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Resumo: Pais e cuidadores de criangcas com a sindrome Prader-Willi (SPW)
enfrentam desafios no manejo dos comportamentos caracteristicos do fenotipo
comportamental dessa condi¢cao, que demandam habilidades parentais que
nem sempre fazem parte do seu repertorio, o que torna necessario um treino
especifico. O objetivo do presente estudo foi aplicar e avaliar o Programa de
Qualidade na Interacao Familiar (PQIF) para pais de criangcas com SPW. Sete
participantes associados ao ambulatorio de SPW do Hospital das Clinicas de
Sao Paulo (ICr-HCFMUSP) participaram do estudo, e medidas foram aplicadas
nas fases pré, pos e follow-up. O escore de estilo parental demonstrou aumento
no uso de praticas parentais positivas para seis dos sete participantes. Os par-
ticipantes também apresentaram melhora na auto-observacao, ampliacao no
repertorio de analise de comportamentos e de manejo adequado. Limites deste
estudo sao discutidos, contudo, os dados reforcam a importancia de se validar
ferramentas que atendam essa populacao.

Palavras-chave: Sindrome de Prader-Willi; relagdes pais-filho; educagao pa-
rental; crianga; Analise do Comportamento Aplicada.

Abstract: Parents and relatives of children with Prader-Willi Syndrome (PWS)
face challenges in managing behaviors characteristic of the behavioral pheno-
type of this condition, which require specific parental skills, that are not always
part of their repertoire, and therefore training. The aim of the present study was
to apply and evaluate the Family Interaction Quality Program (PQIF) for parents
of children with PWS. Seven participants associated to the PWS outpatient cli-
nic of the ICr-HCFMUSP took apart in the study, and measures were applied in
the pre, post and follow-up phases. The parenting style score demonstrated an
increased use of positive parenting practices for six of the seven participants.
Participants also showed improvements in self-observation, expansions in the
repertoire of analysis of behaviors and appropriate handling. Limits of this study
are discussed; however, the data reinforce the importance of validating tools
that attend this population.

Keywords: Prader-Willi Syndrome; Parent-Child relations; parenting education;
child; Applied Behavior Analysis.

Resumen: Los padres y cuidadores de nifios con Sindrome de Prader-Willi
(SPW) enfrentan desafios en el manejo de conductas dificiles, propias del fe-
notipo conductual de esta condicidon, que demandan habilidades parentales y
capacitacion especificas. El objetivo del presente estudio fue aplicary evaluar el
Programa de Calidad de Interaccion Familiar (PQIF) para madres, padres y relatives
de ninos con SPW. En el estudio formaron parte siete participantes asociados a
la clinica ambulatoria ICW-HCFMUSP SPW vy se aplicaron instrumentos en las
fases previa, posterior a la prueba y en la fase de seguimiento. El puntaje del
estilo parental demostro un aumento en el uso de practicas parentales positi-
vas para seis de los siete participantes. Los participantes también mostraron
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una mejora en la autoobservacion, una expansion en
el analisis de la conducta y un repertorio de manejo
apropiado. Se discuten los limites de este estudio, sin
embargo, los datos refuerzan la importancia de validar
las herramientas para esta poblacion.

Palabras clave: Sindrome de Prader-Willi; relaciones
padres-hijo; educacion parental; nifo; Analisis Aplicado
de la Conducta.

Introducao

A sindrome de Prader-Willi (SPW/) € uma com-
plexa condicao genética que afeta o desenvol-
vimento neuropsicomotor. Resulta da auséncia
de expressao génica no cromossomo paterno
15011-q13. Sua prevaléncia € cerca de 1 caso para
10.000 a 30.000 pessoas em todo o mundo, e hao
ha dados de prevaléncia no Brasil. E caracterizada
ao nascimento por hipotonia extrema (diminuicao
do tdnus muscular) e hiporreflexia (diminuicao
das respostas reflexas) e associada a dificuldades
de succao e alimentacao em ambos os sexos. Ja
na primeira infancia, ha o desenvolvimento de
hiperfagia (falta ou diminuicao da resposta de sa-
Ciagao), atraso no desenvolvimento, evidéncia de
deficiéncia relativa de horménio de crescimento e
de hormonios sexuais, que levam a baixa estatura
e comprometimento do desenvolvimento sexual,
com infertilidade na maioria dos casos (Butler,
2011; Driscoll, Miller, Schwartz, & Cassidy, 2017;
Dykens & Cassidy, 1996; Passone et al,, 2018;
Rice, Woodcock, & Einfeld, 2018; Whittington &
Holland, 2017).

As caracteristicas fenotipicas, que podem ou
Nnao ser aparentes ao nascimento, sao maos e
pés pequenos, didmetro bifrontal estreito, fissuras
palpebrais em forma de améndoa, ponte nasal
estreita e cantos da boca voltados para baixo. O
fenotipo comportamental na SPW surge com o
desenvolvimento de comportamentos repetitivos
e ritualisticos, explosdes de raiva, birras, labilidade
emocional e comportamentos compulsivos e de
automutilacao - por exemplo, cutucar a pele. Com
frequéncia, apresentam deficiéncia intelectual de
leve a moderada (Ql medio de 65) e prejuizos na
funcao executiva (por exemplo, planejamento,
controle inibitério e na alternancia de tarefas,
além de predisposicao ao desenvolvimento de
obesidade devido a auséncia de sinalizacao de

saciedade, falta de controle na ingestao de ali-
mentos e anormalidades metabodlicas (Adhikari
et al., 2019; Butler, 2011; Dykens & Cassidy, 1996;
Dykens & Shah, 2003; Mesquita, 2007; Schwartz
et al., 2016).

Os quatro pilares principais que sustentam o
tratamento da SPW sao dieta, exercicio fisico,
terapia com rhGH (hormonio de crescimento) e
intervencdes comportamentais. Esse contexto
traz, para os pais e cuidadores, dificuldades no
manejo dos comportamentos, pois sdo demanda-
dos supervisao continua, controle rigido da dieta,
seguimento de uma agenda de intervencdes
multiprofissionais e manejos dos comportamen-
tos inadequados. Alem disso, tais habilidades
parentais nem sempre fazem parte do repertorio
desses pais, 0 que torna necessario um treino
especifico (Butler, 2011; Mesquita, Suriano, Car-
reiro, & Teixeira, 2016; Passone et al,, 2018; Rice
et al,, 2018).

A partir dessa demanda rigorosa de cuidado, os
treinos parentais que se propdem a desenvolver
e fortalecer repertorios de analise dos comporta-
mentos, manejos adequados e supervisao efetiva
podem serimportantes para a qualidade de vida
da crianca que depende desses cuidados e para
toda a familia (Mesquita et al., 2016; Passone et
al, 2018). Contudo, estudos que se proponham
a desenvolver e validar intervencdes para os
cuidadores de criancas com SPW enfrentam
desafios, pois, sendo essa uma condigao rara,
os estudos nao apresentam participantes sufi-
cientes para analises de eficacia (Zyga, Russ, &
Dimitropoulos, 2018).

Kodra et al. (2016) fizeram um estudo com ob-
jetivo de implementar e avaliar um treinamento
parental piloto no Centro Nacional Italiano para
Condicoes Raras para pais de criancas com SPW.
Participaram 43 pais de criangas com SPW. Dois
facilitadores (um psicélogo e um pai, ambos
com prévia experiéncia no método) conduziram
O programa em 12 sessdes sobre conhecimen-
tos sobre a sindrome, manejo comportamental
da hiperfagia e comportamentos-problema e
promocao de habilidades cognitivas, sociais e
académicas das criancas. Os resultados des-
se estudo vieram de um questionario em que
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0s participantes respondiam sobre o quanto o
treinamento apresentou informacgdes uteis para
eles na fase pos-intervencao e depois de seis
meses do programa. A maioria dos participan-
tes apreciaram o programa e se sentiram mais
informados sobre a sindrome, contudo menos
participantes relataram se sentir mais capazes de
lidar com os comportamentos-problema. Dessa
forma, tanto os pais quanto os autores apontaram
que o programa pode ser estruturado para ser
suficientemente informativo, porém, mais pratico
(Kodra et al., 2016).

Foi encontrado apenas um estudo realizado
no Brasil que contemplou orientacao de pais de
criangas com SPW (Mesquita et al., 2016). O pro-
grama fez parte de um estudo com intervencdes
multidisciplinares e contou com 13 sessdes com
conhecimentos sobre a sindrome e orientacoes
de manejo comportamental. As sessdes foram
conduzidas pela psicologa e pesquisadora res-
ponsavel pelo estudo por meio de slides em
datashow e guia de informacdes psicoeducativas
sobre a sindrome. Os instrumentos de medida
utilizados foram Inventario de Autoavaliacao
para Adultos, Inventario de Estilos Parentais,
questionario sobre conhecimento da SPW e
levantamento das principais preocupacgdes e
dificuldades enfrentadas pelas maes durante as
rotinas diarias com os filhos. Os principais resul-
tados dessa aplicacao foram melhoras em todos
0s aspectos emocionais e comportamentais das
criancas e adolescentes do grupo; reducao e/
ou manutencao do peso corporal das criangas e
adolescentes; aumento de praticas de monitoria
positiva por parte das maes, bem como dimi-
nuicao ou extincao de praticas educativas de
risco. Além disso, o grupo de maes aprendeu a
descrever e manejar, de maneira mais adequada
a condigao da SPW, comportamentos e contextos
que prejudicam os filhos (Mesquita et al., 2016).
Contudo, um dos limites do estudo esta no seu
formato, em que as informacdes foram dadas aos
participantes em formato de aula expositiva por

meio de slides, nao oferecendo oportunidade de
treino direto do comportamento dos pais.

Os estudos brasileiros que elaboram e/ou
aplicam programas de treinos parentais para
manejo de comportamentos-problema e intera-
cao familiar positiva tém apresentado resultados
favoraveis na promogao de saude para toda a
familia, isto é, interacdes familiares protetivas
por meio de praticas parentais positivas (Weber,
Brandenburg, & Salvador, 2018). Tais programas
também se mostram efetivos no ensino de habili-
dades sociais pelas criancas - em geral, medidas
pela area de competéncia social do inventario
Child Behavior Checklist3 (Bolsoni-Silva, Silveira,
& Ribeiro, 2008; Bolsoni-Silva & Marturano, 2010;
De Salvo, Mazzaroto, & Léhr, 2005) e na reducao
e prevencao de problemas de comportamento
(Freitas, 2016; Marinho & Silvares, 2001; Salvador,
2012; Serra-Pinheiro, Guimaraes, & Serrano, 2005;
Tozze, & Bolsoni-Silva, 2017). Um dos princi-
pais programas de treino parental brasileiro é
o Programa de Qualidade na Interacao Familiar
(PQIF) (Weber et al., 2018). O PQIF € um programa
experiencial, ou seja, foi desenvolvido para dar
oportunidade aos participantes de vivenciarem
os aprendizados e teve a sua eficacia verificada
(Weber, Brandenburg, & Salvador, 2006). O PQIF
possui replicacdes e adaptacoes, e os resultados
apresentados sao adesao satisfatoria, aumen-
to da discriminagcao de comportamentos tanto
proprios quanto dos filhos, treino para analise
funcional dos comportamentos, modificacao
de comportamento dos pais para praticas mais
positivas — maior utilizagao de reforcos positivos
para mudanca de comportamento -, diminuicao
da utilizacao de punicao fisica, inclusive em
contextos clinicos (Freitas, 2016; Cruz, Minetto,
& Weber, 2019; Vila, 2019).

O treino de analise funcional € um dos pilares
do PQIF. Segundo Skinner (2003), o comporta-
mento € uma relagao formada por uma variavel
dependente (a resposta ou a classe de respostas
do organismo) e variaveis independentes (es-

3 Oinventario Child Behavior Checklist (CBCL) avalia competéncia social e problemas de comportamento em criancas e adolescentes
de quatro a dezoito anos, a partir de informacdes fornecidas pelos pais sobre atividades da crianca, como brincadeiras, jogos e tarefas,
participacdo em grupos, relacionamento com familiares e amigos, independéncia para brincar e desempenho escolar, entre outros. O
CBCL € composto por 138 itens, sendo 20 destinados a avaliacao da competéncia social e 118 destinados a problemas de comporta-

mento (Bordin, Mari, & Caeiro, 1995).
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timulos ambientais, sendo eles antecedentes
ou consequentes). Fazer uma analise funcional
€ identificar essas variaveis e suas relacoes de
interdependéncia. Uma analise funcional do
comportamento permite que intervencodes se-
jam pensadas e realizadas a fim de alterar essas
relacdes em prol da melhor funcionalidade do
individuo e das relacoes sociais. O PQIF entao
se propode a aumentar a qualidade na interagao
familiar por meio do treino dos pais e parentes
sobre analise funcional do comportamento e
alternativas de manejo, diminuindo as praticas
punitivas e aumentando as praticas de reforca-
mento de comportamentos adequados (Weber
et al., 2018).

A partir da necessidade de um treino espe-
cifico para os pais e cuidadores no contexto da
SPW, da falta de programas voltados para esse
publico e da demanda ja existente no ambulato-
rio de endocrinologia pediatrica do Instituto da
Crianca do Hospital das Clinicas de Sao Paulo
(ICr-HCFMUSP), o PQIF foi o programa escolhido
para o presente estudo, que teve como objetivo
principal aplicar e avaliar esse programa para pais
de criangas com SPW, incluindo as adaptacdes
necessarias para contemplar as caracteristicas
especificas da SPW. A hipotese era a de que os
beneficios que o PQIF ja demonstrou em outros
estudos pudessem ser observados com pais e
cuidadores de criangas com SPW.

Método

Participantes

A amostra foi composta por pais ou parentes
de criangas portadoras da SPW que sao acom-
panhadas no ambulatério de endocrinologia
pediatrica do ICr-HCFMUSP. O recrutamento da
amostra foi feito por meio de um convite realizado
pela médica psiquiatra durante o atendimento
endocrinolégico multidisciplinar das criancas
no ambulatoério, e os critérios de inclusao dos
participantes foram: a) serem pais ou parentes de
criangas portadoras da SPW de até oito anos; e b)
a disponibilidade dos pais e o aceite do convite
para a participagao no estudo.

Uma participante foi excluida da amostra,
pois desistiu apos o primeiro encontro. A amos-
tra, entdo, contou com sete participantes. Esse
tamanho de amostra se deu devido ao espaco
do ambulatoério para a realizagao do grupo e a
orientacao do PQIF, que € adequado para grupos
de seis a doze pessoas (Weber et al,, 2018). A
amostra foi caracterizada por idade, sexo, estado
civil, escolaridade, ocupacgao, idade da crianga
com SPW e parentesco (ver Tabela 3). O grupo
contou com participantes entre 20 e 47 anos,
cinco casados e dois solteiros, dois participantes
COm ensino superior e cinco com ensino médio.
As ocupacoes dos participantes sao: trés donas
de casa, uma psicanalista, um analista financeiro,
um analista técnico e um advogado. Além disso,
o grupo tinha quatro maes de criangas com SPW,
dois pais e um tio.

A idade das criancas foi utilizada como crité-
rio de inclusao devido ao estabelecimento da
hiperfagia, que ocorre por volta dos oito anos
(Passone et al., 2018), além do aumento da in-
tensidade e frequéncia dos comportamentos de
raiva, roubo de alimentos, fugas e outras situa-
¢oes derisco (Mesquita et al., 2016). Dessa forma,
como o programa PQIF tem carater preventivo,
optou-se por selecionar participantes com filhos
que ainda estivessem nas primeiras fases do
desenvolvimento da hiperfagia e de problemas
de comportamento.

O procedimento foi conduzido por duas fa-
cilitadoras: uma psicologa facilitadora do PQIF
e a médica psiquiatra parte da equipe do am-
bulatorio do ICr-HCFMUSP. Os participantes fo-
ram informados sobre a pesquisa e assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. O
estudo foi aprovado pelo Comité de Etica (CAAE
12292619.0.0000.0068 - Parecer 3.458.751).

Local, materiais e instrumentos

O programa foi realizado em uma sala do
ICr-HCFMUSP. Os materiais utilizados foram os
descritos pelo PQIF para a realizagao das oficinas,
material para a dindmica do psicoeducativo sobre
SPW, um resumo para o encontro final, bem como
questionarios impressos e folhas do inventario.

Os instrumentos de medida foram aplicados
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antes do inicio do programa, ao final do ultimo
encontro e no encontro de follow-up. Foram eles:

a) Questionario sobre a SPW: seis ques-
toes abertas sobre conhecimentos dos
pais sobre a SPW (*O que vocé sabe
sobre a Sindrome de Prader-Willi?"
‘Como surge a sindrome?”; "“Quais sao
as caracteristicas da sindrome?", "“Como
obteve estas informacdes?”; "Onde bus-
ca orientacao sobre a sindrome e cui-
dados com seu(sua) filho(a)?"; “Como
seus familiares lidam com a sindrome?");

b) Inventario de Estilos Parentais (IEP): &
um inventario autoaplicavel que avalia
praticas educativas parentais (Gomide,
2014). Composto por 42 questdes rela-
cionadas as sete praticas educativas,
sendo duas praticas positivas (moni-
toria positiva e comportamento moral)
e cinco praticas negativas (punicao
inconsistente, negligéncia, disciplina
relaxada, monitoria negativa e abuso
fisico). Duas formas de apresentacao do
instrumento sao encontradas: a) quando
0s pais respondem sobre as praticas
educativas usadas com seus filhos; e
b) quando os filhos respondem sobre
as praticas educativas utilizadas pelos
seus pais (Praticas Educativas Paternas
e Praticas Educativas Maternas). A forma
utilizada no presente estudo foi a dos
pais respondendo sobre as praticas
usadas com seus filhos;

c) Avaliacao funcional de resolucao de
problema: nessa avaliacao, foi apresen-
tada uma situacao-problema comum
no contexto familiar com criangcas com
Prader-Willi, e foi pedido para os pais
responderem as questoes abertas: a)
O que contribuiu para a situacao ter
ocorrido da forma como esta relatada?
e b) O que faria se essa situacao acon-
tecesse? O objetivo desse instrumento
foi medir se e 0 quanto os participantes
aprenderam a fazer analises funcionais
de comportamento por meio da apre-
sentacao de variaveis de analise do
comportamento aprendidas no PQIF.

Procedimento

O PQIF foi adaptado para essa populacao com

a introdugao de um encontro prévio em grupo
para apresentacao da proposta, assinatura de ter-
mo de consentimento, aplicagdo de instrumentos
de medida, levantamento das demandas dos pais
e a realizacao de uma dinamica com objetivo de
psicoeducacao sobre a sindrome inspirado nos
encontros 1 e 2 da publicacao de Mesquita et al.
(2016). Esse encontro inicial durou duas horas.
Além disso, a adaptacao se deu na aproximagao
dos temas descritos no PQIF para o contexto de
SPW, trazendo exemplos e vivéncias adaptadas
ao que acontece no cotidiano da familia que tem
uma pessoa com SPW.

Apos o encontro inicial, foi aplicado o progra-
ma de acordo com o Manual para Facilitadores
(Weber et al., 2018), que é composto por oito
encontros semanais com duracao de duas horas
com os seguintes temas nesta sequéncia: apren-
dizagem; regras e limites; manejo de comporta-
mentos adequados; manejo de comportamentos
inadequados; vinculo afetivo e envolvimento;
voltando no tempo; autoconhecimento e modelo;
e fechamento. Os encontros sao constituidos por
vivéncias, discussdes de duvidas, explicacdes
tedricas sobre conceitos basicos da analise do
comportamento como refor¢o e punicao, treina-
mentos por meio de dramatizagdes, tarefas de
casa e autorregistro.

Por fim, foi realizado um encontro de follow-up
dois meses apos o ultimo encontro de duas horas
para reaplicagao dos instrumentos de medida,
com espaco para tirar duvidas e compartilhar ex-
periéncias e para revisao dos principais temas do
programa. Os instrumentos foram aplicados antes
do momento de revisao e espago para duvidas.

Analise dos dados dos instrumentos

A analise dos dados foi realizada a partir do
delineamento de sujeito unico em que os parti-
Cipantes foram comparados com eles mesmos
nas fases prée, aplicacao e follow-up. O procedi-
mento de analise de cada instrumento é descrito
a sequir;

- Questionario sobre SPW: o objetivo
desse questionario foi avaliar os conhe-
cimentos dos participantes acerca da
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SPW. A avaliagao foi feita por meio da
seguinte classificacao: a) otimo: descri-
c¢ao de quatro ou mais das caracteris-
ticas principais da sindrome de acordo
com Butler (2011); b) bom: descricao de
trés das caracteristicas principais da
sindrome; ¢) regular: descricao de duas
das caracteristicas principais da sin-
drome; e d) ruim: descricao de apenas
uma caracteristica, nenhuma resposta
ou respostas incorretas.

Inventario de Estilos Parentais: a apu-
racao do Inventario de Estilos Parentais
(IEP) ocorreu com a utilizacao da folha
de respostas que contém as sete pra-
ticas educativas do instrumento. Cada
pratica educativa pode ter pontuagcao
maxima de doze pontos e minima de
zero. O calculo do indice de estilo pa-
rental (IEP) é feito somando-se as pra-
ticas positivas, depois as negativas, e
entao é feita a subtracao das positivas
e negativas, obtendo-se o escore bruto.
O escore foi consultado nas tabelas
normativas apresentadas no manual,
encontrando os percentis e qual estilo
parental € predominante: estilo parental
otimo, bom e acima da média, regular
e abaixo da média, e de risco (Gomide,
2014).

- Avaliacao Funcional e Manejo de

Comportamentos: o objetivo desse
questionario foi avaliar se a participacao
no PQIF produziu alguma mudanca na
forma como os pais analisam e relatam
estratégias de manejo das situacoes a
partir de novas descricoes desses pais
acerca de histoérico de reforcamento,
contextos antecedentes e motivacoes
e possiveis consequéncias. As respos-
tas para a primeira pergunta (‘O que
contribuiu para a situacao ter ocorrido
da forma como esta relatada?") foram
classificadas como apontamento de
historico de reforcamento; descricao
de antecedentes e consequéncias. As
respostas para a segunda pergunta
("O que faria se essa situacao aconte-
cesse?") foram classificadas a partir da
descricao do comportamento do cui-
dador em relacao ao proprio comporta-
mento - estratégias de autorregulacao,
observacao ou analise - ou em relacao

ao comportamento do filho - aescolha
de manejo recomendados nos encon-
tros - dialogo de acordo com a idade
da crianga, descrever regras e valores
com clareza, consisténcia, coeréncia
e monitoria, estratégia de regulacao
emocional para crianga, extingao, for-
necer ou apontar consequéncia natural,
oferecer alternativa (Weber et al., 2018).

Resultados e discussao

Presenca

Os participantes tiveram 76% de presenca nos
encontros, mesmo se tratando de um programa
totalmente voluntario e sem qualquer relacao
com a continuidade do tratamento no ambulatoé-
rio. Os dados do oitavo participante, que desistiu
do programa, foram descartados do estudo. To-
das as faltas foram justificadas antecipadamente,
0 que demonstrou comprometimento e adesao
dos participantes.

Encontro prévio e questionario sobre a
SPW

Todos os participantes apresentaram conhe-
cimento bom ou 6timo (trés ou quatro caracte-
risticas principais da sindrome apontadas) no
questionario. Foi realizada uma dinamica em
que os pais contavam o que sabiam sobre a
sindrome, construindo junto com os participan-
tes um painel tirando duvidas. O painel estava
presente nos demais encontros e trouxe as se-
guintes informagdes: o que € SPW - hipotonia;
hiperfagia, compulsdes; rigidez comportamental;
escoriagdes; mudancas de humor; repeticoes;
alto limiar de dor; questdes metabdlicas; maior
chance de obesidade; necessidade de lidar com
as diferencas. E o que nao € SPW - transtorno
mental; autismo; dificuldade em relagdes sociais;
tentar coisas; alergia; diabetes; culpa dos pais
ou das criangas. Mesmo conhecendo as princi-
pais caracteristicas da sindrome, as demandas
levantadas no primeiro encontro foram: como
manejar birra; como fazer meu filho entender o
que pode e 0 que nao pode; quala melhor forma
de fornecer regras aos filhos; entender o que
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é da sindrome e o que é do desenvolvimento
esperado de qualquer crianga.

Esse dado corrobora o apontamento na lite-
ratura sobre a importancia de se desenvolver e
validar programas de treino de pais para alem
da psicoeducacao, com treinos que promovam
o aprendizado de novas estratégias de manejo
(Bochi, Friedrich, & Pacheco, 2016), especialmente
no contexto da SPW (Butler, 2011, Mesquita et
al,, 2016; Passone et al,, 2018; Rice et al., 2018).

Inventario de Estilos Parentais

Os resultados do |EP estao na Tabela 1 e evi-
denciam pais e parentes com estilos parentais
adequados desde a fase pré-intervencao, o que
pode ter contribuido para uma participacao ativa
e assiduidade nos encontros. Contudo, € possivel

observar que a maioria dos participantes apresen-
tou maiores escores nas fases pos-intervencao
e/ou follow-up, além de apresentarem aumento
nas praticas educativas positivas e diminuicao nas
praticas educativas negativas, dado que tambem
foi observado nos estudos que utilizaram esse
instrumento (Freitas, 2016; Mesquita et al,, 2016).

Para a participante P2, que apresentou queda
nos escores pos-intervengcao em comparagao aos
escores pré-intervencao, levanta-se a hipotese
de que o treino de auto-observagao realizado
durante os encontros possa ter contribuido para
o0 aumento da descricao de comportamentos de
estilo negativo, e ndo que tenham piorado suas
praticas parentais, ja que os seus relatos no grupo
foram contrarios a isso.

Tabela 1 - Escores brutos do IEP de todos os participantes nas fases pré, pds e follow-up e compa-
racao das praticas educativas positivas e negativas entre as fases pré e follow-up

Comparacao das praticas positivas e negativas entre
fases pré e follow-up

Participantes Pré Pés Follow-up

P1 11 19 16
(6timo) (6timo) (6timo)

P2 17 14 16
(6timo) (6timo) (6timo)

P3 5 (bom) 11 (6timo) 6
(bom)

P4 6 (bom) 9 (bom) 11
(6timo)

P5 6 (bom) 7 (bom) 10
(bom)

P6 10 (bom) 12 (6timo) 15
(6timo)

P7 12 (6timo) 16 (6timo) 14
(otimo)

Aumento do escore em monitoria positiva e diminuicao
em disciplina relaxada e monitoria negativa.

Aumento do escore em comportamento moral e moni-
toria negativa.

Aumento em punicao inconsistente e disciplina relaxa-
da e diminuicdo em negligéncia e monitoria negativa.

Aumento em monitoria positiva e diminuicao em puni-
cao inconsistente, negligéncia e disciplina relaxada.

Aumento em comportamento moral e diminuicdo em
disciplina relaxada.

Aumento em monitoria positiva e diminuicao em disci-
plina relaxada e monitoria negativa.

Aumento em monitoria hegativa e diminuicao em com-
portamento moral, negligéncia, disciplina relaxada.

Avaliacao Funcional e Manejo de
Comportamentos

O resumo dos resultados da Avaliacao Funcio-
nal € apresentado na Tabela 2. Em comparagao ao
que apresentaram antes do inicio do programa,
0s participantes passaram a descrever mais as
regras e valores e seguir as proprias regras, pas-
saram também a se auto-observar, dialogar com
a crianga, oferecer alternativa e analisar contexto

e consequéncia. Durante os encontros, traziam
exemplos e solicitavam ajuda, o que pode ter
contribuido para as mudancas observadas. Para
descrever esse dado dos encontros, serao apre-
sentados relatos individuais a seguir, na Tabela 3,
a fim de ilustrar essas mudancas e complementar
os dados da avaliagao.
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Tabela 2 - Resultados dos questionarios de Avaliagao Funcional de todos os participantes comparando
as respostas (autorrelatos) dadas nas fases pré e pos-intervencao

Participantes

Resultados”

P1
P2
P3
P4
P5
P6
P7

+ descricao de regras
+ descricao de regras

+ dialogo com a crianga; descricao de regras; oferecimento de alternativa
+ contexto e consequéncia e descricao de valores

+ seguimento de regras
+ dialogo e auto-observacao
+ historico de reforcamento

‘sinal (+) representa aumento ou adicdo

A partir dos resultados e da escassez de es-
tudos publicados no Brasil com a proposta de
atender e treinar os pais e cuidadores de criancas
com SPW (Mesquita et al,, 2016), essa aplicagao

trouxe um espaco para esses pais dividirem ex-
periéncias, aprenderem conceitos basicos sobre
comportamento e treinarem juntos alternativas de
manejo dos seus comportamentos e dos filhos.

Tabela 3 - Caracterizacao dos participantes, participacao no programa e observagdes dos facilitadores

Participantes

Participacao geral

Observacgoes e exemplos durante o programa

P1

Mulher, 25 anos,
ensino meédio, fi-
lha de 7 anos com
SPW, solteira. Mora
com o avo da crian-
ca e afilha, ndo tem
emprego formal e
se ocupa em cuidar
da casa e da fitha.

P2

Mulher, 42 anos,
ensino superior, fi-
lho de 5 anos com
SPW, casada com o
pai da crianga, mora
com o marido e o
filho. E psicanalista
e divide o tempo
entre o cuidado do
filho e o trabalho.

6 presencas;

2 faltas justificadas;
Participacao: relatos ativos
de experiéncias e questio-
namentos em todos os en-
contros, apoio aos demais
participantes e realizacao
das atividades propostas
durante as sessdes de gru-
po.

Tarefa de casa: apresentou
em 2 encontros.

Presente em todos os en-
contros;

Participacao: relatos ativos
de experiéncias e questio-
namentos em todos os en-
contros, apoio aos demais
participantes e realizacao
das atividades propostas
durante as sessdes de gru-
po.

Tarefa de casa: completa
ou parte dela em todos os
encontros.

Durante o programa, descreveu mudancas na forma de
observar e analisar os comportamentos da filha, trazendo
exemplos e solicitando ajuda. No ultimo encontro, contou
que, quando sua filha pediu um doce, P1 negou, e a filha
insistiu. P1 percebeu que estava ficando nervosa e que a
filha ndo estava entendendo o motivo da negativa e, entao,
de forma afetuosa, relembrou as regras sobre alimentacao
para filha e propds uma brincadeira para a crianca esperar
a proéxima refeicao. Contou que se auto-observou, analisou
o contexto e manejou o comportamento da filha de forma
adequada, com descricao de regras de forma clara, ofe-
recendo alternativa e oferecendo atencao nos momentos
em que comportamentos adequados e coerentes com as
regras ocorriam.

Durante o programa, foi observada a inclusao de descricao
de valores a crianga como variagcao de manejo e exemplos
acerca de apresentacao de regras claras e autorregulacao
emocional. No ultimo encontro, trouxe um exemplo de mu-
danca: contou que estava com o filho em uma padaria e
que a crianga pediu comida japonesa. Disse que nao havia
esse tipo de alimento e a crianca comecou a gritar e pedir
para os gar¢cons que passavam. Contou que se observou
bastante irritada e envergonhada com a situacao, mas que
se sentou ao lado do filho e, com calma, explicou que ele
nao teria 0 que queria e que gritar ndo era um comporta-
mento adequado, mas que poderiam ir até o balcao esco-
lher outra coisa. O filho aceitou e foi preciso explicar mais
algumas vezes, mas ficou tudo bem. P2 relatou que esse
tipo de situacao era administrada por ela de forma diferen-
te, que provavelmente nao saberia lidar e deixariam o local,
apontando a participagao no programa como fator impor-
tante para a mudanca.
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Participantes

Participacao geral

Observacdes e exemplos durante o programa

P3

Mulher, 25 anos,
ensino medio, fi-
lha de 3 anos com
SPW, casada com
o pai da crianga,
mora com o marido
e a filha. E dona de
casa e se ocupa em
cuidar da casa e da
filha.

P4

Homem, 27 anos,
ensino medio, fi-
lha de 3 anos com
SPW, casado com a
mae da crianca (P3),
mora com a esposa
e a filha. E analista
financeiro.

P5

Homem, 20 anos,
ensino medio, so-
brinha de 3 anos
com SPW (irmao de
P4), solteiro, mora
com os pais. E ana-
lista tecnico.

P6

Mulher, 47 anos,
ensino meédio, fi-
lha de 6 anos com
SPW (mais um filho
de 10 anos), casada,
mora com o esposo
e os filhos. E dona
de casa.

P7

Homem, 38 anos,
ensino superior, fi-
lha de 7 anos com
SPW, casado, mora
com a esposa e a
filha. E advogado.

7 presengas;

1 falta justificada;
Participacao: relatos ativos
de experiéncias e questio-
namentos em todos os en-
contros, apoio aos demais
participantes e realizacao
das atividades propostas
durante as sessdes de gru-
po.

Tarefa de casa: trouxe ano-
tacdes em 1 encontro.

7 presengas;

1 falta justificada;
Participacao: relatos de ex-
periéncias quando solicita-
do e realizacao das ativida-
des propostas durante as
sessodes de grupo.

Tarefa de casa: nao apre-
sentou nenhuma tarefa de
casa.

5 presencgas;

3 faltas justificadas;
Participacao: relatos de ex-
periéncias quando solicita-
do e realizacao das ativida-
des propostas durante as
sessdes de grupo.

Tarefa de casa: nao apre-
sentou nenhuma tarefa de
casa.

7 presencas;

1 falta justificada;
Participacao: relatos ativos
de experiéncias e ques-
tionamentos em todos os
encontros e realizacao das
atividades propostas du-
rante as sessodes de grupo.
Tarefa de casa: apresentou
em 1 encontro.

5 presencas;

3 faltas justificadas;
Participagao: relatos ativos
de experiéncias e ques-
tionamentos em todos os
encontros e realizacao das
atividades propostas du-
rante as sessdes de grupo.
Tarefa de casa: nao apre-
sentou nenhuma tarefa de
casa.

Os relatos de P3 desde os primeiros encontros sempre
trouxeram evidéncias de uma relacao de muito afeto com
a fitha. No inicio do programa, P3 fazia muitas perguntas
sobre como conversar e oferecer regras para a filha, rela-
tando que o dialogo nao estava presente na interacao. Com
o passar dos encontros, P3 foi incorporando outros mane-
jos na sua relacao com a filha. O dialogo e oferecimento
de regras mais claras, coerentes, consistentes e de acordo
com a idade da filha se tornaram mais presentes nos rela-
tos, bem como a monitoria positiva desses comportamen-
tos. P3 considerou que sua mudanca de comportamento
ocorreu devido a sua participacao no grupo.

P4 deu um exemplo no ultimo encontro de uma situacao
que sempre ocorria com a filha, em que ela deixava os brin-
quedos fora do lugar. P4 relatava que, pela idade, a filha
ainda nao seria capaz de entender pedidos e guardar os
brinquedos. Nesse encontro, porém, contou que conversou
com a filha, mostrou a ela os beneficios de ter os brinque-
dos guardados e inventou uma brincadeira, e a filha, entao,
passou a guardar os brinquedos. P4 considerou que sua
mudanca de comportamento ocorreu devido a sua parti-
Cipacao no grupo.

P5 foi um participante mais ausente no grupo, tanto por fal-
tas, quanto na participacao. Nao fazia perguntas, mas par-
ticipava das atividades. Por nao morar com a crianga, nao
observou os comportamentos como os demais participan-
tes, além de nao ter feito as tarefas de casa.

Foi observada dificuldade em ler, escrever e se expressar
de forma geral. Porém, questionadora e ativa nos encon-
tros. Trouxe exemplos, validava os demais pais, comparti-
lhou sentimentos e novas formas de lidar com a filha. No
ultimo encontro, contou que conseguiu estabelecer a regra
de guardar os brinquedos. De forma afetuosa, conversou
diversas vezes com a filha e, além de fornecer a regra, deu
modelo, fez junto diversas vezes, e reforcou quando a filha
se comportava de acordo. Com esse e outros exemplos,
foi possivel observar que P6 descreveu novos manejos. P6
considerou que sua mudancga de comportamento ocorreu
devido a sua participacao no grupo.

P7 exemplificou no ultimo encontro seu aprendizado em
um exemplo com a filha em que ela se negava a fazer a ta-
refa da escola e pedia o celular para brincar. Em outros mo-
mentos disse que a deixava brincar com o celular, dizendo
que, depois de brincar um pouco, ela deveria fazer a licao,
contudo, essa estratégia quase sempre nao funcionava e o
conflito se mantinha. Entao, mudou e combinou com a filha
que ela apenas poderia brincar depois de fazer um pedaco
da licao. Apesar de alguma resisténcia no inicio, a crianca
fez a licao e, entdo, pédde brincar um pouco. P7 considerou
que sua mudanc¢a de comportamento ocorreu devido a sua
participacao no grupo.
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Consideracoes finais

A partir dos resultados provenientes dos ins-
trumentos, questionario e escuta durante os en-
contros, foi possivel observar que o PQIF foi uma
ferramenta de intervencao que contribuiu com
os participantes para observacdes e analises dos
proprios comportamentos e dos filhos de forma
mais eficiente, aumentando também a variabili-
dade no manejo tanto para os comportamentos
adequados quanto para os inadequados, inclusive
para o publico com a sindrome de Prader-Willi.

E possivel também apontar as seguintes con-
sideracoes: a) a analise das situacdes e a esco-
lha de estratégias de manejo em geral foram
avaliada na fase pré como limitada - apesar de
serem apresentadas praticas positivas de ma-
nejo e conhecimento sobre a sindrome desde
a fase pré. A partir da aplicagcdo do programa,
dos instrumentos e observacoes, habilidades de
observacao, discriminacao, analise e escolha de
manejo passaram a ser mais frequentes e ade-
quadas; b) houve reconhecimento dos pais em
relacdo a propria participacao na manutencao
de comportamentos e ampliagcao do repertorio

de estratégias de manejo; e ¢) houve reconhe-
cimento da importancia do vinculo afetivo para
o desenvolvimento de uma interacao positiva e
com qualidade.

E importante ressaltar algumas limitacées
deste estudo: a) a amostra é pequena, o que
impediu analises estatisticas. Estudos com o PQIF
no futuro podem se beneficiar com amostras
suficientes para melhores analises; b) a principal
medida para avaliacao da eficacia desse progra-
ma foi o relato verbal, isto €, uma medida indireta;
e ¢) a avaliagao foi realizada apenas com os
participantes, e nao foram incluidas as criancgas,
professores e outros cuidadores. Em adi¢ao, para
as proximas pesquisas, sugere-se sistematizar os
conteudos trazidos pelos participantes durante
0s encontros como outra fonte de dados para
analise do programa e a inclusao de instrumentos
de medida das criancas, bem como observacao
direta de comportamentos.

O conhecimento sobre os principios da Ana-

lise do Comportamento e o treino de habilida-
des de analise funcional e de manejo podem
ser fundamentais para atender as demandas
desses cuidadores em relacao ao cuidado dos
filhos e construcao de uma interacao familiar
com qualidade, inclusive em um contexto de
necessidades especiais. Alem disso, esse tipo
de intervencao - orientacdes e aconselhamentos
em grupo em vez de intervencgdes individuais -,
principalmente no contexto da saude publica, faz
parte de procedimentos de nivel de prevengao
e promogao de saude e sao intervencgoes Uteis
do ponto de vista econdmico, pois atendem as
obrigacdes do Estado em oferecer servicos de
saude de qualidade, com economia e para o
maior numero de pessoas, principalmente para as
familias que encontram esse apoio e tratamento
muitas vezes inacessivel (Czeresnia & Freitas,
2009; Freitas, 2016).
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