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RESUMO

O objetivo deste estudo foi verificar a percepcdo de familias brasileiras de
criancas com Transtornos do Espectro do Autismo que participaram de grupos de
intervencdo baseados nos principios do Occupational Performance Coaching (OPC).
Trata-se de um estudo qualitativo exploratério com a participacao de 10 familias que
estavam na lista de espera do Laboratorio de Integracdo Sensorial da Universidade
Federal de Minas Gerais. Tais participantes foram avaliados por meio de um roteiro
simples de perguntas e, em seguida, foi realizada uma andlise qualitativa do tipo
andlise de conteudo temética. Os resultados mostraram, em geral, satisfacdo nas
percepcdes das familias em relacdo ao programa. Algumas familias demonstraram a
necessidade de permanecer em acompanhamento por mais tempo mesmo nao
sendo essa a proposta original da OPC e embora estando todas capacitadas para
desenvolver estratégias diante de novas metas. A principal limitacdo deste estudo é
o fato de néo ter sido realizada uma entrevista aprofundada com as familias a

respeito de sua percepcao sobre o programa.

Palavras-chave: Coaching de Desempenho Ocupacional; Terapia Ocupacional,
Autismo; Criancgas;



ABSTRACT

The objective of this study was to verify the perception of Brazilian families of
children with Autism Spectrum Disorder who participated in intervention groups
based on the principles of Occupational Performance Coaching (OPC). This is an
exploratory qualitative study with the participation of 10 families who were on the
waiting list of the Sensory Integration Laboratory of the Federal University of Minas
Gerais. Such participants were evaluated through a simple script of questions and
after that, a qualitative analysis of the thematic content analysis type was performed.
The results showed, in general, satisfaction in the perceptions of families in relation
to the program. Some families demonstrated the need to remain monitored for
longer, even though this was not the original proposal of the OPC, although they
were all able to develop strategies in the face of new goals. The main limitation of
this study is the fact that an in-depth interview was not carried out with the families

regarding their perception of the program.

Keywords: Occupational Performance Coaching; Occupational Therapy; Autism;
Child;
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INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro do Autismo (TEA), segundo o DSM-5 (American
Psychiatric Association, 2014), € um transtorno do neurodesenvolvimento e seus
critérios para diagnostico sdo (A) déficits persistentes na comunicacao e interacdo
social em multiplos contextos; (B) padrbes restritos e repetitivos de comportamento,
interesses ou atividades, insisténcia em coisas iguais, inflexibilidade a rotinas,
padrdes ritualizados de comportamento verbal ou nao, interesses fixos e restritos,
hiper ou hiporreagdo a estimulos sensoriais presentes no ambiente; (C) os sintomas
geralmente aparecem nas primeiras etapas do desenvolvimento; (D) os sintomas
causam prejuizo significativo no funcionamento social e ocupacional do individuo;
(E) os sintomas ndo sdo bem explicados por deficiéncia intelectual ou por atraso
global do desenvolvimento.

Os niveis de gravidade para o autismo varia do 1 ao 3, sendo descritos pelo
DSM-5 (2014) como Nivel 1 “exigindo apoio”, Nivel 2 “exigindo apoio substancial” e
Nivel 3 “exigindo apoio muito substancial” e que também pode ser nomeado
respectivamente como: leve, moderado e severo (SANTOS e VIEIRA, 2017).
Individuos com TEA tém comprometimentos variados de funcionalidade mesmo
quando estédo classificados no mesmo nivel de gravidade (NEWSCHAFFER et al.,
2007), isto se deve ao fato do autismo ser manifestado como um espectro de
sintomas.

Nos anos 80 acreditava-se que os individuos com autismo eram raros e a
prevaléncia era de 5 para cada 10.000 pessoas (NEWSCHAFFER et al., 2007). Em
2014 o Centro para Controle e Prevengdo de Doenca (CDC) apontou uma nova
prevaléncia onde 1 a cada 59 criancas apresentava diagnostico de autismo nos
Estados Unidos. Um estudo mais recente, publicado também por este centro de
pesquisa, apontou que a atual prevaléncia de autismo € de 1 a cada 44 criancas
(CDC, 2021).

NEWSCHAFFER et al. (2007) indica que este aumento pode ser explicado
devido as avaliacGes padronizadas e observacdes diretas que continuamente vém
se aperfeicoando no campo da pesquisa ao longo dos anos e com isto 0s
diagnosticos na pratica clinica foram tornando mais confiaveis e numerosos. Outra

possivel explicacdo se deve ao fato de que nas duas Ultimas décadas a natureza
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espectral do autismo veio se tornando cada vez mais conhecida e com isto uma
variedade de sintomas que antes poderia ser explicada por outras etiologias agora
estd mais direcionada a este transtorno (NEWSCHAFFER et al., 2007). Ja
FOMBONNE (2009) aponta que esse aumento pode ser explicado também pela
conscientizacéo da populacéo a respeito do transtorno, desenvolvimento de servigos
especialistas e pela mudanca na idade para o diagnostico, pois anteriormente a
crianca era soO poderia ser diagnosticada a partir dos 36 meses e atualmente pode
ser a partir dos 18 meses de idade.

Os resultados das pesquisas em geral reforcam uma variabilidade na
avaliacdo e deteccdo do TEA atravées das comunidades e entre grupos
sociodemogréficos, mas ainda se faz necessario novos estudos para a identificacéo
precoce e equitativa do autismo para inicio imediato de intervencdo nos servicos de
saude (CDC, 2020).

Diante do diagnostico de TEA, a rotina da familia muda de maneira
significativa e segundo os autores DARDAS e AHMAD (2013) os pais de criancas
com deficiéncias no desenvolvimento tém experimentado niveis mais altos de
estresse, sofrimento psicoldgico significativo e baixa Qualidade de Vida (QV), se
comparado aos pais de criancas tipicas.

Portanto, € necessario que os pais de criancas com autismo tenham acesso a
estratégias para enfrentamento das dificuldades de seus filhos ao longo da vida e
para que venham a manter um nivel positivo de QV. Estudos comprovaram que
estratégias de enfrentamento utilizadas pelos pais de criancas com deficiéncia
exercem um efeito mais decisivo em seu nivel de estresse do que 0s proprios
agentes estressores (DARDAS e AHMAD, 2013).

Diante deste cenario o Occupational Performance Coaching (OPC) ou
coaching de desempenho ocupacional, na versdo em portugués, vem se tornando
uma abordagem alternativa pela qual os terapeutas ocupacionais auxiliam na
melhoria do desempenho ocupacional de pais e suas criangas com TEA (GRAHAM,
RODGER, ZIVIANI, 2009). O OPC é um programa pelo qual os pais sao orientados
e capacitados para solucionar problemas nas areas identificadas como metas e para
gerenciar o préprio desempenho ocupacional ou de seus filhos, dentro dos contextos
domésticos e comunitarios (GRAHAM, RODGER, ZIVIANI, 2009).
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No OPC a avaliagdo € centrada nos papéis ocupacionais dos pais, de seus
filhos e nas dificuldades que eles apresentam para realiza-las (GRAHAM, RODGER,
ZIVIANI, 2009). Estes terapeutas usam protocolos para mensurar os problemas e o
impacto que eles refletem nas tarefas relevantes para esta familia (GRAHAM,
RODGER, ZIVIANI, 2009). Segundo os autores RAHAM, RODGER e ZIVIANI (2009)
durante o processo de estabelecimento das metas os terapeutas ocupacionais
incentivam os pais a relatarem, de forma detalhada, como gostariam que fosse seu
desempenho naquela tarefa mencionada. E a partir disto este profissional inicia o
processo de orientacao e capacitacdo dos pais.

A explicacdo das intervencdes serem centradas na familia se deve aos
criadores do OPC acreditarem que os pais/cuidadores conhecem bem seus filhos,
possuem experiéncias valiosas com eles e por, em geral, exercerem influéncia
consideravel sobre estas criancas levando isto a um impacto no desempenho
ocupacional destes individuos (GRAHAM, RODGER, 2009).

No OPC a implementacdo da pratica centrada na familia ainda apresenta
desafios, necessitando de novos estudos (GRAHAM, RODGER, 2009). Além disso,
nao existem estudos descrevendo a percepc¢ao dos pais de criancas brasileiras com
TEA que utilizam o OPC como estratégia de intervencao.

Diante do exposto, o objetivo deste estudo € verificar a percepcao de
pais/cuidadores brasileiros de criancas com TEA que participaram de grupos de

intervencao baseados nos principios do OPC.

METODOLOGIA

Estudo qualitativo exploratério com o objetivo de compreender a
percepcédo de familias de criancas autistas participantes de um estudo pré-pos de
intervencao em grupo com estratégias do OPC no Brasil (Aragéo et al, 2022).

A realizacdo do programa de intervencdo ocorreu a partir do uso do
protocolo do Occupational Performance Coaching (OPC), desenvolvido por Graham,
Rodger e Ziviani (2009) com adaptacdes relativas aos instrumentos selecionados
para a avaliacdo das criancas, diante do publico especifico. Mais detalhes sobre o

processo de intervencdo podem ser encontrados no estudo de Aragao et al (2022).
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O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal

de Minas Gerais.

Participantes

Inicialmente foram incluidas 15 familias no estudo, mas 05 desistiram ao

longo das intervencdes, sem justificativa, e 10 permaneceram até a conclusao.

Critérios de inclusao

Apenas os individuos que atenderem aos critérios descritos abaixo foram
incluidos neste estudo:

e Familias de criangcas com diagnéstico de TEA, que estavam na fila de espera
do Laboratério de Integracdo Sensorial (LAIS) da Universidade Federal de
Minas Gerais (UFMG) e que ndo seriam recrutadas devido a idade - criancas
com TEA de até 4 anos podem ser atendidas no LAIS;

e |dade cronolégica a partir de 4 anos;

e Familia/Cuidador aceitar participar da pesquisa de forma voluntaria e

assinando o termo de consentimento livre e esclarecido.

Instrumento

Ao final das sessoes, foi utilizado um roteiro simples de perguntas realizadas aos

pais, a sequir:

1. Que bom!! Onde os pais eram incentivados a relatar os pontos positivos do
programa de intervencao.

2. Que penal!! Onde os pais foram solicitados a apresentar os pontos que
consideraram negativos no OPC

3. Que tal? Neste item o0s pais eram solicitados a apresentar possiveis

sugestdes para melhorar o programa de intervencao
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Coleta de dados

Foi feita a listagem das familias, na lista de espera do LAIS, para analisar se as
criancas que estavam na lista preenchiam os demais critérios de inclusdo. Via
telefone os cuidadores foram contatados pelas alunas do programa de Iniciagcé&o
Cientifica e pela orientadora. Neste momento foram realizados os convites para
participacdo neste estudo e a partir da concordancia dos participantes e suas
respectivas assinaturas do TCLE foram incluidos.

A coleta de dados ocorreu na Escola de Educacédo Fisica, Fisioterapia e
Terapia Ocupacional (EEFFTO) da UFMG. Encontros semanais eram realizados
com duracdo de uma hora e meia, conforme as instru¢cdes do protocolo do OPC
proposto por Graham, Rodger e Ziviani (2009).

Os grupos eram conduzidos por estudantes do curso de graduagédo em
Terapia Ocupacional e por sua orientadora. Nos encontros as estudantes e a
orientadora conduziam os cuidadores a despertar o interesse por elaborar
estratégias de forma mais independente, visando torna-los capazes de refinar suas
habilidades de generalizacao.

Na ultima sessdao, os familiares foram solicitados a responder o roteiro de

avaliacao do programa de intervencao.

Anélise de dados

Foi realizada analise qualitativa do tipo analise de conteudo tematica, esta
analise explora as caracteristicas da mensagem e tudo que nela é expresso
utilizando o método de interpretacdo de sentidos (Minayo, 2009). As respostas, das
familias participantes, que tinham pontos em comum foram separadas por temas
para serem analisadas, ndo desconsiderando as suas singularidades. As respostas
das familias foram por escrito, logo as transcrigdes foram feitas exatamente como se
apresentaram nas redacfes. Para assegurar a privacidade das familias e
confidencialidade dos dados foram nomeadas, consecutivamente de F1 a F10, de

acordo com a ordem do banco de dados.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Os temas que foram listados, por meio das respostas obtidas na avaliacdo final
do coaching, séo reflexos das experiéncias obtidas pelas 10 familias ao longo do
programa. Sendo assim, surgiram 0s seguintes temas: (1) Capacidade de criar
estratégias; (2) Trocas de experiéncias; (3) Aprender estratégias que funcionam; (4)
Curta duracédo do programa; (5) Pouca adesédo das familias; (6) Mais participacao

das criancas e (7) Realizar encontros no futuro. Cada tema sera discutido a seguir.

(1) Capacidade de Criar Estratégias
A fala de F3 “ver estratégias simples resolverem problemas que tornavam nosso dia-
a-dia tdo cansativo” reforca este tema como o mais importante entre todos os que
foram abordados, pois este é o foco principal do OPC. Sabemos que o Coaching de
Desempenho Ocupacional tem como esséncia a intervencdo centrada na familia
(GRAHAM, RODGER e ZIVIANI, 2014), logo visa treinar os pais a desenvolverem
habilidades de criarem as suas proprias estratégias diante de novos desafios
ocupacionais que venham acontecer no dia a dia com seus filhos. Esta percepc¢ao
de ser capaz de criar novas estratégias gera seguranca diante das demandas
futuras de desempenho ocupacional e por consequéncia diminui o desgaste

emocional destes pais.

(2) Trocas de Experiéncia
Em relacdo a esse tema, F6 menciona sobre ter “espaco para discussao
compartilhada dos problemas/desafios enfrentados” ser um diferencial importante.
No OPC, os pais sdo orientados por terapeutas ocupacionais na resolucdo de
problemas relacionados as suas metas (GRAHAM, RODGER e ZIVIANI, 2014), mas
o estudo feito aqui no Brasil contou com um diferencial de os encontros serem em
grupo. Desta forma, além dos profissionais estimularem a reflexdo, o
desenvolvimento do raciocinio, organizacdo das ideias e criacdo de estratégias,
concomitantemente, os pais compartilhavam sobre as suas dificuldades e facilidades
no dia a dia com seus filhos com as outras familias. A fala de F8 "achei muito valida
a troca de experiéncia com outros pais" e a fala de F3 “trocar experiéncias com
outros pais que vivenciam os mesmo desafios” reforgam o que foi dito em um estudo
feito em 2014 por GRAHAM, RODGER e ZIVIANI onde temas como “obter insights”
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e “aprender estratégias especificas” foram ditas por maes em relagcdo aos momentos
de trocas te experiéncia, desta forma, reforcando o quao aproveitavel sdo estes
momentos de interagao.

Estudo realizado na india (ANGELIN, SUGI e RAJENDRAN, 2021) aponta
resultados semelhantes, sendo que as maes relataram que se sentiram aceitas por
interagirem com pessoas com problemas semelhantes aos seus. Além disso, as
maes sentiram que o coaching foi a primeira intervencao que focava também em seu

bem-estar, além de focar nas necessidades da crianca.

(3) Aprender Estratégias que Funcionam

A F3 traz "aprender a desenvolver estratégias de forma independente para trabalhar
as dificuldades” e F8 traz, ainda de forma mais especifica, "aprendi varias coisas,
principalmente a questdo da graduacéo das atividades para a melhor compreenséao
da crianca” ambas aqui estdo se referindo a como se sentiram capazes apos
participarem do coaching. Um estudo feito na india mostrou que o OPC gera
aumento no senso de competéncia das familias, por elas aprenderem durante o
programa a criar suas proprias estratégias (ANGELIN, SUGI e RAJENDRAN, 2021)
de acordo com suas metas. Sendo tais estratégias tao eficazes na visdo das familias
quanto as dos terapeutas, que antes eram vistos como 0sS Unicos capazes de
resolver seus desafios ocupacionais. Revelando que de fato houve o
empoderamento e 0 aumento na autoconfianca dos participantes.

Foster, Dunn e Lawson (2013), por sua vez, apontam que o coaching foca em como
as maes percebem e abordam a resolucdo de desafios do dia-a-dia relacionados a
seus filhos. A mudancga de percepcao ocorre por meio do discurso, da andlise e da
reflexdo, e portanto o coaching vai além de ajudar as méaes a resolver problemas
diarios. O processo de coaching destina-se a ajudar os individuos a obter
informacgdes sobre seus recursos, desafios e situacdo. Talvez o coaching ajude os
pais a mudar seu quadro de referéncia ou lente em que percebem seu filho, o
contexto em torno da ocupacao e a propria ocupagao.

A aprendizagem de estratégias também foi citada no estudo de Graham, Rodger e
Ziviani (2014), que apontam que as maes relataram entender melhor suas criangas e

a si mesmas, bem como seu papel de facilitadora do desempenho da crianca.

(4) Curta Duracao do Programa
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Em relagcdo a quantidade de encontros realizados, as familias F5, F4, e F6
expressaram respectivamente “podia ser mais longo”, “tempo curto” e “ter tempo
estimado para encerrar”. Apesar de algumas familias demonstrarem forte interesse
em continuar com 0s encontros, 0 presente estudo priorizou 0 que é proposto no
manual do OPC. Os autores mencionam que as sessOes para estudos de pesquisa
podem variar de 1 a no maximo 12, sendo a média 5 sessbes realizadas em
encontros semanais ou quinzenais, a critério do terapeuta (GRAHAM, KENNEDY-
BEHR e ZIVIANI, 2021).

(5) Falta de Adeséao das Familias
O relato de F6 que diz “ao nosso ver pode gerar a sensa¢cado de descaso com vocés”
somado ao relato de F3 "a falta de adesdo de algumas familias as propostas”
expdem sobre a evasao ser um fator desmotivador durante o programa, pois com as
saidas os grupos vao ficando defasados (COELHO e MURTA, 2007) e por
consequéncia menos trocas ocorrem durante os encontros. No OPC pais e maes
sdo vistos como membros iguais da equipe de profissionais que cercam seu(s)
filho(s) e sdo respeitados por suas valiosas experiéncias e conhecimentos
(GRAHAM, RODGER e ZIVIANI, 2009). Logo, sao requisitados por meio do
coaching a terem participacdo ativa na constru¢cdo do raciocinio e elaboragdo de
estratégias para resolucdo das demandas de intervencdo, sejam elas proprias ou de
seus filhos. Porém, o que vemos neste cendrio sdo muitas familias optarem por
abandonar o tratamento pelo fato de ndo estarem habituadas com este tipo de
intervencdo terapéutica onde o seu envolvimento ativo é indispensavel. Como
alternativa ao modelo biomédico, onde o profissional apresenta solu¢cbes em saude
de forma mais impositiva aos seus clientes (CARDOSO e MAGALHAES, 2021), o
OPC com o seu cuidado centrado na familia visa capacitar os pais (CHIEN et. al,
2021) a intervir de maneira precisa e eficaz para que estas criancas crescam em um

ambiente emocionalmente mais estavel e harmonioso (COELHO e MURTA, 2007).

(6) Mais Participacdo das Criancas
A F9 sugeriu “as criangas participarem”, mas mesmo o OPC sendo conveniente com
os ideais da pratica centrada na familia (GRAHAM, RODGER e ZIVIANI, 2013), o

7

gue foi questionado neste tema né&o € a proposta central deste coaching. Neste
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programa, assim como em outros programas de orientacdo de pais (Coelho e Murta,
2007), as mudancas de comportamento partem inicialmente dos pais e através de
suas condutas os filhos sdo alcancados, ndo sendo, desta forma, necessario o

contato direto com seus filhos nos encontros.

(7) Ter Encontros no Futuro

Uma sugestao foi apontada por F10 "encontros periédicos com quem foi submetido
ao tratamento". Acredita-se que esta fala esta ligada ao fato de que no Brasil e em
outros paises as familias ainda estdo apegadas ao modelo de intervencdo onde o
profissional da salde lidera todo o tratamento desde a avaliacdo, passando pelas
intervencdes a alta (CARDOSO e MAGALHAES, 2021; ANGELIN, SUGI e
RAJENDRAN, 2021). Desta forma, o Coaching de Desempenho Ocupacional néo
estando dentro destes padrdes, ja ndo conta com encontros posteriores ao
encerramento do treinamento, entendendo que 0s pais estdo e possuem consciéncia
de gue estdo habilitados para desenvolver estratégias para resolu¢cdo de novos
desafios que venham acontecer com eles e seus filhos.

Entretanto, por se tratar de uma abordagem nova no Brasil, a sugestdo da familia
pode ser interessante para compreender os efeitos do coaching a longo prazo, bem
como verificar se as familias foram capazes de generalizar o aprendizado para

novas demandas ocupacionais que surgiram.

CONSIDERACOES FINAIS

Este € o primeiro estudo, no Brasil, que avaliou a percepcéao das familias de
criangas autistas que receberam intervencéo baseada no OPC. De maneira geral, as
percepcdes das familias sdo positivas em relacdo ao programa, 0 que sugere que
ele pode ser util com essa populacao.

A principal limitagdo deste estudo é o fato de que néo foi realizada uma
entrevista aprofundada com as familias a respeito de sua percepgdo sobre o
programa. Elas apenas foram solicitadas a preencher um formulério com questdes
abertas, mas talvez com a abordagem de entrevista as familias teriam a
oportunidade de expressar mais detalhadamente suas impressdes sobre o OPC.
Estudos futuros devem optar por entrevistas mais aprofundadas, ao invés de

guestionario com perguntas abertas.
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