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CAPITULO 6

AS ALTERACOES DE INTEGRACAO SENSORIAL NA
AVALIACAO DAS FAMILIAS DE CRIANCAS COM
TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA

Luisa de Mattos Graziani Silva
Andréa Perosa Saigh Jurdi
Ana Paula da Silva Pereira

Introducao

Frequentemente individuos com Transtorno do Espectro
Autista (TEA) tem sua vida atravessada por dificuldades impostas
por alteragcdes no processamento de inputs sensoriais. Conviver com
os diferentes estimulos expostos diariamente em diversos ambientes
tornam tarefas simples, como realizar atividades diarias de pentear
cabelos, escovar os dentes; dormir e descansar; participar de diversos
ambientes e até o brincar em um momento de grande aflicdo
(MILLER et al., 2015; SCHAFF et al., 2011).

Estudos atuais buscam mapear como 0 processamento
sensorial afeta diretamente o desempenho ocupacional de individuos
com TEA. Fetta et al. (2021) identificaram em seu estudo uma forte
relacdo entre 0s comportamentos repetitivos e as alteragfes do
processamento sensorial, como manifestacdo de distUrbios de
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modulacdo sensorial — sensibilidade tatil, hiporresponsividade e
busca sensorial intensa.

Neufeld et al. (2021) afirmam a reducéo do funcionamento
adaptativo com 0s comportamentos de busca por sensacoes,
caracteristicos de um processamento sensorial atipico. Especial-
mente os individuos com TEA tém sua participacdo social
diretamente alterada por causa das Disfun¢des no Processamento
Sensorial (DICKIE et al., 2009; SCHAAF et al., 2011).

Yela-Gonzéles, Santamaria-Vazquez e Ortiz-Huerta (2021)
identificaram que o processamento sensorial das criangcas com TEA
pode estar relacionado a diminuicdo do desempenho das habilidades
funcionais de Atividades Basicas de Vida Diaria (ABVD’s) e no
brincar comparado a criancas neuro tipicas; além disso, os problemas
de reatividade sensorial foram associados a pior desenvolvimento
nessas areas ocupacionais.

Ainda sobre o impacto nas atividades do cotidiano, Gentil-
Gutiérrez et al. (2021) observam o contexto escolar e possiveis
correlacGes com o processamento sensorial. Seu estudo apontou que
alunos com TEA mostraram alterac@es significativas em todos os
padrdes de processamento sensorial em comparacdo com alunos
neurotipicos: em relacdo aos sistemas sensoriais e comportamentais,
os profissionais da educacdo que trabalharam com criangas com
TEA relataram disfungéo estatisticamente expressiva neste grupo
apo6s avaliacdo do processamento auditivo, visual, tatil e de
movimento.

Como seres relacionais, cada individuo busca conexdo com
outro individuo ou coletivo. Cada individuo possui razdes para
atentar-se para o0 outro e outras raz0es para afetar-se ou se incomodar
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por um outro. Visto que a experiéncia humana esta enraizada nas
experiéncias sensoriais, 0s relacionamentos sdo fortemente
influenciados pelo efeito das sensacfes que 0 outro nos provoca, seja
com amigos, colegas de quarto ou de trabalho (DUNN, 2017).

Para individuos com TEA pode ocorrer naturalmente uma
dificuldade em relacdo as habilidades sociais e relacionamentos
interpessoais, potencializada pela presenca de alteracfes sensoriais.
O cheiro, toque, tom de voz, cores das roupas, qualquer um destes
fatores pode ser motivo acentuador da fuga do contato de uma
pessoa com TEA para com o outro.

Neste capitulo, sera considerada a importancia da percepcao
familiar em todo processo avaliativo de criangas com TEA. Serdo
abordadas Disfungdes Sensoriais além da perspectiva teorica da
Integracdo Sensorial de Ayres, mas perpassando sobre o impacto
destas na familia e no cotidiano familiar da crianga com TEA. Na
juncdo de todos os contextos complexos e multifacetados, uma
questdo devera ser respondida: existe a possibilidade de excluir o
olhar da familia em um processo tdo profundo e minucioso como a
avaliacdo?

Disfuncdes sensoriais: do impacto individual ao impacto familiar

A familia é o grupo social priméario de todas as pessoas,
independentemente de sua origem e condicdo. Desta forma, ela
também é o principal grupo social de pessoas com TEA e com outras
deficiéncias de desenvolvimento. A capacidade dessas familias de
criar oportunidades e se adaptar as demandas de educacéao ao longo
das diferentes fases do ciclo de vida da crianga esta associada a
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qualidade das relacbes da familia com seu ambiente, reforcando os
sistemas de apoio social, minimizando fatores de estresse e
fortalecendo a capacidade de atender diariamente desafios de forma
eficaz (LOSADA-PUENTE; BANA; ASOREY, 2022).

Schmidt, Dell’Anglio e Bosa (2007) explanam que as
familias de criangas com diagnostico de autismo encaram o desafio
de ajustar planos, expectativas futuras, limitacdes financeiras e de
rotina, adaptacdo de outros familiares e prestacdo de necessidades
especificas para a crianga, acarretando um alto nivel de estresse e
depressao.

Criancas com TEA apresentam diversas dificuldades em
diversas areas da ocupacgédo impactando atividades como participar
de refeicOes, sentar-se a mesa, apresentar comunicagdes adequadas e
assertivas; descansar e dormir, ser participante no brincar de modo
adequado a sua idade (MILLER et al., 2016). A educagéo da crianca
passa a ser um grande desafio, entre rotinas, aulas extras,
necessidades especiais (YELA-GONZALEZ; SANTAMARIA-
VAZQUEZ; ORTIZ-HUERTA, 2021).

Os fatores intrinsecos das criancas com TEA, como a funcéo
sensorial, influenciam o desempenho na realiza¢do das ocupacdes
(AOTA, 2020). Os cuidadores e familiares tendem a restringir seu
estilo de vida, o que provoca isolamento social, uma vez que
necessitam de rotinas rigidas e estruturadas para manter e/ou apoiar
0 desempenho de ocupacdes da crianca.

Todo este sofrimento causado pelo impacto no cotidiano
ndo passa despercebido aos olhos de irmé&os, pais, maes, cuidadores
e outros familiares. Porém, a vida de cada sujeito da familia é
impactada de tal maneira que, muitas vezes, todos passam a
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renunciar de atividades antes rotineiras, assim como passam a tentar
controlar as varidveis do ambiente a fim de minimizar o estresse da
pessoa com TEA e consequentemente da familia em geral.

Se ja é uma tarefa dificil controlar as variaveis no ambiente
domeéstico, controlar as variaveis em um ambiente externo é
praticamente impossivel. Isto porque a necessidade especial de uma
dieta sensorial ou da auséncia de certos estimulos ndo pode ser
alcancada - nem sempre consegue-se prever e evitar multiddes,
ruidos e luzes brilhantes — e 0 excesso de estimulos pode afetar a
regulacdo sensorial do individuo (SCHAFF, 2011).

Assim, a familia passa a se privar de atividades na
comunidade ou em coletivos, se isolando cada vez mais, diminuindo
sua rede de apoio e fragilizando seus mecanismos e estratégias de
enfrentamento, diminuindo, consideravelmente, o engajamento da
crianga nas atividades rotineiras no domicilio e no contexto escolar.

Cabe ressaltar que os desafios em lidar com aspectos do
comportamento em criangas com TEA tem inicio muito antes destas
alteracbes terem uma relacdo clara com as alteragcbes no
processamento sensorial. As angustias e dificuldades das familias,
especialmente das méaes, comecam desde 0s estagios iniciais do ciclo
vital, no momento da busca do diagnostico. A baixa instrugdo sobre
o diagndstico e o baixo auxilio de outros familiares também impacta
negativamente o processo de aceitagdo. (FAVERO-NUNES;
SANTOS, 2010).

Logo, o processo de enfrentamento e estratégia familiar para
lidar com o diagnostico e possiveis tratamento frequentemente
desencadeia mudangas na dinamica familiar, em especial, na
interacdo da mae com o(s) filho(s) e/ou companheiro(a). As mées
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também podem passar a se dedicar integralmente as criangcas com
necessidades especiais, acumulando responsabilidades pelo cuidado
com a casa, com a familia e com o(a) filho(a) com TEA, o que
acarreta uma sobrecarga fisica e emocional (FAVERO-NUNES;
SANTOS, 2010).

O panorama de demandas de cuidados intensivos, dindmicas
estruturadas, baixa rede de apoio, educacdo especializada, trata-
mentos expansivos - diante destas peculiaridades do transtorno, a
adaptacdo familiar pode sofrer agravos, levando algumas familias a
passarem por problemas conjugais, percepcéao de sobrecarga de um
dos membros, estresse parental, impacto nos irméos e dificuldades
financeiras e isolamento. Esses podem se caracterizar como fatores
de risco para o adoecimento fisico e prejuizos na satude mental da
familia (FARO et al., 2019).

Durante o processo de avaliagbes, recebimento e
acolhimento do diagndstico, encaminhamento para Servigos
especializados, ha o entendimento de que adaptacdes deverdo ser
feitas. A demanda de cuidado, a rotina muitas vezes exaustiva das
terapias, a falta de previsibilidade do futuro, inclusive em relacdo a
resposta de qual nivel de funcionalidade o individuo com TEA ira
alcancar, podem gerar muita angustia e estresse para a familia,
afetando a qualidade de vida de todos (FAVERO-NUNES;
SANTOQOS, 2010).

Os processos vividos por cada familia sdo Unicos e refletem
nas necessidades especificas da crianca com TEA e seus cuidadores.
Avaliar todo o contexto e os locais que esta familia ocupa faz-se
necessario para o completo entendimento dos héabitos e
funcionamento deste nucleo familiar. Porém, serd que avaliagdes

188



generalistas e ndo abrangentes sdo capazes de englobar todas as
ocupacdes, os fatores dos individuos da familia, suas habilidades de
desempenho, seus padrdes de desempenho e contextos e ambientes
que estes convivem?

A avaliacdo no TEA -
do diagndstico a avaliagdo em terapia ocupacional

Ha necessidade priméaria de ponderar sobre as diversas
avaliacdes pelas quais pode passar o individuo com TEA. A familia
€ movida muitas vezes por queixas pessoais ou percepcdes
investigatorias, busca avaliages com pediatra, neurologista,
psiquiatra, terapeuta ocupacional, fonoaudidlogo, psicologo,
fisioterapeuta, e a lista pode seguir. Obviamente, a familia ira se
deparar com dilemas e olhares de avaliadores diferentes, com
vivéncias, com pressupostos e hipoteses diferentes e até mesmo
divergentes para 0 mesmo individuo.

Supondo que uma crianga pode passar por uma avaliagdo
médica ou em outra especialidade da area da satde, ha sempre uma
primeira fala ou indicativo de alguma hipdtese sobre os
comportamentos observaveis e/ou as caracteristicas que levam a
crianca a se enquadrar em um transtorno do desenvolvimento, com
foco no diagnostico de TEA.

Lembrando que cada individuo pode apresentar
caracteristicas diferentes em dias diferentes — no dia da consulta a
crianca pode estar com sono, irritada, com fome - pode apresentar
um comportamento completamente disfuncional perto do que
apresenta quando esta confortavel em seu lar, que € um ambiente
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seguro e familiar. Quao injusto ao olhar familiar se o avaliador levar
em conta somente o desempenho da crian¢a naquele momento em
que seus olhos podem ver e ndo investigar junto a familia (que passa
muitas horas da semana com esta crianca) como de fato é o
comportamento da crianca diariamente.

Assim, as informacdes trazidas pela familia tém uma
importancia crucial no processo de avaliacdo e suas consideracoes
devem ser incorporadas no processo diagnostico (MACY;
BAGNATO; WEISZHAUPT, 2019). Se ndo houver escuta
especial, olhar atento e consideracBes quanto as informagdes trazidas
pelos familiares e cuidadores; as avaliacbes pertinentes ao
desenvolvimento neuropsicomotor e até mesmo o diagndéstico da
crianca com TEA estardo inadequadas, incompletas e insuficientes.

Entdo, desde as primeiras consultas, as informacdes trazidas
pela familia tém uma importancia crucial para a construgdo do
diagnostico. Este deve ser realizado de maneira clinica, por meio da
observacdo dos comportamentos da crianca, de entrevista com 0s
pais e/ou cuidadores, do levantamento de informagdes acerca da
historia pregressa do individuo e do uso de instrumentos validos.

Segundo Marques e Bosa (2015), o diagnostico dos casos
suspeitos de TEA pode ser realizado tanto com base na observagéo
comportamental dos critérios dos sistemas de classificacdo quanto
por meio do uso de instrumentos validados e fidedignos, que
permitem ao profissional tracar um perfil refinado das caracteristicas
de desenvolvimento da crianga. Na literatura internacional, figuram
dois instrumentos considerados “padrao-ouro” para o diagndstico: a
Autism Diagnostic Interview-Revised (ADI-R) (LORD; RUTTER;
LE COUTEUR, 1994) e o Autism Diagnostic Observation
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Schedule-Generic (ADOS) (LORD; RUTTER; DILAVORE; RISI,
1999).

Sobre instrumentos de triagem e diagndsticos, tem-se no pais
alguns instrumentos adaptados e parcialmente validados: a Autistic
Traits of Evaluation Scale (ATA) (BALLABRIGA; ESCUDE;
LLABERIA, 1994), por Assumpcao Jr, Kuczynski, Gabriel e Rocca
(1999); a Autism Behavior Checklist (ABC) (KRUG; ARICK;
ALMOND, 1993), por Marteleto e Pedremdnico (2005); a
Childhood Autism Rating Scale (CARS) (SCHOPLER;
REICHLER; RENNER, 1988), por Pereira, Riesgo e Wagner
(2008); e 0 Autism Screening Questionnaire (ASQ) (BERUMENT;
RUTTER; LORD; PICKLES; BAILEY, 1999), por Sato et al.
(2009). Além destes, foi realizada a traducdo do instrumento
Modified Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT) (ROBINS;
FEIN; BARTON; GREEN, 2001) para o portugués brasileiro, por
Losapio e Pondé (2008) e, posteriormente, parcialmente validada
por Castro-Souza (2011), (MARQUES; BOSA, 2015).

Destas avaliacdes, 90% das respostas sdo ofertadas pelos
familiares e cuidadores. Observa-se entdo que a méae, o pai, 0
cuidador priméario da crianca tém um papel ativo no processo
avaliativo. Questionamentos e perguntas que muitas vezes sdo
dificultosas em sua elaboracdo e compreensdo quanto a gravidez,
trabalho de parto, primeiros meses e anos de vida da crianca,
historico de doencas, medicamentos utilizados, exames clinicos ja
realizados e avaliacOes de outros técnicos (fonoaudidlogo, psicologo,
educador, professor). As informag6es tomam forma e desenham
quadros multifacetados e complexos.
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Barros (2019) ressalta que o processo de avaliacdo de Terapia
Ocupacional, deve considerar os fatores do cliente, que englobam
valores, crencas e espiritualidade; funcbes do corpo e estruturas do
corpo (AOTA, 2014). Ainda, segundo a Associacdo Americana de
Terapia Ocupacional (AOTA), um dos dominios que precisa ser
avaliado pelo profissional de Terapia Ocupacional é o0 engajamento
da pessoa em ocupacdo, considerando 0s aspectos subjetivos e
objetivos que influenciam em sua experiéncia. Em relacdo as criancas
com TEA, o engajamento em atividades cotidianas pode ser afetado
pelas alteracBes do processamento sensorial que, segundo a
literatura, cerca de 90% das criangas sao afetadas por essas alteracdes
(TOMCHEK; DUNN, 2007; CHANG et al., 2014).

Para uma avaliacdo de qualidade do processamento sensorial
da crianca, os pais devem transmitir as informacdes e historicos de
comportamentos que ajudem o terapeuta a identificar quais 0s
ambientes a avaliar e que instrumentos deve utilizar (SERRANO,
2016).

Caminha e Lampreia (2013) pontuam que a maioria das
pesquisas que se propde investigar problemas sensoriais no autismo,
utiliza instrumentos em forma de questionarios para pais e
cuidadores. Os instrumentos mais utilizados sdo o Sensory Profile
(Perfil Sensorial —- DUNN; WESTMAN, 1995) e suas varia¢Ges que
incluem o Short Sensory Profile (Perfil Sensorial Reduzido -
DUNN, 1999) e o Infant/Toddler Sensory Profile (DUNN, 1999)
(BEN-SASSON et al., 2009). Outros instrumentos, como 0 Sensory
Sensitivity Questionnaire-Revised (Questionario de Sensibilidade
Sensorial Revisado — TALAYONGAN; WOQOD, 2000), o Sensory
Experiences Questionnaire (Questionario de Experiéncias Sensoriais
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- BARANEK; DAVID; POE; STONE; WATSON, 2006) e o
Evaluation of Sensory Processing (Avaliacdo do Processamento
Sensorial - JOHNSON-ECKER; PARHAM, 2000) também sao
utilizados, porém com menor frequéncia.

Alguns sinais e sintomas de Transtornos do
Desenvolvimento podem ser notados antes dos 36 meses de idade.
Isso torna possivel uma identificacdo precoce das caracteristicas do
autismo oportunizando assim, intervencdes também precoces
(SEIZE; BORSA, 2017).

A familia deve ter um papel ativo durante
todo o processo de avaliagéo

A premissa da intervengdo precoce ¢ uma abordagem
centrada na familia. Esta abordagem preconiza a participacéo ativa
das familias, a valorizagdo dos contextos de vida da crianga e 0
tratamento transdisciplinar. Esta abordagem parte também do
principio de que cada familia tem as suas competéncias, que surgem
das capacidades, dos talentos, das possibilidades, dos valores e das
suas expectativas.

Logo, torna-se imprescindivel para um profissional que
queira trabalhar na intervencéo precoce facilitar a disponibilidade de
meios através dos quais essas competéncias familiares possam ser
reconhecidas e utilizadas (SERRANO; PEREIRA, 2011). Para este
profissional, a avaliacdo torna-se um ponto chave para a intervencao
precoce de qualidade, tornando a familia o elemento chave para todo
0 processo avaliativo e posteriormente, 0 processo de intervencao.
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A Division for Early Childhood (DEC) (2014), ressalta que
a avaliacdo normalmente é um aspecto critico nos servi¢os que
atendem as criangas com deficiéncia ou atrasos de desenvolvimento,
estabelecendo como objetivos o rastreio e a elegibilidade para o
servico, assim como, o planejamento de intervencdes, 0 acompanha-
mento dos objetivos alcangados.

No entanto, nem sempre ha algo sistematizado ou um
instrumento passivel de ser utilizado pelos profissionais, educadores,
cuidadores e familiares das criangas. No caso de criangas com TEA
a situacdo torna-se mais complexa, tal como referem Reis, Pereira e
Almeida (2016). Para os autores, a avaliacdo de transtornos
caracterizados por padrdes de comportamento e de desenvolvimento
atipicos, como o TEA, impele o avaliador a providenciar uma
descricao cuidadosa do perfil sintomatico, a observacao, a aplicacéo
de checkilists e de instrumentos conjuntamente com a familia.

Tal complexidade se da pelo fato destas criancas
apresentarem dificuldades sociais, de comunicagéo e de comporta-
mento. Nesse sentido, a familia torna-se um elemento importante,
seja para a obtencédo de informacdes fidedignas da crianga, seja para
obtencdo de melhores niveis de interagdo entre a crianca e 0s
interlocutores (REIS; PEREIRA; ALMEIDA, 2016).

Marques e Bosa (2015) relatam também sobre as
dificuldades para sua utilizacéo de instrumentos internacionais nesta
area, tais como: necessidade de treinamento de alto custo (caso dos
instrumentos considerados “padrao-ouro’), categorias com amplas
definicbes e predominantemente dicotomicas (comportamento/
habilidade esta ou ndo presente) e informacdo dependente dos
cuidadores.
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Este ultimo aspecto representa uma limitacdo cultural
brasileira, devido principalmente a baixa escolaridade dos pais e
mées que oferecem as informacdes para as avaliacdes. Por isso, é
necessario que estas fontes de informacdo sejam combinadas as
observacdes diretas da crianca.

Neste sentido, as avaliacGes realizadas nos contextos de vida
da crianca, tais como a casa, a escola, sao chamadas por Bagnato
(2008) como avaliacGes auténticas, e, por isso, as competéncias da
crianca, 0 conhecimento e comportamento sdo possiveis de serem
avaliados em sua exibicdo funcional de tarefas significativas no
contexto real e familiar.

Processamento Olhar da
Sensorial familia
Avaliacao

TEA

Avaliacdo auténtica: avaliagéo realizada nos contextos de vida da crianga

Somada a importancia de se realizar avaliaces nos contextos
de vida da crianca, Reis, Pereira e Almeida (2016) refor¢cam o fato
de que criancas com TEA desde muito cedo estdo sujeitas a
avaliacdes sistematicas. No entanto, a complexidade do processo de
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avaliacdo devido as dificuldades sociais, de comunicacdo e
comportamento, reforca a necessidade de permitir que a familia seja
o0 elemento tradutor, investigador, e perscrutador dos comporta-
mentos da crianga e transforme suas informacbes em dados
fidedignos do desenvolvimento infantil.

Nesse sentido, se faz necessario aprofundar formas e
instrumentos de avaliacéo ajustados a diversidade das familias das
criancas com TEA brasileiras, que contemplem a participacéo ativa
e interativa dos profissionais e das familias de forma a obter uma
visao ampliada e compartilhada sobre a crianca.

A complexidade subjacente as concepgdes e as praticas de
avaliacdo em IP e a necessidade de aprofundar formas e instrumentos
de avaliacdo ajustados a diversidade das familias apoiadas na
intervencao precoce contemplam a participacdo ativa e interativa dos
profissionais com/por/entre as familias, de forma a tornar possivel o
desenvolvimento de partilhar a visao, permitir a identificacéo e a
coleta de informac@es sobre as reais necessidades, as prioridades, e 0s
recursos da familia.

A finalidade de todo este processo é proporcionar a familia a
possibilidade de fazer escolhas e tomar decisdes, que sejam
orientadas para a qualidade dos servigos e dos apoios prestados
(SERRANO; PEREIRA, 2011).

Pereira, Jurdi e Reis (2020) ressaltam que o movimento atual
de profissionais atuantes que englobam familiares neste processo é
capaz de promover mudancas importantes na avaliagdo das criangas
na intervencdo precoce, sendo que essas mudancas resultam das
evidéncias internacionais que apoiam as melhores praticas no
processo de avaliagdo, dentre elas o trabalho em equipe, a abordagem
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centrada na familia e a valorizacdo dos contextos de vida da crianca
e da familia.

Na convergéncia de todos o0s contextos complexos e
multifacetados da familia de crianca em seus multiplos contextos, do
profissional sensivel a uma avaliacdo centrada na familia e as
dificuldades sensoriais vividas e sentidas por todos os envolvidos no
desenvolvimento infantil.

A familia, ao partilhar a clara compreensao, os interesses e
capacidades da sua crianca com TEA, pode ajudar os profissionais
na tomada de decisao sobre o tipo de avaliacdo mais apropriada e
sobre o plano de intervencao a desenvolver, apoiando e colaborando
em todo o processo de avaliacdo - intervencéo da crianca (REIS,
2013).

A crianga reflete as caracteristicas e necessidades de sua
familia. Assim, a familia deve ser olhada como uma fonte rica em
informacdes a ser explorada, e uma potente parceira para se alcancar
o efetivo sucesso da avaliacdo, da intervencdo e da evolugédo
observada no desenvolvimento da crianga (ESPE-SHERWINDT,
2019).

Consideragdes Finais

Para as criancas com TEA as altera¢des no processamento
sensorial podem causar dificuldades no engajamento nas ocupagoes
infantis e dificultar as interagcbes sociais. As dificuldades se
manifestam em diversas areas da ocupacdo que podem impactar
atividades como participar de refeicOes, sentar-se & mesa, apresentar
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comunicacdes adequadas e assertivas, descansar e dormir, participar
ativamente no brincar.

A familia, ao partilhar a clara compreensao, os interesses e
capacidades da sua crianga com TEA, pode ajudar os profissionais
na tomada de deciséo e na validacéo sobre o tipo de avaliagdo mais
apropriada e sobre 0s objetivos mais adequados para integrar no
plano de intervencdo a desenvolver, apoiando e colaborando em
todo o processo de avaliacdo - intervencgéo da crianca.
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