analisada atraves da
escala PSOC) e a satisfacdo com a vida (aferida pela escala SWLS), componente do bem-
estar subjetivo, levou-nos a encetar analises descritivas, tal como se pode observar nas
Tabelas 18 e 19.
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Como se pode verificar, no grupo experimental, a distribuicdo dos resultados da
dimensao sentido de competéncia parental na escala global PSOC apresenta uma subida
no pds-programa face ao pré-programa, respetivamente, M=3.41+0.50 e M=3.28+0.42.
O mesmo ocorreu na subescala Eficacia que subiu do pré para o pos-programa, de
M=3.30+0.76 para M=3.45%0.64. Contudo, na escala de Satisfacdo pode observar-se que
o0s valores praticamente se mantiveram, de M=3.32+0.36 para M=3.31+0.49 (Tabela 18).

Tabela 18
Comparacdo entre grupos pré e pos programa (grupo controlo e grupo experimental) das escalas
PSOC e SWLS — Média (M) e Desvio-Padrao (DP)

_Grupo ) _Grupo . Grupo de Controlo Grupo de Controlo
Escala e subescalas Experimental Pré-  Experimental Pos- Pré-Programa PGs-Programa
Programa Programa

Subescala Item M DP M DP M DP M DP

2 3.25 1.03 3.25 1.16 3.73 1.00 3.73 0.90

3 2.75 1.16 2.88 0.99 3.18 0.87 3.45 0.93

5 3.13 1.55 3.13 1.46 4.27 1.00 4.27 1.00

K= 7 3.50 1.06 3.75 1.04 4.18 0.87 4.18 0.87

g 8 3.63 0.92 3.63 0.74 3.90 0.83 3.82 0.98

}fc; 9 1.88 0.35 225 1.16 2.73 1.10 2.55 1.04

12 2.38 1.06 2.50 0.76 2.72 0.90 2.45 1.13

14 475 0.46 4.13 0.83 4.45 0.68 4.36 0.67

15 4.63 0.52 4.25 0.70 4.55 0.68 4.45 0.68

sug:stgéla 3.32 0.36 331 0.49 3.75 0.67 3.70 0.52

1 3.38 1.59 3.00 0.93 3.82 0.75 3.64 1.03

4 3.13 0.64 2.88 0.83 3.18 1.17 3.36 0.67

< 2.63 0.92 2.88 1.13 3.27 0.90 3.18 1.08

% 10 2.38 1.06 2.75 1.16 3.45 0.82 3.45 1.23

i 11 3.75 1.49 4.38 0.74 3.18 0.87 3.82 0.60

13 325 1.16 4.00 1.07 3.73 0.78 3.73 1.00

16 3.37 1.19 4.00 0.93 4.27 0.78 4.36 0.67

sug:stggla 3.30 0.76 3.45 0.64 3.59 0.55 3.66 0.42

Total PSOC 3.28 0.42 341 0.50 3.72 0.50 3.73 0.43

£, 1 2.25 1.28 3.36 1.03 3.82 0.75 3.64 1.03

o § §' 2 3.13 0.83 3.18 0.87 3.18 1.17 3.36 0.67

§ ‘§ ﬁ 3 3.50 0.93 4.27 0.79 3.27 0.90 3.18 1.08

o 2 4 3.50 1.60 4.18 0.60 3.45 0.82 3.45 1.23

S ® 5 2.88 1.36 4.09 1.04 3.18 0.87 3.82 0.60

Total Escala 3.05 0.99 3.82 0.56 3.59 0.55 3.66 0.42
SWLS

Na dimensé&o satisfacdo com a vida, no grupo experimental, observamos que 0s
valores médios dos resultados obtidos aumentam de M=3.05+0.99 para M=3.82+0.56, do
pré-programa para o pos-programa (Tabela 18).

No que diz respeito ao grupo de controlo, formado sobretudo por pais do sexo

masculino (8/11), constatamos que a distribuicdo dos resultados da dimensé&o sentido de
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competéncia parental, escala global PSOC, os valores pré e po0s programa s&do
semelhantes, respetivamente, M=3.72+0.50 e M=3.73+0.43. Na subescala Satisfacdo a
média no pds-programa é inferior face ao pré-programa, de M=3.75+0.67 para
M=3.70+0.52. Na escala Eficacia, verificamos que a média pos-programa é mais elevada
do que no pré, de M=3.59+0.55 para M=3.66+0.42 (Tabela 18).

Em relacdo a escala de satisfagdo com a vida, no grupo de controlo, a média
aumenta de M=3.59+0.55 para M=3.66+0.42 (Tabela 18).

Podemos verificar esta tendéncia na Tabela 19, na qual apresentamos as
frequéncias das respostas dos pais/cuidadores na escala SWLS. Apoés a participa¢do no
programa, observamos um aumento no numero de respostas no nivel “Concordo um
Pouco” e um decréscimo do nimero de respostas que manifestam “Discordancia”, 0 que
nos leva a assumir que, no grupo experimental, existe uma tendéncia de aumento da
dimensdo satisfacdo com a sua vida. O mesmo sucedeu no grupo de controlo,

especificamente, no nivel “Concordo um Pouco”.

Tabela 19
Estatistica descritiva para a aplicacdo da escala de Satisfacdo com a vida - SWLS
Pré-programa Pds-programa
Grupo Experimental Grupo Controlo Grupo Experimental Grupo Controlo

Itens DM DpP NCND cp CM DM DP NCND cp CM DM bpP NCND Ccp CM DM DpP NCND cp CM

1 2 2 1

3
0 3
3 0 3
1 0
1 1

NN W W N
», Wk O O
o o o o o
, O O W w
N RPN W

w N b 0w
» O O o
NN R R W

2
2
1
2

N A BB BN
e =)
o O O o o
~N oo N o
w A b O BB

3
3
0
0
1
7

O O N N -

Total 5 10 8 12 5 0o 7 10 24 14 2 9 9 16 4 0

Nota. DM = Discordo Muito; DP = Discordo um Pouco; NCND = N&o Concordo nem Discordo; CP = Concordo um Pouco; CM = Concordo Muito.

No que diz respeito a analises inferenciais, comecamos por aferir se 0 grupo de
controlo e o grupo experimental constituem amostras provenientes de populagédo com a
mesma distribuicdo, pelo se aplicamos o teste ndo paramétrico de Mann-Whitney (U).
Este teste justifica-se pelo tamanho reduzido da amostra e porque ndo apresenta uma

distribuicdo normal dos resultados.
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O teste U foi utilizado no estudo das dimensdes sentido de competéncia parental
(PSOC) e satisfagdo com a vida (SLWS), nas fases pré e pds implementacdo do programa
de formacdo parental (Tabela 20).

Tabela 20
Resultados do teste Mann-Whitney U para as dimensdes sentimento de competéncia parental
(PSOC) e satisfacdo com a vida (SWLS)

Teste de
Escala PSOC e Posto Teste de Escala Posto
subescalas GC/GE Médio Mann-Whitney U SWLS GC/GE Médio Mann-
Whitney U
Pré-Programa
U=35.000
o GC 10.82
Eficacia Z=-0.748
GE 8.88 p =.454 GC 1
— U) —
GC 12.32 U=18.500 §l U=24.500
Satisfacdo Z=-2.116 ﬁ Z=-1.619
GE 6.81 p =034 El p =.160
w
GC 12.09 U=21.000 GE 756
(@) Total Z=-1.902
o GE 713 _
4 p =.057
[+ Z
T‘S’ Pés-Programa
G U=37.500
w GC 10.59
Eficacia Z=-0.540
GE 9.19 p =.589 GC 1173
U=21.500 a U=25.000
GC 12.05 =
Satisfagio Z=-1.869 2 Z=-1.576
GE 7.19 p =.062 g p=.115
GC 1173 U=25.000 GE 7.63
Total Z=-1.576
GE

Nota. GR= Grupo de Controlo; GE= Grupo Experimental

Relativamente ao valor global da dimensdo “sentimento de competéncia parental”
(PSOC total), na fase pré-programa, os pais/cuidadores do grupo de controlo registaram
valores mais elevados, mantendo-se a tendéncia no poés-programa. Contudo, estas
diferencas ndo sdo estatisticamente significativas (p=.057 e p=.115), acontecendo o
mesmo na subescala eficacia (p=.454 e p=.589). Na subescala satisfacdo da escala PSOC,
no pré-programa, verificaram-se diferengcas com significado estatistico (p=.034); no
entanto, néo se verificaram diferencas significativas no pos-programa (p=.062).

No que concerne aos valores globais da dimensao “satisfagao com a vida” (SWLS
total), na fase pré-programa, os participantes do grupo de controlo apresentaram

resultados mais elevados, mantendo-se a mesma tendéncia apos a implementacdo do
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programa. No entanto, as diferencas encontradas ndo sdo estatisticamente significativas
(p=.160 e p=.115).

No que diz respeito a analise das diferencas entre os pré-programa e pos-programa
em cada um dos grupos em estudo (GC e GE), nas dimens@es sentimento de competéncia
parental e satisfacdo com a vida, foi utilizado o teste ndo paramétrico de Wilcoxon para
comparacdo de amostras emparelhadas.

Verificou-se uma tendéncia de resultados mais elevados no pos-programa, no que
concerne as dimensbes em estudo (PSOC e SWLS); contudo as diferencas ndo
apresentam significativas (PSOC total: Z=-.566, p=.572; subescala Eficacia: Z=-1.017,
p=.309; subescala Satisfagdo: Z=-.474, p=.636; SWLS total: Z=-.443, p=.658).

Paralelamente a analise estatistica (quantitativa) interessa também proceder a uma
analise qualitativa dos contetdos e dindmicas do grupo durante as sete sessbes do
Programa Parental. A pormenorizacgéo dos conteldos abordados, bem como as estratégias
e dinamicas implementadas ao longo das sessdes podem ser consultadas em Anexo P.

A primeira sessdo do Programa Parental realizou-se no dia 21 de novembro de
2019. Nesta participaram 6 das 8 mées do GE, o grupo mostrou-se dinamico e coeso,
desde o primeiro momento, foram cumpridos os objetivos tracados, mas houve alguma
dificuldade em controlar as partilhas por parte das mées em relacdo aos seus filhos. A
maioria das participantes demonstrou ja ter algum conhecimento acerca da perturbacao
(PEA). No final da sessdo, num momento de confraternizacdo, uma das mdes chorou
partilhando as dificuldades que tem tido acerca da confrontacdo do diagnostico de PEA,
por parte do filho mais velho, o que levou as outras maes a apoiarem-na. Duas das
participantes ndo compareceram por incompatibilidades na gestdo familiar. Também
foram colocadas davidas sobre questdes que ndo faziam parte dos objetivos da sesséo,
por tal estas foram incluidas na sessao seguinte.

No dia 13 de dezembro de 2019 desenrolou-se a segunda sesséo, que iniciou com
o0 esclarecimento da davida levantada na sessao anterior (apoios sociais e financeiros para
a PEA). O foco central desta sessdo foi a familia, a sua importancia e como experiéncias
passadas se podem refletir nas dindmicas familiares atuais e de que modo pode influenciar
as praticas parentais.

A terceira sessdo realizada a 14 de dezembro de 2019 mostrou um grupo mais
sereno, respeitando os tempos individuais de partilha de cada membro. Apesar dos
membros do grupo apresentarem perfis parentais diferentes, conseguiram compreender o

porqué destas diferencas e respeitar as diferentes escolhas. Compreenderam também que
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a perturbacdo PEA interfere com o estabelecimento do perfil parental de cada uma das
participantes, pois as dificuldades comportamentais de cada um dos filhos é dispar das
outras. A convite de uma das mées, um dos pais também frequentou esta sessdo. A
participacdo deste pai/cuidador trouxe uma perspetiva diferente das participantes, pois
como progenitor assumiu ter maior dificuldade em lidar com os comportamentos da filha
e ser, a0 mesmo tempo, mais benevolente com a mesma.

A quarta sessdo mostrou ser a mais rica até a0 momento, por varios motivos: um
maior conhecimento e envolvimento entre 0s participantes, que revelou maior a vontade
na partilha de experiéncias e o tema proposto, comunicacdo, despertou particular interesse
uma vez que € um dos problemas que as criangas com PEA, e que estas em particular,
apresentam. Esta sessdo também foi frequentada por um pai a convite de uma das mées.
Este pai, referiu ter muitas vezes dificuldades em compreender a sua filha e com a sua
esposa ja ndo acontecia isso, pois como mée e COMO pessoa que passava mais tempo com
a crianga, conseguia interpretar melhor o que a filha pretende.

A quinta sessdo foi também muito participada, o tema da é&rea da
comunicacdo/linguagem — fungdes comunicativas foi abordado de modo muito préatico
através de diferentes dindmicas de grupo. Esta sessdo que fez com que as maes
compreendessem melhor as dificuldades que os seus filhos (as) tem em se comunicar,
pois passaram pelo mesmo através das dindmicas propostas para este dia.

A penultima sessdo contou com a presenca de uma convidada, Terapeuta
Ocupacional, que veio falar sobre a Integracdo Sensorial e as suas Perturbacdes. Esta
sessdo foi particularmente participada, pois as participantes colocaram numerosas
davidas e questdes a convidada, nomeadamente na area da intervengdo. A segunda parte
desta sessao foi preenchida por alteracdes de sensorialidade intra-oral, que tem grande
correlacdo com as dificuldades alimentares das criangas com PEA, e que tornam muitas
vezes estas maes “prisioneiras”, na hora da alimentacdo, uma vez que estas criancas
dificilmente se alimentam sem a presenca delas.

Foi criado um grupo de partilha pela investigadora, na plataforma WhatsApp, por
iniciativa das participantes do Programa Parental, a meio da aplicacdo do programa, com
objetivo de as maes poderem comunicar umas com as outras. Esta plataforma, permitiu-
lhes ter alguém a falar a mesma “lingua” em rela¢do a um tema que Ihes esta inerente
através dos seus filhos (as), sendo que as mées ndao o conseguiam fazer com ninguém a

ndo ser com 0s técnicos com quem as suas criangas sdo intervencionadas. Este grupo
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continua ativo, com partilhas diarias: duvidas, atividades desenvolvidas pelos filhos,

vitorias, angustias, trocas de informacéo, entre outros.

3.4. Triangulacéo dos dados e discussao

Tendo em consideragdo os objetivos formulados no &mbito do presente estudo,
constatamos que, na sua generalidade, foram atingidos. A implementagdo do programa
parental, elaborado no &mbito deste projeto, possibilitou o levantamento da percecéo das
competéncias parentais dos pais/cuidadores de criancas com PEA que participaram neste
estudo.

A andlise dos resultados permitiu identificar as necessidades e fragilidades destes
pais/ cuidadores. Estas estavam relacionadas com falta de conhecimento sobre a PEA, quais
as melhores estratégias para lidar com os comportamentos disruptivos dos seus filhos, quais
as habilidades linguisticas/ comunicacdo que deveriam ser promovidas no dia-a-dia das
criangas e preocupagdo com diferentes aspetos do desenvolvimento psicomotor. Segundo
Siegel (2008), esta perturbacdo manifesta-se numa triade de alteracbes a nivel da
Comunicacdo (Verbal e Nao Verbal), interacdo social e padrdes restritos e repetitivos de
comportamentos e interesses, tal como descrito nas necessidades sentidas por estes pais.

Em relagdo as alteracBes psicomotoras Geschwind (2009) refere que a PEA se trata
de uma perturbacdo do neurodesenvolvimento e manifesta também dificuldades em utilizar
a imaginacdo, em aceitar alteracbes de rotinas e a exibicdo de comportamentos
estereotipados e restritos o que implica um défice na flexibilidade de pensamento.

A elaboracdo do programa de parentalidade especifica para a PEA, permitiu dotar
estes pais/cuidadores de um maior conhecimento acerca desta patologia, a0 mesmo tempo
que potenciou 0s conhecimentos nas areas da linguagem/ comunicacdo, gestdo
comportamental, munindo-as de ferramentas parentais que sustentem a modificagdo
comportamental, diminuindo desta forma conflitos relacionais destas criangas com 0s seus
pares e adultos.

O nosso programa de educacdo parental na PEA, tal como Coutinho, Seabra-Santos
e Gaspar (2012) referem, pretendeu responder as necessidades destas familias, sem descurar
a complexidade sistémica inerente a parentalidade, tendo como objetivo preponderante a
promogcéo e desenvolvimento de estratégias parentais que capacitem os pais a lidar com os

desafios diérios da educagdo de uma crianga com PEA.
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A observacdo dos resultados ap0s a implementacdo do programa, mostrou
unanimidade dos pais em relagdo a importancia da frequéncia nesta formacdo, tendo
observado eles mesmos, progressos nos seus filhos, nas areas em que apresentaram a suas
duvidas iniciais. Apesar dos resultados ndo evidenciarem diferencas estatisticamente
significativas, as questdes relativas a satisfacdo com a participacdo no programa foram claras
e mostraram efeitos positivos. Este aspeto é sustentado por estudos realizados por Abreu-
Lima et al (2010), que constatam que pais que frequentam programas de parentalidade
tornam-se mais aptos e eficazes a lidar com os comportamentos disruptivos dos seus filhos.
Mostrando estes maiores niveis de confianca e satisfacdo no exercicio da parentalidade,

demonstrando um decréscimo nos sentimentos negativos relacionados com o mesmo.
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Conclusao

Tendo como ponto de partida todo o enquadramento teérico e objetivos
formulados no presente estudo, bem como a recolha de dados obtidos a partir dos
instrumentos selecionados, da analise de todas as informacdes recolhidas, concluimos que
é de nuclear importancia centrar esfor¢os no ndcleo familiar da crianga utilizando como
principios orientadores: a importancia do diagnostico inicial, a intervengdo precoce, a
participacdo da familia e a intervencéo centrada nos pais, programas de acéo parental para
orientar a familia de modo a minimizar as alteracGes de desenvolvimento linguistico e
comportamental das criangas com PEA.

Quanto a Intervencdo precoce, feita a identificacdo do diagndstico e a aceitacdo
por parte dos pais, torna-se fundamental sinalizar a crianca para uma intervencao o mais
precocemente possivel. Para Franco (2016), a eficacia dos programas de intervencgao
precoce no desenvolvimento infantil estd diretamente dependente da forma de
envolvimento das familias.

Este estudo permitiu-nos verificar a importancia que a formacdo parental
representa para as familias de criangas com PEA, uma vez que estas enfrentam desafios
acrescidos ao exercicio da sua parentalidade. A anélise dos dados mostrou que nédo so as
familias valorizaram as aprendizagens feitas, como referiram que os seus filhos, através
destas, melhoraram os seus comportamentos sociais e linguisticos. Estes resultados irdo
certamente facilitar a intervencdo técnica dos profissionais de Educacdo e Saude que
intervém junto destas criancas/familias.

A construcdo deste programa teve como base uma extensa pesquisa bibliogréfica
de diferentes estilos de formacdo parental. Apesar destas familias continuarem a ter
necessidades na area da parentalidade, como qualquer outra familia, este projeto obrigou-
nos a direcionar a pesquisa, mais especificamente, dentro desta perturbacdo. A PEA ¢é
uma perturbacao por exceléncia desafiadora, para qualquer pai/cuidador, visto que estas
criangas apresentam comportamentos e carateristicas desviantes e desafiadores para a
harmonia da parentalidade.

Este estudo permitiu-nos compreender os desafios logisticos que se colocam a
uma familia com criangas com PEA. Estas criangas tém muita dificuldade em lidar com
o0s estranhos, por tal constatou-se que s6 um dos progenitores é que pdde frequentar as
sessOes presencialmente, de modo a que o outro cuidasse da crianga. Seria importante no

futuro tentar organizar uma estrutura fisica, recorrendo a recurso humanos com alguma
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formacgdo nesta perturbacdo, que tranquilizasse os pais, levando-os a participar como
casal.

No decorrer das sessdes houve necessidade de criar um grupo na plataforma
“WhatsApp”, para que os elementos que participaram na formacéo pudessem partilhar as
suas vivéncias diarias. Esta plataforma permitiu uma maior partilha e apoio destas maes,
uma vez que neste concelho ndo existe nenhum grupo de apoio direcionado a familias de
criancas com PEA.

Seria importante no futuro continuar a desenvolver este projeto e medir a eficacia
da participacao neste grupo de apoio, que desde o términus da formacéo ainda nao cessou
as comunicagdes, tendo inclusive expandido o numero de participantes.

As criangas com PEA apresentam comportamentos atipicos, mostrando os pais
dificuldades em compreendé-los e adaptar o modelo educativo a um desafio inesperado.
Apbs a frequéncia da formacdo parental, foi sentida por parte dos técnicos de Saude, uma
mudanga significativa na abordagem parental destes progenitores. A modificacdo de
atitudes perante os comportamentos sociais e linguisticos dos seus filhos foram notorios
e determinantes para a evolucdo psicomotora destas criangas que se encontram em
processo de reabilitacdo ativo.

Este programa parental foi uma intervencdo particularmente Gtil, ao criar um
espaco protegido em que se pode explorar de forma estruturada as praticas parentais e a
forma como estas se ajustam, ou ndo, ao perfil de funcionamento das criancas. No futuro
seria de extrema importancia a continuidade da sua aplicacdo, tanto neste grupo como na

formac&o de novos grupos de pais com criangas com PEA.
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ANEXO A
Exmo. Senhor

Presidente do Conselho de Administracdo

Centro Hospitalar Tondela Viseu, EPE

Assunto: Pedido de colaboracdo num projeto de investigacdo no ambito de curso de
mestrado.

Sandra Maria Pereira Fernandes Figueiredo Loureiro, Terapeuta da Fala, cédula
profissional ¢c-011837187, trabalhadora deste centro hospitalar, no servico de Medicina
Fisica e Reabilitacdo, a frequentar o segundo ano do mestrado Intervencao Psicossocial
em Criancas e Jovens em Risco, na Escola Superior de Educacéo de Viseu sob a
orientacdo da Professora Doutora Sara Felizardo e co-orientacéo da Professora Doutora
Paula Xavier vem por este meio pedir a V/ Exceléncia colaboragéo para a realizacéo de
um trabalho, no dmbito do projeto de investigacdo, subordinado ao tema “ Em que
medida a participacdo de pais/cuidadores de criangas com perturbagéo do espetro do
autismo (PEA) num programa de formacao parental potencia comportamentos parentais
positivos no desenvolvimento linguistico e comportamental das criangas”.

A PEA, apresenta-se como uma perturbacdo do neurodesenvolvimento que interfere
com a capacidade da pessoa comunicar e de se relacionar com os outros. O nascimento
de uma crianga com PEA, obriga a uma dinamica nova familiar. A organizagao familiar
sofre alteragbes, trazendo desafios para o exercicio da parentalidade (Rodrigues,
Fonseca & Silva, 2008). As familias das criangas com PEA, ao longo de todo o processo
de socializagéo e comunicacgéo, enfrentam inUmeros desafios.

Face a esta problematica, torna-se relevante entender como decorre o exercicio de
parentalidade nestas familias e quais poderdo ser os contributos para um bom
desenvolvimento comunicativo, comportamental e social dos seus filhos. A temética em
guestao para este estudo remete-nos para averiguar se a formacdo ao nivel da
parentalidade, vai ter alguma influéncia tanto na comunicagéo, como na linguagem e no
comportamento dos seus filhos.

Nesta sequéncia, este projeto tem como objetivos; I) promover o autoconhecimento dos
pais/cuidadores, especialmente ao nivel da satisfacao e eficacia parental; Il) verificar se
existem mudancas positivas na percecdo dos pais/cuidadores nas dimensfes da
satisfacao e eficacia na sequéncia da participacdo num programa de formacéao parental.

Os critérios de inclusdo e de exclusdo estdo claramente definidos na metodologia,
nomeadamente na sec¢ao relativa a amostra.

Metodologia

Tipo de Estudo:
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E um estudo quantitativo, recorrendo a medidas pré e pods tratamento, com grupo
experimental e grupo de controlo.

Populacdo e Amostra/informantes:

A fim de obtermos uma amostra que satisfaca o nivel de confianca de 95% e o intervalo
de confianca de 5%, o numero de participantes devera ser de 24 Pais/cuidadores de
criancas com PEA, sendo que 12 pais/cuidadores participardo num programa de
formacédo parental e 12 pais/cuidadores que nao fardo parte desse programa.

Critérios de Inclusdo/Excluséo:

Os Participantes (pais/cuidadores) tém de ter criangas com diagndéstico de PEA. As
criancas deverdo estar entre os 36m e os 5:11m, na altura da recolha dos dados.

Locais onde decorre a Investigacdo:

O estudo sera realizado no CHTV - Utentes da consulta de Desenvolvimento e Fisiatria,
neste caso acompanhados na consulta de Desenvolvimento do Hospital Pediatrico de
Coimbra.

Instrumentos de colheita de dados do pré e pos-teste:

- Questionario com as seguintes partes: parte | — dados sociodemograficos; parte Il —
diagnostico da crianga; parte Il — dificuldades da crianga; parte IV — dificuldades/duvidas
nas praticas dos pais/cuidadores; parte V — Escala de Sentido de Competéncia Parental
(PSOC) e parte VI — Escala de Satisfacdo com a Vida.

- Escala de Sentido de Competéncia Parental (PSOC).
- Escala da Satisfacdo com a vida (dimenséo cognitiva do bem- estar) — pré e pos teste.

- TALC — Teste de avaliagdo da linguagem na crianca.

Garantia de confidencialidade:

Toda a informagdo recolhida no decurso do estudo serd mantida estritamente
confidencial. Os dados recolhidos para a base de dados ndo serdo gravados com o
nome dos participantes, mas sim com um cédigo, para que ninguém possa identifica-
los, e a base de dados seréa protegida com uma palavra-chave. Apenas a investigadora
do projeto tera acesso aos dados, as orientadoras néo terdo acesso aos dados pessoais
dos participantes. Os documentos em papel sdo guardados num lugar a chave onde
apenas a investigadora tem acesso aos mesmos. Toda a documentacao é destruida
assim que o estudo é finalizado.

Como é garantida a voluntariedade e autonomia dos participantes:

Folha de informacéo ao participante e consentimento informado.

American Psychiatric Association. (2014). DSM -5. Manual de Diagnéstico e Estatistica
das Perturbacbes Mentais. Quinta Edicdo. Lisboa: Climepsi
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Rogers, J.S., & Dawson, G. (2014). Intervencdo Precoce em Criangas com Autismo.
Modelo Denver para a promog¢ado da linguagem, da aprendizagem e da socializagéo.
Lisboa: Lidel

Seabra-Santos, M.J., Major, S., Pimentel, M., Gaspar, M.F., Antunes, N., & Roque, V.
(2015). Escala de Sentido de Competéncia parental (PSOC): estudos psicométricos.
Avaliacdo Psicologica, 14(1), 97-106.

Ha previsdo de danos para 0s sujeitos da investigacéo?

N&o existem quaisquer desvantagens ou riscos para os participantes do estudo. Os
investigadores estardo disponiveis para prestar qualquer esclarecimento necessario.

Ha previséo de beneficios para os sujeitos da investigagcdo?

A informacdo que se obtiver através do estudo permitira compreender melhor se a
participacdo de pais/cuidadores num programa/educacgéao parental, melhora o seu bem-
estar parental decorrente do exercicio positivo da parentalidade. Ajudar-nos-a, também,
a entender como se desenvolve o comportamento, a comunicacao e a intera¢do social
das criangas com PEA.

Custo de participacado para os sujeitos da investigacao e possivel compensacéo:

N&o existem custos de participacdo para 0s sujeitos nem existirh compensagao.

Desde ja, agradece a atencdo dispensada e disponibiliza-se para fornecer mais
informag0des sobre o trabalho cientifico/académico que pretende desenvolver.

Viseu, 5 de Dezembro de 2018

Com os melhores cumprimentos,

Sandra Maria Pereira Fernandes Figueiredo Loureiro
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ANEXO B

'

TOHIBELA | VISEU, EPE
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CENTRO ﬁ@SFIT;"&M\R

TOMDILA | VISEU, EPE

1. IDENTIFICACAO DO ESTUDO / PROJETO

a) Nome do Investigador Principal:

Sandra Maria Pereira Fernandes Figueiredo Loureiro

b) Outros colaboradores:

¢) Titulo do Estudo / Projeto de Investigacdo:

Em que medida a participagao de pais/cuidadores de criangas com perturbagao do
espetro do autismo (PEA) num programa de formagéo parental potencia comportamentos
parentais positivos no desenvolvimento linguistico e comportamental das criangas.

d) Nome da Entidade Promotora (se aplicavel}):

e) Servico (s) hospitalar (es) onde sera realizada a investigagdo:

Consulta de desenvolvimento e Servico de Medicina Fisica e de Reabilitacao

f) Existem outros centros, nacionais ou ndo, onde a mesma investigacdo sera efetuada?

SIM D
NAO

g) Descreva, sucintamente, os objetivos da investigacdo:

parental na promogao de dimensdes do comportamento, comunicagéo e interagao
social dos seus filhos; melhorar o bem-estar parental decorrente do exercicio positivg

que participaram no programa, ao nivel das dimensées comportamentais, comunicagao
e interagéo social dos filhos.

h) Data previsivel de conclusdo do Estudo / Projeto de Investigagio: _ 31/ 7/ 2019

(Apo6s a conclusdo do estudo / projete de investigagdo deve comunicar a CES o seu término,
bem como enviar copia dos resultados obtidos)

COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE DO CENTRO HOSPITALAR TONDELA-VISEU E.P.E.
Av. Rei D. Duarte — 3504 509 VISEU Telf: 232 420 500 (Ext. 11317) * Fax: 232 420 591 * email: etica@hstviseu.min-saude.pt

promover o autoconhecimento dos pais/cuidadores, especialmente ao nivel da intengionalidade

de parentalidade; melhorar as praticas e estratégias educativas adotadas pelos pais/cuidadores
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CENTRO & ﬁ@sm&m&%

TOMDELA | VISEU, EPE

2. RISCOS/BENEFICIOS

a) A investigacdo envolve doentes?

SIM L]
NAO |§|

b) A investigacdo envolve voluntérios sdos?

SIM @
NAO []

c) Que beneficios poderdo advir para os participantes?

A informacao que:_s_e_obtiver do estudo permitira compreender melhor se a participagéo
dos pais/cuidadores num programa de formagdo/educacgéo parental, melhora o bem-¢

narental gecarrenie do exe 0 Do n_da parentalidade: Aiudar-no também. 3 ntender

como se desenvolvera o compo arqento, comunicagdo e interagdo social das criangas com PEA.
d) Que riscos lhes podem ser causados:

Nao existem quaisquer desvantagens ou riscos para os participantes do estudo. A
investigadora estara disponivel para prestar qualquer esclarecimento necessario.

e) Ainvestigacdo envolve individuos privados do exercicio de autonomia (criangas, pessoas
com incapacidade temporaria ou permanente do exercicio de autonomia)?

Se Respondeu SIM indique quais?

Que razdes justificam este/o seu envolvimento?_O facto de trabalhar com criangas com PEA
e suas familias, tem-se observado dificuldades e duvidas que os pais /cuidadores

apresentam em lidar com este tipo de patologia - Assim, surge a necessidade de

COMISSAD DE ETICA PARA A SAUDE DO CENTRO HOSPITALAR TONDELA-VISEU E.P.E.
Av. Rei D. Duarte — 3504 509 VISEU Telf: 232 420 500 (Ext. 11317) * Fax: 232 420 591 * email: etica@hstviseu.min-saude.pt
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TOMDELA | VISEU, EPE

3. CONFIDENCIALIDADE

a) Serdo realizados questionarios ou entrevistas aos participantes?

SIM (Se sim, junte POR FAVOR um exemplar do questionario que sera utilizado)

nio | |

b) Indigue como sera garantida a confidencialidade dos dados obtidos.

—que-estes ndo sejam-identificados:

c) Exige acesso aos dados do processo clinico do doente?

sim |
NAO D

d) Se sim, por quem? Como?

Através do médico da consulta de desenvolvimento e acesso direto ao processo clinico
do doente.

4. CONSENTIMENTO

a) Esta prevista a obtencdo de Consentimento Informado, Livre e Esclarecido?

SIM
NAO []
NAO APLICAVEL D

b) Esta contemplada uma informacgdo escrita para o participante, clarificadora dos objetivos,
dos riscos e dos beneficios decorrentes deste estudo/projeto de investigacao, bem como da
sua inteira liberdade para decidir da sua aceita¢do em participar?

SimMm E {Se sim, junte uma cépia)
NAO D

NAO APLICAVEL D

COMISSAD DE ETICA PARA A SAUDE DO CENTRO HOSPITALAR TONDELA-VISEU E.P.E.
Av. Rei D, Duarte — 3504 509 VISEU Telf: 232 420 500 (Ext. 11317) * Fax: 232 420 591 * email: etica@hstviseu.min-saude.pt

Os dados recolhidos serdo inseridos num computador onde somente a investigadora fera acesso
através de uma palavra passe. Serdo dados também, cédigos para cada participante |[de forma a
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5. COMISSAO NACIONAL DE PROTECCAO DE DADOS

a) Foi consultada a Comissdo Nacional de Protegdo de Dados Pessoais?

SIM ]

D Aprovado D Aprovado com restrigdes I:l Nao Aprovado

(Anexe, por favor, a resposta da CNPD ou, se aguarda resposta, anexe o pedido do parecer.)

NAO ]

NAO APLICAVEL | x|

6. PROPRIEDADE DOS DADOS

a) Os dados obtidos constituirdo propriedade exclusiva do promotor/investigador?

sm [ ]
NAO

b) Estdo definidos critérios de publicacdo dos resultados da investigagdo?

SIM E
NAO D

NAO APLICAVEL D

7. FINANCIAMENTO
c) Este projeto é financiado?

SIM D Qual a entidade financiadora?

NAO

d) A investigacdo proposta envolve exames complementares?

SIM [l Quem suportara os seus custos?

nEo |

COMISSAQ DE ETICA PARA A SAUDE DO CENTRO HOSPITALAR TONDELA-VISEU E.P.E.
Av. Rei D. Duarte — 3504 509 VISEU Telf: 232 420 500 (Ext. 11317) * Fax: 232 420 591 * email: etica@hstviseu min-saude.pt
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8. SEGURQ

a) Este estudo/projeto de investigagdo prevé intervengdo clinica que implique a existéncia
de um seguro para os participantes?

SIM D (Se sim, junte, POR FAVOR, cépia da Apdlice de Seguro respetiva.)

NAO

NAO APLICAVEL D

9. TERMO DE RESPONSABILIDADE

a) Eu, Sandra Maria Pereira Fernandes Figueiredo Loureiro ,

abaixo-assinado, na qualidade de Investigador(a) Principal, declaro por minha honra que as
informacdes prestadas neste documento sdo verdadeiras. Mais declaro que, durante o
estudo, serdo respeitadas as recomendagbes constantes da Declaragdo de Helsinquia e da
Organizagdo Mundial de Saude, no que se refere a experimentacdo que envolve seres

humanos.

Viseu: 30/ novembro/20 18

O/A Investigador/a Principal

COMISSAO DE ETICA PARA A SAUDE DO CENTRO HOSPITALAR TONDELA-VISEU E.P.E.
Av. Rei D. Duarte — 3504 509 VISEU Telf: 232 420 500 (Ext. 11217) * Fax: 232 420 591 * email: etica@hstviseu.min-saude. pt
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ANEXO C

Questionario a pais/cuidadores de criangas com perturbagdo do
espetro de autismo (PEA)

No ambito do Mestrado em Intervencgdo Psicossocial em Criangas e Jovens em Risco na
Escola Superior de Educag&o de Viseu, do Instituto Politécnico de Viseu, estou a realizar
um trabalho de investigag&o sobre “Em que medida a participag&o de pais/cuidadores de
criangas com perturbagdo do espetro do autismo (PEA), num programa de formagéo
parental potencia comportamentos parentais positivos, no desenvolvimento linguistico e
comportamental das criangas ".

A sua participag@o sera essencial para a concretizagdo desta investigagéo e contribuira
para um maior conhecimento acerca das dificuldades/duvidas que os pais/cuidadores
apresentam em lidar com os seus filhos com PEA.

Neste guestionario ndo existem respostas certas nem erradas. O importante & que
responda a todas as questdes com sinceridade.

Todo o estudo decorrera segundo 0s principios éticos, respeitando o seu anonimato e a

confidencialidade das suas respostas.

PARTE | — Dados Sociodemograficos

Assinale com uma cruz (x) o quadrado correspondente a sua situa¢ao ou escreva a resposta.

1- Questionario preenchido por: Pai [ ] Méae[] Cuidador[] Qual:

2-Estado Civil:

3- Idade: anos

4- Residéncia:

4- Escolaridade:

5- Profissao:

6- Constitui¢do do teu agregado familiar (preencha, por favor, a seguinte tabela com os dados
sobre o seu agregado familiar:
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Grau de
parentesco

Idade N2 de filhos Anos de
escolaridade

Crianga que é
acompanhada
na consulta

PARTE Il — Diagnostico da Crianga

Assinale com uma cruz (x) o quadrado correspondente a sua situa¢ao ou escreva a resposta.

1- Quando é que notou que algo ndo estava bem com o seu filho(a)?

1.1- Quais os comportamentos que o preocuparam?

2- A quem recorreu para manifestar as suas preocupagdes? (assinale todas os que se

apliqguem)

Amigo(a)

Médico de Familia
Pediatra

Educadora de infancia

Psicélogo

Outra. Qual?

O 0Ooo d

[
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3- Com que idade foi dada o diagndstico de perturbagao do espetro do autismo?

Antes dos 2 anos
2 Anos

Entre 2-3 anos
Entre 3- 4 anos

Entre 4-5anos

O o O 0o o

Depois dos 5anos
Qual?

4- Qual foi a sua primeira rea¢ao ao diagnodstico (assinale todas as que se apliquem):

Choro
Tristeza
Angustia
Revolta
Soliddo

Outra. Qual?

O 0O0o0o0d

5- Qual conhecimento considera ter sobre a perturbac¢ao do espetro do autismo?

‘ 1- Nenhum ‘ 2- Um pouco ‘ 3- Algum ‘ 4- Muito ‘ 5- Total ‘

5.1. Descreva:

PARTE Il - Dificuldades da Crian¢a
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1- Qual/quais dos comportamentos emocionais e de interagdo social?

1 2 3 4
Nunca Asvezes | Frequentemente Muito Sempre
frequentemente
a) O seu filho(a) é capaz de identificar pistas sociais, tais como express&es faciais, 1 2 3 4 5
tons de voz, reagBes ndo-verbais? (ex. o franzir das sobrancelhas)
b) O seu filho(a) responde quando chamado pelo nome? (parece ser surdo(a)) 1 2 3 4 5
c) O seu filho(a) reconhece gestos sociais, como acenar, sorrir? 1 2 3 4 5
d) O seu filho(a) faz pouco contato visual com os outros ou ndo mantem mesmo 1 2 3 4 5
nenhum? Pode exibir um olhar fixo ou distante.
e) O seu filho(a) reage de modo desadequado as situagdes (por exemplo, rir 1 2 3 4 5
quando é repreendido(a) ou quando se magoa)?
f) O seu filho(a) demonstra poucas capacidades ltdicas e de envolvimento em 1 2 3 4 5
atividades de lazer?
g) O seu filho(a) exibe medos excessivos, perante situagdes novas (cortar o cabelo 1 2 3 4 5
ou as unhas), pessoas novas na sua vida ou no seu ambiente?
h) O seu filho(a) fica perturbado(a) ou manifesta resisténcia em virtude de 1 2 3 4 5
mudangas nas suas rotinas didrias?
i) O seu filho(a) parece levar tempo a relacionar-se com outros adultos e com 1 2 3 4 5
outras criangas?
J) O seu filho(a) fica contente por passar tempo sozinho(a); ndo procura outros 1 2 3 4 5
para partilhar momentos de alegria?
I) O seu filho(a) anda sem rumo certo ou fica num Unico sitio concentrando-se em 1 2 3 4 5
movimentos repetitivos?
m) O seu filho(a) pode ter reagGes emocionais invulgares? 1 2 3 4 5
n) O seu filho(a) demonstra empatia ou consciéncia dos sentimentos dos outros; 1 2 3 4 5
pode parecer-lhe frio(a) e indiferente.
0) O seu filho(a) é agressivo(a) e/ou demonstra comportamentos destrutivos em 1 2 3 4 5
relacdo a si proprio(a) e a outras pessoas?
p) O seu filho(a) tem acessos de furia e gritar e/ou chorar sem razdo aparente 1 2 3 4 5
(sendo possivel ndo poder conforta-la quando esta perturbada)?
q) O seu filho(a) demonstra afetos para consigo e para com outras pessoas da 1 2 3 4 5
familia?
r) O seu filho(a) tem agdes de auto-agressdo? 1 2 3 4 5
s) O seu filho(a) tem pouca tolerancia face a frustragdo ou stress. A crianga perde o 1 2 3 4 5
controlo apenas com uma pequena provocagdo?
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PARTE IV - Dificuldades/duvidas nas Praticas
dos Pais/Cuidadores

1- Enumere, por ordem de dificuldade, qual/quais os desafios que como pais/cuidadores
sentem ter, por causa da patologia do seu filho(a).

a)

b)

c)

PARTE V - Escala de Sentido de Competéncia
Parental (PSOC)

1- Escala de Sentido de Competéncia Parental (PSOC)

A Escala de Sentido de Competéncia Parental (PSOC; Seabra-Santos & Pimentel, 2007) é um
instrumento de autorresposta constituida por dezassete afirmagoes sobre as quais os sujeitos
se devem posicionar em uma escala Likert de cinco pontos, que varia entre “Concordo
plenamente” e “Discordo totalmente” . O tempo necessario para responder ao instrumento é
de cerca de 10 a 15 minutos.

PARTE VI - Escala de Satisfagao com a vida

(SWLS)
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ANEXO D

Sentido de Competéncia Parental

(Johnston & Mash, 1989; Traducéo e adaptacdo portuguesa de Seabra-Santos & Pimentel, 2007)

Este é um questionario acerca das suas atitudes e sentimentos relacionados com o ser mae/pai.

Por favor faga um circulo na resposta que esta mais préxima da maneira como sente.

Note que ndo ha respostas certas nem erradas.

Concordo
plenamente

Concordo

Nao
tenho a
certeza

Discordo

Discordo
totalmente

1. Os problemas relacionados com o
cuidar de uma crianga séo faceis de
resolver, a partir do momento em
que sabemos, tal como eu ja sei, de
gque modo € que as nossas acdes
afetam a crianca.

2. Ainda que ser mae/pai possa ser
recompensador noutras ocasides,
com a idade que o meu filho (a
minha filha) tem atualmente, sinto-
me frustrada/o.

3. N&o sei bem porqué, mas as
vezes, quando sei que devia ter o
controlo da situagdo, sinto-me mais
como se fosse eu a ser
manipulada/o.

4. Ser mae/pai esta dentro das
minhas possibilidades e qualquer
problema que surja facilmente se
resolve.

5. Ser mée/pai faz-me sentir tensa/o
e ansiosa/o.

6. Eu daria um excelente modelo a

seguir por uma nova mae (um novo
pai), para que pudesse aprender o

gue é necessario para ser uma boa
méae (um bom pai).

7. Deito-me com a mesma
sensagdo com que me levanto de
manha: a de que ndo consegui
grande coisa como mae/pai.

8. A minha méae/pai estava mais
bem preparada/o para ser uma boa
méae (um bom pai) do que eu.

9. Um problema dificil quando se é
méae/pai, € ndo sabermos se
estamos a fazer um bom ou um
mau trabalho.

10. A cuidar do meu filho (da minha
filha) sou tdo boa (bom) como
sempre quis ser.

11. Se existe alguém que consegue
compreender o0 que é que perturba
o meu filho (a minha filha), essa
pessoa sou eu.

12. As vezes sinto que n&o estou a
conseguir nada dele/a.
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13. Para o tempo que tive como
mae/pai, sinto que ja estou bem
familiarizada/o com este papel.

14. Os meus talentos e
interesses estdo noutras areas —
ndo em ser mae/pai.

15. Se a0 menos ser mae/pai
fosse mais interessante, eu
estaria mais motivada/o para
fazer um bom trabalho nessa
funcao.

16. Honestamente, acredito que
tenho todas as capacidades
necessdrias para ser uma boa
mae (um bom pai).

17. Ser uma boa mae (um bom

pai) é, so por si, recompensador.
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ANEXO E

Escala SWLS

A presente escala é constituida por um conjunto de afirmagGes acerca das quais devera emitir a sua

opinido.

Ndo ha respostas certas ou erradas, pelo que solicito que seja sincera(o) nas suas respostas.

Muito obrigada pela sua colaboragao.

Mais abaixo, encontrara cinco afirmag¢des, com que poderd concordar ou discordar.
Empregue a escala de 1 a 5, que estd a direita de cada frase. Assinale com um X, dentro do
quadrado que melhor indica a sua resposta.
1 — Discordo muito; 2 — Discordo um pouco; 3 — Nao concordo nem discordo; 4 — Concordo
um pouco; 5 — Concordo muito

1 2 3 Néo 4 5
Dlscc_)rdo Discordo | concordo | Concordo Concordo
muito um nem um .
pouco discordo pouco Muito

1. A minha vida parece-se, em quase
tudo, com o que eu desejaria que
ela fosse.

2.As minhas condic¢Oes de vida sdo
muito boas.

3.Estou satisfeito com a minha vida.

4.Até agora, tenho conseguido as
coisas importantes da vida, que eu
desejaria.

5.Se eu pudesse recomecar a minha
vida ndo mudaria quase nada.

Obrigada pela sua colaboragao.
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ANEXO F

Questionario a pais/cuidadores de criangas com perturbagdo do

espetro de autismo (PEA)

PAs Programa

No ambito do Mestrado em Intervencgdo Psicossocial em Criangas e Jovens em Risco na
Escola Superior de Educagéo de Viseu, do Instituto Politécnico de Viseu, estou a realizar
um trabalho de investigag&o sobre “Em que medida a participagdo de pais/cuidadores de
criangas com perturbagdo do espetro do autismo (PEA), num programa de formagdo
parental potencia comportamentos parentais positivos, no desenvolvimento linguistico e
comportamental das criangas ".

A sua participacé@o sera essencial para a concretizagdo desta investigagéo e contribuira
para um maior conhecimento acerca das dificuldades/duvidas que os pais/cuidadores
apresentam em lidar com os seus filhos com PEA.

Neste gquestionario ndo existem respostas certas nem erradas. O importante & que
responda a todas as questées com sinceridade.

Todo o estudo decorrera segundo os principios éticos, respeitando o seu anonimato e a

confidencialidade das suas respostas.

PARTE | — Programa de Parentalidade Familiar Positiva

1- De um modo geral, como considera que foi a frequéncia no programa de parentalidade

familiar positiva?

Muito importante

Importante

Razoavel

Pouco importante

Nada importante

2-Tendo em conta a frequéncia no programa de parentalidade familiar, na sua opinido, foi

benéfico para as suas praticas parentais?

Concordo
plenamente

Concordo

N3o tenho a
certeza

Discordo

Discordo
totalmente

3- Na sua opiniao, a sua participa¢ao no programa de parentalidade familiar trouxe beneficios

para os seus filhos?

Nenhum

Um pouco

Algum

Muito

Tota
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ANEXO G

Plano de Sessao (12 sess@o)

Numero de participantes: 6 Data: 21/11/2019 Dinamizadoras: Catarina Santos/ Sandra Loureiro

Tema: Apresentagao
Duracao: 2 horas

Objetivos Procedimentos/Atividades Materiais Tempo
Especificos
Apresentacdo dos | Dinamica 1:
participantes, Os participantes sentam-se e formam um | Mesa e cadeiras; 30
pais e | circulo. Depois terdo que se apresentar Minutos
moderadores. como se fossem o seu filho: dizendo o
nome, a idade, os seus gostos e as coisas
que ndo gosta e o0 que quiserem
Apresentagao do | acrescentar.
programa: Computador; 15
tempo, numero Projetor; Minutos
de sessoes,
conteudo,
logistica.
Dinémica 2:
O dinamizador iré deixar em cima de uma | Frases chave de 45
mesa, frases chave das quais os pais irdo | comportamentos Minutos
escolher a (s) que se adequa(m) melhor a | da crianga,
pessoa do seu filho. previamente
Com essas frases, os pais e o dinamizador | escritas, em folha
fardo uma lista das caracteristicas e | de papel;
Promogao do | comportamentos das criangas com PEA. Ao
conhecimento mesmo tempo e através do computador, o | Papel e caneta;
sobre a (PEA). dinamizador acrescentara informagdo | Computador;
cientificamente validada sobre a | Projetor;
perturbagao.
Dinamica 3:
Colocar excertos do filme * Black Balloon”, | Video 30
e as participantes falardo sobre a tematica Minutos

gue se esteve a abordar nesta sessao.

Sumula da sessado.

A segunda sessdo, terd como tema: parentalidade e estilos parentais.
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Material usado:

Frases

Quando vou ao supermercado, quase sempre
faco uma birra.

Gosto muito de brincar com os meus
brinquedos sem gue ninguém interfira.

As vezes, gosto quando a minha m3e me da um
abraco.

Tenho dificuldade em dizer o que sinto.

Tenho dificuldade em dizer o que eu quero.

Adoro ver o meu spinner a rodar.
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Detesto ervilhas misturadas com o meu arroz.

As pessoas tém dificuldade em entender-me.

Nao gosto muito de estar em locais barulhentos.

Gosto de ver TV com 0s meus irmaos.

Gosto de brincar com os meus pais.

Quando os meus avos vao |a a casa, dou conta que

ndao me entendem como 0s meus pais.

Gosto de brincar aos professores.
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A esparguete parece-me cobrinhas.

Adoro fazer filas com os meus carrinhos.

Quando tomo banho, nao gosto que me
esfreguem o cabelo.

N3ao gosto que me alterem a posicao dos meus
brinquedos.

Gosto muito de salsichas e batatas fritas.
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Gosto de cantar.

Fico alterado/a quando me modificam a minha
rotina.

Nao gosto de lavar os dentes.
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ANEXOH

Plano de Sessao (2° sess@o)

Numero de participantes: 8 Data: 13/12/2019 Dinamizadoras; Catarina Santos/ Sandra Loureiro

Tema: Parentalidade e estilos parentais

Duracao: 2 horas

refletir sobre como foi a sua infancia e
adolescéncia e tente recordar qual era o

estilo parental dos seus progenitores.

Promover a reflexdo em grupo fazendo
resumo, dos pontos principais da sessdo,
no quadro branco;

SUmula da sessao.

Objetivos Procedimentos/Atividades Materiais Tempo
Especificos
Esclarecimento aos | Sintese da sessdo anterior, entrega dos 20
. . - L . Minutos
pais sobre os apoios | varios formularios de apoio da seguranga | Computador
a que tém direito da | social que os pais/cuidadores tém direito | Projetor
seguranga social. a receber apresentar o tema e objetivos | multimédia
desta sessao.
Reflexdo sobre as | Parentalidade: fungdes e principios. Quadro 30
~ Minutos
fungdes da branco,
parentalidade; marcadores.
Exploragdao os doze | Os doze principios para uma 20
principios de uma | parentalidade positivam (que se | Videos: Minutos
parentalidade encontram na lei Portuguesa), boas | “Black
positiva a adotar no | praticas na parentalidade. Balloon”
quotidiano na relagao
com os filhos.
Dindmica de grupo:
. . ~ 30
Individualmente as participantes vao Minutos

Na terceira sessdo sera abordado o tema: as competéncias parentais (estilos parentais).

90



ANEXO J

Plano de Sessao (3° sess@o)

Numero de participantes: 8 Data: 14/12/2019 Dinamizadoras; Catarina Santos/ Sandra Loureiro

Tema: As competéncias parentais

Duracao: 2 horas

disciplina exercida

pelos pais;

Role-play: em pares os pais irdo
dramatizar os diferentes tipos de
parentalidade, um fara de pai e outro
filho,

representar

fara de cada grupo ira

um estilo parental,
permissivo, autoritario, autocratico e
negligente. Os restantes elementos
do grande grupo irdo tomar notas
para a discussdao em grande grupo

que se seguira ao Role-play.

Objetivos Procedimentos/Atividades Materiais Tempo
Especificos
Reflexdao sobre a | Sintese da sessdo anterior. Computador 30
importancia da Projetor Minutos
familia no processo
de educacdo dos
seus filhos;
Reflexdo sobre as | Praticas e os estilos educativos | Quadro e giz; 60
praticas parentais: | ajustados numa relacdo parental | Videos que | Minutos
desafios que podem | equilibrada. Através  de uma | apresentam
surgir na relagcao | apresentagao PowerPoint os | criangas e alguns
com a crianca com | dinamizadores irdo dar a conhecer | comportamentos
PEA; aos pais de criangas com PEA os | desajustados.
diferentes estilos educativos, | Imagens de
caracterizando cada um dos mesmos | criangas com
e dando exemplos praticos da sua | determinados
aplicabilidade com criangas com PEA. | comportamentos;
Apresentacao dos | Dinamica 3:
diferentes estilos | Qual o melhor estilo e pratica Mir?l?tos
educativos; parental a adotar na relagdo com o
Reflexdo sobre a | filho com PEA?
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Conclusdo da sessao.

Sumula da sessao.

Promover a reflexdo em grupo
fazendo resumo, dos pontos
principais da sessdao, no quadro

branco.

Na quarta sessdo, o tema sera: a comunicagao.
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ANEXO L

Plano de Sessao (4° sess@o)

Numero de participantes: 8 Data: 14/12/2019 Dinamizadoras: Catarina Santos/ Sandra Loureiro

Tema: A comunicacao

Duracao: 2 horas

formas que o ser humano pode
utilizar para comunicar: mimica
facial e corporal, gesto, fala, escrita

e outros.

construidos, para a
tarefa; cartdes com
imagens, palavras

e/ou frases escritas;

Objetivos Procedimentos/Atividades Materiais Tempo
Especificos
Reflexdo sobre os | Sintese da sessdo anterior. Cadeiras 10
diferentes  estilos Computador Minutos
educativos. Projetor
Dinémica 1:
Uma das participantes ird ler um | Cadeiras 20
pequeno texto para si. Depois tera Minutos
que o transmitir a parceira do lado
0 que leu, mas em segredo. A
pessoa que ouviu tem de passar a
mesma mensagem a outra pessoa
da mesma forma a outra. A
mensagem vai chegar a ultima
pessoa, verificando se a mensagem
inicial chegou por inteiro.
Apresentacao em PowerPoint das
Reconhecimento das | Perturbagdes de comunicagdo e | Cadeiras 45
diferentes formas de | intervengoes a este nivel na PEA. Computador Minutos
comunicagdo: da Apresentagdo  em
voz, do tom de voz, PowerPoint
da mimica facial, da
expressao do olhar e
da expressao
corporal. Dinamica 2:
Jogo de mimica: os intervenientes | Tabelas de 30
do grupo irdo realizar um role-play, | comunicacao; Minutos
onde as atividades estardo | Simbolos do SPC
relacionadas com as diversas | previamente
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Dinamica 3:

Observacao de partes de um filme
para refletir sobre o que se esteve | Excertos do
a falar anteriormente. “Black Balloon”

Conclusao da sessao.

Sumula da sessao.

Promover a reflexdo em grupo
fazendo resumo, dos pontos
principais da sessdao, no quadro

branco.

filme

15

Minutos

Na quinta sessdo debateremos o tema: os comportamentos comunicacionais.
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ANEXO M
Plano de Sessao (5° sess@o)

Numero de participantes: 8 Data: 27/12/2019 Dinamizadoras: Catarina Santos/ Sandra Loureiro

Tema: Os comportamentos comunicacionais.
Duracao: 2 horas

Objetivos Procedimentos/Atividades Materiais Tempo
Especificos

Reflex30 sobre os | Sumula da sessdo anterior através de | Computador 30

Minutos

diferentes estilos | UMa dindmica. Projetor

educativos e praticas Quadro e caneta

parentais e a PEA. Dinédmica 1-
Role-play com comportamento
assertivo, permissivo, opositor e ... Os
participantes fardo grupos que
representem as agdes que no final

serdo comentadas pelos participantes,

com elaboragdo de lista de
comportamentos positivos e
negativos.

; Apresentacdo em PowerPoint sobre a | Computador 60
Esclarecimento sobre Minutos
comunicacio e as comunicagao. Posteriormente, | Projetor
funcdes abordagem as fungbes comunicativas.
comunicativas.

Dinamica 2- Videos e imagens 30
Minutos

Sera realizado um brainstorming | de criangas com
sobre os tipos de | diversos tipos de
atitudes/comportamentos se devem | comportamentos;
Promoc&o do aplicar perante os comportamentos
conhecimento sobre a | d@s criangas e uma lista no quadro. Ao
PEA. mesmo tempo, o dinamizador fara
uma apresentacdo em PowerPoint
sobre os comportamentos que

criancas com PEA podem apresentar.

Conclusao da sessao.

Sumula da sessado.
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Promover a reflexao em grupo fazendo
resumo, dos pontos principais da

sessdo, no quadro branco.

Na sexta sess&o falaremos do tema: os comportamentos alimentares.

96




ANEXO N

Plano de Sessao (6° sess@o)

Namero de participantes: 8 Data: 16/01/2020 Dinamizadoras: Catarina Santos/ Catarina Sousa/

Tema: Os comportamentos alimentares.

Duracao: 2 horas

Sandra Loureiro

Sumula da sessao.

Objetivos Procedimentos/Atividades Materiais Tempo
Especificos
Reflexdao sobre sessao anterior. 15
~ Minutos
Promogao do
conhecimento sobre a | Sera convidada uma Terapeuta | Computador 30
. ~ . . . ~ . Minutos
integracao sensorial e | ocupacional para abordar integracao | Projetor
as alteragbes que esta | sensorial e suas repercussdoes ao
pode trazer e | nivel da alimentacéo.
reconhecimento  dos
problemas alimentares
como uma sequéncia
das alteragdes de
integracao sensorial.
Dindmica:1
. . . . Alimentos:
O dinamizador entregara aos pais, 20
. doces Minutos
com olhos vendados, diferentes !
. crocantes,
alimentos para que eles possam
. , amargos
percecionar as diferentes cores, 90s,
. icantes
texturas, sabores e cheiros. P !
Bebidas.
Dinamica 2:
Apods essa experiéncia sera realizada | Papel/quadro 15
. s Minutos
uma listagem com a opinidao de todos | e caneta.
os participantes, sobre cada alimento
que provaram, para se poder notar
como cada um prova, sente e cheira.
Reflexdao sobre os . .
A Terapeuta ocupacional ira abordar | Computador 25
desafios da ~ . ~ Minutos
as repercussdes que determinados | Apresentagao
alimentagao nas . . i
alimentos podem interferir com as | em
criangas com PEA. . .
¢ criangas com PEA. PowerPoint
Conclusao da sessao. 15
Minutos
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ANEXO O

Plano de Sessao (72 sess@o)

Namero de participantes: 4 Data: 16/01/2020 Dinamizadoras: Catarina Santos/ Catarina Sousa/

Tema: "o exterior”
Duracao: 2 horas

Sandra Loureiro

Objetivos Especificos Procedimentos/Atividades Materiais Tempo
Reflexdo sobre a sessdo anterior. 15
Minutos
Reflexao sobre os | Porte dos comportamentos - Birras, | Computador 20
comportamentos da | que as criangas com PEA podem | Apresentagao Minutos
crianca com PEA em | apresentar perante situagdes | em
diferentes contextos. adversas e para as quais elas nao se | PowerPoint
encontram preparadas para lidar.
Dinamica 1: 20
Partilhar alteracdoes de atuacao Minutos
parental ao longo das sessoes
efetuadas, entre 0s pais
participantes.
20
Apresentacao de | Apresentacao de alternativas de | Computador Minutos
estratégias de como | como lidar com as criangas com PEA | Apresentacao
lidar com “birras” em contextos diferentes. em
PowerPoint
Dinémica 2:
Visionamento de videos e reflexdo Minzt?tos

acerca do comportamento e qual a
atitude parental mais assertiva para
a situagao.

- supermercado;

- entrada na escola;

- restaurante;

- parque;

- atravessar rua;

- centro comercial;

- missa;

- festa popular;

- Mc donalds;

- festa de aniversario;
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Finalizacao

programa.

do

Conclusdo da sessao.

Convivio entre os participantes,
entrega dos questionadrios pods
programa, de forma a saber o
resultado do mesmo, e entrega de

um certificado.

25

Minutos
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ANEXO P

_— ~./’
I E ——
S = 2
e PROGRAMA:
. -
. N APRESENTACAO
PARENTALIDADE NO “PE” DO PAIS VERSUS FILHOS
S Cada pai d -
pai deve apresentar-se como se
5 AUTI SMO = fosse o seu(ua) filho(a):
Nome
(o) + TIdade
N— * Gostos/interesses
“«
— —
: 2 \/
g —/ \/ o
“«
P / i /
s —
E /
Lo Nomero de Conteddo -
” i) — . -
. : Os objetivos do grupo.. ’
d - 1(21-11-2019) Apresentagdo; -
Definigéio de aufismo / critérios de incluséo. - Promover o desenvolvimento de um programa de educacdo parental para
o 2(28-11-2019)  Definicio de parentaliclade; pais/cuidadores de criangas com perturbagéio do espetro do autismo;
Fungdes da parentalidade;
A Doze principios da parentalidade positiva.
3(05-12-2019) Importéncia de papel da familia no processo de educagéio do seu ;: . 5 . e
u o, Aumentar a autoconfianga e auto- estima das familias;
Praticas parentais e a PEA;
t Estilos Educatives.
4(12-12-2019)  Comunicagdo - Aumentar o bem-estar e qualidade de vida das familias;
| 5(19-12-2019) Comportamentos comunicacionais
& (2222 Sensorialidade e a alimentagéio = i S 0 i P
S il g - Dotar os pais/cuidadores de novas estratégias de intervengdo ao nivel da
7 (09-01-2020) Perturbacdes de comportamento na PEA em diferentes contextos. b H =5 i i B =
5 T comunicagdo, da linguagem, do comportamento em relagdo aos seus filhos
m 8 (16-01-2020) Concluséo do programa e reflexdo final.
! (as):
(0]
Y / S A d
” e/ il /. S o
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AS CARATERISTICAS DA PEA

VAMOS ESCOLHER UMA FRASE ...

+ ESTA FRASE DEVERA REFLETIR
CARATERISTICAS QUE IDENTIFIQUEM NO SEU
FILHO.

VAMOS ESMIUCAR A FRASE...

¢+ COM ESTAS FRASES SERA EFETUADA UMA
LISTAGEM DE CARATERISTICAS

NORMALMENTE OBSERVADAS MA PEA.

© Os objetivos do grupo...

- Aumentar o conhecimento acerca da diferenga entre comunicagdo e linguagem:
de forma a entenderem que sto dois aspetos distintos mas que se complementam
e que se trabalham diferentemente;

- Alterar comportamentos parentais e prdticas educativas disruptivas:
explorando estratégias de ignorar o seu comportamento; os castigos, as
consequéncias ldégicas e naturais.

2 O CONCEITO E CARACTERISTICAS DA PEA

Perturbagdo do espect tista (PEA) é caracterizado como uma sindrome comportamental que

compromete o desenvolvimento ao longo da vida.

Existem vérios graus de autismo, com diferentes niveis de gravidade.

As principais alteragdes identificadas sdo o défice nas @reas de comunicagdo e

socializac@io, padries restritos ¢ repetitivos de comportaments, interesses o atividades. £

YN Qs
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< \_/ O CONCEITO E CARACTERISTICAS DA PEA
O CONCEITO E CARACTERISTICAS DA PEA S
. PADROES RESTRITOSE
AREAS DE _ ) o AUDITIVOS
comunicAGAO SOCIALIZACAO INTERESSES OU ATIVIDAPES PALADAR
al’a N
/T « ﬁ
ff M" h
@

DSM

\_/ . TAMBEM RELEVANTE...

DEFINICAO DE “AUTISMO” ot -
DSM-IV versus DSM-V =

IV -1994

+ DEFINIDO COMO TRANSTORNO GLOBAL DO
DESENVOLVIMENTO, SENDO DIVIDIDO EM CINCO CATEGORIAS:

* TRANSTORNO AUTISTA;

* TRANSTORNO DE ASPERGER;
* TRANSTORNOS DE RETT;
* TRANSTORNO DESINTEGRATIVO DA INFANCIA;

.

TRANSTORNO GLOBAL DE DESENVOLVIMENTO NAO
ESPECIFICADO.

Ressalta-se que o autismo ndo significa “falta de
inteligéncia”, visto que existem autistas em todos os niveis
de QI (alto, médio e baixo).

DSM YV - 2014

DEFINIDO COMO TRANSTORNO DO ESPETRO AUTISTA E COMO
CRITERIOS DIAGNOSTICOS SAO CONSIDERADOS:

+ A COMUNICAGAO;

+ INTERACAO SOCIAL DA CRIANGA; A principal barreira enfrentada pelo autista é a dificuldade em
+  ESTEREOTIPIAS DE COMPORTAMENTO. comunicar e expressar o seu modo distinto de interpretar o
~ mundo ao seu redor.

(QUE SE APRESENTAM ANTES DOS TRES ANOS DE IDADE)

s e ) @

Bl
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APRESENTACAO
DEFINIGAO
CARATERISTICAS

BLACK BALLOON
(19.30MIN)

CONCLUSAO

TIPOS DE PARENTALIDADE

COMPETENCIAS PARENTAIS

Vu\./ s
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Parentalidade no “"=" do
Autismo

Familia éﬁ

Estilos educativos

s z \i‘bjetivos para a 22 sessao .

Definicao de Fam la;
Fatores de Risco;
Vulnerabilidade;
Resiliéncia;
Fatores de protegao;

— da crianga;

- da familia;

— da comunidade;

— da sociedade.

Parentalidade;

7 principios parentalidade [ 511179

{ i ‘
- Sumula da sessio anterior 2

Apresentacao dos Participantes;

Apresentagcao do Programa e Objetivos;
Definicao de Perturbacao Espectro do Autismo
(DSM-V);

O conceito e caracteristicas da PEA;

— socializacéo
- dareasde comvunicagéo
— disturbios sensoriais
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Fatores de protegcao

z<

- E o estado de inferior resiliéncia perante fatores
negativos e agressdes, as sensibilidadese
fraquezas do individuo e pode ser compreendida
como a capacidade ou nao de resistir as
adversidades do meio; Anaut (2005)

+= O individuo € considerado vulneravel devido a
condi¢cdes que podem ser genéticas, biolégicas ou

psicossociais; uas

= A nogao de vulnerabilidade pode ser
compreendida como uma capacidade ou
incapacidade para resistir aos estimulos adversos
do ambiente;
(Paixdo. 2002)

Estes fatores sao caraterizados por
modificarem uma atitude pessoal para ultrapassar
com sucesso uma situacao de risco.

Conjunto de recursos internos e externos que
o individuo tem para enfrentar muiltiplos
acontecimentos prejudiciais

(Ribeiro & Sani. 2009)

Sao quatro os fatores de protecao:

(1) a reducao do confronto com as situacdes de risco;
(2) a diminuigao das respostas negativas em cadeia;
(3) a manutengao da autoestima e autoeficacia;

(4) fortalecimento das oportunidades para mudar os
efeitos de stress.

(Rutter, 1987)

.

()]

(

- /
Resiliéncia '<

« E um “processo dinamico que tem como
resultado a adaptagcao positiva em
contextos de grande adversidade”.

(Luthar, Cicchetti e Becker, 2000)

- E a aptidao e a habilidade de
ajuste do individuo, que Ihe permitira
superar com sucesso o sfress e a
adversidade.

(Rutter,1987)

- Fatores de protecgéao > ::

Alto Quociente de
Inteligéncia

Histéria positiva da relagdo com os
pais

Grilo (2004)

105



77 R Y0

o513

N 'L

Fam la
E o principal contexto de socializag@o da
crianca/jovem.
Um dos aspetos mais especificos da vida .
familiar refere-se ao exercicio da A familia deve portanto, promover o bom
parentalidade, que é crucial para desenvolvimento e a seguranga dos seus
zelar pelo desenvolvimento adequado dos
filhos. elementos e, para tal, deve satisfazer as suas

necessidades de modo a protegé-los dos
ataques do exterior facilitando um

desenvolvimento coeso e estavel

Parentalidade ppositiva
L
(Oliveira, 2002)
W <
~ ( »
Risco

E a possibilidade de uma perda ou dano
associado a uma determinada
circunstancia;

(Costa, 2011)

N N

Tipos de Fam la

Qual & a sua???

N Fatores de Risco \ 2

Os fatores de risco podem dividir-se em quatro categorias:

(1) individuais, que dependem do género, da inteligéncia e da
personalidade;

(2) familiares, que podem resultar de acontecimentos como o divércio,
a auséncia parental, a violéncia doméstica e o abuso de substanciasilegais;

(3) escolares, em que a crianga tem dificuldade em adaptar-se ao meio
escolar, apresenta dificuldades de aprendizagem e insucesso escolar;

(4) relativos a comunidade, que podem advir da violéncia, das dificuldades
econdmicas, do consumo de drogas e das infecdes sexualmente
transmissiveis, entre outros.

Sereno (2011), Antunes (2011),
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Fator teca
- atores de protecao , z N Fatores de protecdao ‘ 'z

T
e_ %X = Suporte
e O o Promogao do m ial Stanit
{;\ desenvolvimento saudavel S Socls’ consistente
s “ =) da crianca z(-.\.“\
'oucos acontecimentos de stress
- P teci tos de st
SS >
~ 3 b
@
wi P B Seguranca econdmica
Intervencdes
- Grilo (2004) 2 12 cz L

Grilo (2004)

o - Fatores de protecdo . < - & -
A Parentalidade
Uma cultura que promova a
w partilha de responsabilidade da
. comunidade nos E a forma de garantir a educagéo
tii Culdados aiprestacicelanca e o desenvolvimento da crianga.
SS
As caracteristicas individuais
m dos pais podem afetar o objetivo do
exercicio da parentalidade e a forma
@ como o filho reage a educagdo que lhe é
m transmitida.

Prosperidade econémica

Hoghughi (2004)

Grilo (2004) L
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Parentalidade

Existem cinco fungdes da parentalidade:
(1) satisfazer as necessidades mais basicas da crianca;

(2) disponibilizar a crianga um mundo fisico previsivel e organizado, com
espaco, objetos e tempo para a existéncia de rotinas;

~ dar resposta as necessidades de compreenséao da realidade e do meio;
(4) satisfazer as caréncias de afeto, confianca e seguranca;

(5) satisfazer as necessidades da crianga em interagir socialmente e na
comunidade.

Cruz (2005)

W K,

' principios parentalidade [ sitive

(7) respeitar as formas de p e de situagdes parentais de uma g
pluralista;
(8)r cara p i positiva de que aproveitem o potencial

natural dos pais.

(9) conceber os mecanismos de reforgo a parentalidade positiva numa perspetiva a longo prazo de
forma a garantir a sua sustentabilidade:

| Garantir redes adequadas de apoio a parentalidade positiva com padrdes de qualidade.
r pa e seg este conjunto de principios comuns aos diversos niveis de atuacao:

(11) assegurar uma cooperag&o intersectorial aos diversos niveis iniciando e coordenando neste
dominio as acdes de diferentes agentes envoividos, com o fim de aplicar uma politica global e coerente;

(12) promover a cooperag&o internacional e facilitar a troca de conhecimentos,
experiéncias e boas praticas em matéria de parentalidade positiva.

T da
‘Conseino Consultivo das Familia
{2009)

s_ 5 = . o (¢ n"v[" 9 &
~ principios parentalidade [ O LI0

(1) reconhecer que todas as criangas e todos os pais séo titulares de direitos e também estéo

sujeitos a obrigagdes;

com os seus direitos:

~ perceber que os pais s&o Os principais respoensaveis pela crianga,

(3) legiti como p

socializag&o da crianga;

(4) assegurar que os pais e as criangas sejam envolvidos na elaboracéo e aplicacio das politicas e

medidas que Ihes sdo destinadas.

(5) promover a i de opor
positiva;
(8) a de condig;

pessoal e que sejam adequadas ao exercicio da parentalidade positiva,

social e

ia de

¢&o entre os pais e outros agentes de

de vida que permitam aos pais a sua realizacdo

a bens

e equipamentos de ap0|o as familias:

(1) os pais devem

eo

T da
Conseino Consultivo das Familia
{2009)

Lista de recomendacoes

Ministério do Trabalho e da Seguranga Social
Conselho Consultivo das Famikas (2009)

de ambos os progenitores no exercicio da parentalidade

(7} os pais devem educar as suas

tipo de vickéncia;

(3) os pais devem

e

regular e

P iva e

as suas um de apreco e
(4) os pais devem p um fisico 3 e
satde i integral da crianca
que os pais

(5) & muito

pertenga permitira as criangas exercer o dlrello de participagdo na vida

(6) ambes, os pais e a crianga, devem olhar-se

(7) os pais

como seres

sem

que garanta as condicdes de seguranga e de

um sentido de mclusao na familia, pois esse sentimento de

e criar uma relagdo de proximidade:

come para as
aos seus filhos e compor is:

(8) os pais devem as suas £ is com o intuito
de i jeti para as i asua i

e responsabilizacdo,
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As praticas parentais sdo comportamentos especificos dirigidos

para objetivos, através dos quais os pais cumprem os seus

deveres parentais e tém uma influéncia direta no

desenvolvimento dos comportamentos da crianca.

Permissivo

Educacdo nao punitiva, o progenitor
identifica as regras familiares e esforca-se
por izar os jos do filho, permiti
que a crianga escolha as suas atividades
livremente.

(Martins, 2008)

Os pais evitam controlar os filhos e os seus
comportamentos, tentando ndo se
comportar de forma punmva fazendo

o e
nao explicando as regras aos ﬁlhos

(Baumrind. 1966)

Estilos

{Cruz, 2005)
Parentais /
Autoritario

Favorece a interiorizagdo de regras. isto
porque exis! i

para o diglogo entre pais-filhos O autor
explica que o ndo cumprimento das regras
pode ser objeto de sancao.

Os pais s@o controladores. mas a crianca
tem uma certa autonomia, em regra,
permitem que os filhos se expressem
quanto aos seus sentimentos e desejos.
Apesar de exigirem disciplina, s@o calorosos
e compreensivos permitindo que os filhos
sejam autoconfiantes e seguros.

(Oliveira, 2002)

Dinamica 1
Individualmente reflita sobre como
foi a sua inféncia e adolescéncia e

tente recordar qual era o estilo
parental dos seus progenitores.

’ Estilos Parentais

Assertivo

+ Abordagem carinhosa na relacéo pais-filhos.

& crianca e isso
val promover o seu adequado
e social, bem
como fomentar a aquisicao de

las para resolver

problemas.
(Dadam, 2011)

+  Permite uma disposicéo viva e feliz,
favorece uma regulac@o das emogdes bem
desenvolvida e possibilita ainda um
desenvolvimento ajustado de competéncias
sociais.

(Baumring, 1967)

Negligente

Nao exige responsabilidade aos filhos. mas
também nao estimula a sua autonomia;

Os progenitores s&o frios, indiferentes e
centrados em sl mesmos, n&o dando a
crianca estimulos e recorrendo a punicdes
para que os filhos n&o os importunem;

Os filhos podem tornar-se individuos tristes,
os e . mais tarde
cair em situacdes de deﬂnquénc:a

(O%veira, 2002).
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Dinamica 2 }
Depois de verem este video diga a

sua opinido acerca do estilo y

parental utiizado pela mae e que

outras abordagens parentais

achariam que poderiam fazer maior
sentido para si, como mae.

Obrigada pela atencao.

Até amanha, vao ter com a
vossa familia!
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Parentaldade o

i

b utigmo

d Edfios

' Parentais

Permissivo
Autoritario
Assertivo

Negligente

o<—ww-—-3"070

Instrugbes

SUMULA DA SESSAO ANTERIOR

Definicao de Fam lia;
Fatores de Risco;

Fatores de protegao;
Parentalidade;

OBJETIVOS DA 3% SESSAO

+ Estilos parentais;
* Draticas parentaise a LA,

Estis parertais

Educagac nao punitiva, o progenitor
identifica as regras familiares e
esfor¢a-se por realizar os desejos do
filho, permitindo que a crianga escolha
as suas atlvidades livremente.

(Martins, 2008)

Os pals evitam controlar os filhos e os
seus comportamentos, tentando nao
se comportar de forma punitiva,
fazendo poucas exigéncias, nao
usando o controlo € ndo explicando as
regras aos filhos,

(Bawsmend, 1966)

) ) iy R DS,

N

)

Favorece ainterionizacac de regras, s1o
porque existe autoridade mas ha
espaco para o didloge entre pais-filhos
O autor explica que o NJo cumprimento
das regras pode ser objeto de sang o,

Os pak sao controladores, mas a
Criancs tem uma certa autonomia, em
regra, permitem que os filhos se

OXPIeSSem
quant seus desejos.
Apesar do  exigirem  discipling, sic
calorosos

© compreensivos pormitindo que os
filhos sejam autoconflantes e seguros.

(Okwra, 2002)
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(Oliveira, 2002).

A N Abordagem carinhosa na relacio pais-filhos, N N Néo exige responsabilidade aos filhos,
permite tambem autonomia a crianga € isso vai mas também ndo estimula a sua 1" .
(3 promover o seu adequado desenvolvimento e R
= - autonomia;
T S raficas parentas € a
S uisica f para g
resolver problemas. -
e | N os progenitores sdo frios, indiferentes
Dadi 2011 a g centrados em si mesmos, ndo dando
r (Dadam, ) 1 a crianga estimulos e recorrendo a
1 < punigBes para que os filhos ndo os
B permite uma disposicdo viva e feliz, favorece g importunem;
i uma regulagio das emogbes  bem e
desenvolvida e possibilita ainda  um
v :::;’i':""'mz"m glistadofu=jltampetencias n N ©s filhos podem tornar-se individuos
} tristes, inseguros e frustrades, podendo
o (Baumrind, 1967) t mais tarde cair em situagSes de
e delinquéncia.

o

Dificuldades e vespetivas implicagies o comportaments

(€€ ’

Codificacao de si proprio;

Imaginacao;

Decifracdo do cdédigo linguistico;

Rigidez e comportamento condicionado por regras;
Interesses exclusivos e obsessoes;

Compulsividade, perseveranca e perfecionismo;
Aprendizagem integrada;

N Experiéncia sensorial;

N Motricidade;

~

hs criangas Com PEK v 'falam' 4 mesma
linguagem gue bs..
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Codificagdo de i priprio

Dificuldade

Dificuldade em
compreender e interpretar
as emocoes das pessoas
com quem se relaciona e
consigo propria.

Codificagdo de i priprio

Auto imagem

Comportamento

N&o consegue atribuir
nenhum significado a sua
proépria participacado, nos
acontecimentos da sua vida,
levando a interpretar
erradamente ou ignorar, ndo
valorizando o significado real
das atitudes dos que a
rodeiam.

Imaginagao

Dificuldade

Dificuldade em criar
imagens alternativas ou
interpretacées do nosso
préprio comportamento ou
de terceiros.

Planear estratégias de acao

Imaginagao

Rigidez do pensamento

Comportamento

Rejeicao da aproximacao
de terceiros.

Nao tem capacidade de
compreender, o que as
suas atitudes e
comportamentos podem
provocar no outro.
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Dificuldade Comportamento
Dificuldade em Alheamento a situacao
: ~ ¢ | ; A compreender as instrucoes social em que se encontra.
D@CH:TQQM dO COdl@O hV\@UlSﬂCO dadas. Resposta inadequada e
inoportuna.

Compreender a comunicagao

Rigidez € comportamento condicionado por veqras

Dificuldade Comportamento

Dificuldade em extrair e Pode originar episédios de

inferir regras sociais confronto, com os seus
Rigidez € comportamento condcionads por vesras simples. e oumesma com o

Estar em grupo
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Generalizagcao

Experiencia sensorial
Sensibilidade

Dificuldade

Dificuldade em retirar
conceitos dos factos.

Nao da lugar a

generalizacao de conceitos.

Comportamento

Incapacidade de alargar o
ambito das aprendizagens
que efetua.

Dificuldade em
desvincular-se na forma
inicial de ensino de
determinado facto.

Ewperientia sensorial

Dificuldade

Dificuldades em conseguir
integrar-se com alteracées
do ambiente:

Auditivas, tateis, olfativas,
visuais e paladar.

Comportamento

Reacdes extremas e
exageradas, variaveis de
acordo com alteragoes
relativamente subtis do
ambiente que o rodeia.
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Motricidade
Agilidade

Sera que revejo os comportamentos do meu filho
em algum destes casos???

Motricidade
Dificuldade Comportamento
Dificuldades de motricidade Comportamento motor
global e fina. desorganizado e pouco
agil.

Pt n L ach
rvimeivo Laso

A Menina vai ao parque
da cidade e vai direta ao
baloico que utiliza
exclusivamente durante
meia hora. Outras
criancas querem andar,
mas ela ndo permite.
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Estda na hora da manta do
infantario. A Educadora |& uma
histéria para o grupo. O Menino
interrompe a Educadora para
falar de algo que ndo esta
relacionado com a histéria. A
Educadora ouve e diz que nao
estdo a falar sobre esse assunto,
contudo ele volta a falar sobre o
mesmo assunto, sem ligar ao
que a Educadora diz.
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Quatvo tipos de parentaldade

y
{ | Assertivo Permissivo

\Vamos vexer entin a\glms conceitos

A
L)
A criangacom PEA Parentalidade positiva
As principais aleragies identificadas F a forma de garantir a
580 0 Uéfice Nas  areesr  de educagao e o desenvolvimento

Negligente

dacrianga.

Zlolelel )

Py parentas ¢ 3 PEA

Cedficaglo de @ proprio;

Imargnagdo;

Deciiraglo do codgo Inguistica;
Figidez & comporamento condidanado

Cada pai é unico e cada criangca também...

I 2 9
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CARACTERISTICAS

INTERVENCAO E
TRATAMENTO

ESTRATEGIAS
PARA MELHORAR
A COMUNICACAO

Fala Linguagem Comunicagao

E uma t
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Gestos;
Olhar pe
Uso do ¢

Atraso e perda lingus

Ecolalia e uso anormal lix
Pragmatica ling
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‘comportamentos s criangas autistas, em
frente a diferentes estimulos.

ABA
(Applied Behavior Analysis) Analise do
comportamento aplicada
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a comunicagio. i

» : hais e _ o er 5 55, afts B0 7
olho, linguagem 1, ete. A cria - pode ficar ansiosa caso nio ‘

consiga processar todas essas informagdes.

- Aumente ovoeabul&no da crianga sempre que tiver oportunidade. Se .

ela disse “bola”, complemente: “Isso, bola amarela”, por exemplo.
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Dinamica 1

Serd realizado um brainstorm sobre os
tipos  de atitudes/comportamentos  se
devem aplicar perante 08

comportamentos das criancas (listagem

no quadro), de acordo com os diferentes

estilos parentais.

COMUNICACAO

Qualquer ato de comunicar envolve seis componentes
essenciais:

—o locutor ou Emissor (o responsavel pelo discurso);

— o interlocutor ou Recetor (a quem o discurso se destina);
— a mensagem (o contetido do discurso);

— 0 codigo (a linguagem que permite a comunicacgio);

- o canal (0 meio fisico que conduz a mensagem); e,

— o referente (o assunto).

=

oParPaHZCcZ0A

OBJETIVOS PARA A 5* SESSAOQ

v Entender o que é a comunicacio;

¥v'Compreender o que sdo as fun¢des
comunicativas;

v Entender os diversos tipos de
comportamentos que as criangas com PEA
podem manifestar.

Os enunciados
produzidos numa
situacdo de comunicagao
apresentam uma
intencionalidade, que
estd relacionada a
situagdo: quem e o que
comunica, para quem e
com que finalidade.

Canal

Emissor ... e Recetor

Mensagem
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SC\A\E / ESCOLA SUPERIOR DE EDUCACAO DE VISEU
~ MESTRADO EM INTERVENGAO
fw'*k PSICOSSOCIAL COM CRIANCAS E JOVENS EM RISCO
! d
Programa:

Parentalidade no

“PE” do Autismo

Funcoes Comunicativas

Catarina Santos 4 / \t

Sandra Loureiro
~ ©

o

o

SUMULA DA SESSAO ANTERIOR

Estilos Parentais
- Autoritario;
- Negligente;
- Permissivo;
- Asgertivo.

Praticas Parentais e a PEA:
- Dificuldades e respetivas implicagdes no comportamento:

. Codificagio de si proprio;
. Imaginacfo;
. Decifragao do cidigo linguistico;
. Rigidez e comportamento condicionado por regras;
. Interesses exclusivos e obsessdes;
. Compulsividade, perseveranga e perfecionismo;
. Aprendizagem integrada;
. Experiéncia sensorial;
. Motricidade.

Apresentacio de casos reais
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. FUNCOES COMUNICATIVAS
FUNCOES COMUNICATIVAS

Instrumental — quando a crianga faz pedidos.
Segundo Halliday (1977), as fungdes da linguagem sdo
unidades abstratas que refletem o objetivo comunicativo do
locutor, envolvem motivagio e metas que se querem alcangar
a0 comunicar com o outro. Podem também ser denominadas
por funcbes comunicativas (HAGE, 2007: 50).
Existem seis fungdes:

-Instrumental;

-Reguladora;

-Interacional;

-Pessoal;

-Heuristica; A crianga com PEA nio faz pedidos, pois quando quer alguma coisa

Informativa ou representativa vai buscd-la ou entiio puxa a pessoa e usa-a como ferramenta, .
* para conseguir o que deseja.

FUNCOES COMUNICATIVAS

Reguladora - que é usada para controlar o

]

o

ti

(%]

comportamento do outro.

A crianga com PEA nao controla os comportamentos dos outros,
porque tende a isolar-se.
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FUNCOES COMUNICATIVAS

Interacional - utiliza expressdes sociais para

A crianga com PEA, nio usa expressdes faciais ou outras para
comunicar pois ela ndo manifesta inten¢io comunicativa. .

FUNCOES COMUNICATIVAS

Pessoal - que expressa a sensibilidade da crianga,
incluindo expressoes de sentimentos, de interesse,
de desgosto.

( N
A crianga com PEA, é incapaz (ou tem dificuldade) de compreender ’

ou mostrar empatia em relagao aos sentimentos dos outros.
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FUNCOES COMUNICATIVAS

Heuristica — caracterizada pela elabora¢io de
perguntas com a finalidade de encontrar
explicagdes sobre fendmenos da realidade.

A crian¢a com PEA, tem dificuldades em compreender o que é dito
pelos outros (demasiado literal), sem compreensao de sarcasmos
ou das metaforas, quanto mais pedir explicagdes.

FUNCOES COMUNICATIVAS

Informativa ou representativa — que se manifesta
quando a crianga usa a linguagem de forma ludica,
criando ou recriando o ambiente segundo a sua
imaginacao.

A crianga com PEA, é incapaz de fazer comentérios ou dar
informagdes espontaneas na conversacio.
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Dinamica 2

Rol-play sobre as fungdes comunieativas.
Os participantes  fardo grupos que
representem as funedes comunieativas, no
final serio comentadas pelos
participantes.

Obrigada pela atencgao.
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0S SENTIDOS E A

IBILIDADE ALIME

OBJETIVOS PARA A 6° SESSAO

Compreender o que € a integracao sensorial e as
alteracdes que esta pode trazer.

H&Bllll!_l&l:&l 0s nrohjemas alimen}ares como uma
sequéncia das alteracoes de integracao sensorial

Entender as diferentes alteracdes que os alimentos podem
provecar nas criancas com PEA.
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QUANTOS SENTIDOS TEMOS?

o
og

O O

8 SENTIDOS

Visao
Olfato
Gosto
Tato
Audicao
Interocepgao
Vestibular

Propriocetivo

no processamento
sensorial.
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78% a 90% das Criangcas com Perturbacio do
Espectro do Autismo (PEA) tém alteragées no
processamento sensorial, principalmente ao nivel
da modulac¢do sensorial, apresentando-se como
hiper ou hiporresponsivas.

10 SINAIS E SINTOMAS
QUANDO SE SUSPEITA DE UMA DIFICULDADE SENSORIAL

1. Dificuldade com ,mais especificamente como escovar os
dentes, cortar o cabelo,as unhas, lavar os cabelos e o corpo;

2. 3.Extrema dificuldade em ter o durante brincadeiras ou
durante o momento da alimentacio;

3. Nio gostar ou usar roupas feitas com
certos tipos de tecido.

4. Demonstrar para tras em atividades diarias e ou
ladicas.,

5. Demonstrar (brincar no balango, de cavalinho,

descer do meio-fio)

BIRRENTA/DIFiCIL/MIMADA

* Muitas familias restringem o seu convivio social por niao
conseguirem controlar os comportamentos inadequados dos seus

filhos;

* Muito desses comportamentos tido como incontrolaveis, a agitagao
ou apatia frente a determinadas situagoes da vida diaria, podem ser
sinais de

10 SINAIS E SINTOMAS
QUANDO SE SUSPEITA DE UMA DIFICULDADE SENSORIAL

6- a ponto de a crianca ter dificuldade em ficar
parada para completar uma atividade simples e apropriada para sua idade.

7- ou realizar outras atividades se movimentando
excessivamente.

8- A crianca apresenta por longos periodos de
tempo
9- ,as vezes podem ter relagdo com

processamento sensorial ineficiente

10 - Recusar certas comidas pela textura (cremosa/
crocante/ com grumos) ou resistir a certos sabores e temperaturas.
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Estas alteragdes tém um impacto significativo no
desenvolvimento da crianga e no envolvimento
em ocupagoes e atividades significativas, como a

POR EXEMPLO: 0 TOQUE

* Pele ---- maior érgio do corpo humano !!

+ O sistema tactil através da pele inclui diversas sensagoes somaticas
como o toque, pressio, textura, temperatura, dor e movimento dos
pelos na pele.

* Se por um lado algumas criangas gostam e procuram o toque, forte e
com pressio ou sob a forma de automutilagio (hipo responsividade)

+ QOutras sentem-se bastante incomodadas ao sentir o toque de
determinado tipo de roupa no seu corpo (hiperesponsividade)

ESTIMULOS NO CEREBRO

| \ o

N \ ® o

P P

D<= p P

¥ v U

/ X

Sensory Input - Processing - Output/Response
* Mais frequente criancas com PEA;
» As criancas sao descritas como “picky eaters”,
2 : a mesma refeicido que a sua familia,
e tém
,nao gostam de alimentos com baixas ou altas;

* Tém uma alimentag¢do muito restrita podendo ser restringida a

’
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* Comegam por ingerir leite materno (consisténcia liquida), passando para
a consisténcia pastosa e depois solidos por volta dos |12 meses.

* Algumas dificuldades na introdugdo de novas consisténcias ou
evitamento de determinados tipos de alimentos ou conjunto de
consisténcias, como por exemplo, sopa de legumes [creme com legumes
(consisténcia liquido grosso e sélido)]. Durante este processo as criangas
realizam diferentes experiéncias sensoriais como o toque, a pressio, a
vibragdo, a propriocecdo e a temperatura, que lhes permitem
desenvolver as competéncias motoras, sensoriais e percetivas.

WASTiéncio

COLHER

SOMDATVY

JEMPERRTURA DA UATRRHANes  PARLLBR, RO aments

MOMENTO DA REFEIGAO

, com odores, texturas,
sabores, assim como auditivas e visuais, face ao envolvimento de
outras pessoas nessa atividade;

A crianga pode evidenciar dificuldades em permanecer todo o tempo
na mesa, sentindo-se
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VAMOS EXPERIMENTA-LOS !!

PS. ALGUEM TEM ALERGIAS?
P.S.5. COMO SAO OS ALIMENTOS?

Dindmicat:

O dinamizador entregard aos pais, com olhos vendados,
diferentes alimentos para que eles possam percecionar as
diferentes cores, texturas, sabores e cheiros.

Apos essa experiéncia serd realizada uma listagem com a
opiniio de todos os participantes, sobre cada alimento que
provaram, para se poder notar como cada um prova, sente e
cheira.

DISFUNGAO TATIL

A comer posso apresentar comportamentos regulatorios (por exemplo,
morder os labios ou as bochechas);

Aversao pronunciada a textura/consisténcia, cheiro e temperatura dos
alimentos;

Alteragoes ao nivel da salivagio, nos comportamentos a refeicdo e preferéncias
alimentares especificas (marcas dos alimentos, confe¢io dos alimentos, cor,
textura ou temperatura);

A hiperresponsividade sensorial leva a que estas criangas apresentem uma
resposta ao input mais rapida, intensa e duradoura, incompativel com as
exigéncias do ambiente;

COMO E O ALIMENTO #?

PRINCIPAIS PROBLEMAS

Uso dos
utensilios

Bonito!

SN

( Forma
,-"“‘-\__.
Cor

IDENTIFICADOS

* Recusa com base na textura;

* Neofobia alimentar ---» medo de experimentar novos

alimentos;

em torno das refeicoes.
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PORQUE TEM...

* (1) comportamentos repetitivos e ritualisticos,;
* (2) alteragdes do processamento sensorial;

* (3) externalizacdo e internalizacdo de comportamentos

SELEGAO DO ALIMENTO

* Fatores psicologicos influenciam se aceito ou rejeito o
alimento.
* Influenciados por:
—Sugestoes sensoriais ( sabe bem, mal ou nao sabe a nada);

—Consequéncias de comer aquela comida (bom ou faz mal);

—Fatores ideacionais (uso da comida, adequada ou nao adequada,

aparéncia, higiene).

* Alimentos com alta concentragao de carbohidratos, agugar,
gorduras e sal

:Il.'II:ﬁENTAGﬁII ESTA CONDICIONADA

* | - Percepgao sensorial da comida;
*2 — Consequéncias pos — ingestao da comida;

*3 — Contexto social.
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METODOS PARA EXPANDIR AS
PREFERENCIAS DA COMIDA

*» Aprendizagem pela exposicio repetitiva ou exposi¢ao;

* Sabor condicionado/Preferéncias de sabor;

* Preferéncias condicionadas de sabor-nutrientes.

SABOR CONDICIONADO/ PREFERENCIAS
DE SABOR;

* Promover a associagao de um sabor favorito com
um desconhecido;

* O Sabor Doce esta presente desde o periodo pre-
natal logo ¢ inato ---- E MAIS FACIL INTRODUZIR
ALIMENTOS DOCES.

APRENDIZAGEM PELA EXPOSIGAO
REPETITIVA OU EXPOSICAO;

* A aceitagao de nova comida ocorre depois de
2 a |5 apresentagoes da mesma;

¢ Diminui a neofobia alimentar;

PREFERENCIAS CONDICIONADAS DE
SABOR-NUTRIENTES.

* Comida com mais calorias produz uma sensagio psicologica de
satisfacdo que associada ao sabor promove a aceitacao de novos
alimentos.

* Dar os vegetais no final da refei¢ao --- faz com que associem o
sabor dos vegetais a sensagao de bem-estar dada por comidas
ricas em calorias.

¢ Depois podemos dar uma sobremesa doce.
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CONTEXTO SOCIAL NA NUTRICAO

*Familia incentiva mas nao constantemente !

I. Utilize maultiplas oportunidades de exposicdo de alimentos

2. Ofereca novamente alimentos que tiverem sido rejeitados --- ndo sio eliminados!
Saem de cena mas voltam! De outra forma, limitamos as op¢des do dia a dia.

3

3.Envolva a crianca em atividade com as refei¢Ses - Planear menus, ajudando a selecionar,
comprar e preparar alimentos bem como outras tarefas da cozinha. Brincar com legumes de
madeira, ver fotos de comida nas revistas.

ELA NAO QUER COMER..
DICAS?

4. Permita que a crianca brinque com os alimentos. EX: camido que transporta uvas ou
cenouras...

5.Faca arte com alimentos. Colar massa em desenhos, pintar com iogurte
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6. A crianca deve participar na preparagio dos alimentos: fazer pizza, temperar a
salada, por a cebola ao pe da alface...

7.Tente ndo referir “experimentar”, redefina a palavra...”

DEMONSTRE ENTUSIASMO!

Comportamental ou sensorial??

Regras ----» momento da refeigdo sagrado !!

RESTAURANTE: Tenha um plano B em caso de sobrecarga sensorial - RETIRAR A CRIANCA

DOS ESTIMULOS!

TODOS NO MESMO BARCO!!! -~ FAMILIA + CRIANCA + PROFISSIONAL !
-~ - R 5 o el

ATENGAO: AMBIENTE!!!

* Barulho;
* Posicdo da cadeira --- ex: cadeira alta... medo de alturas;
¢ Cheiros na sala;

¢ Luzes do ambiente;

* Som da televisio

ESTRATEGIAS SENSORIAIS

ANTES DE IR PARA A MESA DURANTE A REFEICAO

* Trabalho pesado ( empurrar objetos, ¢ Puxar pela palhinha;

levanti-los; * Cadeiras de baloigo;
* Levantar, abragar
+ Ajudar a preparar a comida algumas pizzas, carne...

* Apertar a cara esmagando-a

+ Comida — panquecas, barras de cerais,
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TIPOS DE COMIDA

CHEWY FOOD DOCES, ACIDOS E PICANTES

+ F desidr ; .

= Uvas;

* Azeitonas;

= Cranberries

* Molhos
« Gomas de frutas

*  Salsichas,

FOFO E CREMOSO

DOCE COMIDA QUENTE

* Banana; + logurte;

¢+ Morango; * Sopa * Hummus;

* Melancia; * Chocolate quente * Ovo cozido;

* Pessego; 0 T * Sumo de magi;
- ¢ Abacate;

P L * Papas de aveia

. * Queijo;

* Oleo de ameidoim;

Bagas

Papas de Aveia;

Guacamole;
Pudim;

Smoothies;

¢ Creme de espinafres

TIPOS DE COMIDA

COMIDAS FRIAS COMIDAS COM BARULHO
= Prezels;

+ Gelados em stick;

* Smoathies;

es geladas ( danoninhos...)

5
de sesamo;
iogurte;
N + Sementes de abobo
+ Cereais gelados;

= Sementes de girassol;
+ Mag

= Banana Chips;

» Cer

is;

= Tosta mista;

* Batata doce frita
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ESCOLA SUPERIOR DE EDUCAGAO DE VISEU
Mestrado em Interven¢do
Psicossocial com Criangas e Jovens em Risco

Objetivos para a 72 sessao

O

Stmula da sessao anterior

O

Comportamentos alterados:
Birras/”maus” comportamentos
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Comportamentos alterados:
Birras na PEA

O

Como lidar com birras no exterior

O

Comportamentos alterados:
Birras
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O que fazer e/ou dizer?

O

O que fazer e/ou dizer?

O que fazer e/ou dizer?

O

O

O que fazer e/ou dizer?

@
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O que fazer e/ou dizer?

O que fazer e/ou dizer?

O

O que fazer e/ou dizer?

O

Duvidas
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