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RESUMO

Introdugdo: O diagndstico da Perturbagdo do Espetro do Autismo em criangas é um processo complexo e exigente para muitas familias. O apoio
e a capacitagdo prestado no momento do diagndstico, tém um forte impacto na experiéncia da familia.

Objetivo: Mapear a evidéncia cientifica sobre estratégias para a capacitagdo de pais de criangas com Perturbagdo do Espetro do Autismo, em
fase diagnostica.

Métodos: Protocolo de Scoping Review, baseado na metodologia de Joanna Briggs Institute®. Pesquisa realizada nas bases de dados M MEDLINE
Complete, CINAHL Complete, Cochrane Nursing & Allied Health Collection: Comprehensive, Library, Information Science & Technology Abstracts,
Repositdrios Cientificos de Acesso Aberto de Portugal e Biblioteca Virtual em Saude, sem limite temporal. Protocolo de pesquisa registado na
Open Science Framework (https://doi.org/10.17605/0SF.I0/HVUAS).

Resultados: Pretende-se mapear estratégias de capacitagdo de pais de criangas com Perturbagdo do Espetro do Autismo na fase de diagnostico.
Conclusdo: O protocolo descreve a metodologia para uma Scoping Review, que analisard e sintetizard o conhecimento sobre as estratégias de
capacitagdo dos pais durante o diagndstico de criangas com Perturbagdo do Espetro do Autismo.

Palavras-chave: perturbagdo do espetro do autismo; pais; capacitagao; diagndstico

ABSTRACT

Introduction: The diagnosis of autism spectrum disorder in children is a complex and demanding process for many families. The support and
training provided at the time of diagnosis have a significant impact on the family’s experience.

Objective: To map the scientific evidence on strategies for training parents of children with autism spectrum disorder in the diagnostic phase.
Methods: Scoping Review protocol based on the Joanna Briggs Institute® methodology. Research conducted in the databases MEDLINE Complete,
CINAHL Complete, Cochrane Central Register of Controlled Trials, Nursing & Allied Health Collection: Comprehensive, Cochrane Database of
Systematic Reviews Library, Information Science & Technology Abstracts, Open Access Scientific Repositories of Portugal, and Virtual Health
Library, with no time limit. Research protocol registered in the Open Science Framework (https://doi.org/10.17605/0SF.I0/HVUAS).

Results: The aim is to map strategies for training parents of children with autism spectrum disorder during the diagnostic phase.

Conclusion: The protocol outlines the methodology for a Scoping Review that will analyze and synthesize knowledge about strategies for training
parents during the diagnosis of children with autism spectrum disorder.

Keywords: autism spectrum disorder; parents; training; diagnosis

RESUMEN

Introduccion: El diagndstico del Trastorno del Espectro Autista en nifios es un proceso complejo y exigente para muchas familias. El apoyo y la
capacitacién brindados en el momento del diagndstico tienen un impacto significativo en la experiencia de la familia.

Objetivos: Mapear la evidencia cientifica sobre estrategias para la capacitacién de padres de niflos con Trastorno del Espectro Autista en la fase
de diagnéstico.

Métodos: Protocolo de Revision de Alcance basado en la metodologia del Joanna Briggs Institute®. Investigacidn realizada en las bases de
datos MEDLINE Complete, CINAHL Complete, Cochrane Central Register of Controlled Trials, Nursing & Allied Health Collection: Comprehensive,
Cochrane Database of Systematic Reviews Library, Information Science & Technology Abstracts, Repositorios Cientificos de Acceso Abierto de
Portugal y Biblioteca Virtual en Salud, sin limite temporal. Protocolo de investigacion registrado en el Open Science Framework (https://doi.
org/10.17605/0SF.I0/HVUAS).

Resultados: Se pretende mapear estrategias de capacitacion de padres de niflos con Trastorno del Espectro Autista en la fase de diagndstico.
Conclusiodn: El protocolo describe la metodologia para una Revision de Alcance que analizara y sintetizara el conocimiento sobre las estrategias
de capacitacion de los padres durante el diagndstico de nifios con Trastorno del Espectro Autista.

Palabras Clave: trastorno del espectro autista; padres; capacitacion; diagnéstico
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Introducao

O diagnodstico de Perturbacdo do Espetro do Autismo (PEA) numa familia torna-se num processo de transicdo complexo,
exigindo uma adaptacdo a uma condicdo cronica e inesperada. Segundo o modelo de transicdo de Afaf Meleis (2010),
essa fase envolve desafios emocionais, sociais e transacionais para a familia, tornando necessaria uma capacitacdo
adequada para mitigar os efeitos negativos e gerir eficazmente as novas exigéncias impostas pelo diagndéstico.

Asistematizacdo do conhecimento sobre a capacitacdo dos pais de criangas com PEA durante a fase diagndstica possibilita
a exploracdo da evidéncia cientifica que liga os conceitos enunciados, salientando a importancia dessa intervencado
como uma prioridade na pratica clinica.

Neste contexto, foi realizada uma pesquisa preliminar nas bases de dados MEDLINE Complete, CINAHL Complete,
Prospero, OSF e JBI Evidence Synthesis, ndo tendo sido encontradas Scoping Reviews (ScR) ou registos de protocolos
sobre esta tematica.

Dessa forma, considera-se pertinente a realizacdo de uma ScR, cuja metodologia permitird mapear a evidéncia cientifica
disponivel sobre as estratégias para capacitar pais de criangas com PEA na fase de diagndstico.

1. Enquadramento Tedrico

A PEA é definida como uma deficiéncia cronica do neuro desenvolvimento caracterizada por dificuldades acrescidas em
grandes dominios, nomeadamente intera¢do social, linguagem, comunicacdo e adocdo de padrdes repetitivos, restritos
e estereotipados de comportamento, interesses e atividades (Hirota e King, 2023). As manifestacdes da PEA surgem
precocemente, e é muitas vezes a familia a primeira a identificar sinais diferenciadores no comportamento didrio da crianca.

Segundo Hyman, et al (2020), os primeiros indicios da PEA podem surgir nos primeiros dezoito meses de vida, sendo que
€ mais frequente entre os doze e os vinte e quatro meses, sendo nesta altura mais evidente, especialmente em dareas
como o desenvolvimento da linguagem e habilidades sociais. O diagndstico formal geralmente ocorre entre os dois e
0s trés anos de vida, com base em critérios do DSM-5 e com recurso a escalas pediatricas validadas, nomeadamente o
Modified Checklist for Autism in Toddlers, Revised, Autism Diagnostic Observation Schedule, entrevistas com os pais e
avaliacdo diagnostica completa (Hyman, et al (2020); American Psychiatric Association, 2013).

A detecdo e intervencdo precoces sdo fundamentais para promover o desenvolvimento da crianga, proporcionando
melhoriasfisicas, funcionais, mentaisesociais. Estes cuidados precoces permitemtambém progressos nocomportamento,
nas habilidades motoras, na interacdo interpessoal e na capacidade de comunicacdo da crianga (Rojas-Torres, Alonso-
Esteban & Alcantud-Marin, 2020). No entanto, este processo pode ser longo e complexo, gerando elevados niveis de
stress e ansiedade nas familias (Estes et al., 2021).

De acordo com a Instituto Nacional de Satide Doutor Ricardo Jorge (2020), a PEA é considerada uma prioridade de satde
publica, dado que a sua prevaléncia aumentou na Ultima década. Este aumento sublinha a necessidade de intervencdes
direcionadas para apoiar e capacitar tanto as criangas como as suas familias.

O impacto nas familias, especialmente nos principais cuidadores, € significativo ao longo do processo de diagndstico
da PEA (Milgramm et. Al., 2022). Esta fase revela-se critica para os pais, que precisam de apoio para compreender e
aceitar o diagndstico, bem como de desenvolver as competéncias necessarias para gerir as novas exigéncias da crianca.
Deste modo, torna-se essencial identificar intervencdes que capacitem os pais para tomar decisdes informadas e gerir
eficazmente os desafios da PEA.

A capacitacdo dos pais no processo de diagndstico da PEA é ainda um tema que requer maior investigacdo e
sistematizacdo (Crero et. Al., 2024). O Modelo de Transicdo de Afaf Meleis (2010) oferece um enquadramento tedrico
pertinente, destacando as transicdes necessarias numa familia com uma crianca com diagnostico recente de PEA. Para



gue esta transicao ocorra de forma saudavel, é crucial que as familias sejam equipadas com os recursos e conhecimentos
adequados, mitigando os efeitos negativos e facilitando a adaptacdo a nova realidade.

A literatura enfatiza a importancia da capacitacao das familias na fase de diagndstico de PEA (Milgramm et. Al., 2022).
Os mesmos autores referem que o impacto emocional deste diagndstico pode ser minimizado através de intervencdes
gue capacitem os pais para enfrentar os desafios associados a PEA. Contudo, é necessario identificar e sistematizar as
estratégias mais eficazes para apoiar e capacitar os pais neste percurso.

Assim, face ao aumento da prevaléncia da PEA, torna-se relevante identificar e sistematizar estratégias eficazes de
capacitacdo parental. Esta ScR visa preencher esta lacuna, destacando estratégias de capacitacdo para apoiar as
familias durante o processo de diagndstico. Espera-se, com isso, melhorar o bem-estar das criancas e das suas familias,
promovendo uma intervengao precoce mais eficaz.

2. Métodos

Esta ScR serd desenvolvida de acordo com a metodologia do JBI®, seguindo o método Preferred Reporting Items for
Systematic Reviews and Meta-Analyses extension for ScR (PRISMA-ScR®). Protocolo de pesquisa registado na Open
Science Framework (https://doi.org/10.17605/0SF.I0/HVUAS).

2.1 Participantes
Com recurso a estratégia PCC, foi delineada a seguinte questdo de pesquisa: “Qual a evidéncia cientifica disponivel

sobre as estratégias de capacitacdo dos pais de criancas com PEA durante o diagndstico?”.

Tabela 1 — Estratégia PCC da ScR

(P) Participantes Pais de criangas com PEA na fase diagndstica
(C) Conceito Estratégias de capacitacdo
(C) Contexto Todos os contextos com criangas em fase de diagnostico

2.1.1 Critérios de Incluséo
Na Tabela 2, estdo descritos os critérios de elegibilidade da ScR.

Tabela 2 — Critérios de elegibilidade da ScR

Critérios de selegdo  Critérios de elegibilidade
Participantes Pais: Consideram-se os principais cuidadores da crianca, incluindo pais bioldgicos, pais adotivos, pessoas significativas,
prestadores informais ou tutores legais.

Criangas, desde o nascimento até aos 17 anos e 364 dias, com diagnostico de PEA em fase diagndstica.

Conceito Estratégias de capacitacdo: Focam-se na adequagdo e promogao do suporte e da capacitacdo dos pais para a gestdo dos
processos de salde e a tomada de decisGes, através de ensino, instrucdo e treino de acordo com as suas necessidades
(Ordem dos Enfermeiros, 2015).

A capacitacdo dos pais para o exercicio da parentalidade € o principal objetivo da educagdo parental, que se apresenta
como uma estratégia de intervencgdo junto das familias, com o intuito de reforgar e desenvolver as competéncias parentais

(OMS, 2023).
Contexto Todos os contextos com criangas em fase de diagnostico.
Tipo de Fontes de Fontesde Evidéncia: MEDLINE Complete, CINAHL Complete, Cochrane Nursing & Allied Health Collection: Comprehensive,
Evidéncia Library, Information Science & Technology Abstracts, Repositérios Cientificos de Acesso Aberto de Portugal e Biblioteca

Virtual em Saude.

Esta ScR, apds uma analise prévia, considerard estudos de natureza quantitativa, qualitativa e revisdes de literatura,
nomeadamente estudos observacionais analiticos, incluindo estudos de coorte prospetivos e retrospetivos, estudos de
caso-controlo, estudos transversais analiticos, bem como desenhos de estudos observacionais descritivos, como séries
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de casos, relatos de casos individuais e estudos transversais descritivos. Revisdes sistematicas que cumpram os critérios
de elegibilidade também serdo consideradas, dependendo da questdo de pesquisa. Textos e artigos de opinido serdo
igualmente incluidos nesta ScR.

2.2 Instrumentos de recolha de dados

Os resultados da ScR serdo apresentados de forma esquematica, numa tabela, e analisados de forma narrativa, com
énfase nas estratégias de capacitacdo dos pais de criancas com PEA na fase de diagndstico. Serdo também identificadas
as lacunas existentes, com vista a promocado de futuras pesquisas sobre o tema.

Na primeira fase da anadlise dos resultados, com o objetivo de responder a estratégia PCC, sera utilizada a Tabela 3.

Tabela 3 — Primeira fase da analise dos resultados

Ne Estudo | Titulo Participantes Conceito Tipo de Estudo Elegibilidade Notas
Pais de criangas com Estratégias para a Todos os contextos
PEA na fase diagnostica | capacitagdo

El

E..

Na segunda fase, ird ser utilizada a tabela 4, para sintetizacdo dos resultados.

Tabela 4 — Segunda fase

Ne Titulo DOI/ PMID | Resumo Participantes Conceito Tipo de Elegibilidade |Notas
Estudo Estudo
Pais de criangas com Estratégias para | Todos os
PEA na fase diagnostica | a capacitacdo contextos
El
E..

Na Ultima fase, para a selecdo final dos artigos, os mesmos serdo organizados conforme a tabela 5, sendo realizada uma
por artigo.

Tabela 5 — Analise dos artigos selecionados

Titulo, Autores e ano Objetivo Tipo de estudo Intervengdes realizadas Resultados e Conclusdo

2.3 Procedimentos

A estratégia de pesquisa utilizada estd organizada em trés etapas. Na primeira fase, foi realizada uma pesquisa
preliminar no dia 20 de marco de 2024, nas bases MEDLINE Complete, CINAHL Complete, Prospero, OSF e JBI Evidence
Synthesis, ndo tendo sido identificadas ScR s ou registos de protocolo relacionados com a tematica. Posteriormente, foi
elaborada a seguinte frase de pesquisa: “Parents AND (Autistic Disorder OR Autism Spectrum Disorder) AND (Education
OR Training Programs OR Educational Activities OR Empowerment) AND Diagnosis”. As palavras-chave presentes nos
titulos e resumos dos artigos relevantes, bem como os termos utilizados para descrever os artigos, foram usados para
desenvolver uma estratégia de pesquisa completa e para relatar o nome das bases de dados/fontes de informacdo
relevantes. A estratégia de pesquisa foi adaptada a cada uma das fontes de informacdo incluidas.

A segunda fase envolverd a execucdo da pesquisa especifica em cada base de dados e outras fontes de informacado
selecionadas e mencionadas no protocolo.



A terceira fase terd como objetivo a inclusdo de estudos adicionais relevantes, identificados nas listas de referéncias
bibliograficas de todos os estudos selecionados para a revisdo.

Os estudos identificados serdo exportados para a plataforma Mendeley® para auxiliar na gestdo das evidéncias e serdo
analisados por dois revisores independentes.

3. Resultados

Nesta etapa de selecdo dos estudos, a escolha das referéncias bibliograficas serd realizada, numa primeira fase, com
base na Tabela 3 e, posteriormente, com base nos resumos (Tabela 4). A Ultima fase consistird na andlise do texto
completo (Tabela 5). Esta selecdo seguird os critérios de elegibilidade previamente definidos (Tabela 2). O processo
serd descrito de forma narrativa, acompanhado por um fluxograma da revisdo, conforme o PRISMA-ScR®, detalhando o
fluxo da pesquisa, desde a selecdo das referéncias bibliograficas, remocao de artigos duplicados, recuperacdo de textos
completos, acréscimo de eventuais pesquisas adicionais, extracdo de dados e apresentacdo dos resultados.

Os dados serdo extraidos dos artigos incluidos na ScR por dois revisores independentes, utilizando uma ferramenta de
extracdo de dados desenvolvida especificamente pelos revisores (Tabelas 3, 4 e 5). Em caso de divergéncias entre os
revisores, um terceiro revisor sera envolvido para resolucdo. Os dados extraidos incluirdo informacdes especificas sobre
0s participantes, conceito, contexto, tipos de estudo e critérios de elegibilidade.

4. Discussao

A sintese e a analise dos dados serdo apresentadas de forma narrativa, utilizando tabelas e/ou graficos, de acordo com o
objetivo da ScR, de forma a sintetizar as estratégias na capacitacdo dos pais de crianca com PEA, na fase se diagndstico.
A ScR que aqui se propde tem o potencial de oferecer elementos para a tomada de decisdo do Enfermeiro, no ambito
da saude infantil.

Conclusao
Este protocolo permitird a estruturagdo de uma ScR destinada a mapear a evidéncia cientifica disponivel sobre as
estratégias de capacitacdo dos pais de criangas com PEA na fase de diagndstico.

Dada a importédncia desta fase para a familia e para a crianca, o mapeamento das praticas existentes visa disponibilizar
estratégias que promovam uma tomada de decisdo mais informada e alicercada em evidéncia cientifica. Capacitar os
pais neste momento inicial é fundamental, pois pode influenciar positivamente a adesdo as intervencdes, a dindmica
familiar e o desenvolvimento global da crianca.

Ao identificar as principais estratégias e os componentes que integram os programas de capacitacdo parental, esta
revisdo poderd orientar a implementacdo de intervencdes individualizadas e eficazes. Pretende-se, assim, ndo so
otimizar a capacitacdo dos pais durante o diagndstico da PEA, mas também contribuir para a melhoria da qualidade de
vida da crianca e do seu agregado familiar.

Conflito de Interesses
A presente revisdo contribuird para a atribuicdo do grau de Mestre em Enfermagem de Sadde Infantil e Pediatrica a
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