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Resumo:
Objetivo: avaliar os efeitos de um programa psicoeducativo de qualidade de vida familiar de familiares de adolescentes e
adultos com deficiéncia intelectual e/ou transtorno do espectro autista. Método: estudo de abordagem quantitativa e
descritiva, do tipo quase experimental, com familiares participantes de um programa psicoeducativo, no primeiro semestre de
2023. A coleta de dados ocorreu por meio da Escala de Qualidade de Vida Familiar para Familias com Filhos com Deficiéncia
Intelectual e/ou Desenvolvimento e de relatos descritivos, antes e ap6s a intervenc¢do. Os dados foram analisados por estatistica
descritiva apds leitura dos registros em diario de campo realizados ao longo da interveng¢io. Resultados: participaram seis
familiares, na sua maioria com ensino médio completo (quatro maes, uma tia e uma avd) que cuidavam de pessoas de 10 a 21
anos. Ofertou-se 16 encontros semanais de uma hora e meia. Verificou-se varia¢des discretas nos escores de qualidade de vida
familiar entre os momentos pré e pés-intervencdo, com manuten¢ao ou piora em alguns dominios. Em contrapartida, os dados
verificados pelo diario de campo mostraram ampliacdo da percepg¢do de apoio, fortalecimento dos vinculos familiares e maior
consciéncia sobre praticas educativas e estratégias de cuidado. Conclusao: o programa mostrou-se uma estratégia viavel para
favorecer a reflexdo e o fortalecimento das relagdes familiares, indicando a relevancia de intervengdes centradas na familia no
contexto da adolescéncia e vida adulta de pessoas com deficiéncia intelectual e/ou autismo.
Palavras-chave: Adolescente; Deficiéncia intelectual; Transtorno do Espectro Autista; Familia; Qualidade de vida.

Abstract:

Objective: to evaluate the effects of a psychoeducational program on family quality of life for family members of adolescents
and adults with intellectual disabilities and/or autism spectrum disorder. Methods: a quantitative. descriptive, quasi-
experimental study was conducted with family members participating in a psychoeducational program in the first semester of
2023. Data collection was carried out using the Family Quality of Life Scale for families with children with Intellectual and/or
Developmental Disabilities and descriptive reports, before and after the intervention. Data were analyzed using descriptive
statistics of field diary entries made throughout the intervention. Results: six family members participated, most of whom had
complete secondary school education (four mothers, one aunt, and one grandmother) who cared for individuals aged 10 to 21
years. Sixteen weekly one-and-a-half-hour meetings were offered. Slight variations were observed in family quality of life
scores between pre and post-intervention periods, with maintenance or worsening in some domains. Conversely, field diary
data indicated an increased perception of support, strengthened family bonds, and greater awareness of educational practices
and care strategies. Conclusion: the program proved to be a viable strategy for promoting reflection and strengthening family
relationships, indicating the relevance of family-centered interventions in the context of adolescence and adulthood for people
with intellectual disabilities and/or autism.

Keywords: Adolescent; Intellectual disability; Autism Spectrum Disorder; Family; Quality of Life.

Resumen:

Objetivo: evaluar los efectos de un programa psicoeducativo de calidad de vida familiar dirigido a familiares de adolescentes
y adultos con discapacidad intelectual y/o trastorno del espectro autista. Método: estudio de enfoque cuantitativo y
descriptivo, de tipo cuasiexperimental, realizado con familiares participantes en un programa psicoeducativo, durante el
primer semestre de 2023. La recogida de datos se llev6 a cabo mediante la Escala de Calidad de Vida Familiar para Familias con
Hijos con Discapacidad Intelectual y/o del Desarrollo y a través de relatos descriptivos, antes y después de la intervencién. Los
datos se analizaron mediante estadistica descriptiva y tras la lectura de los registros del diario de campo elaborados a lo largo
de la intervencion. Resultados: participaron seis familiares, en su mayoria con educacién secundaria completa (cuatro madres,
una tia y una abuela), que cuidaban de personas de entre 10 y 21 afios. Se ofrecieron 16 sesiones semanales de una hora y
media de duraciéon. Se observaron variaciones discretas en las puntuaciones de calidad de vida familiar entre los momentos
pre y postintervencion, con mantenimiento o empeoramiento en algunos dominios. En cambio, los datos recogidos en el diario
de campo evidenciaron un aumento en la percepciéon de apoyo, fortalecimiento de los vinculos familiares y mayor conciencia
sobre practicas educativas y estrategias de cuidado. Conclusidn: el programa se mostré como una estrategia viable para
favorecer la reflexion y el fortalecimiento de las relaciones familiares, indicando la relevancia de las intervenciones centradas
en la familia en el contexto de la adolescencia y la vida adulta de personas con discapacidad intelectual y/o autismo.
Palabras-clave: Adolescente; Discapacidad intelectual; Trastorno del Espectro Autista; Familia; Calidad de Vida.
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INTRODUCAO
envolvimento das familias tem sido associado a melhores resultados no

desenvolvimento social, emocional e cognitivo de seus filhos', em especial no

processo educacional, configurando-se como um preditor positivo do rendimento
pedagdgico e social de estudantes com deficiéncia®>. O uso de préticas especificas
fundamentadas em pesquisa, com enfoque centrado na familia, favorece a adesdo e
engajamento das familias, com participa¢do ativa na tomada de decisao quanto a recursos e
apoios mais assertivos e personalizados, favorecendo a autonomia e a independéncia dos
filhos>.

Dentre as praticas descritas por McWilliam# para o trabalho efetivo com as familias,
encontra-se a entrevista baseada em rotina como um apoio importante na identificagdo de
objetivos especificos para a propria familia e seus filhos, bem como grupos de orientacao
familiar para reflexao acerca dos interesses e habilidades dos filhos para lidar com as demandas
das rotinas familiares didrias. Assim, a orientacdo oferecida as familias é capaz de lhes
proporcionar ferramentas para compreender as caracteristicas individuais de seus filhos, além
de estratégias eficazes para promover habilidades de comunicagdo, interacdo social e
autonomia®.

A orientacgdo psicoeducacional fornecida as familias nao beneficia apenas a pessoa com
transtorno do espectro autista (TEA) ou deficiéncia intelectual (DI), mas também impacta
diretamente a qualidade das relacdes entre pais, mies e filhos®>. Ao reconhecerem e
responderem de forma mais adequada as necessidades especificas de seus filhos, os familiares
tendem a reduzir os niveis de estresse, sobrecarga e a terem ambientes mais acolhedores e
inclusivos nos diferentes contextos sociais.

O comportamento de maes e pais é compreendido como uma variavel relevante na
determinacdo do comportamento dos préprios filhos®. Considerando que pais e maes
constituem contingéncias significativas para o repertdrio comportamental de criangas e
adolescentes, tais contingéncias sao passiveis de modificacdo e, consequentemente, podem
produzir mudancas positivas no desenvolvimento e na aprendizagem.

A orientacdo familiar apresenta implicacdes importantes para a pratica educacional,
uma vez que professores que contam com apoio e colaboracdo das familias tendem a
compreender melhor as necessidades individuais de seus estudantes, favorecendo a adogao de
estratégias pedagdgicas mais personalizadas e inclusivas’. Para garantir uma abordagem
educacional colaborativa®, torna-se essencial a articulacdo entre escola, familia e equipe
multiprofissional, com vistas ao desenvolvimento de planejamentos educacionais

individualizados e a oferta de apoios sistematicos que favorecam a equidade em sala de aula.
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A qualidade das interacdes familiares estd associada ao uso de praticas educativas
positivas, que contribuem para o desenvolvimento de habilidades e para a autonomia dos
filhos®®. Nesse contexto, praticas que favorecem a reflexdo dos familiares acerca dos
comportamentos, das fases do desenvolvimento e dos valores transmitidos as criancas e
adolescentes tornam-se fundamentais para a construgdo de relacoes familiares saudaveis.

No ambito das praticas centradas na familia, o apoio refere-se ao uso de recursos
naturais presentes no cotidiano familiar, como as oportunidades de aprendizagem
estabelecidas nas rotinas diarias310. Para avaliar os efeitos dessas praticas, torna-se necessario
o uso de instrumentos capazes de mensurar os resultados obtidos junto as familias, sendo a
qualidade de vida familiar um dos principais indicadores utilizados.

Um estudo espanhol! apresentou uma escala de qualidade de vida familiar validada
para familias com filhos com deficiéncia intelectual e/ou transtornos do desenvolvimento, com
vista a orientar interven¢des no modelo centrado na familia. No contexto brasileiro, a adaptacao
cultural da Escala de Qualidade de Vida Familiar demonstrou evidéncias adequadas de
confiabilidade e validade, recomendando seu uso em pesquisas e praticas profissionais!2,
Contudo, uma revisao integrativa nacional!? indicou que ainda sdo escassos os estudos que
abordam diretamente a qualidade de vida familiar, predominando investigacdes centradas em
constructos individuais da qualidade de vida.

A qualidade de vida familiar tem sido considerada um desfecho prioritario em politicas
publicas e servicos voltados a pessoas com deficiéncia intelectual e transtornos do
neurodesenvolvimento, incluindo o transtorno do espectro autista, especialmente apds a
primeira infancial4%. Os déficits persistentes na comunicagdo e na interagdo social,
caracteristicos dessas condicoes’®, podem gerar desafios significativos no processo
educacional e na organizacdo da dinamica familiar.

As familias de pessoas com deficiéncia intelectual e/ou autismo frequentemente
vivenciam niveis elevados de estresse, os quais podem ser intensificados pela caréncia de
informagdes adequadas no diagnoéstico, pela escolha de intervencdes e pela escassez de servigos
especializados®. Tais fatores, aliados as demandas continuas de cuidado, podem impactar
negativamente a qualidade de vida familiar, afetando o clima familiar e a estabilidade
emocional.

Nesse cenario, programas de orientacdo familiar baseados em evidéncias cientificas tém
se mostrado estratégias promissoras para a promocao e fortalecimento de praticas familiares
mais eficazes que potencializem os proprios recursos da familia, aumentando assim, seu bem-

estar'’. Contudo, observa-se que a maior parte das publica¢des sobre praticas centradas na
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familia concentra-se no publico da primeira infancia e em servicos de intervengao precoce3416-
23 evidenciando uma lacuna de estudos voltados a familias de adolescentes e adultos com alta
intensidade de apoio.

Considerando a relevancia da qualidade de vida familiar para o desenvolvimento das
pessoas com TEA e/ou DI, tornam-se centrais: (a) a compreensdo da dinamica familiar; (b) a
identificacdo de fatores estressores que possam comprometer a colaboracdo entre familia e
escola; e (c) aimplementacao de programas psicoeducativos alinhados as demandas especificas
desses familiares. As caracteristicas associadas aos transtornos do neurodesenvolvimento
podem configurar estressores adicionais, exigindo intervencdes que considerem o contexto
familiar de forma ampla, e ndo reduzida apenas a pessoa com TEA e/ou DI11.12,

A amplia¢do do conhecimento da realidade familiar pode possibilitar a oportunidade de
desempenhar ser fundamental na modificacio do comportamento das pessoas sob sua
responsabilidade e, assim, estender o aprendizado aos contextos sociais e educacionais. Diante
desse cendrio, esse trabalho teve como objetivo avaliar os efeitos de um programa
psicoeducativo de qualidade de vida familiar de familiares de adolescentes e adultos com

deficiéncia intelectual e/ou transtorno do espectro autista.

METODO

Trata-se de um estudo de abordagem quantitativa e descritiva, do tipo quase
experimental, com delineamento pré e pds-intervenc¢do, sem grupo controle, desenvolvido a
partir da implementacdo de um programa para qualidade de vida familiar, entre os meses de
fevereiro a julho de 2023.

Foi feita a classificagdo socioecon6mica, de acordo com os parametros estabelecidos
pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), em 202224, Os critérios que definiram
a participacao/inclusao de familiares no estudo foram: (a) que fossem responsaveis pelos
cuidados de uma pessoa com diagndstico/laudo médico de TEA e/ou DI; e (b) que se
dispusessem a participar de 16 encontros semanais, com dura¢do de uma hora e meia (01h30).
A amostragem foi ndo probabilistica, por conveniéncia, composta por familiares que aceitaram
voluntariamente participar do programa e atenderam aos critérios de inclusao estabelecidos.

Os encontros foram realizados presencialmente, em uma sala destinada a atividades
grupais, localizada em uma clinica especializada na regido metropolitana do ABC Paulista, onde
os individuos com TEA e/ou DI realizavam acompanhamento terapéutico com equipe
multiprofissional. O programa foi desenvolvido ao longo de 16 semanas consecutivas, com

encontros semanais previamente agendados. A coleta de dados ocorreu em dois momentos
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distintos: (a) antes do inicio da intervengdo, no primeiro encontro, e (b) apo6s a finalizacdo do
programa, no ultimo encontro realizado com os participantes.

Para a conducdo dos encontros, foi utilizada a Escala de Qualidade de Vida Familiar. Foi
aplicada uma adaptagdo da Escala de Calidad de Vida Familiar para Familias com Hijos con
Discapacidad Intelectual y/o Desarrollo (em lingua portuguesa brasileira, Escala de Qualidade
de Vida Familiar para Familias com Filhos com Deficiéncia Intelectual e/ou Desenvolvimento -
PQIF)11,

A utilizagdo da Escala de Qualidade de Vida Familiarl! teve carater avaliativo e
exploratdrio, tomando como referéncia a versao original validada e suas adaptagdes. A tradugao
empregada para a aplicacdo junto as participantes visou facilitar a compreensao dos itens no
contexto especifico do programa, nao se configurando como um processo formal de validagdo
transcultural.

Como instrumento de avaliagdo, a Escala é composta de 35 questdes que abordam temas
referentes as emocoes e as situagdes vivenciadas pelo familiar com a pessoa diagnosticada com
TEA e/ou DI sob os seus cuidados. A compreensao dos aspectos de convivéncia é necessaria
para entender o nivel de aceitacdo para a condi¢ao do individuo com TEA e/ou DI.

As 35 questoes que compoem a Escala se distribuem em cinco fatores avaliados: Clima
Familiar; Estabilidade Emocional; Bem-Estar Economico; Adaptagdo Familiar; e Recursos da
Familia. Cada fator atinge determinada pontuacdo, que é a soma de cada um dos itens
assinalados, no formato Likert, que exige uma resposta psicométrica (no caso, de 1 a 5, sendo 1
= nunca; 2 = raramente; 3 = as vezes; 4 = frequentemente; e 5 = sempre). A Escala foi aplicada
no primeiro encontro, para mensurac¢do inicial, e no ultimo encontro, para avaliacao pds-
intervencaoll.

Para o acompanhamento do processo interventivo, foi utilizado um didrio de campo,
estruturado e adaptado a partir de um Programa de Qualidade de Interacdo Familiar
pPublicado (PQIF)2526, O didrio de campo continha um guia com as pautas tematicas de cada
encontro, além de espago para registro descritivo das interagdes, fragmentos de falas das
participantes, reflexdes das pesquisadoras e sugestdes decorrentes das discussodes realizadas.

No registro dos encontros foi utilizado um questionario em formato eletronico,
preenchido ap6s cada encontro. As questdes consideradas: a) Nome completo, b) Data do
encontro, c) Modalidade do encontro (no caso, todos foram na modalidade presencial), d)
Estrutura e detalhes da interacdo com a familia, e) Analise funcional do comportamento,
segundo relatada pela participante, f) Identificacao da(s) demanda(s) da familia, ao longo da

semana, g) registro descritivo da interacao com a familia no decorrer da semana, h) Feedbacks
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fornecidos pela familia durante a semana, i) Descrigdo dos recursos enviados pela familia para
a pesquisadora (fotos/videos/relatos), durante a semana, j) Avaliacdo do nivel de satisfacdo da
profissional em relacdo a sua atuacdo na orientacao familiar.

O PQIF252¢ foi o guia para a conduc¢do dos encontros, nas quais, se levou em conta os
focos:
a) Relacdes familiares (considerando as interagdes entre todas as pessoas da familia, sem
enfatizar exclusivamente as questdes referentes a pessoa com DI e/ou TEA);
b) Abordagem pratica e aplicavel, por meio de estratégias concretas e atividades especificas,
implementadas pelas familias, a partir das orienta¢des realizadas no grupo, visando a melhora
na qualidade das interag¢des familiares;
c) Bem-estar familiar como produto da reflexdo acerca da definicdo de relacionamentos
familiares qualificados como saudaveis. Para tanto, eram fornecidos recursos para auxiliar as
participantes a melhorarem a comunicagdo entre elas e os demais membros da familia; a
resolucao de conflitos de forma construtiva; e ao fortalecimento dos lagos emocionais, visando
um ambiente familiar mais positivo e acolhedor;
d) Relevancia social, a partir da compreensidao das participantes acerca da natureza das
dinamicas familiares (mudancas e desafios como estresse, conflitos e desconexdao) e da

necessidade de desenvolvimento de recursos para o enfrentamento e superacao.

Os encontros semanais foram definidos em cronograma divulgado antecipadamente,
com dias e horarios estabelecidos de acordo com a disponibilidade das inseridas delas e em
consonancia com a disponibilidade das pesquisadoras.

Cada encontro foi delineado a partir de direces pré-definidas e com o tema abordado.
O contetido de cada encontro era registrado no Diario de Campo. A rotina estabelecida para

cada encontro seguia os passos descritos no Quadro 1.

Quadro 1. Programacdo de encontros semanais com familiares de adolescentes ou adultos com

DI e ou TEA. ABC Paulista/SP, 2023.

Rotina dos encontros

Preparagio Prévia: Reflexdo sobre o tema de cada encontro (sequéncia descrita no Quadro 2).

Introducdo e Estabelecimento de Objetivos pelo facilitador.

Discussdo em Grupo: Compartilhamento de perspectivas e experiéncias familiares relacionadas ao tema.

Atividades Praticas: Propostas para explorar o tema de forma tangivel.

Exploracao de Estratégias e Ferramentas para lidar com desafios familiares.

Reflexdo e Feedback: Os participantes eram incentivados a refletir e a fornecer feedbacks sobre o encontro.

Encerramento e Planejamento Futuro: Resumo dos principais pontos e consideracao das expectativas para
o préximo encontro.
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No Quadro 2, sdo descritos os eixos tematicos definidos para a sequéncia de encontros,

como proposto no PQIF25 26,

Quadro 2. Eixos tematicos dos encontros com familiares de adolescentes ou adultos com DI e

ou TEA. ABC Paulista/SP, 2023.

Sequéncia Eixos Tematicos

1 Abertura: Aprendizagem

Relacionamento Afetivo

Regras e Limites

Reforcamento

Punigoes

Voltando no Tempo

Autoconhecimento e a Importancia do
Modelo

Fechamento: Revisdo

R N || |WwW|N

Os dados obtidos por meio da Escala de Qualidade de Vida Familiar foram analisados por
meio de estatistica descritiva, considerando medidas de tendéncia central e dispersao, com
comparac¢do dos escores obtidos nos momentos pré e pos-intervencao. A analise descritiva da
pesquisa?? utilizou os registros do didrio de campo e dos questionarios eletronicos. Apds a
leitura dos registros foi realizada a discussao sobre a qualidade de vida familiar da amostra
investigada.

Apébs a aceitacdo, o programa foi explicado e o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) foi lido e assinado. As participantes, foi garantida a manutencéo do sigilo
acerca de suas identidades; isto €, de que as informacgdes fornecidas seriam utilizadas apenas

para fins de divulgacado cientifica, omitindo os dados que as identificassem.

RESULTADOS

0 Quadro 3 apresenta a caracterizacao sociodemografica das participantes do estudo e
dos individuos sob sua responsabilidade. A amostra foi composta, em sua maioria, por maes,
responsaveis por adolescentes e adultos com diagndstico de transtorno do espectro autista
e/ou deficiéncia intelectual, com diferentes niveis de escolaridade.

Houve a insercao de seis familiares de adolescentes e adultos com diagnoéstico de TEA
e/ou DI: quatro mdes, uma tia e uma avo. Uma das maes, aqui designada como P1, era
responsavel por dois filhos e, assim, para as descri¢des futuras, os casos foram designados como
Pla e P1b, vinculados a um projeto social desenvolvido em uma instituicdo educacional
especializada, a partir da analise de nivel socioeconémico da familia, nas quais, as classes

consideradas nessa sele¢do foram: B2, C1, C2, e D.
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Quadro 3. Dados
responsabilidade. ABC Paulista, 2023.

sociodemograficos

das

participantes e o0s

Artigo Original

individuos sob sua

Idade - Pessoa sob Parentesco com a Escolaridade - Pessoa . Ju—
- Diagndstico - Pessoa sob
Participante sua pessoa sob sua sob sua sua responsabilidade
responsabilidade responsabilidade responsabilidade P
Pl.a 10 anos Mae 5%2ano (EF) TEA
P1.b 12 anos Mae 72 ano (EF) TEA
P2 14 anos Tia 92 ano (EF) TEA e DI
P3 16 anos Mae 22 ano (EM - incompleto) TEA
P4 21 anos Mae EM - completo DI
P5 23 anos Mae EM - completo DI
P6 21 anos Avé EM - completo DI

Legenda: EF = Ensino Fundamental; EM = Ensino Médio; TEA = Transtorno do espectro autista; DI = Deficiéncia intelectual

Na Escala de Qualidade de Vida Familiar os resultados sao apresentados na Tabela 1. Sao
descritos os escores individuais em cada um dos cinco dominios da escala Clima Familiar;
Estabilidade Emocional; Bem-Estar Economico; Adaptagdo Familiar e Recursos da Familia, bem

como os valores maximos possiveis por dominio.

Tabela 1. Escores dos dominios da Qualidade de Vida Familiar na avaliacao (AV) e reavaliacao

(RAV) apés a intervengao. ABC Paulista, 2023.

Dominio mix. P! piray P2 P2 P3 P3 P4 P4 P5 P5 P6 P6
* AV AV RAV AV RAV AV RAV AV RAV AV RAV
Clima Familiar 60 46 43 56 57 56 56 60 60 54 53 57 53
Estabilidade 40 28 25 35 36 35 35 39 40 34 33 36 33
Emocional
Bem-Estar 40 28 27 35 36 35 35 38 40 33 33 36 33
Econdmico
Adaptagdo Familiar 55 45 42 51 52 51 51 55 55 50 50 52 50
Recursos da Familia 45 35 34 42 43 42 42 45 45 41 40 43 40

Legenda: Max. = Valores maximos; AV = Avaliacdo (pré-intervengdo); RAV = Reavaliagdo (pds-intervengdo). Valores maximos possiveis por
dominio: Clima Familiar (60), Estabilidade Emocional (40), Bem-Estar Econémico (40), Adaptacdo Familiar (55) e Recursos da Familia (45).
A Tabela 2 apresenta as médias dos escores na avaliagdo e reavaliacdo apds a
intervencdo. ApoOs andlise dos registros, identificou-se que, inicialmente, as familiares
participantes do estudo responderam a primeira avaliagdo com base em seus conhecimentos
prévios sobre o que considerava ser mais adequado em sua perspectiva. Apds a intervencao,
quando questionadas sobre a diminuicdo dos pontos, apresentaram respostas mais criticas em
relacdo as dimensodes avaliadas, pois apresentavam certo desconhecimento acerca das
dimensodes. A dimensao recursos da familia, por exemplo, que envolveu enunciados sobre a

acessibilidade e satisfacdo com os servigos, mostrou uma diminuicao na pontuacdo e quando
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questionadas, comentaram que apresentavam uma perspectiva diferente sobre os apoios

necessarios a pessoa com TEA e/ou DI

Tabela 2. Médias dos escores das pessoas familiares na avaliacao e reavaliacdo na Escala de

Qualidade de Vida Familiar. ABC Paulista, 2023.

Dominio Média AV Média RAV
Clima Familiar 54,8 53,7
Estabilidade Emocional 34,5 33,7
Bem-Estar Econdmico 34,2 34,0
Adaptagao Familiar 50,7 50,0
Recursos da Familia 41,3 40,7

DISCUSSAO

Os resultados obtidos indicam que a participagdo no programa para qualidade de vida
familiar produziu mudancgas nos dominios avaliados pela Escala de Qualidade de Vida Familiar,
ainda que tais mudancas ndo tenham ocorrido de forma homogénea. A manuten¢do ou redugdo
de escores em alguns casos pode ser compreendida a luz do processo de criticidade e
conhecimento de conceitos dos familiares em relagdo as suas préoprias condi¢oes e histdrias de
vida, aos direitos sociais e as demandas cotidianas associadas ao cuidado de individuos com
TEA e/ou DL

Nesse sentido, programas de orientacdo e intervenc¢do familiar tendem nao apenas a
produzir mudangas comportamentais imediatas, mas também a favorecer processos reflexivos
que impactam a forma como os participantes avaliam sua realidade, o que pode influenciar
respostas em instrumentos de autorrelato padronizados no momento pds-intervengaol?..
Assim, a estabilidade ou reducao de escores observada em parte das participantes ndo deve ser
interpretada, necessariamente, como auséncia de efeitos do programa, mas como expressao de
maior sensibilidade critica frente as proprias vivéncias familiares e esperadas ao longo do
processo de intervencgao.

Os relatos registrados ao longo dos encontros reforcam essa interpretacdo, ao
evidenciarem que o espaco de escuta, o acesso a informacdes sistematizadas e o
compartilhamento de experiéncias entre familiares configuraram elementos centrais do
processo interventivo. Pesquisas apontam que intervengdes grupais baseadas em orientacao
familiar favorecem o fortalecimento emocional das pessoas responsaveis pelos cuidados na
casa, mesmo quando os indicadores quantitativos apresentam variacdes discretas ou nao
lineares”12,

No que se refere aos dominios avaliados, observou-se que aspectos relacionados ao

bY

Clima Familiar e a Estabilidade Emocional apresentaram varia¢gdes mais frequentes entre
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avaliacdo e reavaliacdo, com maior pontuacao na reavaliacdo. Tais dominios estdo diretamente
associados a qualidade das intera¢des cotidianas e a forma como os familiares lidam com
situacdes de estresse, sobrecarga emocional e desafios comportamentais, frequentemente
relatados em contextos de cuidado prolongadol812, As intervencdes psicoeducativas podem
inicialmente aumentar a percepcdo de dificuldades nesses dominios, a medida que os
participantes passam a identificar padrdes disfuncionais antes naturalizados®’.

Os dominios relacionados ao Bem-Estar Econdomico e aos Recursos da Familia
apresentaram menor variacdo ao longo do programa, o que é esperado, considerando que tais
fatores dependem, em grande medida, de condi¢des estruturais e sociais que extrapolam o
alcance direto de intervengdes de curta duracaol021, Ainda assim, os encontros possibilitaram
reflexdes importantes sobre o acesso a direitos, servicos de saude e apoio institucional,
aspectos amplamente discutidos na literatura sobre familias de pessoas com deficiéncial2.

A Adaptagao Familiar, por sua vez, revelou-se um dominio sensivel a participagdao no
programa, especialmente no que se refere a reorganizacao das praticas parentais e ao maior
envolvimento das participantes nas atividades educacionais e sociais dos individuos sob seus
cuidados. Esses achados corroboram estudos que destacam o papel central dos familiares como
agentes ativos na modificacdo de comportamentos e na promoc¢do do desenvolvimento de
pessoas com TEA e/ou DI10.

A qualidade de vida familiar abarca todas as necessidades das pessoas que pertencem
ao grupo familiar, compartilhando tempo juntos enquanto um grupo, além de ter a
oportunidade de alcangar objetivos que sdo importantes para cada pessoa participante do
sistema familiar*,

Apesar dos grupos familiares terem suas propostas diferenciadas, a Escala'? utilizada
reuniu as dimensdes centrais comuns a todas elas. A estabilidade emocional que significa se
sentir bem, realizar projetos pessoais, ter tempo para a vida de casal (quando existe
conjugalidade no sistema familiar) foi a dimensdo que apresentou maior pontua¢do na
reavaliacdo em trés pessoas familiares participantes do estudo (P1, P3 e P4), seguida do clima
familiar que envolveu perguntas sobre a qualidade da relagdo entre todas as pessoas da familia,
0 quanto se apoiam e se respeitam, com maior pontuac¢do na reavaliacdo em P1 e P2.

De modo geral, os resultados apontaram que o Programa de Qualidade de Interacao
Familiar configurou-se como uma estratégia relevante para o fortalecimento das relagdes
familiares, ao favorecer processos de reflexdo, troca de experiéncias e ampliacao do repertorio
de estratégias parentais. Tais efeitos sdo consistentes com evidéncias previamente descritas em

investigacoes acerca de intervencdes familiares voltadas a contextos de deficiéncia, reforcando
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a importancia de a¢des que considerem ndo apenas o individuo com diagnoéstico, mas todo o

sistema familiar20.21,

CONCLUSAO

Os achados deste estudo indicam que a participacdo no Programa de Qualidade de
Interacdo Familiar esteve associada a variagdes discretas nos escores de qualidade de vida
familiar, mensurados antes e apds a intervencdo. Embora os resultados quantitativos nao
tenham evidenciado aumentos expressivos e homogéneos em todos os dominios avaliados, os
relatos das participantes revelaram mudangas relevantes nas praticas parentais, na
comunica¢ao familiar e no engajamento dos familiares nas rotinas educacionais e sociais dos
individuos com TEA e/ou DI sob seus cuidados.

Esses resultados devem ser interpretados considerando as limitacoes metodologicas do
estudo, especialmente o tamanho reduzido da amostra, a auséncia de grupo controle e o
delineamento quase experimental, fatores que restringem a generalizacao dos achados. Além
disso, a utilizacdo de instrumentos de autorrelato pode ter sido influenciada pelo aumento da
consciéncia critica das participantes acerca de suas condi¢des familiares, o que pode explicar a
manutencdo ou reduc¢do de escores em alguns casos no momento pés-intervencao.

Ainda assim, os dados qualitativos apontam que o programa favoreceu processos
reflexivos importantes, ampliando o repertorio de estratégias parentais e fortalecendo os
vinculos familiares. Tais aspectos reforcam a relevancia de intervengdes que considerem o
sistema familiar como unidade central de cuidado, especialmente em contextos de deficiéncia
intelectual e transtorno do espectro autista.

Do ponto de vista da pratica, os resultados sugerem que programas estruturados de
orientacdo familiar podem contribuir para o fortalecimento das interagdes familiares e para o
suporte emocional de cuidadores, mesmo quando mudancas quantitativas sao discretas. Assim,
destaca-se aimportancia daimplementacao e ampliacao de programas baseados em evidéncias,
adaptados as necessidades especificas de cada familia, bem como a realizacdo de estudos
futuros com amostras maiores, delineamentos controlados e acompanhamento longitudinal, a
fim de aprofundar a compreensao dos efeitos dessas intervenc¢des sobre a qualidade de vida

familiar.
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