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Resumo

Introducdo: a linguagem representa um aspecto fundamental para a vida em sociedade.
No entanto, o desenvolvimento sociocomunicativo estd atrelado & forma como os pais
percebem seus filhos, as atribui¢des de significados sobre as manifestagdes da crianga e
ao lugar em que essa crianga ocupa no nucleo familiar. Em individuos com transtornos
do desenvolvimento esses aspectos sdo igualmente preponderantes. As criangas com
Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) tém dificuldades em entender e usar a
linguagem, especialmente em situagdes sociais. Assim, devido a complexidade do
desenvolvimento comunicativo, ¢ essencial incluir e dar suporte comunicativo aos pais
e/ ou cuidadores de criangas com TEA, ampliando as condi¢des e possibilidades
psicossociais. Objetivo: verificar os beneficios de um Programa de Orientagdes sobre
Comunicac¢ao para Cuidadores (POCC) de criangas com TEA analisando seus efeitos na
percepcao dos cuidadores quanto ao perfil funcional da comunicagdo destas criangas e
quanto a percep¢do das dificuldades comunicativas. Método: Participaram desta
pesquisa cuidadores de 62 criancas com diagnostico de TEA, divididos em trés grupos
de intervengdes. Todas as intervengdes envolviam um programa de cinco sessdes de
orientagdes mensais pré-estabelecidas, visando fornecer informagcdes sobre o
desenvolvimento da comunicacdo e incentivar atividades praticas de comunica¢do no
cotidiano. No primeiro grupo, os cuidadores receberam o programa de orientagdes em
grupo e as criangas tratamento fonoaudiologico individual. No segundo, os cuidadores
receberam o mesmo programa de orientacdes, mas de forma individual, e seus filhos
terapia individual. O terceiro grupo, composto por cuidadores de criangas que
aguardavam atendimento fonoaudiolégico em lista de espera, recebeu as orientagcdes em
grupo. Em todos os grupos foram investigadas as percepcdes dos cuidadores quanto a
competéncia funcional de comunicagdo das criancas conforme o Perfil Funcional da
Comunicacao-Checklist (PFC-C). Além disso buscou-se compreender a percep¢do de
dificuldades comunicativas dos mesmos quanto ao Questionario sobre Dificuldades
Comunicativas (QDC) percebidas por pais e/ou cuidadores de criangas com TEA. Os
questionarios foram aplicados em trés momentos: marco zero e intervalos de cinco e de
oito meses. Os participantes responderam um questionario de satisfagdo ao final do
segundo intervalo, para avaliacdo do programa de orientagdes. Resultados: No PFC-C
o0s pais relataram um aumento da ocorréncia dos meios gestual, vocal e verbal em todos
0s grupos, para expressar as fun¢des comunicativas interpessoais, exceto no grupo de
cuidadores que recebeu o programa de orientagdes em grupo € as criangas tratamento
fonoaudiologico individual. Nas fungdes comunicativas ndo interpessoais notou-se uma
diminui¢do na ocorréncia do meio comunicativo gestual, um aumento no meio verbal,
sem diferencga estatistica entre os grupos. Quanto ao meio vocal, ndo houve diferenca ao
longo do tempo. No QDC observou-se a diminui¢do das dificuldades comunicativas dos
cuidadores, sem diferenca entre os grupos. O questiondrio de satisfacio demonstrou
altas pontuagdes quanto a realizacdo do programa para todos os grupos. Conclusdes: o
Programa de Orientagdes sobre Comunicag¢do para Cuidadores de criangas com TEA
apresentado parece contribuir para o entendimento do processo comunicativo em
diferentes situacdes, associados ou ndo ao tratamento fonoaudioldgico, notando a
diminui¢do de dificuldades comunicativas e aprimorando a percepcdo sobre a
funcionalidade da comunicagao.

Descritores: cuidadores, comunicacdo, transtorno autistico, terapia de linguagem,
infancia, familia.



Abstract

Introduction: language represents a fundamental aspect for life in society. However,
sociocommunicative development is linked to the way parents perceive their children,
the attributions of meanings about the child's manifestations, and the place where the
child occupies in the family nucleus. In individuals with developmental disorders these
aspects are equally prevalent. Children with Autism Spectrum Disorder (ASD) have
difficulty understanding and using language, especially in social situations. Thus, due to
the complexity of communicative development, it is essential to include and provide
communicative support to parents and / or caregivers of children with ASD, expanding
psychosocial conditions and possibilities. Objective: to verify the benefits of a
Caregivers Communicative Orientation Program (CCOP) of children with ASD,
analyzing their effects on the perception of caregivers as to the communication profile
of these children and the perception of communicative difficulties. Method: Caregivers
of 62 children diagnosed with ASD participated in this study, divided into three groups
of interventions. All interventions include a program with five pre-established monthly
orientation sessions to provide information on the development of communication and
encourage practical communication activities in daily life. In the first group, caregivers
received the group orientation program and the children received individual speech-
language therapy. In the second, caregivers received the same program guidelines, but
individually, and their children individual therapy. The third group, comprised of
caregivers of children who waited for speech-language therapy on the waiting list,
received group orientation. In all groups, the perceptions of the caregivers regarding the
functional competence of communication of the children according to the Functional
Communication Profile -Checklist (FCP-C) were investigated. In addition, we sought to
understand the perception of their communicative difficulties regarding the
Questionnaire on Communicative Difficulties (QDC) perceived by parents and / or
caregivers of children with ASD. The questionnaires were applied in three moments:
baseline and intervals of five and eight months. The participants answered a satisfaction
questionnaire at the end of the second interval, to evaluate the orientation program.
Results: In the FCP-C the parents reported an increase in the occurrence of the gestual,
vocal and verbal means in all the groups, to express the interpersonal communicative
functions, except in the group of caregivers who received the group orientation program
and the children speech-language therapy individual. In the non-interpersonal
communicative functions, there was a decrease in the occurrence of the gestural
communicative medium, an increase in the verbal environment, with no statistical
difference between the groups. As for the vocal environment, there was no difference
over time. The QDC observed the decrease in the communicative difficulties of the
caregivers, with no difference between the groups. The satisfaction questionnaire
showed high scores regarding the achievement of the program for all groups.
Conclusions: The Caregivers Communicative Orientation Program of children with
ASD seems to contribute to the understanding of the communicative process in different
situations, associated or not with speech-language therapy, noting the reduction of
communicative difficulties and improving the perception about communication
functionality.

Keywords: caregivers, communication, autistic disorder, language therapy, childhood,
family.



Palavras iniciais

Os principios da Fonoaudiologia, como o processo do cuidar e o
desenvolvimento da comunicagdo, sempre ocuparam um importante papel na minha
caminhada. Nesse sentido, essa pesquisa vem sendo construida em diversas etapas ao

longo de anos, nem sempre de forma encadeada, mas invariavelmente interligada.

No desejo de materializar algo muito mais que palpavel, o percurso dessa
trajetoria tem sido inusitado pelos seus desdobramentos. Era no sentido de oferecer aos
cuidadores uma proposta simples, com a valorizagdo da comunica¢do e das relagdes,

que esse desejo transitava.

Para tentar entender um pouco mais e chegar um pouco mais perto da
complexidade a volta das percepgdes, sentimentos e atitudes das familias de criangas
com Transtornos do Espectro do Autismo, foi proposto no mestrado um questionario
que, supostamente, através de suas divisdes em dominios, responderiam a alguns dos
meus questionamentos e poderia ser o ponto de partida para orientar a produ¢do de um

material dirigido aos cuidadores.

Feito isso, foi desenvolvido junto aos cuidadores um espaco direcionado ao
tratamento das questdes comunicativas levantadas, mas, a partir desses didlogos, eu me
surpreendi ao entender que os dominios do questiondrio traziam mais do que
informagdes, eles contavam histérias de pessoas, experi€éncias de vida e vivéncias
culturais. Foi possivel perceber nesse impactante espago de trocas, que muitos
cuidadores ao pararem de falar ndo paravam de dizer, continuavam contando a cada

siléncio, hesita¢do e principalmente quando ndo conseguiam mais falar.

E assim, pelos valores dessas escutas, esse Doutorado nasceu.



INTRODUCAO

As alteragcdes comunicativas situam-se entre os mais frequentes problemas de
desenvolvimento infantil, tornando-se um desafio ndo sé para as criangas, mas para suas
familias, por todos os aspectos em torno ao impacto interacional que envolve o
desenvolvimento sociocomunicativo (ASHA, 2016).

Em individuos com Transtornos do Espectro do Autismo (TEA) a comunicacao
¢ considerada um dos critérios diagnodsticos, estando, dessa forma, sempre alterada
nessa populacdo. Devido a heterogeneidade das manifestagdes de individuos com TEA,
ha variagdes em seus perfis comunicativos e algumas pesquisas tém relatado isto como
um desafio para muitos cuidadores dessas criangas (APA, 2013; Wetherby et al., 2015).

Dada a complexidade do desenvolvimento sociocomunicativo na infancia, ¢
fundamental incluir e dar suporte comunicativo aos cuidadores, pois as formas como
eles percebem e interpretam as agdes e intencdes de seus filhos (as) ampliam suas trocas
comunicativas.

A Fonoaudiologia tem uma contribui¢do vital em varios aspectos de melhoria
em saude. Mais amplamente, em termos de protecdo, de cuidado e de bem-estar, a
aproximagdo entre o fonoaudidlogo e as familias e o intercAmbio de informacdes
contribuem para o desenvolvimento de uma parceria importante na efetivagdo do
cuidado com o outro. (Tegariol, 2008; Gongalves e Castro, 2013).

Tendo em vista a importancia de se privilegiar o desenvolvimento social e
comunicativo das criangas através de um espaco de didlogo e de reflexdes entre os
profissionais e suas familias e, nesse sentido, construir uma ponte entre o conhecimento
cientifico e a comunidade, ¢ que essa tese buscou verificar os beneficios de um
programa de orientagdes aos cuidadores de criangcas com TEA, focando no
desenvolvimento sociocomunicativo e favorecendo oportunidades de trocas diarias da
crian¢a com sua familia e com seus pares.

Dessa forma, para sustentar as bases de um programa de orientagdes, essa
pesquisa foi conduzida em algumas fases. A primeira, foi realizada por Balestro e
Fernandes (2012) através de um questiondrio originalmente desenvolvido para
compreender, a partir da percep¢do dos pais e/ou cuidadores de criangas com TEA,

quais as dificuldades comunicativas percebidas e enfrentadas por eles. Esse instrumento



foi dividido em quatro dominios que enfocaram os pais e/ou cuidadores, em diferentes
papéis, representando diferentes niveis de relacionamento. Os resultados dessa primeira
etapa permitiram identificar os eixos centrais das dificuldades dos cuidadores: em
relagdo a eles proprios, em relacdo aos seus filhos e a sociedade. Com esses
componentes identificados, buscou-se na literatura nacional e internacional o
aprofundamento sobre essas questdes, sobre programas de orientacdes comunicativas e
sobre acompanhamento familiar (considerando-as também a partir da perspectiva do
individuo), como um alicerce para a criacdo das sessdes de orientagdes para esse estudo.

Devido a particularidade dos temas a serem abordados, foi necessario ampliar
os horizontes para o conhecimento de outras realidades. Assim, na segunda fase, para
compor esses materiais, além de considerar os dominios de maiores dificuldades dos
cuidadores a investigadora frequentou um centro internacional e, a partir dessa
experiéncia, baseou-se nas iniciativas propostas pelo Autism Institute, The Florida State
University - College of Medicine (med.fsu) e, na terceira fase, adaptou-as para realidade
brasileira.

Apds o desenvolvimento do material para o Programa de Orientacdes sobre
Comunicacdo para Cuidadores (POCC) de criangas com TEA, a quarta fase envolveu a
aplicagdo e a analise dessas orientacdes em trés diferentes cenarios. Para melhor
compreender o aproveitamento e o impacto do Programa de Orientagdes Comunicativas
aos Cuidadores, os pais de criancas com TEA foram divididos em trés grupos e os
dados foram analisados a partir da percep¢do dos pais e/ou cuidadores sobre eles
proprios e sobre a funcionalidade comunicativa de seus filhos.

As propostas teoricas apresentadas na revisdo da literatura trazem a nocao da
percep¢do materna e paterna como primordiais para as relagdes e para as possibilidades
e adaptagdes sociocomunicativas, que se redefinem a cada momento, conforme a
cultura/ambiente e disponibilidade de cada familia. Além disso, as propostas refletem a
importancia dos processos fonoaudiologicos em parceria com os cuidadores.

Apos, nos métodos estdo descritos os percursos metodoldgicos dessa pesquisa e
na sequéncia, os resultados. A seguir, a discussao e analises dos dados sdo apresentadas,

e, por fim, as conclusdes.



1- OBJETIVOS DA PESQUISA

GERAL

Verificar os beneficios de um Programa de Orienta¢des sobre Comunicacio
para Cuidadores (POCC) de criancas com TEA analisando seus efeitos na percepcao

dos cuidadores a respeito da comunicagdo de seus filhos.

ESPECIFICOS

1) Analisar a percepgao dos cuidadores de criangas com Transtorno do Espectro do
Autismo quanto ao perfil funcional da comunicagdo de seus filhos em trés
momentos (marco zero, intervalo de cinco meses e intervalo de oito meses),

antes e depois das orientagdes.

2) Awvaliar a percepcdo das dificuldades comunicativas dos cuidadores de criancas
com Transtorno do Espectro do Autismo em trés momentos (marco zero,
intervalo de cinco meses e intervalo de oito meses), antes e depois das

orientagdes.

3) Verificar, segundo a opinido dos cuidadores, os beneficios da proposta de
intervengdo através de um questionario de satisfacdo aplicado apos as sessoes de

orientacdes aos cuidadores de criangas com Transtorno do Espectro do Autismo.



1)

2)

3)

2- HIPOTESES DA PESQUISA

Serd possivel detectar mudancas na percepcdo dos cuidadores de criangas com
Transtorno do Espectro do Autismo quanto ao perfil funcional da comunicacio de seus
filhos em trés momentos (marco zero, intervalo de cinco meses e intervalo de oito

meses), antes e depois das orientagdes.

Seré possivel identificar uma percep¢do de diminui¢do das dificuldades comunicativas
dos cuidadores de criangas com Transtorno do Espectro do Autismo em trés momentos
(marco zero, intervalo de cinco meses e intervalo de oito meses), antes e depois das

orientagdes.

Serd possivel verificar, na opinido dos cuidadores, os beneficios da proposta de
intervengdo através de um questionario de satisfacdo aplicado apds as sessdes de

orientacdes aos cuidadores de criangas com Transtorno do Espectro do Autismo.
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3- REVISAO DA LITERATURA

Nessa secdo serao apresentados os principios tedricos que serviram para o
embasamento da pesquisa, tendo as percepgdes dos cuidadores sobre eles proprios e
sobre a funcionalidade da comunicagdo de seus filhos, como um fio condutor do
desenvolvimento sociocomunicativo de seus filhos com TEA. A partir desses aportes
teoricos, a revisdo de literatura também fundamenta a constru¢do do Programa de
Orientagdes aos Cuidadores de criangas com TEA.

A pesquisadora optou por ndo seguir uma ordem cronoldgica, privilegiando a

coeréncia do assunto abordado.

4.1 Transtorno do Espectro do Autismo: breve caracterizacdo

O TEA ¢ atualmente entendido como uma desordem neuroldgica, com inicio
precoce, caracterizado pela presenga de comportamentos repetitivos e estereotipados,
por comprometimentos sociocomunicativos e na interagao social (APA, 2013).

O instrumento amplamente utilizado como critério para o diagnostico do
autismo € o Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM). A ultima
versao do manual (2013) denomina a condi¢do como transtorno do espectro do autismo
(TEA). Conforme os critérios diagndsticos presentes no DSM-V, as alteragdes na
dimensdo s6ciocomunicativa sdo encontradas na reciprocidade socioemocional, em
comportamentos comunicativos verbais e ndo verbais e no estabelecimento e
manuten¢do de relacionamentos reciprocos, os quais t€m influéncia nos estilos de
interagdo dos cuidadores com seus filhos. Ja a presenga de comportamentos repetitivos e
restritos pode se manifestar através de estereotipias e repetigdes nos movimentos
motores, no uso de objetos e na fala, além de interesses restritos, adesdo excessiva e
rigida a rotinas e hipo ou hipersensibilidade a inputs sensoriais (APA, 2013).

Dados epidemioldgicos demonstram uma prevaléncia de um em cada 68
criancas (Centers for Disease Control and Prevention, 2016). O TEA se manifesta ainda
na primeira infancia e ¢ 4,5 vezes mais prevalente em meninos do que em meninas. De
acordo com centros de controle e preven¢ao de doengas norte-americanos, estima-se

entre 500 mil a um milhdo e meio de criangas entre 6 a 17 anos com TEA somente nos



Estados Unidos (Centers for Disease Control and Prevention, 2016; Backes, Zanon e
Bosa, 2017).

Embora caracterizado por estes principais sintomas, o TEA ¢ um transtorno sem
etiologia definida, cujo fendtipo dos sujeitos com TEA pode variar muito, abrangendo
desde individuos com deficiéncia intelectual (DI) grave e baixo desempenho em
habilidades comportamentais adaptativas, até individuos com quociente de inteligéncia
(QD) normal, que levam uma vida independente. Esses individuos também podem
apresentar uma série de outras comorbidades, como hiperatividade, disturbios de sono e
gastrointestinais e epilepsia. As dificuldades tendem a comprometer o desenvolvimento
do individuo ao longo de sua vida, ocorrendo uma grande variabilidade na intensidade e
na forma de expressdo da sintomatologia, areas que definem o seu diagnostico (Griesi-
Oliveira K, Sertié AL, 2017).

Por outro lado, as varidveis que determinam o transtorno relacionam-se com a
historia de vida de cada individuo, ou seja, condi¢des de desenvolvimento, crescimento,
maturacdo e dos fatores ambientais e interacionais. O grau de seu comprometimento
depende, em parte, do surgimento e reconhecimento dos primeiros sinais ¢ do qudo
precocemente a crianga e sua familia recebem orientacdes e tratamento especializados
(Wetherby et al.; 2015).

Alguns estudos destacam a intervencdo precoce como fator fundamental para um
melhor progndstico, gerando ganhos significativos e duradouros no desenvolvimento da
criancga (Reichow, 2011; Backes, Zanon e Bosa, 2017). Devido a plasticidade cerebral, a
precocidade do inicio da intervengdo desempenha papel importante, potencializando os
efeitos positivos da mesma. Além disso, os ganhos decorrentes da intervengdo precoce
podem reduzir consideravelmente a repercussdo dos sintomas e diminuir os gastos da
familia no tratamento das criangas com TEA, bem como os dos sistemas de satde
publica, quando se analisa os resultados em longo prazo (Reichow, 2011; Backes,
Zanon ¢ Bosa, 2017).

Devido a intensa convivéncia, envolvendo diferentes contextos e ocasioes,
reconhece-se que, na maioria das vezes, sdo os pais, € ndo os profissionais, 0s primeiros
a suspeitarem de problemas no desenvolvimento da criangca. Wetherby et al. (2015)
destacam que as preocupacdes iniciais dos cuidadores sdo, geralmente, relacionadas ao
desenvolvimento da comunicagdo. Porém, alguns obstaculos estdo relacionados ao
desconhecimento por parte dos cuidadores sobre quais os aspectos do desenvolvimento

sdo esperados para uma determinada idade. Segundo os autores, este tltimo aspecto, por



si s6, aponta para a necessidade de estudos e de divulgagdo dos seus resultados, para

além da comunidade cientifica (Wetherby et al., 2015; Backes, Zanon e Bosa, 2017).

4.2 Comunicacao nos Transtornos do Espectro do Autismo

Considera-se a comunicacdo e a linguagem um aspecto fundamental no
desenvolvimento dos individuos com TEA. A comunicagdo social ¢ fundamental para
viver em sociedade e essencialmente usada para interacdo. Em contraste, embora seja
um processo natural para muitas pessoas, isso ¢ um desafio para muitas criancas e
adultos com TEA e suas familias (Miilher, 2012; Wetherby et al., 2014; 2015).

Existem iniimeros estudos envolvendo a comunicagdo das criangas com TEA
com foco nos diferentes subsistemas da linguagem, mas a inabilidade de comunicagao
funcional, ou seja, de competéncia pragmatica, ¢ a Uinica area que estd sempre alterada
nessas criancas (Wetherby e Prizant, 2000; APA, 2013; Hage e Pinheiro, 2017).

As primeiras definicdes de linguagem pragmatica referiam-se ao uso da
linguagem em contexto, abrangendo os aspectos verbais e ndo verbais (Autisn, 1975;
Searle, 1983). Atualmente, defini¢des contemporaneas refletem a compreensao de que,
no desenvolvimento das habilidades pragmaticas de comunicacdo, os aspectos sociais e
emocionais estejam interligados. Esses aspectos envolvem o desenvolvimento de
competéncias sociais, as quais auxiliam os individ uos a interpretar e a resolver
problemas, informagdes sociais e expectativas situacionais, através do uso de estratégias
em contextos espontineos (Winner, 2009). Nesse sentido, cabe lembrar que o
desenvolvimento da competéncia pragmatica ndo se refere apenas ao contexto imediato,
mas também a uma hierarquia de contextos (serd abordado mais a diante nesta secio)
que influenciam o comportamento humano, conforme proposto por Bronfenbrenner
(1977).

A pragmatica também pode ser considerada um nucleo da linguagem (Wetherby
e Prizant, 2000; Hage e Pinheiro, 2017) que organiza a estrutura da lingua; ou seja, ndo
¢ suficiente que a crianga fale palavras e frases morfologica e gramaticalmente corretas,
com fonologia e semantica apropriadas, ¢ preciso que toda essa composicdo seja
condizente com a intencionalidade do falante, interpretacio do ouvinte e que seja
coerente com o contexto social e comunicativo.

Além disso, sabe —se que no desenvolvimento tipico as habilidades pragmaticas

emergem tanto com a inten¢do do bebé quanto com a reciprocidade do cuidador para o



compartilhamento de afeto, aperfeicoamento de combinacdes de olhares (seguir,
responder, alternar) e o desenvolvimento de gestos que envolvem modificacdes de
expressoOes faciais e corporais direcionados ao interlocutor (Wetherby et al., 2015).
Essas habilidades, muitas vezes prejudicadas em individuos com TEA sdo essenciais
para avaliagdo de situagdes do ambiente através da compreensdo das referéncias sociais
(Wetherby e Prizant, 2000; Adamson, et al., 2009; Sanini, et al., 2013). Tal definicao
traz, implicita, a ideia de transferéncia de informagdo, seja por meios verbais ou nao
verbais, atrelada a questdo da percep¢do da intencionalidade pelo receptor da
informagdo. A habilidade de uma criangca em realizar suas intengdes de forma a ser
compreendida pelo outro e de compreender as intengdes do mesmo ¢ fundamental para
a comunicacdo e pode ser reconhecida antes de um ano de idade. Porém, criancas com
TEA apresentam um prejuizo nesse aspecto (APA, 2013).

Bates (1976) salientou que um dos primeiros passos em direcdo a competéncia
comunicativa ¢ a tarefa dos pais em atribuir significado ao comportamento da crianca.
Segundo Bosa (2009) ressaltou que essa nogdo ¢ consistente com o conceito de
sensibilidade materna, os quais envolvem a compreensdo de que a comunicagdo
cuidador-bebé depende mais da habilidade do adulto em perceber os desejos e
necessidades deste, do que das intengdes da crianga.

Dessa forma, a intencionalidade comunicativa pode ser compreendida como uma
competéncia pré linguistica de extrema importdncia para a aquisicdo e para o
desenvolvimento da linguagem, pois, além dos aspectos cognitivos, envolvem
principalmente aspectos afetivos como a interag@o face-a-face e as trocas entre a crianga
e seus cuidadores (Bosa, 2009; Sanini, et al., 2013). Além disso, os autores chamam a
atencdo para a natureza dessa comunicac¢do e para a dependéncia das particularidades da
interagdo de cada diade e a importancia de se compreender esse processo em um
contexto compartilhado. Conforme referido, os autores destacam que a principal
finalidade envolvida nas situagdes interacionais de atencdo compartilhada ¢ dividir e
compartilhar experiéncias com as pessoas pelo simples prazer que isso proporciona
(Searle, 1983; Sanini et al., 2013; Hage e Pinheiro, 2017; (med.fsu). Com isso, ressalta-
se o papel da interseccao entre o desenvolvimento dos gestos e da intencionalidade.

O uso da comunicagao gestual ¢ considerado como uma forma de manifestagao
comunicativa ndo verbal, que surge no inicio do desenvolvimento da linguagem e que
acompanha o processo comunicativo por toda a vida. Ele pode surgir como

complemento da linguagem, acompanhando, regulando, explanando, substituindo ou
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dando suporte a comunicagdo verbal. Além disso, os gestos também podem manifestar
os estados emocionais e afetivos do individuo.

Nessa assertiva, sabe-se que no curso do desenvolvimento da linguagem as
intengdes comunicativas surgem primeiramente na expressdo comunicativa gestual.
Virios estudos buscaram compreender o comprometimento da aten¢do compartilhada
na area do autismo, examinando, por exemplo, formas especificas do gesto de apontar e
o papel do olhar nesse processo (Belini e Fernandes, 2008; Hutman at al., 2009; Bosa,
2009; Klin et al., 2015).

As questdes referentes as relagdes entre o contato ocular (preferéncia,
direcionamento e alternancia) e o periodo inicial de desenvolvimento da comunicagdo e
da linguagem vém recebendo cada vez mais atencdo especifica dos pesquisadores (Klin
at al., 2015). Geralmente o contato ocular tem a fun¢ao de modular as interagdes sociais
e ¢, provavelmente, um dos primeiros indicios de comunicacdo interpessoal no
desenvolvimento humano (Belini ¢ Fernandes, 2008; Klin et al., 2015).

As alteragcdes no direcionamento do olhar fazem com que os individuos com
TEA percam as informac¢des ndo verbais oriundas das expressdes faciais, do
direcionamento do olhar e dos gestos de seus cuidadores, prejudicando a aquisi¢do € o
desenvolvimento das habilidades pragmaticas e sociais da linguagem, uma vez que a
regido dos olhos ¢ marcadamente informativa, possibilitando a utilizagdo de pistas
sociais para hipotetizar o que o interlocutor estd pensando ou sentindo (Wetherby, 2002;
Hutman at al., 2009; Moore, 2014). Com relacdo a aten¢do compartilhada, a mesma tem
sido considerada como um marcador precoce para a identificacdo e a intervengao nos
quadros do espectro do autismo, visto que é precursora para o desenvolvimento de
linguagem.

Nesse processo, a atengdo compartilhada envolve a crianga e o adulto em mutuo
engajamento com foco em dividir uma situagdo relacionada a um terceiro objeto, pessoa
ou evento. O termo aten¢do compartilhada (Moore, 2014) também tem sido usado para
se referir a um conjunto complexo de comportamentos socio cognitivos, além de
afetivos, que emergem no final do primeiro ano de vida (por exemplo, referenciamento
social, observar e apontar) (Mundy et al., 1990; Sparapani et al., 2015). Prutting e
Kirchner (1983) afirmaram que o envolvimento entre o cuidador e o bebé funciona
como base e molde para aquisicao de conhecimento de si, do outro e do mundo.

Conforme exposto, Hutman e colaboradores (2009) destacam que atengdo

compartilhada ¢ um possivel indicador de risco para o autismo infantil e concluem que
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seu desenvolvimento tende a acontecer no primeiro ano de vida e representa uma forma
importante de comunicagdo, além de ser um possivel caminho para a crianga aprender
sobre as coisas em seu meio.

Assim, as agdes e os comportamentos que antecedem a linguagem verbal, como
observar, apontar, mostrar, dar, olhar, chamar aten¢do dos outros para si, protestar,
solicitar pedidos (de conforto, acdo, objeto, informacdo, rotina social, etc.), imitar e
compartilhar a aten¢do, com proposito comunicativo, dizem respeito as competéncias
basicas, sociais € comunicativas e sdo primordiais para o desenvolvimento pragmatico
(med.fsu).

Para alguns autores (Mundy, Sigman & Kasari, 1990; Moore, 2014; Kasari et al.,
2014a) os dados acerca da comunicagdo gestual podem se diferenciar entre os
imperativos, os quais servem para propositos instrumentais, como ¢ o caso do apontar
com o intuito de solicitar ajuda para alcangar um objeto de interesse (e.x: pedido, busca
de assisténcia) e entre os declarativos, (ex: compartilhamento de interesse), os quais se
diferem em termos de complexidade e propdsito. Os autores também destacam que a
coordenacdo destes comportamentos com o olhar, direcionado ao parceiro durante a
interagdo social, torna clara a inten¢do comunicativa da crianca. Vale ressaltar que o uso
de gestos imperativos encontra-se menos comprometido em individuos com TEA, em
comparag¢do aos declarativos (Bosa, 2009).

Esses fatores remetem a classica pesquisa de Wetherby (1982) em sua
dissertacdo, na qual descreve e propde o desenvolvimento de categorias e analises de
funcdes comunicativas nos estagios de desenvolvimento iniciais de criangas autistas e
em desenvolvimento tipico. A autora constatou que hierarquicamente as fungdes mais
precoces surgem e sao utilizadas para regular o comportamento de outras pessoas, como
a capacidade para rejeitar objetos e atividades (protestos), apds a capacidade de solicitar
assisténcia para a realizagdo de agdes (pedidos) e em seguida, de objetos.
Posteriormente a comunicagdo evolui com a premissa de obter e manter a atengdo para
si mesmo (ex: pedido de rotina social, reconhecimento do outro e exibi¢do). E, por
ultimo, surgiria no desenvolvimento das fun¢des a capacidade de dirigir a atengdo das
pessoas para um objeto, com a noc¢do de atengdo compartilhada (ex: comentarios e
pedidos de informagdes).

Reforcando, o primeiro vinculo afetivo no desenvolvimento ¢ estabelecido com
o cuidador. Os cuidadores, como tutores e, portanto, guias das criangas em seus

conhecimentos de mundo, serdo os primeiros a significar os gestos e as vocalizagdes
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inicialmente ndo comunicativas. Assim, progressivamente as vocalizagdes que
envolvem vogais e/ou consoantes que precedem ou seguem as vogais podem estar
associadas aos gestos no esfor¢o da crianca em fazer comentarios e indicagdes sobre seu
foco de interesse. Ja no final do primeiro ano de vida, a crianga passa a utilizar palavras
para expressar intengdes (Wetherby, 1982).

Com o surgimento de palavras ou aproximacao de palavras, as criangas passam a
especificar suas vontades, pois além das func¢des anteriores, com o surgimento de
multipalavras e combinagdo delas, as criangas usam a linguagem para cumprimentar,
nomear espontaneamente, responder mediante perguntas, solicitar agdes e respostas,
expressar e explicar seus sentimentos e relatar experiéncias e historias (Wetherby, 1982;
Hage e Pinheiro; 2017).

Conforme a crianga vai se desenvolvendo seu entendimento adquire niveis mais
sofisticados de representacdo e, assim, ndo sdo exatamente o nimero de fungdes que
aumentam, mas a habilidade comunicativa e linguistica para expressa-las (Wetherby e
Prizant, 2000; Bottema-Beutel, 2014; Prizant, 2015; Hage e Pinheiro; 2017).

Sabe-se que as fungdes comunicativas desenvolvidas pelas criangas servem para
0 crescimento comunicativo e que a competéncia linguistica envolve a regulagdo
comportamental e as relagdes sociais, que permitem a crianga influenciar nas atitudes e
acreditar nas trocas sociais (Wetherby at al., 2015).

Conforme visto, os desafios sociocomunicativos enfrentados pelos individuos
com TEA se manifestam de diversas formas e podem ser interpretados sob diferentes
perspectivas tedricas. Com os conceitos supramencionados, fica clara a importancia do
papel dos cuidadores enquanto agentes interacionais, pois preconiza a forma como estas

criangas poderdo interagir com as outras pessoas € com o mundo.

4.3 A percepcdo como um caminho para comunicacio

O conceito de percepcdo transita em diferentes defini¢des. Existe um tipo de
defini¢do que aborda a anatomofisiologia da percep¢do, ou seja, que possibilita ao
organismo a sensa¢do de conhecimento dos meios internos e externos através de um
complexo sistema relacionado ao processamento sensorial, cinestésico e
proprioceptivos, oriundos de receptores periféricos e sinapses através dos processos

cognitivos e emocionais (Cascio et al., 2008).
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E existe outro conceito, orientado por um processo pelo o qual as pessoas tomam
conhecimento de si, dos outros ¢ do mundo a sua volta. E principalmente nessa
percepcdo que o mundo adquire forma e sentido, pois ela envolve valores, desejos,
crengas, vivéncias, afetividade e a personalidade de cada um, ou seja, a maneira de cada
um estar no mundo. Segundo Santaella (1988), o “estar no mundo” abarca nossa
historia, nem sempre num nivel consciente, ja que ¢ a relacdo do mundo exterior com o
interior, o nosso “eu”, em que a percepc¢ao de cada individuo faz interseccdo entre o
sujeito, a temporalidade e a existéncia num universo mutavel.

Para Joly (2007) a percepc¢ao ¢ uma linguagem e, portanto, uma ferramenta de
comunicagdo e de expressdo que constitui uma mensagem para o outro, mesmo quando
esse outro somos nos mesmos. Nesse sentido, o processo perceptivo ¢ uma
transformagao pessoal constante.

Bronfenbrenner (1979) instiga-nos sabiamente a ver e pensar o mundo a partir
de um referencial tedrico definido inicialmente a partir da "forma como a pessoa
percebe e lida com o seu ambiente". Para o autor, pensar e ver o mundo ecologicamente
significa abrir nossas percep¢des para um mundo complexo, vivo, dindmico e intenso.
Esse mundo ¢ composto por muitos “vetores” em constante e mutante interacdo que
contribuem incessantemente para o desenvolvimento de cada individuo
(Bronfenbrenner, 1979; Goldberg, Yunes & Freitas, 2005).

O meio ecologico € constituido por uma série de estruturas, ajustadas uma dentro
da outra, representando os diferentes meios em que o individuo transita, de forma direta
ou indireta. Estes ambientes atuam como sistemas de influéncia na construgao das suas
identidades. Nesta abordagem, todos os ambientes estdo inter-relacionados e o
importante ¢ a maneira como a pessoa percebe os ambientes e interage dentro deles e
com eles (Bronfenbrenner, 1979; 1996; Goldberg, Yunes & Freitas, 2005). Nesse
sentido, a pessoa ¢ uma entidade em crescimento e estd se desenvolvendo
constantemente a partir das relagdes de reciprocidade criadas entre ela e os diferentes
ambientes que habita. Para Bronfenbrenner (1979), o meio ambiente ndo se limita a um
unico ambiente imediato, mas inclui a interconexdo entre os ambientes que sofrem
influéncias internas e externas.

Os sistemas que compdem e organizam o meio ambiente constituem-se pelo
encaixe de estruturas concéntricas denominadas microssistema, mesossistema,
exossistema e macrossistema, que compreendem, além do comportamento dos

individuos, as conexdes entre outras pessoas, a natureza dos vinculos e a influéncia
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direta ou indireta sobre a pessoa em desenvolvimento nos contextos em que ela habita e
atua de forma ativa. O microssistema se refere aos ambientes em que a pessoa convive
mais diretamente, como a familia, a escola ou o ambiente de trabalho. O mesossistema
representa as inter-relagdes existentes entre dois ou mais ambientes (microssistemas) em
que a pessoa participa de forma ativa. O exossistema caracteriza-se por um ou mais
ambientes que ndo envolvem a pessoa como um participante ativo, mas que exercem ou
sofrem influéncia de eventos que acontecem no ambiente imediato em que a pessoa
atua. O macrossistema se compde de valores culturais, crencas, aspectos historicos,
sociais, ideoldgicos que afetam os outros sistemas, caracterizando padrdes
generalizados e determinando propriedades especificas dos exo, meso € microssistemas
(Bronfenbrenner, 1979; 1990; 1996).

Embora toda essa abordagem remeta a conceitos muito mais aprofundados, ja ¢
possivel através dessa perspectiva refletir acerca da importdncia do papel dos
cuidadores no ambito familiar e nos demais sistemas. Se a comunicacdo e a integragdo
entre ambientes comuns & pessoa em desenvolvimento sdo um fator estimulante ao
crescimento, a familia (microssistema) ¢ um dos nucleos essenciais para o
desenvolvimento dos individuos.

Sabe-se que a familia ¢ o primeiro grupo social da crianga. Os pais representam
a cultura social e também sdo o primeiro vinculo afetivo da crianga. A forma como eles
percebem e interagem com seus filhos reflete em sua estrutura psicossocial e processo
de inclusao na sociedade (Dunn et al., 2012; med.fsu).

O lugar em que os pais colocam os filhos ¢ preponderante para sua constitui¢do,
a qual definird seu lugar no mundo do desejo, de se diferenciar do outro e marcar seu
caminho na vida e no mundo (Jerusalinsky, 2011). Tal proposicdo traz o entendimento
da percepcao, das relagdes entre o cuidador e a crianga, do envolvimento e vinculo
afetivo como principais aspectos de satde psiquica (Fattore at al., 2017). Porém, quando
existem desafios de comunicagdo social, esses aspectos assumem especial importancia.

No caso de individuos com TEA e suas familias, ha algum tempo um grupo de
pesquisadores tém se dedicado, em suas linhas de pesquisas, a investigar sobre o papel
da percepcdo, atitude, envolvimento e sincronia dos cuidadores em relacdo ao
desenvolvimento de seus filhos (Bates, 1976; Woods e Wetherby, 2003; Wetherby &
Woods, 2006; Hutman et al., 2009; Siller et al., 2013a; Siller et al., 2013b; Moore,
2014; Fattore et al., 2017). Os achados tém mostrado que os cuidadores de individuos

com TEA sincronizam seu comportamento ao foco de atencdo da crianga, tal como
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acontece com cuidadores de criangas em desenvolvimento tipico e com atraso de
desenvolvimento. Além disso, eles tém referido ao longo dos anos que o estilo
comunicativo dos cuidadores evolui a partir do conhecimento que os mesmos tém das
habilidades comunicativas de seus filhos.

De modo complementar, Wetherby e Prizant (2000), Miilher (2012) e Moore
(2014) mencionaram em seus estudos que a maneira como um interlocutor ¢ percebido
influencia decisivamente as escolhas linguisticas, tanto no nivel formal como funcional,
que sdo usadas durante a interacdo. Portanto, a comunicagdo que se estabelece entre
duas pessoas qualifica, valoriza ou, pelo contrario, desqualifica futuras opgdes
interativas. Nessa perspectiva, entende-se que a percepcdo e atitude dos cuidadores
influenciam diretamente no comportamento comunicativo dos pais e isso pode ser
considerado um importante facilitador no desenvolvimento das habilidades
comunicativas das criancas. Por outro lado, algumas pesquisas tém demonstrado, a
partir da perspectiva do cuidador, que as dificuldades das percepgdes paternas a respeito
da qualidade de sua comunicag¢do com seus filhos t€m impacto nas diversas situagdes do
relacionamento social (Ribeiro ¢ Friedman, 2011; Balestro ¢ Fernandes, 2012; Sun e
Fernandes, 2014).

Balestro e Fernandes (2012), tendo em vista as dificuldades comunicativas
enfrentadas pelos cuidadores de criancas com TEA em relagdo a eles proprios e aos seus
filhos, propuseram um questiondrio para explorar e compreender a percepcao destas
dificuldades. Como um dos principais resultados dessa pesquisa, destacou-se a
necessidade de um espaco de escuta para questdes relacionadas as possibilidades do
exercicio materno e paterno na comunicacdo com seus filhos.

Um dos mais relevantes aspectos encontrados foi com relag@o ao fato de que as
principais dificuldades dos cuidadores parecem estar nos niveis pessoais do
relacionamento, ou seja, como os cuidadores sentiam e percebiam suas dificuldades e,
interpessoais, como eles agiam na relagdo com seus filhos (Balestro e Fernandes, 2012).

Dessa forma, foi possivel identificar que o entendimento que os cuidadores
demonstraram sobre comunicacdo e interagdo parecia ser insuficiente quando estavam
com seus filhos. Assim, estas reflexdes sobre a linguagem como possibilidade de
evolucdo humana, de desenvolvimento da consciéncia e de formagdo de identidade
permitiram compreender que o conhecimento se constitui em um processo em que sao
necessarias a auto reflexdo e a mediagdo de outros sujeitos, sempre construido na inter-

relacdo entre pessoas (Tecariol, 2008; Ribeiro e Friedman, 2011; Balestro e Fernandes,
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2012). Além disso, os cuidadores relataram ndo ter muitos recursos para lidarem com as
alteracdes de linguagem percebidas. Por outro lado, a pesquisa demonstrou que os
cuidadores estdo receptivos e desejam subsidio e orientagdes para o enfrentamento de
suas dificuldades. Estudos subsequentes que utilizaram o mesmo questionario (Valino,
2013; Sun e Fernandes, 2014) revelaram que as preocupagdes dos cuidadores de
criangcas com TEA também dizem respeito ao futuro, as habilidades e as competéncias
sociocomunicativas, independéncia de seus filhos e aceitacdo das pessoas.

Em concordancia com estes achados, outros estudos enfatizaram que o perfil dos
cuidadores de criangas com TEA traz consigo desafios tnicos de oportunidades
imprevistas. Os cuidadores de criangas com TEA relatam a percepcdo de aumento de
estresse (Estes et al., 2009, Eikeseth, et al., 2015), depressdo, ansiedade (Beer e
Moar,2013; Eikeseth, et al., 2015) e a percep¢do de um estigma pelas suas condicdes e
de seus filhos julgados pela sociedade (Balestro e Fernandes, 2012). Diante dessas
descri¢des, a partir de um percepto imensuravel ressalta-se a relevancia de se
compreender as representagdes que os familiares tém sobre eles proprios em relagdo a
comunicagdo com seus filhos. Com isso, ¢ importante salientar a importancia da
atuacdo fonoaudioldgica permitindo reconhecer o lugar do cuidador na dindmica
familiar, como um alvo central para favorecer o desenvolvimento comunicativo das

criangas.

4.4 Fonoaudiologia e os Transtornos do Espectro do Autismo

As propostas terapéuticas dirigidas as alteragdes de linguagem remetem a duas
reflexdes iniciais. A primeira delas descrita por Fernandes e Molini (2017) traz a nog¢ao
de que a linguagem de uma crianca deve receber algum tipo de intervencdo quando
estiver alterada e que isso exige um entendimento que vai além daqueles atribuidos a
uma avaliacdo com padrdes de normalidades ou desviantes dele. A segunda reflexao,
proposta por Oliveira (2014), ¢ que para o profissional em fonoaudiologia atuar em
aquisicdo e alteracdo de linguagem e, assim, especialista em crianga, necessita
considerar central o seu posicionamento como sujeito da enunciagdo e, portanto, do
desejo, ficando o tratamento como retaguarda. Por isso, mais importante do que detectar
signos do transtorno, ¢ encontrar onde estdo as brechas da estimulagdo de linguagem

dentro de seu periodo constitutivo e amplia-las no tempo da infancia.
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Atualmente, existem diversas abordagens para o acompanhamento e tratamento
das criancas com TEA e suas familias. Prizant (2015) sugere que ndo hd uma
abordagem que seja efetiva para todas as criancas e para suas familias, mas podem
existir convergéncias delas com foco no perfil individualizado. Nesse sentido, salienta-
se a colaboracdo entre o fonoaudidlogo e os cuidadores de criangcas com TEA como uma
importante parceria considerando a linguagem como principal mediador social (ASHA,
2016; Adams, et al., 2012; Dunn et al., 2012).

Ressalta-se que o fonoaudidlogo ¢ o profissional que tem a comunicagdo ¢ a
linguagem como instrumento de trabalho, permitindo estar atento a todos os aspectos
que podem interferir em seu desenvolvimento, com uma ampla visdo sobre as areas
alteradas, suas relacdes e as influéncias de umas areas sobre as outras (Fernandes,
2009).

O profissional de fonoaudiologia deve estar atento a relagdo entre a habilidade
de linguagem e a competéncia comunicativa dos individuos com TEA. A habilidade de
linguagem refere-se a capacidade da crianga para compreender e formular os sistemas
simbodlicos falados ou escritos, enquanto que a competéncia comunicativa refere-se a
possibilidade de fazer uso da linguagem como um instrumento efetivamente interativo
com outros contextos sociais. Esta competéncia envolve as intengdes comunicativas,
independentes dos meios utilizados para a comunica¢ao (Fernandes, 2009).

Fernandes et al. (2013) relatam que, ao observar a competéncia comunicativa
isoladamente, ndo ¢ possivel verificar a influéncia do contexto, enfocando assim apenas
o sintoma. Porém, se os efeitos deste fenomeno sobre o meio ambiente e sobre os
interlocutores sdo analisados, o foco deixa de ser isolado.

Diante disso, varios estudos recentes procuram identificar as questdes de
linguagem dentro de contextos especificos e diferentes situagdes comunicativas. Sabe-se
que os quadros de individuos com TEA sdo complexos e variados em suas
manifestagdes, uma vez que os sinais de alteracdes no desenvolvimento ndo sdo
uniformes entre os individuos e mudam ao longo da vida, sob a influéncia de
habilidades cognitivas e de oportunidades de intervencdo (Perissinoto, 2011; APA,
2013).

Historicamente, inimeros programas com os mais diversos enfoques foram
desenvolvidos para o tratamento do autismo. A maioria deles foi desenvolvida com
diferentes objetivos, estratégias, usos de materiais e estruturagdo terapéutica (Ingersoll,

2013a, 2013b; Koegel et al., 2014; Brian et al., 2015; Bradshaw, et al., 2017). Embora
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alguns programas contemplem a comunicagdo, seus direcionamentos sdo geralmente
com objetivos mais voltados para linguagem verbal, sem uma preocupacdo com a
funcionalidade e a intencionalidade, que pode ou n3o ser um indicador sensivel da
probabilidade de dificuldades subsequentes no desenvolvimento de linguagem. Assim,
dividlem poucas similaridades com os processos terapéuticos desenvolvidos por
especialistas que consideram as particularidades da linguagem em seus diversos
dominios (Perissinoto, 2011; Wetherby et al., 2015).

As teorias pragmadticas permitem a abordagem das questdes funcionais da
linguagem, ou seja, o foco passa a ser a linguagem na sua funcionalidade dentro de um
contexto, considerando as variacdes de situacdes comunicativas e as consequéncias das
mesmas dentro do processo comunicativo, bem como as variagdes individuais de cada
sujeito (Prizant, 2015; Wetherby et al., 2014; 2015). Em uma recente revisdo
sistematica (Parsons, et al., 2017) sobre intervencdes de habilidades pragmaticas para
criangas com TEA foram identificadas 20 efetivas intervencdes para individuos com
TEA e os resultados revelaram que as abordagens mais promissoras foram em grupos e
aquelas que incluiram a participacdo ativa da crianca e dos seus cuidadores durante o
processo de intervengao.

Miilher (2012) relatou que durante a interacdo social os interlocutores
consolidam sua competéncia comunicativa, a qual possui estreita relacdo com o
aumento da sensibilidade em relacdo ao ouvinte e as condi¢des sob as quais os atos
comunicativos ocorrem, sendo considerados apropriados ou ndo. No entanto, alguns
cuidadores enfrentam desafios para reconhecer e compreender o conjunto de fatores que
envolvem as habilidades e as competéncias comunicativas (Dunn et al., 2012).

Em geral, os membros da familia sdo as pessoas mais proximas € que estdo mais
engajadas com a crianga nas atividades didrias. Assim, considerar a percep¢do dos
mesmos para compreender a perspectiva de funcionamento comunicativo da crianga €
também incluir os espacos e contextos para além da intervengdo (NRC, 2001; Ingersoll,
2012; ASHA, 2016).

A intervencao voltada para criangas do espectro do autismo deve ser abrangente,
intensiva e de longo prazo. Isso leva a nocdo de que a participacdo das familias nesses
processos deve ter um enfoque fundamental, baseado em propostas terapéuticas
possiveis conforme as possibilidades e a escolha da familia (Woods e Wetherby, 2003;
Wetherby & Woods, 2006; Wetherby et al., 2013; 2014; Woods et al., 2015; Fernandes,
2017).
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Nos Estados Unidos, multiplas investigagdes em centros com conceitos
alinhados as diretrizes e propostas pela National Research Council (NRC) (2001) e
Individuals with Disabilities Education Act (IDEA) (2004), sobre intervengao precoce €
praticas centradas nas familias com TEA, tém fornecido informagdes essenciais sobre
melhoras no desenvolvimento da trajetoria de criancas com TEA. Esses orgaos
definiram quatro principios como chave na implantagdo de servicos em intervengao
precoce, sendo eles: 1) apoio e ensinamentos centrados na familia, 2) praticas realizadas
em ambiente natural, 3) aprendizagem infantil constante e ativa e 4) métodos
sistematicos e funcionais.

Especificamente no Autism Intitute (Instituto de Autismo da Florida) ao qual
essa pesquisa esta relacionada, os projetos liderados principalmente por Amy Wetherby
e Juliann Woods sobre orientacdes e intervencdes centradas nas familias, com base nas
legislagdes recomendadas pelo NRH (2001) e IDEA (2004), tém buscado critérios
baseados em evidéncias quanto a avaliagdo precoce e ao desenvolvimento de
comunicagdo social, que possam conduzir a pratica clinica direcionada ndo apenas em
criangas com TEA, mas com suspeita e risco para o transtorno do espectro do autismo.

As autoras mantém especial interesse em investigar a aten¢do compartilhada,
interagdo social, comunicagdo, imitacdo e regulacdo emocional. Nesse sentido, uma
parte dos projetos de pesquisas conduzidos no centro citado acima esta baseada em
modelos de intervengdes propostos pelas mesmas (Woods e Wetherby, 2003; Wetherby
e Woods, 2006; Wetherby et al., 2013). Basicamente, esses modelos sdo divididos em
dois grandes grupos de pesquisas longitudinais, ambos com cerne no nucleo familiar. O
primeiro deles, de alta intensidade, visa capacitar os pais quanto ao desenvolvimento de
estratégias sociocomunicativas em atendimentos individualizados (trés sessdes por
semana). O segundo, de baixa intensidade, visa orientar os pais quanto ao
desenvolvimento de estratégias sociocomunicativas em situagdes de interagdes em
grupo (uma sessao por semana).

Com o objetivo de verificar a eficacia dos programas de orientacdes para os pais,
um estudo com 82 criangas e suas familias foi aleatoriamente designado para uma das
duas condi¢des dos modelos citados. As autoras (Woods e Wetherby, 2003; Wetherby e
Woods, 2006) buscaram identificar o modelo mais efetivo em termos de intensidade e
administracdo. Em ambas as situa¢des, quando comparadas com outras intervengdes

com foco na capacitacdo familiar, foram identificadas mudangas significativas pré e pos
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intervengdes, avaliadas pelo Communication and Symbolic Behavior Scales
Developmental Profile (Wetherby & Prizant, 2002).

Muitas pesquisas vém comparando diversos aspectos nos dois modelos de
diferentes condi¢des de tratamentos, ou seja, em intervengdo implementada pelos pais
com foco individual ou em grupo. Nessas pesquisas, a sintonia dos pais com seus filhos
tem recebido importante foco dos pesquisadores (Wetherby e Prizant, 2000; Siller et al.,
2013a). Essa habilidade de atencdo compartilhada tem sido avaliada de forma
bidirecional (cuidador — crianga), através de investigacdes de engajamento ativo
(Wetherby et al., 2013; 2014) com a instrumentalizacdo dos pais quanto ao uso de
estratégias cotidianas para a facilitagdo da comunicacdo social (Woods e Wetherby,
2003; Wetherby e Woods, 2006; Wetherby et al., 2013; 2014; 2015). Os achados dessas
pesquisas tém contribuido com as familias, os clinicos e os pesquisadores. De uma
forma geral, as pesquisas tém demonstrado eficicia quanto ao favorecimento e a
melhora no desenvolvimento da linguagem, acréscimo de vocabulario, interagao social e
diminui¢do dos comportamentos inadequados. Os achados também revelam que as
melhores praticas nas intervengdes das criancas com TEA sdo centradas nas familias em
ambientes naturais e relatam que quanto mais precoce a interven¢do, mais promissores
sdo os beneficios para as criangas e a qualidade de suas capacidades adaptativas (Woods
e Wetherby, 2003; Wetherby & Woods, 2006; Wetherby et al., 2013; Woods et al.,
2015).

De uma forma geral, outros programas de intervengdes nos quais se observam a
participa¢do ativa dos pais tém sido o foco de muitos pesquisadores, baseados em
diversos principios. Muitas abordagens t€ém suas bases epistemoldgicas ancoradas em
concepgdes fundamentadas em utilizacdo de compensacdes, motivagdes, sugestoes de
técnicas, coaching e treinamento de estratégias com os mais variados enfoques
(Ingersoll, 2013a, 2013b; Koegel et al., 2014; Brian et al., 2015; Bradshaw, et al.,
2017). No entanto, a maioria desses programas enfatizam o papel dos cuidadores como
terapeutas dos filhos, exigindo destes o cumprimento de um papel ndo natural (Siller et
al., 2013a; 2014), o que tem impacto nas vivéncias das relagdes diadicas e familiares.

Nesse sentido, alguns pesquisadores tém proposto mudangas nos enfoques
terapéuticos com relacdo a orientacdo aos pais de individuos com TEA (Dolev, et al.,
2014; Gray et al., 2015). Os autores relatam sobre o quanto intervencdes mediadas pelos

cuidadores mostram-se efetivas para alguns deles, mas ndo para outros e relacionam
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esses achados com a perspicacia' dos cuidadores, ou a falta dela. A perspicacia esta
relacionada com a capacidade de ver e sentir as coisas também do ponto de vista da
crianca (Dolev, et al.,, 2014; Gray et al, 2015). Os autores relatam que,
independentemente do foco especifico das intervengdes, as mesmas precisariam
considerar oportunidades para o desenvolvimento da perspicacia dos cuidadores. A
perspicacia promove condutas parentais mais sensiveis e envolve abertura para novas
informagdes sobre a crianga e sobre o “eu” como pai. Além disso, essa possibilidade de
abertura para o outro também envolve a atitude do cuidador em rela¢do a si proprio.
Cuidadores perspicazes refletem sobre suas auto-observacdes e observagdes de seus
filhos, sem criticas excessivas ou defensivas (Dolev et al., 2014; Gray et al., 2015).

Atualmente, intervengdes mediadas por pais para criancas com TEA estdo se
espalhando ao redor do globo, sendo anunciadas como as respostas mais praticas e
rapidas para condicdes desfavordveis ou para a escassez de intervencionistas
especializados. Essa ¢ uma estratégia central recomendada pela Organizagdo Mundial
da Satde (2011) como uma forma de enfrentar as desigualdades mundiais no acesso ao
cuidado do autismo baseado em evidéncias com o compartilhamento de informagdes.
As intervencdes mediadas pelos pais tém o potencial de comecar a abordar as
disparidades gerais no acesso a cuidados baseados em evidéncias, capacitando as
pessoas que ja cuidam de individuos com autismo em areas de baixos recursos.

No Brasil, a linha de cuidado para atengdo integral para as pessoas com TEA e
suas familias no Sistema Unico de Saude define claramente os direitos desses
individuos. Conforme diretrizes propostas pelo Ministério da Saude, as orientagdes com
relacdo a “Atencdo as criancas com diagndstico inserido no Transtorno do Espectro do
Autismo” devem abranger os cuidados necessarios com as criangas e, principalmente,
incluir suas familias. A inclusdo da pessoa com autismo no fluxo de atengdo na rede de
saude ¢ bem determinada, visando a integralidade na assisténcia e reafirmando a
necessidade de articulagdo intra e intersetorial, bem como reconhecendo a
complexidade da inclusdo das pessoas com TEA e de suas familias na sociedade. No
entanto, frequentemente as familias esbarram em longas filas de espera para
atendimento e no numero restrito de profissionais especializados.

Com o aumento da incidéncia e os constantes esfor¢os da comunidade cientifica

para a reducdo de idade diagnostica das criangas com TEA (APA, 2013; Klin, 2015)

"0 termo perspicécia foi traduzido pela autora para explorar o conceito insightfulness. Parental
insightfulness ¢ a capacidade de ver e sentir as coisas pelo ponto de vista da crianga.



22

aumentou significativamente a demanda por atendimento fonoaudiologico dessas
criancas e suas familias. As criangas com TEA representam um nimero ainda mais
expressivo ao serem consideradas as alteragdes de linguagem e os seus impactos nos
niveis sociais, comunicativos, emocionais ¢ até mesmo economicos. Atualmente, tanto
no Sistema Unico de Saide como nas diversas clinicas escola, algumas familias
aguardam até dois anos para serem atendidas por servigos especializados em
fonoaudiologia para seus filhos, sendo assim um tema de satide coletiva (OMS, 1993;
Ribeiro e Friedman, 2011; APA, 2013).

Reconhecer a realidade das familias permite compreender que o prognostico e 0s
resultados das intervengdes nos TEA sdo altamente influenciados por contextos sociais
e familiares, historia cultural, politicas publicas, programas disponiveis, ambiente e
oportunidades. Com isso, ajudar os pais a interagirem e a se comunicarem com base nas
estratégias de engajamento, ocorridas diariamente e naturalmente, promove o
desenvolvimento das habilidades sociocomunicativas, pois, a qualidade e a valorizagao
da interagdo pai-filho ¢ um componente crucial de mudanga em longo prazo (Rogers et
al., 2012). Prizant (2015) preconiza que a adesdo e o aproveitamento do processo
terapéutico melhoram quando os profissionais possibilitam trocas de conhecimentos

clinicos e a familia recebe informacdes sobre a crianga.
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5- METODOS

5.1 Aspectos Eticos

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de
Medicina da Universidade de Sdo Paulo sob o protocolo nimero 383/14 (Anexo A).
Todos os sujeitos dessa pesquisa assinaram o Termo de Consentimento Livre

Esclarecido (TCLE) (Anexo B).

5.2 Sujeitos

Foram sujeitos dessa pesquisa cuidadores de 62 criangas com Transtornos do
Espectro do Autismo (TEA), diagnosticadas segundo os critérios estabelecidos pela CID
— 10, pelo DSM — IV e DSM V, assistidos no sistema de rede privada, em clinica
particular, ou rede publica, na Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais, no
estado do Rio Grande do Sul —Brasil.

Como critérios de inclusdo foram considerados: cuidadores de criangas com
TEA entre dois e doze anos de idade, com disponibilidade para participar das
intervengdes propostas. Os fatores excludentes foram considerados: auséncia dos
cuidadores em mais de dois encontros de orientacdo ou terapia fonoaudioldgica.

Os cuidadores foram divididos em trés grupos. A amostra foi realizada por
conveniéncia. Assim, a formacdo dos grupos e a distribuicdo dos participantes ndo
foram controladas, ocorreram de acordo com os atendimentos recebidos. Nesse sentido,
para esta pesquisa os trés grupos de sessdes de orientacdes foram nomeadas de
intervencdes e as sessdes de terapia fonoaudiologica foram nomeadas de tratamento

fonoaudiologico, conforme descrito a seguir:

Grupo 1 (Gl): 15 cuidadores receberam o Programa de Orientacdes sobre
Comunicacdo para Cuidadores de criangas com TEA (POCC) em grupo e seus filhos
receberam Tratamento Fonoaudioldgico (TTO fono) individual.

Grupo 2 (G2): 24 cuidadores receberam Programa de Orienta¢des sobre Comunicacio
para Cuidadores de criangas com TEA (POCC) individual e seus filhos receberam

Tratamento Fonoaudiolégico (TTO fono) individual.
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Grupo 3 (G3): 23 cuidadores de criangas em fila de espera para atendimento
fonoaudidlogo receberam Programa de Orientacdes sobre Comunicacdo para

Cuidadores de criancas com TEA (POCC) em grupo.

Na Tabela 1 ¢ possivel visualizar com detalhamento as caracteristicas de todos

os participantes da pesquisa.

Tabela 1 — Caracteristicas dos grupos de cuidadores investigados e das
criancas com TEA.

ca . Gl1 G2 G3
Variaveis Total (n = 15) (n=24) (n=23)
Cuidador (n = 62) n (%) n (%) n (%) n (%)
Género
Masculino 14 (22,6%) 3(20,0%) 9 (37,5%) 2 (8,7%)
Feminino 48 (77,4%) 12 (80,0%) 15 (62,5%) 21 (91,3%)
Escolaridade
Fundamental 12 (19,4%) 6 (40,0%) 3 (12,5%) 3 (13,0%)
Médio 41 (66,1%) 9 (60,0%) 15 (62,5%) 17 (74,0%)
Superior 9 (14,5%) 0 6 (25,0%) 3 (13,0%)
Idade*(anos) (min-max) (1395—’506) 31,7 (19-56) 38,4 (26-48) 33,7 (21-49)
Criancas (n = 62)
Género
Masculino 51 (82,3%) 13 (86,7%) 18 (75,0%) 20 (87,0%)
Feminino 11 (17,7%) 2 (13,3%) 6 (25,0%) 3 (13,0%)
Idade* (anos) (min-mdax) 5,6 (2-12) 7,0 (4-12) 5,2 (2-12) 5,0 (2-8)
*Média

5.3 Materiais
Os instrumentos de avaliagdo utilizados foram:
1) Perfil Funcional da Comunicacao - Checklist (PFC-C)

Para a investigacdo dos aspectos funcionais foi utilizado Perfil Funcional da
Comunicacdo — Checklist (Anexo C), derivado do Protocolo de Registro da
Pragmatica (Neubauer e Fernandes, 2013) como uma das formas de analisar como os
cuidadores consideram que a crianga utiliza a linguagem como uma ferramenta para

a comunicacao.
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Esse protocolo investiga:

<= 0s meios comunicativos: meio verbal (quando a emissdo envolve,
pelo menos, 75% dos fonemas da lingua), meio vocal (quando as
emissdes envolvem menos de 75% dos fonemas da palavra) e

meio gestual (englobando os movimentos de corpo e face).

c= as fung¢des comunicativas, divididas em interpessoais € nao

interpessoais:

- Interpessoais: (pedido de objeto - PO, pedido de agdo - PA,
pedido de informagao - PI, pedido de consentimento - PC, pedido
de rotina social - PS, comentario - C, reconhecimento do outro -
RO, protesto - PR, expressdo de protesto - EP, narrativa - NA,

jogo compartilhado - JC, exibicdo - E e exclamativo - EX).

- Nao interpessoais: (reativo - RE, nao-focalizado - NF, auto-
regulatorio - AR, jogo - J, exploratorio - XP, performativo - PE e

nomeagao - N)

= a ocorréncia € o meio comunicativo em relacdo a cada funcdo
comunicativa. A ocorréncia pode ser classificada em: (sempre —

S, muitas vezes — MV, raramente — R ou nunca - N).

Para o registro dos dados foram atribuidos valores de zero a trés para as
respostas, sendo zero para “nunca”, um para “raramente”, dois para “muitas vezes” e

trés para “sempre.
2) Questionario sobre Dificuldades Comunicativas (QDC)

O questionario proposto por Balestro e Fernandes (2012) envolve a percepgao
dos cuidadores a respeito das Dificuldades Comunicativas com seus filhos (as)
(Anexo D). O questionério ¢ composto por 24 questdes fechadas e divididas em

quatro dominios, sdo eles:

== 1° Dominio: a impressdo dos pais e/ou cuidadores sobre eles proprios em
relacdo a seus filhos;
= 2° Dominio: a percep¢ao dos pais e/ou cuidadores em relagdo a aceitacao

das pessoas para com seus filhos;

= 3° Dominio: a atitude dos pais e/ou cuidadores com seus filhos;
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== 4° Dominio: a impressdo dos pais e/ou cuidadores em relacdo aos seus

filhos;
As respostas sdo classificadas numa escala Likert com as opgdes: “concordo
completamente”, “concordo”, “discordo” e “discordo completamente”, sendo

respectivamente as seguintes pontuagdes: 3, 2,1 e 0.
3) Questionario de satisfacao

Foi desenvolvido pela pesquisadora principal, um questiondrio de satisfacdo para
os cuidadores. O objetivo principal foi compreender, sob o ponto de vista dos
cuidadores, a qualidade de comunicacao deles proprios com seus filhos e compreender o

aproveitamento do programa de orienta¢des pelos mesmos.

As questdes abordaram os aspectos de complexidade, tempo, confianca e
naturalidade para realizagdo das estratégias, sdo elas:
1) As sessoes de orientagoes auxiliaram vocé?
2) Vocé encontrou tempo para executar as estratégias?
3) As estratégias foram muito complexas para vocé?

4) Vocé conseguiu realizar as estratégias com naturalidade?
5) Vocé se sentiu seguro/ confiante para executar as estratégias?

As possibilidades de respostas foram: 0 nada; 1 pouco; 2 mais ou menos; 3

muito.

Além disso, os cuidadores tiveram um espago aberto e opcional em que podiam
registrar suas impressoes, comentarios ou sugestoes.

6) O que vocé lembra de ter sido mais importante para vocé?
7) Vocé teria alguma critica, sugestdo ou comentario?

A aplicagdo do questiondrio de satisfagdo ocorreu apos o intervalo de oito meses
do marco zero, ou seja, trés meses apos o programa com as sessdes de orientagdes

(Anexo E).

4) Instrumento para as orientacdes
A seguir, serdo apresentadas as sinteses dos conteudos das brochuras com o foco

dos topicos das sessdes.
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1” Sessao de Orientacio - O Contexto

Como um primeiro passo, relata-se sobre como o ambiente ao

qual a crianga estd inserida tem um papel fundamental na

aquisicdo e desenvolvimento da linguagem, pois tem valor

significativo nas trocas interacionais, principalmente através da

relevancia afetiva que o contexto proporciona. Nessa sessdo,

aborda-se de uma forma indireta, aspectos inerentes aos

cuidadores de criangas do espectro do autismo, tais como:

éceitagﬁo, disponibilidade e resiliéncia, e nesse sentido, ajusta -se as expectativas dessa
proposta. Como a comunicagdo acontece sempre € inevitavelmente num contexto e as
criancas em geral aprendem melhor por aquilo que se interessam, ¢ citada a importancia
da observacdo do contexto para o desenvolvimento de competéncias linguisticas e
sociais. Além disso, auxilia-se os cuidadores na observacdo do contexto como situagdes
onde a crianca explora, brinca e sente-se a vontade, permitindo principalmente observar
a comunicagdo espontanea, livre de tensdes, que se torna a chave motivadora do desejo
em se comunicar das criangas. Por outro lado, também permite compreender qual ¢ a
“zona de conforto” da crianga. Um aspecto importante dessa primeira sessao ¢ o didlogo
sobre perspicacia e os diversos ambientes naturais como contextos de oportunidades

comunicativas diarias, com atribui¢des de significados as intenc¢des da crianga.

2% Sessdo de Orientacdo - Como e por que as criancas podem se comunicar

SESSAO 2

A segunda sessdo ¢ direcionada a apresentacdo das habilidades

pragmaticas contemplando a importancia do contexto (sessdo

anterior) como um importante bloco de constru¢do dos
progressos da crianca. Nessa sessdo, auxilia-se os cuidadores a

adquirirem uma ampla compreensdo entre comunicacdo, fala e

linguagem. Os participantes sdo convidados a refletirem sobre a

N Y T X X I P . R .
(£ SRR e comunicagdo e suas apresentacdes. Aborda-se sobre a

B A st s ner s oomoxlele,

importancia da valorizagdo da comunicagdo da crianga nos seguintes aspectos: os
diferentes meios comunicativos (verbal, vocal e gestual), as diferentes funcdes de
comunicagdo (interpessoais € ndo interpessoais) € sobre a ocupacdo do espago

comunicativo (importancia da simetria). Assim, os cuidadores sdo encorajados a
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observarem detalhadamente as diversas formas e motivos pelos quais seus filhos se
comunicam. Além disso, ressalta-se a importancia da de conscientizar o cuidador em
seu papel de interlocutor para o desenvolvimento de linguagem. Dialoga-se a respeito
do brincar, como processo essencial no desenvolvimento infantil e do valor dos

enunciados de continuidade.

3" Sessao de Orientacio — Engajamento Ativo

SESSAO 3

Nessa sessdo trata-se da importancia em estimular os aspectos
que envolvem o compartilhamento da atengdo (disponibilidade
emocional e corporal). Aborda-se sobre regulacdo mutua, a auto
- - regulacdo e co-regulacdo. Além disso trata-se da importancia do
posicionamento para a interacdo, da busca, convocagdo,

direcionamento e alternancia do olhar; do foco atencional e das

respostas como ferramentas para se obter uma interacdo

reciproca. Dialoga-se sobre a importancia dos atos espontaneos e reais num contexto e
sobre a possibilidade em seguir os interesses da crianga. Discorre-se sobre as atitudes e
suporte dos cuidadores as condutas de seus filhos para um engajamento ativo. Promove-
se nogdes de habilidades funcionais e significativas que podem melhorar a participacio

da crianga em diferentes situagdes, principalmente em contextos ludicos.

4" Sessao de Orientagdo — Aspectos que influenciam na comunicagio

il Oferta-se aos cuidadores subsidios para aprimorarem o olhar

quanto aos aspectos positivos e negativos que influenciam na

comunicagdo. Assim, 0s aspectos positivos foram: importancia da

motivagdo, validagdo das emocgdes, respeito ao tempo de

ATITUDES POSIVAS

desenvolvimento, importincia dos jogos e brincadeiras

simbolicas e independéncia. E como negativo, foram:

jor 250

g.** £320a%n ”"; monopoliza¢do, comandos excessivos, tomada de turno, distracao

P eWor o omoulels

e falta de interesse. Encoraja-se os cuidadores sobre a reflexdo de seus proprios pontos

fortes e pontos fracos e de seus filhos em situagdes de engajamento.
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5" Sessao de Orienta¢do — Ampliando a comunicac¢io

SESSAO 5

Essa sessdo trata do aproveitamento das sessdes anteriores para
incentivar a interagdo, compreensdo ¢ independéncia em

ambientes naturais. Os cuidadores sdo encorajados a

aproveitarem ou a promoverem oportunidades para incentivar a
crianga a participar de situacdes sociais para melhorar a

qualidade de interag¢do dentro da familia e com os pares da forma

ra® SO e k=] que julgarem necessario. Os mesmos sdo orientados quanto a

# . £ o
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adaptacdo socio comunicativa (possibilidades de ampliacdo do repertério comunicativo,

multiplicag@o e/ou transferéncia).

Assim, apos oito meses, desenvolveu-se o Programa de Orientacdes sobre
Comunicacdo para Cuidadores (POCC) de criangas com TEA. O programa foi
organizado e estruturado de forma continua, através de cinco sessdes de orienta¢des
comunicativas. As escolhas e justificativas dos itens abrangidos no programa foram,

juntamente com as etapas descritas, fundamentadas na revisdo de literatura.
Sessao 1: O Contexto
Sessdo 2: Como e por que as criangas podem se comunicar
Sessao 3: Engajamento Ativo
Sessdo 4: Aspectos que influenciam na comunicagao
Sessdo 5: Ampliando a comunicacao

Para cada uma das sessdes foi preparado um material de apoio aos cuidadores.
Dessa forma, o layout foi pensado e desenvolvido para apresentar e ilustrar o topico
abordado. Os topicos divididos em cinco brochuras buscaram facilitar o entendimento e
detalhamento do contetido, e, ainda abranger outros membros no ambiente domiciliar,

oportunizando o compartilhamento das informagdes a outros pares da crianga.

Embora a divisdo das sessdes por brochuras tenha uma apresentacao
semiestruturada, seu uso trata-se de algo flexivel, uma vez que os topicos se inter

relacionam.
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Dentro de cada uma das brochuras contém trés partes:

= embasamento do topico: contetido com relevantes informacdes e

explicagdes sobre o topico a ser abordado.

< estimulando: conteido com sugestdes e estratégias como opgdes

de acdes para o suporte ao embasamento do topico.

c= observando: questionamentos com alternativas que possibilitam

os cuidadores a discorrerem e pensarem sobre suas experiéncias.

Em suma, os principios das sessdes foi propor um espaco para o exercicio de
reflex@o constante sobre as proprias praticas dos cuidadores, desenvolvidas no dia a dia,
por meio de espacos de acolhimento, trocas e de didlogos que contemplem o
desenvolvimento de novas habilidades. Além disso, buscou-se aproximar o
conhecimento cientifico sobre o desenvolvimento da comunicacdo de criangas com
TEA e a pratica dos cuidadores, para assim, aumentar ¢ melhorar as possibilidades
comunicativas com principios baseados na dinamica familiar. Além disso, um outro
principio foi prover materiais como suporte visual para orientd-los quanto ao
desenvolvimento e adaptagdo sbécio comunicativa (ampliacdo, multiplicacdo e

transferéncia de habilidades) de seus filhos na sociedade.

5.4 Procedimentos

Anteriormente a coleta de dados dessa pesquisa foi desenvolvido um Programa
de Orientacdes Comunicativas para cuidadores de criangas com TEA. Essa criagdo
envolveu diversas etapas. As etapas I e II serdo apresentadas de forma sintetizadas,

visto que ja foram descritas na introdug@o dessa tese.
Etapal

Conforme mencionado, a primeira etapa foi baseada nos resultados encontrados
por Balestro e Fernandes (2012) através de um questionario, porém no aprofundamento
das questdes geradas a partir das respostas dos cuidadores, a revisdo de literatura
internacional apontou principalmente para as pesquisas inovadoras e multidisciplinares

que ocorrem no Autism Institute, The Florida State University - College of Medicine



32

(med.fsu). As propostas de intervencdes desenvolvidas nesse centro sdo baseadas no
relacionamento sociocomunicativo das familias e criangas com TEA. Este centro ¢
considerado um dos Centros de Exceléncia em Autismo dos Estados Unidos, escolhidos
pelos Institutos Nacionais de Saude (NIH), tendo como um dos principais focos de
pesquisa, a avaliagdo precoce da comunicagdo e desenvolvimento de comunicacdo
social, por meio de orientagdes e intervencdes centradas nas familias. As pesquisas que
tém originado os prémios de exceléncia sdo conduzidas pela Dr. Amy Wetherby, Ph.D.
e colegas e envolvem o acompanhamento familiar, através de sessdes de orientagdes,
capacitagdes e suporte sobre o desenvolvimento da comunicacdo e habilidades sociais
de seus filhos nas rotinas e atividades do cotidiano (Woods e Wetherby, 2003;
Wetherby & Woods, 2006; Wetherby et al., 2013; 2014; Woods et al., 2015; med.fsu).

Coletivamente, as pesquisas geradas nos diferentes departamentos do Instituto
de Autismo da Florida, que serviram de fonte de inspiracdo dessa pesquisa, tém
consistentemente promovido ganhos nas habilidades sociocomunicativas das criangas
com TEA e melhor compreensao das habilidades por parte de suas familias, professores
e da comunidade em geral ao longo dos anos (Woods e Wetherby, 2003; Wetherby &
Woods, 2006; Wetherby et al., 2013, 2014; Woods et al., 2015).

Sabendo disso, a pesquisadora acordou uma visitagdo. ApoOs os tramites
concordados na etapa I, a pesquisadora frequentou o Autism Institute The Florida State

University College of Medicine (med.fsu), por um periodo de dois meses, na etapa II.

Etapa II

Os departamentos americanos visitados, aos quais a constru¢ao do programa de
orientacdes foi inspirada, foram: FIRST WORDS®, Early Social Interaction (ESI) e
Autism Navigator (med.fsu). Esses departamentos fazem parte de investigacdes
longitudinais, estando muitas pesquisas em andamento. O centro de Autismo da Florida
em parceria com outras instituigdes, 6rgaos governamentais e patrocinadores diversos
buscam fornecer dados consistentes e baseados em evidéncias. As iniciativas propostas
por meio de apoio, orientagdes, palestras e treinamentos t€ém buscado avaliar a atencao
compartilhada, interagdo social, comunicagdo, imitagdo e regulacdo emocional.

Nessa segunda etapa, a investigadora teve a oportunidade de conhecer os

departamentos e as iniciativas propostas pelo centro. Além disso, teve a oportunidade de
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participar de algumas atividades, como: observacdes de avaliagdes, participacdo de
reunides, webinar € encontros de pais denominados de playgroup.
A partir disso, com o conjunto dessas informagdes, vivéncias e aprendizados foi

originado o inicio da constru¢do do material.
Etapa III

Apds o regresso ao Brasil, a investigadora iniciou a leitura e analise dos
materiais cientificos consultados e trazidos dos EUA. Assim, para a defini¢do do
conteudo, nimero de sessoes, intensidade e duragao foram utilizados como critérios as
revisdes citadas, as percepcdes de dificuldades comunicativas investigadas, a
experiéncia da autora, a realidade e cultura brasileira (Woods e Wetherby, 2003;
Wetherby & Woods, 2006; Balestro & Fernandes, 2012; Wetherby et al., 2013, 2014;
Woods et al., 2015; Brasil, 2014; 2015).

Com isso, os itens que compuseram essa versao preliminar foram baseados em

alguns principios:

1°) abordagem centrada na familia para atender as necessidades, preocupagodes e

prioridades relacionadas ao processo de desenvolvimento sociocomunicativo;

2°) mesmo em grupo, abordagem com foco individualizado nas percepgdes dos
cuidadores, auto reflexivos quanto a seus papéis, possibilidades e quanto ao impacto

dos déficits centrais associados ao TEA em suas vivéncias;

3°) aproveitamento dos contextos com integracdo dos ambientes naturais para a

crianca e a familia;

4°) facilitagdo e diversidade de multiplas oportunidades de estratégias baseadas em

evidéncias;

5°) diferentes €éxitos com autonomia, intensidade e resultados com recursos

individualizados.
Procedimentos de avalia¢ao e reavaliacao
Estes procedimentos foram realizados em trés momentos:

1°) Marco zero: foi considerado como o primeiro momento ao qual iniciaram-se as

coletas de dados. Foi realizada uma avaliacdo das percepgdes dos cuidadores através
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do protocolo de Perfil Funcional da Comunicacdo — Checklist e do Questionario

Dificuldades Comunicativas percebidas pelos cuidadores.

2°) Intervalo de cinco meses: foi considerado para a primeira reavaliacdo. O Perfil
Funcional da Comunicacao — Checklist e o Questiondrio Dificuldades Comunicativas
percebidas pelos cuidadores foram reaplicados logo apods a realizacdo das cinco

sessOes mensais de orientagoes.

3°) Intervalo de oito meses: foi considerado para a segunda reavaliacdo, sendo os
ultimos trés meses um periodo sem orientacdes. Assim, o Perfil Funcional da
Comunicacdo — Checklist e o Questionario Dificuldades Comunicativas percebidas
pelos cuidadores foram novamente respondidos e o questionario de satisfacdao foi

aplicado.

Organizacio dos Grupos de Intervengoes

Foram estabelecidas trés situagdes de intervengdes. Os cuidadores foram
divididos em trés grupos, conforme a situa¢do de atendimento que pertenciam.

Grupo 1: composto por 15 cuidadores (entre 19 e 56 anos de idade) de criangas
que estavam em terapia fonoaudiologica por 45 minutos semanais na rede publica de
atendimento. Visando a participa¢do, desempenho e conforto dos participantes, os
cuidadores foram subdivididos em trés grupos de cinco pessoas para o programa de
orientacdes. Assim, cada grupo de cinco participantes recebeu uma sessao mensal de
orientacdo sobre comunica¢do. As datas e horarios foram pré estabelecidos, com
duracdo de 90 minutos, durante o periodo de cinco meses.

Grupo 2: composto por 24 cuidadores (entre 26 e 48 anos de idade) de criangas
que estavam em terapia fonoaudioldgica por 45 minutos semanais em clinica particular.
Apos quatro sessdes de terapia fonoaudioldgica com a crianga, os cuidadores receberam
uma sessao de orientacdo mensal, com 90 minutos de duracdo. As datas foram definidas
no final de cada més, durante o periodo de cinco meses.

Grupo 3: composto por 23 cuidadores (entre 21 e 49 anos de idade) que
estavam em fila de espera para atendimento fonoaudiologico para seus filhos. Assim,
receberam uma sessdo mensal, de 90 minutos de duragdo, de orientacdo sobre
comunicagdo. As datas e horarios foram pré estabelecidos, durante o periodo de cinco
meses.

Nas sessoes de tratamento fonoaudiolodgico (terapia fonoaudioldgica) foram

estabelecidas situagdes e contextos comunicativos diversos, conforme as atividades
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(jogos, brinquedos e brincadeiras) propostas pelo terapeuta ou escolhidas pelas criangas.
O tempo de tratamento prévio ao inicio dos atendimentos ndo foi controlado.

Conforme descrito, as sessdes de orientagdes ocorreram uma vez por més, com
datas agendadas conforme a conveniéncia e duragdo de 90 minutos, durante o periodo
de cinco meses.

O primeiro encontro iniciou-se com a apresentagao do tdpico especifico.

Foi entregue aos cuidadores uma brochura impressa, incluindo: uma parte
teorica, uma parte sobre estimulagdo e uma parte sobre atividades para observagdes e
relatos de experiéncia.

Nos demais encontros, cada sessao de orientagdo iniciava com o relato de um
episodio de acontecimento real e natural entre cuidador e crianga, com relagdo ao topico
da sessdo anterior e, num segundo momento, a pesquisadora apresentava o proximo

topico, pré-definido, a ser abordado.

Os objetivos desses encontros com os cuidadores foram:

e conscientizar do papel dos mesmos como parceiros € nio como

terapeutas de seus filhos.

e auxiliar os cuidadores no direcionamento da aten¢do ao reconhecimento
das diversas formas de manifestacdes comunicativas apresentadas pelas

criangas.

c= explorar alguns levantamentos dos registros para ampliar as

possibilidades de tomadas de decisdes adequadas para cada familia.

e motivar os cuidadores quanto aos aprendizados fonoaudioldgicos,
valorando o processo, uma vez que, os resultados nem sempre sao

imediatos.

Esse formato de organizacdo das sessdes visou estimular o cuidador como
parceiro, enfatizar a importancia dos detalhes da interagdo e valorizar um papel ativo da

participagdo dos cuidadores desde o comego.
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5.5 Registro e analise dos dados

Os registros da coleta de dados obtidos através dos questiondrios foram
computados e a estatistica utilizou os instrumentos necessarios para verificar a
significancia dos resultados obtidos em cada andlise desta pesquisa.

Para a andlise estatistica foram utilizados os Modelos de Equagdes de
Estimacdes Generalizadas (MEEG). Esses modelos foram calculados a partir da
estatistica de Wald (Guimaraes e Hirakata, 2012) ao longo dos tempos marco zero, €
intervalos de cinco meses e intervalo de oito meses.

Os modelos selecionados foram definidos de acordo com a distribuigdo da
variavel dependente (Normal ou Poisson). A corre¢do de Bonferroni foi aplicada aos
valores de P em decorréncia de multiplos testes, multiplicando o P pelas fungdes
comunicativas testadas no PFC-C e pelos quatro dominios testados no QDC. Uma vez
que P foi significativo, foi realizada a analise Post Hoc também corrigida pelo método
de Bonferroni. Os dados foram apresentados como média, desvio padrdo, intervalo de
confianga de 95% (IC 95%) e n (%), conforme indicados nas legendas das figuras e das

tabelas (Guimaraes e Hirakata, 2012).



Redullaabd



38

6- RESULTADOS

Os resultados serdo apresentados, primeiramente em relagdo a participacdo dos
sujeitos na pesquisa e em seguida, quanto as varidveis investigadas. Apos, serdo
apresentados os resultados conforme a percepcao dos cuidadores em relagdo as fungdes
comunicativas interpessoais € nao interpessoais expressas € quanto ao meio
comunicativo utilizados por seus filhos em diferentes intervencdes, nos trés tempos
analisados, serdo demonstradas as andlises dos efeitos das interven¢des ao longo do
tempo na percepcao de dificuldades comunicativas dos cuidadores de criangas com
TEA nos diversos dominios investigados e, por fim, serdo apresentados os resultados do

questionario de satisfagdo.
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A Figura 1 demonstra a participagdo dos sujeitos ao longo da pesquisa. E

possivel perceber a assiduidade dos cuidadores em cada um dos grupos de intervengdes.

Figura 1- Participagdo dos Sujeitos ao longo do tempo.

Selecdo / Recrutamento inicial = 82 cuidadores
POCC em grupo + TTOfono: 3 grupos de 10 cuidadores =

30 cuidadores
POCC individual + TTOfono: 27 cuidadores

POCC: 1 grupo de 25 cuidadores

Grupo 1: Programa de Orientacdes em grupo e Terapia Fonoaudiolégica

Marco zero: 03 recusaram-se a participar por dificuldades de horarios
(n=27).

5 meses: 04 dificuldades de horarios, 03 dificuldades de transporte (n= 20).

Grupo 2: Programa de Orienta¢des individual e Terapia Fonoaudioldgica

Marco zero: 01 mudou-se de cidade (n=26)
5 meses: 01 filho recebeu alta da terapia (n=25)

8 meses: 01 saiu para férias (n=24)

8 meses: 04 dificuldades de horarios, 01filho doente (n=15) }

Grupo 3: Programa de Orientacdes

Marco zero: os 25 cuidadores recrutados participaram (n=25)

5 meses: 01 por dificuldade de transporte (n=24)

8 meses: 01 foi chamado para atendimento no SUS (n=23)

POCC em grupo + TTOfono: n=15 cuidadores
e POCC individual + TTOfono: n= 24 cuidadores

e POCC: n= 23 cuidadores

Amostra Final = 62 cuidadores }

ekl L
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Conforme observado na Figura 1, o fluxo de participagdo dos individuos foi
diferente nos grupos. No Grupo 1, dos 30 cuidadores que participariam do estudo, 11
ndo conseguiram concluir o programa por dificuldades no horario devido a carga
horaria de trabalho, trés tiveram dificuldade de locomog¢do com o transporte da
prefeitura e um interrompeu o processo por motivo de saide. No Grupo 2 apenas trés
participantes ndo conseguiram participar por motivos diversos ¢ no Grupo 3 dois
participantes ndo seguiram na pesquisa. Ressalta-se a diversidade dos locais de

atendimento participantes do estudo.

Na andlise intergrupos, que nao foram encontradas diferengas estatisticamente
significativas. As variaveis testadas e investigadas foram quanto ao tipo de
interven¢do (POCC individual ou em grupo), institui¢do (publica ou privada), sexo
da crianca (masculino ou feminino), ordem de nascimento da crianca autista
(primeiro ou segundo/ terceiro filho), grau de parentesco do cuidador (pai ou mae),
escolaridade do cuidador (ensino fundamental, médio ou superior) e idades do

cuidador e da crianga.

Perfil Funcional da Comunicacio percebido por cuidadores de criancas com TEA

Os resultados serdo apresentados segundo a percepcdo dos cuidadores em
relacdo as fungdes comunicativas interpessoais € ndo interpessoais expressas pelas
criangas e quanto ao meio comunicativo usado para expressa-las, nas diferentes
intervengdes, ou seja, nos trés grupos participantes, nos diferentes tempos analisados e
estdo representadas na tabela 2 e nas Figuras 1 e 2.

A tabela 2 apresenta a estatistica das trés varidveis: tempo, intervencdo e
interagdo (tempo*intervencao) testadas nos modelos de MEEG (Modelos de Equacdes
de Estimagdes Generalizadas), demonstrando os efeitos principais para cada meio

comunicativo usado para expressar as fun¢des interpessoais € ndo interpessoais.
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Tabela 2 — Modelos de Equagdes de Estimac¢des Generalizadas na anélise dos efeitos
das nos trés grupos de intervengdes ao longo do tempo na percep¢do dos cuidadores
quanto aos meios comunicativos (gestual, vocal e verbal) usados para expressar fungdes

comunicativas interpessoais e nao interpessoais de seus filhos.

Variaveis Qui-quadrado gl Valor P Valor P
de Wald Corrigido
Interpessoal
Gestual
Tempo 39.8 2 <0.000001 <0.000001
Intervencao 1.5 2 0.462361 1
Tempo*Intervengao 7.7 4 0.104414  0.626484
Vocal
Tempo 36.4 2 <0.000001 <0.000001
Intervencao 1.5 2 0.467065 1
Tempo*Intervengao 11.7 4 0.019399  0.116394
Verbal
Tempo 32.9 2 <0.000001 <0.000001
Intervencao 0.7 2 0.700892 1
Tempo*Intervengao 4.8 4 0.312452 1
Nao interpessoal
Gestual
Tempo 14.5 2 0.000705  0.004230
Intervencao 5.6 2 0.061443  0.368658
Tempo*Intervengao 9.1 4 0.059810  0.358860
Vocal
Tempo 3.9 2 0.140263  0.841578
Intervencao 4.4 2 0.109048  0.654288
Tempo*Intervengao 10.4 4 0.034489  0.206934
Verbal
Tempo 133 2 0.001322  0.007932
Intervencao 3.2 2 0.201932 1
Tempo*Intervengado 6.5 4 0.163600  0.981600

gl = graus de liberdade.

Os dados da Tabela 2 estdo representados nos graficos das Figuras 1 e 2.
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Figura 2 — Efeitos das intervencdes ao longo do tempo quanto a percep¢do do uso de
funcdes comunicativas interpessoais, expressas pelos diferentes meios comunicativos,
pelos cuidadores. As setas vermelhas sinalizam o post-hoc da variavel
“Tempo*Interven¢do”, enquanto que a barra cinza sinaliza o efeito da varidvel
“Tempo”. *P <0.050; **P <0.010; ***P < 0.001

Os dados estdo expressos como média e intervalo de confianga de 95%.

POCC: Programa de Orienta¢ao sobre Comunicagdo para Cuidadores.

TTOfono = tratamento fonoaudiologico.

Fungdes comunicativas interpessoais (Figura 2)

Em relacdo a percepcao das fungdes comunicativas interpessoais, os cuidadores
relataram o aumento da ocorréncia dos meios gestual e verbal em todos os grupos de
intervengdes, na primeira reavaliacdo aos cinco meses quando comparados ao marco
zero. Na segunda reavaliacdo, aos oito meses, trés meses depois do final das
orientagdes, observou-se uma diminui¢do na utiliza¢ao destes meios; mesmo assim essa
propor¢do manteve-se maior que no marco zero. Nao houve diferencas estatisticamente
significativas entre os grupos de intervencao.

Quanto ao meio vocal, ndo houve mudanga ao longo do tempo no grupo em que
os cuidadores receberam orientagdes em grupo e as criangas terapia fonoaudiologica.
No entanto, os cuidadores dos outros dois grupos perceberam um aumento do uso do
meio comunicativo vocal para expressar fungcdes comunicativas mais interpessoais aos
cinco meses quando comparadas ao marco zero. Na reavaliacdo dos oito meses notaram

a diminui¢do da ocorréncia deste meio, mas ela continuou maior do que no marco zero.

Fungdes comunicativas ndo-interpessoais (Figura 3)
Em relagdo as fungdes comunicativas ndo-interpessoais, os cuidadores notaram a

diminuicdo do uso do meio comunicativo gestual na primeira reavaliagdo, aos cinco
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meses quando comparado ao marco zero, ssm mudanga para os oito meses. Nao houve
diferenca estatisticamente significativa entre os grupos de intervengao.

Quanto a percepcdo do uso do meio comunicativo vocal para expressar as
funcdes comunicativas ndo interpessoais, os cuidadores do grupo que recebeu
orientagdes individuais e as criangas terapia fonoaudiologica notaram um aumento na
ocorréncia na primeira reavaliacdo retornando aos niveis iniciais aos oito meses. Nos
outros dois grupos, ndo foi percebida mudanca estatisticamente significativa ao longo
do tempo. Os cuidadores perceberam o aumento da ocorréncia do meio verbal quando
comparado ao marco zero para os cinco meses € isso ndo mudou aos oito meses, nos

trés grupos, sem diferenca estatistica entre os mesmos.

15+
20 154 -e- POCC em grupo + TTOfono

-=- POCC individual + TTOfono
-x- POCC em grupo

o ns. |

15

Gestual
Verbal

104

3]
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zero zero zero

Figura 3 — Efeitos das intervencdes ao longo do tempo quanto a percep¢do do uso de
funcdes comunicativas ndo interpessoais, expressas pelos diferentes meios
comunicativos, pelos cuidadores. As setas vermelhas sinalizam o post-hoc da variavel
“Tempo*Interven¢do”, enquanto que a barra cinza sinaliza o efeito da variavel
“Tempo”. *P <0.050; **P <0.010; ***P <0.001

Os dados estdo expressos como média e intervalo de confianga de 95%.

POCC: Programa de Orientacdo sobre Comunicagdo para Cuidadores.

TTOfono = tratamento fonoaudiologico.

Questionario de Dificuldades Comunicativas percebidas por cuidadores de
criancas com TEA

As andlises dos efeitos das intervencdes ao longo do tempo na percepgao de
dificuldades comunicativas dos cuidadores de criangas com TEA serdo apresentadas
segundo os diferentes dominios. Na andlise do (MEEG), a partir da estatistica de Wald

adotou-se trés variaveis: tempo, intervencao e a interacdo (tempo*intervencao) para o
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acompanhamento longitudinal dos participantes. Assim, essas variaveis foram testadas
primeiramente a partir da andlise estatistica global de todos os participantes para
verificar o efeito do tempo. Apds, foram comparadas as trés intervengdes propostas, em
relacdo a cada dominio de percep¢des de dificuldades comunicativas dos cuidadores e,

por ultimo, foram analisadas essas intera¢des ao longo do tempo, visualizados na Tabela

3.

Tabela 3 — Modelos de Equagdes de Estimagdes Generalizadas na analise dos efeitos
das intervengdes ao longo do tempo na percepgdo de dificuldades comunicativas dos
cuidadores de criangas com TEA.

Variaveis Qui-quadrado gl Valor P Valor P
de Wald Corrigido
Dominio 1
Tempo 488,93 2 <0,000001 <0,000001
Intervengao 035 2 0,840399 1
Tempo*Intervencao 28,75 4 0,000009 0,000036
Dominio 2
Tempo 153,57 2 <0,000001 <0,000001
Intervencao 15,89 2 0,000355 0,001420
Tempo*Intervencao 8,94 4 0,062613 0,250452
Dominio 3
Tempo 171,32 2 <0,000001 <0,000001
Intervengao 2,01 2 0,365880 1
Tempo*Intervencao 3,53 4 0,473006 1
Dominio 4
Tempo 105,00 2 <0,000001 <0,000001
Intervencao 0,36 2 0,833592 1
Tempo*Intervencao 2,41 4 0,661500 1

gl = graus de liberdade.

Dominio 1: Impressdo dos pais sobre eles proprios em relagao aos seus filhos.

Dominio 2: Percepg¢do dos pais em relagdo a aceitacdo das pessoas para com seus filhos.
Dominio 3: Atitude dos pais com seus filhos.

Dominio 4: Impressdo dos pais em relagao aos seus filhos.

E possivel observar no Dominio 1, um valor significativo de (p <0,000001) ao
longo do tempo. Nao houve efeito principal da varidvel de intervengdo, porém ¢
possivel verificar um efeito de interacdo significativo, o que demonstra que no Dominio
1 os resultados foram estatisticamente diferentes nas trés intervengdes, ao longo dos
tempos marco zero, e intervalos de cinco e oito meses.

No Dominio 2 ¢ possivel perceber um efeito significativo da varidvel tempo (p

<0,000001), assim como da variavel intervencao (p 0,001420). Esse resultado mostra
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que ao longo do tempo hd uma mudanca na média dos escores de percepgdo de
dificuldades nos grupos de interven¢do. Nos Dominios 3 e 4 ¢ possivel observar um
valor significativo de (p <0,000001) ao longo do tempo.

Na Figura 4 apresenta-se os resultados quanto as andlises dos efeitos das
diferentes intervengdes ao longo do tempo (marco zero, intervalo de cinco meses e
intervalo de oito meses) nos quatro Dominios de percep¢des de dificuldades
comunicativas dos cuidadores das criangas com TEA.

Na comparacdo entre os trés grupos de intervencdes, o Dominio 1 foi tnico
dominio que apresentou diferenga estatisticamente significativa, quando associado ao

tempo, conforme apresentado na Figura 4.
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Figura 4 — Efeitos das intervengdes ao longo do tempo nos Dominios de Percepgdes de
dificuldades comunicativas dos cuidadores de criangas com TEA (os modelos estdao

sinaliza o post-hoc da varidvel
“Tempo*Interven¢do”, enquanto que a barra cinza sinaliza o efeito da varidvel
“Tempo”. *P <0.050; **P <0.010; ***P <0.001

Dominio 1: Impress@o dos cuidadores sobre eles proprios em relagdo aos seus filhos.

Dominio 2: Percepg¢o dos cuidadores em relagdo a aceitagdo das pessoas para com seus filhos.

descritos na tabela 2). A Dbarra preta

Dominio 3: Atitude dos cuidadores com seus filhos.

Dominio 4: Impressdo dos cuidadores em relagéo aos seus filhos.
Os dados estdo expressos como média e intervalo de confianca de 95%.
POCC: Programa de Orientagdo sobre Comunicagdo para Cuidadores.

TTOfono = tratamento fonoaudioldgico.

No Dominio 1, relacionado as Impressdes dos cuidadores sobre eles proprios em

relacdo aos seus filhos, € possivel observar uma diferenga estatisticamente significativa

no marco zero do grupo POCC individual + TTO Fono com menores indices de
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percepcdo de dificuldades comunicativas comparados aos outros 2 grupos de
intervengoes.

De uma forma geral, ¢ possivel perceber uma queda acentuada nos dois
intervalos analisados. Pode-se dizer que houve uma percepgdo estatisticamente
significativa de diminuicao nas dificuldades comunicativas ao longo do tempo em todas
as intervengoes.

Com relacdo ao Dominio 2, correspondente as Percepc¢des dos cuidadores em
relacdo a aceitagdo das pessoas para com seus filhos, nota-se que houve uma percepcao
de diminui¢ao de dificuldades com relacdo a sociedade do marco zero para o intervalo
de cinco, porém percebe-se que ndo houve diferenca estatisticamente significativa do
intervalo de cinco meses para o intervalo de oito meses.

No Dominio 3, relacionado as Atitudes dos cuidadores com seus filhos, observa-
se uma diminui¢do das dificuldades percebidas do marco zero para o intervalo de cinco
meses ¢ um aumento de dificuldades que foi significante do intervalo cinco meses para
o intervalo de oito meses, porém os indices de dificuldades ainda permaneceram
menores quando comparados ao marco zero.

No Dominio 4, relacionado a Impressdao dos cuidadores em relagdo aos seus
filhos, foi possivel notar uma percep¢do de diminui¢do nas dificuldades comunicativas

dos cuidadores em todas as intervengdes, nos dois intervalos de tempos.

Questionario de Satisfacio percebido por cuidadores de criancas com TEA
Para finalizar a apresentacao dos resultados, a seguir sera apresentado na Figura

5, o indice de satisfacdo dos sujeitos participantes sobre o programa de orientagdes.
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Figura 5 — Média das Respostas dos cuidadores do Questionario de Satisfagdo.

Foi possivel perceber que as sessdes de orientagdes auxiliaram todos os cuidadores
participantes da pesquisa (A4s sessoes de orientagdes auxiliaram vocé?); que 0s mesmos
inseriram em suas rotinas (Vocé encontrou tempo para executar as estratégias?); que
realizaram com naturalidade (Vocé conseguiu realizar as estratégias com
naturalidade?) e sentiram-se confiantes (Vocé se sentiu seguro/ confiante para executar
as estratégias?). Com relacao a questdo 3: (4s estratégias foram muito complexas para
vocé?) ¢ possivel observar na Figura 5, que alguns cuidadores consideraram as

estratégias um pouco complexas (média da pontuagdo 1,96) .

As questdes 6 e 7 foram abertas, nelas foi solicitado aos participantes, um relato ou
compartilhamento de algum pensamento ou experiéncia importante ao longo do
programa ou ainda critica sugestdo ou comentario. Uma primeira leitura desse material
permitiu observar que a maioria dos participantes sugeriram a ampliacdo da duragdo do
programa, porém ndo foi realizada uma analise qualitativa desses dados, que podera ser

feita em um estudo futuro.



Didcudddo
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7- DISCUSSAO

Os dados serdo discutidos na mesma ordem de apresentacdo dos resultados.
Primeiramente serdo analisados os dados sobre a assiduidade e as varidveis
investigadas, ou seja: a percepcdo dos cuidadores quanto ao perfil funcional da
comunicac¢do de seus filhos. A seguir, serdo comentadas as percepcdes de dificuldades
comunicativas dos cuidadores de criangas com TEA, ao longo do tempo. Finalmente
serdo analisados os resultados do questiondrio de satisfacao.

Buscou-se ainda que por conveniéncia dos participantes, uma amostra
representativa de pais e cuidadores em termos de assisténcia, locais de atendimento e
disponibilidade, no intervalo de tempo compreendido pelo estudo. Conforme mostrado
na Figura 1, 82 cuidadores participaram de pelo menos uma sessdo de avaliagdo no
marco zero. Destes, todos foram qualificados e cumpriram os critérios para a
participagdo da pesquisa, no entanto, 4 familias declinaram por dificuldades de horarios.
Dos 20 cuidadores que ndo conseguiram finalizar o processo, 17 foram participantes de
instituicdes publicas, isso demonstra caracteristicas proprias e individuais de cada grupo
quanto a diversidade dos locais de atendimento participantes da pesquisa e o quanto isso
deve ser considerado no acompanhamento das criangas com TEA e suas familias.

Os grupos foram semelhantes em relagdo as caracteristicas socio demograficas
identificadas (idade da crianga, idade e nivel de instru¢do dos pais e posi¢do da crianca
na prole). A idade dos cuidadores, a idade e posi¢do dos filhos participantes deste
estudo na prole indicam que experiéncias anteriores ndo parecem determinar a
percep¢ao de um melhor desempenho funcional da comunicagdo. Ao contrario do
proposto por Siller et al. (2013a) onde observaram que, conforme a crianga fica mais
velha, e linguisticamente mais competente, a comunicagdo e sincronia, principalmente
com seus cuidadores tornam-se mais elaboradas, sugerindo que ha uma adaptagdo entre
a diade.

A escolaridade, ou seja, os recursos linguisticos dos cuidadores, parece
influenciar na compreensdo do quadro do autismo, mas ndo na percep¢do das
caracteristicas do perfil pragmatico, conforme resultados encontrados no presente
estudo. Isso remete as ideias de Bronfenbrenner (1979; 1990) quando aborda a
percep¢ao dos individuos de uma forma singular e individualizada, originadas em

contextos variados.
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Com relagdo a variavel interven¢do (POCC individual e nas duas situacdes em
grupo), nao foram identificadas diferencas significativas na percepc¢ao dos participantes
nos trés grupos de cuidadores investigados. Esses resultados possivelmente estejam
relacionados ao fato dos cuidadores sentirem-se acolhidos ao receberem um espago com
intercdmbio de informacdes. Além disso, Prizant (2015), relata que quando os
profissionais dispdem de um conjunto de elementos que possibilitam trocas de
conhecimentos clinicos e a familia recebe informagdes sobre seu filho, melhora a

adesdo e aproveitamento do processo terapéutico.
Perfil Funcional da Comunicacio percebido por cuidadores de criancas com TEA

O instrumento escolhido para o presente estudo frequentemente ¢ empregado
para complementar a avaliacdo do Perfil Funcional da Comunica¢do das criangas com
TEA. O PFC-Checklist tem sido utilizado essencialmente por terapeutas de linguagem
como uma forma alternativa de avaliacdo das frequéncias de ocorréncias de cada fung¢do
comunicativa e sua forma de expressdo (Neubauer e Fernandes, 2013).

No entanto, para esse estudo, de ordem introdutéria sobre o tema, o objetivo foi
avaliar, na percepc¢ao dos cuidadores a respeito da funcionalidade comunicativa de seus
filhos, através do PFC-Checklist. Nesse sentido, analisar o perfil funcional de
comunicag¢do das criangas com TEA ndo foi a pretensdo desse estudo.

Sabe-se que a utilizagdo de procedimentos que possam avaliar a linguagem deve
ser minuciosa e de preferéncia bidimensional (Miilher e Fernandes, 2013). A avaliacdo
da competéncia comunicativa inclui uma compreensdo clara dos papéis dos
interlocutores e do contexto onde as habilidades linguisticas emergem. Por essa razao,
como se optou por investigar apenas os cuidadores, foram analisadas apenas as func¢des
interpessoais € ndo interpessoais € 0s meios comunicativos: gestual, vocal e verbal,
observados pelos mesmos ao longo do tempo.

E possivel relatar que os cuidadores perceberam um aumento do uso do meio
gestual para expressar as fungdes comunicativas interpessoais, do marco zero para o
intervalo de cinco meses, nos trés grupos de intervencdes propostas. Os gestos como
mostrar, apontar, entregar, trazer, alternados com o olhar, constituem formas nao
verbais de fazer convites, comentarios, perguntas para obter informagdes ou
esclarecimentos sobre objetos, como o que sdo e para que servem e todo esse

movimento engendra complexas cadeias de interacdo social (Wetherby e Prizant, 2000;
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Adamson, et al., 2009; Sanini, et al., 2013). E nessa conjungio, de troca de olhares, de
gestos, de atribui¢cdes de significados e envolvimento mutuo entre cuidador e crianga,
que funciona como a base a partir do qual a crianca aprende sobre si mesma, o outro € o
mundo (Prutting, 1982).

Por outro lado, apds o periodo de trés meses do término das orientagdes os
cuidadores passaram a perceber uma diminuicdo estatisticamente significativa na
ocorréncia do meio comunicativo gestual em todos os grupos, porém ainda assim, as
médias se mantiveram maiores quando comparadas ao marco zero.

Quanto a interacdo meio e fungdo comunicativa, nota-se uma tendéncia contraria
ao analisar-se 0 uso do meio gestual para expressar fun¢des comunicativas nao
interpessoais. Em todas as intervengdes os cuidadores perceberam uma diminui¢do
estatisticamente significativa do uso do meio comunicativo gestual do marco zero para o
intervalo de cinco meses. Os dados acerca desses resultados fazem pensar que os
cuidadores passaram a perceber os diferentes propdsitos da comunicacdo gestual
conforme sugerido por Kasari et al. (2014a). Vale ressaltar que esses resultados podem
estar relacionados com os tdpicos abordados na segunda sessdo de orientagdes,
direcionadas as formas e meios comunicativos. Uma possibilidade ¢ que os cuidadores
tenham ficado mais atentos aos movimentos e gestos apresentados por seus filhos.

Notou-se que, tanto em relag@o as fun¢des comunicativas interpessoais quanto as
ndo interpessoais, 0 meio comunicativo vocal diferiu-se dos demais. Quanto as fungdes
comunicativas interpessoais, identificou-se uma percep¢ao de aumento significativo dos
cuidadores quanto ao uso do meio vocal entre marco zero e o intervalo de cinco meses
nos grupos que receberam POCC individual e tratamento fonoaudiolégico e no grupo
que recebeu POCC em grupo. Nota-se, no entanto, uma percep¢do de diminui¢do
estatisticamente significante desses relatos entre o intervalo de cinco e oito meses, mas
ainda com relatos de maior frequéncia do que no marco zero. No grupo que recebeu
POCC em grupo e tratamento fonoaudioldgico individual, ndo foi possivel notar
mudancas ao longo do tempo quanto a utilizagdo das fung¢des interpessoais expresso no
meio comunicativo vocal (Figura 2). Por outro lado, em todos os grupos de intervencao,
houve uma percep¢ao pelos cuidadores de maior frequéncia na utilizagdo das fungdes
comunicativas ndo interpessoais no uso do meio comunicativo vocal do marco zero para
o intervalo de cinco meses, porém no segundo intervalo, retornou ao nivel do marco

Z€10.
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Essas variacdes apresentadas no uso do meio comunicativo vocal remetem a
ideia de Wetherby (1982), no sentido de que a partir do conhecimento que os cuidadores
tém a respeito das possibilidades de manifestacdes sobre a comunicacgao de seus filhos,
passam a refinar suas percepcdes e, provavelmente, atos ou emissdes consideradas
tipicamente ndo comunicativas, foram avaliados de forma diferente, podendo ou ndo ser
considerados interativos.

Assim, pode-se inferir que os cuidadores parecem estar atentos as formas como
seus filhos se comunicam. Ater-se a isso pode aumentar as possibilidades de
comunicagdo e melhorar a sincronia da linguagem dos cuidadores com seus filhos
(Hutman, et al., 2009). Cabe lembrar que isso vai ao encontro de algo dialogado na
primeira e terceira sessdo do programa de orientagdes, ou seja, a importancia dos
aspectos que envolvem o compartilhamento da atengdo, os atos espontaneos e a
possibilidade em seguir os interesses da crianga para um engajamento ativo.

Com relagdo ao meio comunicativo verbal, os cuidadores relataram uma
percepcao do aumento do uso, tanto para expressar fungdes interpessoais quanto nao
interpessoais entre o0 marco zero € o intervalo de cinco meses, nos trés grupos. Cabe
ressaltar que, o grupo de cuidadores que participaram apenas do POCC em grupo
também perceberam seus filhos como mais eficientes na comunicag¢do, assim como
aqueles que receberam terapia de linguagem.

Como mencionado, sabe-se que as teorias pragmadticas consideram o contexto
extremamente importante para a comunicagdo desde o periodo pré verbal; ou seja, antes
mesmo de emitir as primeiras palavras a crianca ¢ capaz de responder as iniciativas
sociais, com a emergéncia de habilidades que subjazem as trocas conversacionais
(Parsons et al., 2017). Dados esses que convergem com pesquisas (Wetherby, 1982;
Hutman, et al., 2009, Wetherby et al., 2014) que demonstraram que o contexto, 0s
comportamentos parentais atentos e responsivos, preveem subsequentes ganhos de
linguagem em criangas com TEA, como ¢ possivel observar através dos resultados do
presente estudo.

Os resultados descritos acima sugerem algumas reflexdes, pois, dependendo da
apreciacdo, esses dados assumem niveis diferentes de importancia. Para este estudo, um
dos dados mais relevantes ¢ a movimentacdo da percepcdo sobre comunicagdo
demonstrada pelos cuidadores. Assim, mais importante do que o aumento ou a
diminui¢do dessa frequéncia ¢ a possibilidade de julgamento dos mesmos a respeito da

comunicagdo apresentada por seus filhos, algo abordado em todas as sessdes do
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programa de orientacdes proposto. Segundo Wetherby (1982), os atos e as fungdes
comunicativas sdo carregados de informagdes em seus contetidos podendo ou ndo ter
um propdsito no outro e, nesse sentido, os pais parecem ter atribuido significados a
muitas dessas manifestagdes. Esses fatos sdo importantes, pois intimeras vezes as
criangas apresentam intencionalidade, entretanto, algumas delas de forma isolada;
outras vezes, as criancas possuem iniciativa de interagdo, mas niao conseguem dar
continuidade ap6s a primeira troca de turnos; ou ainda, respondem a interagdo, mas nao
se engajam numa atividade de trocas que envolvam vérios turnos de comunicacio
(Adamnson et al., 2009; Bottema-Beutel, 2014; Patten et al., 2014; Hage e Pinheiro,
2017). Esses dados trazem a relagdo da percepcdo e das fungdes comunicativas para
esse estudo.

A percepcdo apresentada pelos cuidadores em diversos momentos desses o0ito
meses, remete a perspectiva ecoldgica de Bronfenbrenner (1979; 1990; 1996; 1998) e a
concepgdo de Joly (2007) de que a percep¢do ¢ uma linguagem e, portanto, uma
ferramenta de comunicagdo e de expressdo que constitui uma mensagem para o outro,
ainda que outro sejamos ndés mesmos.

De uma forma geral, foi possivel identificar aumento nas médias obtidas a partir
dos relatos dos cuidadores quanto a ocorréncia dos meios comunicativos,
principalmente nas fun¢des comunicativas interpessoais. No entanto, ndo ¢ habitual que
essas criangas tenham uma evolugdo rapida em tdo pouco tempo, sugerindo que
provavelmente os resultados dessa pesquisa estejam relacionados aos olhares dos
cuidadores. Vale lembrar que os dados apresentados se referem a percep¢ao dos pais e
ndo ao desempenho das criancas. Independente das hipoteses levantadas, isso demonstra
um efeito positivo nos trés grupos de intervengdes, ao longo do tempo.

Assim como descrito por diversos autores (Wetherby et al.,, 2015; Souza e
Lopes, 2015; Prizant, 2015) sobre intervengodes dirigidas as alteragdes de linguagem, foi
possivel identificar progresso na percep¢do dos cuidadores quanto ao desenvolvimento
da linguagem em termos de flexibilidade no uso dos meios e fungdes comunicativas por
todos os sujeitos da pesquisa. Esses progressos nas trés intervengdes propostas
demandam outros estudos que busquem investigar ndo apenas a iniciativa comunicativa
percebida pelos cuidadores, mas também o contexto e as respostas dadas a elas, além do
desempenho efetivo das criangas e a relagdo entre esse desempenho e a percep¢do dos

cuidadores.
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Questionario de Dificuldades Comunicativas percebidas por cuidadores de

criancas com TEA

Na comparacdo entre os trés grupos de intervencgdes nos diferentes momentos,
antes e apds o programa de orientagdes, foi detectada diferenga estatisticamente
significativa no grupo POCC individual + TTO Fono no Dominio 1, no marco zero,
quando comparados aos outros dois grupos.

Com relagdo aos resultados apresentados no Dominio 1, que correspondem as
Impressoes dos cuidadores sobre eles proprios em relacdo aos seus filhos, destaca-se
que embora o grupo POCC individual + TTO Fono tenha diferido dos demais no marco
zero, essas diferencas ndo foram observadas ao longo do tempo nas intervengdes, o que
sugere que independente da percepcdo prévia que os cuidadores trouxeram consigo,
passaram a apresentar niveis semelhantes de percep¢des, mesmo apo6s o término do
programa. Esses resultados demonstram que os cuidadores passaram a compreender
melhor sobre comunicagdo e sobre seus papéis, o que remete aos conceitos propostos
por Oppenheim, et al., (2012) e Dolev, et al., (2014) sobre a perspicacia e aumento da
sincronia de linguagem pelas lentes dos cuidadores (Siller, et al., 2013) e também
conforme proposto na primeira sessao de orientacdo do programa proposto.

Nessa perspectiva, foi possivel reconhecer, a partir das reagdes e concepgdes dos
cuidadores de todos os grupos de intervengdes, quanto as suas proprias impressdes de
dificuldades comunicativas sobre eles proprios e seus filhos (Figura 1), o nivel de
importancia de se ter um espago para um delineamento do desejo dos cuidadores,
conforme encontrado por Balestro e Fernandes (2012) através de oportunidade que ao
invés de impor uma nog¢do preconcebida de quem ¢ o filho e como ele deve se
comunicar, abre espago para reflexdo, fortalecendo a configuracdo dos vinculos.

Quanto aos achados do Dominio 2, correspondentes a Percepgdo dos cuidadores
em relagdo a aceitagdo das pessoas para com seus filhos, notou-se uma percep¢do de
diminuicao de dificuldades do marco zero para o intervalo de cinco meses. Talvez, de
uma forma indireta, esses efeitos tenham repercussdo na sociedade, ¢ possivel que a
medida em que as pessoas percebam que os cuidadores estdo relacionando-se com
naturalidade e confianca com seus filhos (Figura 3), sem negar as dificuldades e
validando as diferencas, as pessoas também passem a aceitar essas criangas numa

posicdo mais confortavel. Esses achados refletem a no¢do de cooperagdo, faz pensar no
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amadurecimento da sociedade partindo do individual para o global onde as relagdes
resultam da interacdo do sujeito com o meio social e cultural (Ochs e Kremer, 2004).

Quanto aos resultados do dominio 3, relacionado as Atitudes dos cuidadores com
seus filhos, observa-se uma diminuicdo estatisticamente significativa das dificuldades
percebidas do marco zero para o intervalo de cinco meses e um aumento de dificuldades
que foi significativo do intervalo de cinco meses para o intervalo de oito meses. Essas
oscilacdes fazem pensar, nas diferentes vertentes e complexidade dos relacionamentos.
Por um lado, os cuidadores demonstram entender melhor seus filhos (Dominio 1), por
outro, apresentam dificuldades em agir. Um fato interessante a ser ressaltado ¢ que o
aumento de dificuldades esta relacionado ao término do programa de orientagdes, o que
traz uma nog¢do da importancia ao suporte e amparo e que vai ao encontro dos conceitos
propostos pelos autores (Tecariol, 2008, Wetherby et al., 2014; Souza e Lopes, 2015)
quando relatam sobre a pratica fonoaudioldgica centrada na familia, como um fator
indispensavel para favorecer o desenvolvimento infantil e a aquisicdo de novas
habilidades.

Sabe-se que devido as circunstancias contextuais e relacionais, algumas
dificuldades podem ser enfrentadas pelos cuidadores e seus filhos (Woods e Brown,
2011). Esses dados reiteram a importancia dos topicos abordados nas sessoes 1, 3 ¢ 4
sobre: como os pais podem agir para se fazer interessar; como podem se dirigirem ao
filho em diferentes situacdes, como podem buscar o olhar e como convocam o filho
para as diversas situacdes.

O Dominio 4 do questionario, que aborda a Impressdo dos cuidadores em
relagdo aos seus filhos, traz consigo a reflexdo das influéncias nas interagdes
estabelecidas, ou seja, a forma como os cuidadores percebem, vivenciam e atribuem
significados aos fatos vivenciados ¢ o que determina essa representacio de mundo
(Hutman, et al., 2009). Esses fundamentos embasam as ideias sobre a importancia de se
desenvolver a habilidade de analisar o mundo também pela perspectiva da crianga, uma
vez que os cuidadores sdo a base de atribuicdo de significados as ag¢des de terceiros
(Oppenheim, et al., 2012; Dolev, et al., 2014; Gray, et al.,2015).

Nos resultados analisados ao longo do tempo, notou-se uma tendéncia evolutiva
em todos os grupos de intervengdes, visto que houve queda de pontuagdo geral no QDC,
entre os trés momentos de avaliacdo. Outros estudos (Siller, et al., 2014a, 2014b, Souza
e Lopes, 2015) também apontam para a relevancia do espago terapéutico, marcados

pelas praticas informativas, pelo envolvimento no espaco de acolhimento e processo de
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vinculagdo. Um estudo que analisou a percep¢ao dos cuidadores em relacdo a atuacao
fonoaudiologica (Souza e Lopes, 2015) mostrou que, no decorrer do processo de
intervencdo terapéutica e por causa dele, existe uma avaliacdo constante da familia
sobre a evolugdo da crianca e, a partir dessas percepcdes, as analises e tomadas de
decisdes pelas familias sdo ressignificadas.

Numa visdo geral, pode-se dizer que independente das intervengdes, o0s
participantes perceberam a diminui¢do das dificuldades comunicativas com relagdo ao
Dominio 1 e 4, sem necessidade de uma énfase em futuras sessdes. No entanto, os
resultados mostraram que um aprofundamento e/ou sessdes subsequentes nos Dominios
2 e 3, pode ter um maior beneficio. Um dado relevante que foi possivel identificar ¢ que
houve um igual desempenho no grupo que recebeu apenas orientagdes quando
comparado aos outros grupos, ou seja, o Programa de Orientagdes sobre Comunicagdo
para Cuidadores (POCC) de criancas com TEA mostrou-se util. As altas pontuagdes dos
participantes no questiondrio de satisfagdo e as sugestdes para um tempo mais
prolongado do programa, fazem refletir sobre uma complementagao e possibilidade de
abrir espago para cuidadores secundarios, professores ou outros profissionais.

Antes de sintetizar os achados dessa pesquisa, vale a ressalva que para a presente
tese, a qual introduz um programa de orientagdes, teve como objetivo avaliar a
percepcdo desses cuidadores, participantes do estudo. Sendo assim, avaliar o
desempenho das criangas com TEA, ndo foi a proposta desse estudo. As percepgdes dos
cuidadores quanto a suas dificuldades comunicativas e o perfil da competéncia
comunicativa de seus filhos poderdo ser comparadas em analises futuras.

De uma forma geral foi possivel identificar os beneficios do Programa de
Orientagdes a partir da detec¢do de diferencas na percepc¢ao dos cuidadores quanto ao
perfil funcional da comunicagdo de seus filhos e quanto a percep¢do da diminui¢do nas
dificuldades comunicativas dos mesmos. Conforme sugerido por Wetherby e Prizant,
(2001), sobre o fundamental papel dos pais, como os primeiros ¢ mais duradouros
parceiros comunicativos, pode-se supor que houve um refinamento na percepcao dos
cuidadores com relagdo ao estilo comunicativo de seus filhos a partir do conhecimento
que os mesmos adquiriram sobre as habilidades comunicativas de seus filhos. Tais
resultados mostram que a medida em que os cuidadores entendem melhor o processo
comunicativo e o impacto de suas particularidades nos estilos de seus filhos, eles
reconhecem melhor as tentativas de comunicagdo das criancas e as suas proprias

dificuldades relacionadas a este processo parecem diminuir.
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Os cuidadores de criangas do espectro do autismo participantes deste estudo
tinham um perfil homogéneo, qualitativamente e quantitativamente. Nesse sentido
pode-se inferir, com base nos resultados, que, independente da abordagem, o espaco
clinico pode ser compreendido como potencializador de transformagdes em relagdo as
necessidades da familia, uma vez que os cuidadores perceberam mudangas em si € em
seus filhos, ao longo do processo.

Vale ressaltar que se trata de um passo inicial da criacdo deste espago de didlogo
e reflexdes entre os profissionais e suas familias, possibilitando a jungdo entre o
conhecimento cientifico e a comunidade. Por outro lado, sabe-se que mais pesquisas e
melhorias serdo necessarias.

A ASHA (2016) preconiza que a terapia fonoaudiologica especializada ¢
essencial no tratamento de criangas com TEA. Apesar de um dos alvos do Programa de
Orientagdes serem os cuidadores de criangas em fila de espera para atendimento
fonoaudiologico, ele ndo tem como objetivo substitui-lo.

O desenho deste estudo deixa claro que propor uma intervengdo centrada na
familia, com a valorizagdo dos cuidadores ¢ um percurso complexo, construido com
cada familia além de um periodo de oito meses. Propiciou também reflexdes sobre a
atuacdo do fonoaudidlogo no que diz respeito as diferentes formas de atuagdo. A
possibilidade de aplicacdo das orientagdes em grupo amplia o seu acesso para um maior
numero de cuidadores, inclusive a distancia, via internet.

Por ultimo, os resultados parecem confirmar a proposicao de diversos autores
(Wetherby e Prizant, 2001; Klin, 2015; Prizant, 2015), que indicam que as melhores
chances de desenvolvimento para uma crianca com TEA envolvem: apoio familiar,
intervengao terapéutica (especialmente de linguagem) o mais precoce possivel, baseados
num perfil individualizado de habilidades e dificuldades adequados as necessidades da

crianga e seus cuidadores.



Concludded
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8- CONCLUSOES

A presente pesquisa investigou os resultados do Programa de Orientagdes sobre
Comunicacdo para Cuidadores de criangas com TEA. Pode-se dizer, como uma
conclusdo geral, que o programa desenvolvido contribuiu para um melhor entendimento
familiar a respeito da comunicacdo de seus filhos com Transtorno do Espectro do
Autismo ao longo do intervalo de oito meses.

Em relagdo a primeira hipdtese dessa pesquisa, que seria possivel identificar os
beneficios de um Programa de Orientacdes sobre Comunica¢cdo para Cuidadores
(POCC) de criangas com TEA, pode-se considerar que ela foi confirmada a partir da
detec¢do de diferengas na percep¢do dos cuidadores a respeito da funcionalidade da
comunicagdo de seus filhos. As orientagdes sobre comunicagdo para cuidadores de
criancas com TEA auxiliaram no entendimento do processo comunicativo, melhorando
a percep¢ao dos cuidadores a respeito da comunicagdo, associados ou ndo ao tratamento
fonoaudiologico, individual ou em grupos.

Confirmando a segunda hipdtese desse estudo, através das orientagdes foi
possivel identificar mudangas na percep¢do de dificuldades comunicativas dos
cuidadores ao longo do tempo. Apods o programa de orientagdes, segundo o relato dos
cuidadores, as dificuldades comunicativas diminuiram, sejam elas associadas ou ndo ao
tratamento fonoaudiologico, em sessdes individuais ou mesmo em grupo, pois abrem
espaco para as especificidades.

O Programa de Orientagdes proposto para os cuidadores de criancas com TEA,
no presente estudo teve como principio informar sobre comunicagdo através do
aproveitando de situagdes do cotidiano na dindmica familiar, para que assim, os
cuidadores possam auxiliar seus filhos na adaptagdo sdcio comunicativa na sociedade.
Apesar de alguns cuidadores acharem as orientagdes um pouco complexas, eles
encontraram tempo e sentiram-se confiantes para executa-las com naturalidade, segundo
o questionario de satisfacdo, confirmando a terceira hipdtese.

Existem algumas limitacdes a serem consideradas no presente estudo. A
primeira delas ¢ com relagdo aos intervalos de tempos. Na tentativa de minimizar a
perda de sujeitos optou-se por antecipar a segunda reavaliacdo, adotando um intervalo

de trés meses ao invés de cinco meses. A realizagdo dessa pesquisa também permitiu
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avaliar algumas dificuldades, como por exemplo, a aplicacdo das entrevistas,
protocolos, avaliagdes, reavaliacdes e tempo de condugdo das sessdes de orientagdes.

Além disso, este estudo demonstrou que os cuidadores se beneficiaram com as
orientagdes, assim sendo, existe um potencial para futuras pesquisas que envolvam
cuidadores de criangas com alteracdes de linguagem.

Longe de ter um ponto final, um desdobramento desse estudo estad ocorrendo
através da implementagdo desse Programa de Orientagdes Comunicativas para
Cuidadores (POCC) no Marcus Autism Center da Emory University School of
Medicine. O programa esta sendo aplicado por uma fonoaudidloga no grupo de apoio
aos cuidadores bilingues de criangas com TEA, assim futuras generalizagdes poderdo

ser realizadas.
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9- ANEXOS

Anexo A - Aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa

MEDICINA

COMITE DE ETICA EM PESQUISA

APROVACAO

O Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Medicina da
Universidade de Sdo Paulo, em sessdo de 19/11/2014, APROVOU o Protocolo de
Pesquisa n°® 383/14 intitulado: “RECURSOS COMUNICATIVOS EM UMA
PERSPECTIVA PRAGMATICA: UMA PROPOSTA DE INTERVENCAO
COM A PARTICIPACAO DOS PAIS ” apresentado pelo Departamento de
FISIOTERAPIA, FONOAUDIOLOGIA E TERAPIA OCUPACIONAL

Cabe ao pesquisador elaborar e apresentar ao CEP-
FMUSP, os relatérios parciais e final sobre a pesquisa (Resolucio do

Conselho Nacional de Satde n° 466/12).

Pesquisador (a) Responsavel: Fernanda Dreux Miranda Fernandes

Pesquisador (a) Executante: Juliana Izidro Balestro

CEP-FMUSP, 19 de Novembro de 2014.

‘7’/’/// > /////// /7 24 -

Prof. Dr. Paulo Euripedes Marchiori
Vice-Coordenador
Comité de Etica em Pesquisa

Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Medicina

e-mail: cep.fm@usp.br



Anexo B — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DE SAO PAULO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

DADOS DE IDENTIFICAGAO DO SUJEITO DA PESQUISA OU RESPONSAVEL LEGAL

T NOME: oo
DOCUMENTO DE IDENTIDADE N°: ... sexo: MO F O
DATA NASCIMENTO. ........ /...
ENDERECO ......
BAIRRO: .

NATUREZA (grau de parentesco, tutor, curador etc.) .......

DOCUMENTO DE IDENTIDADE :......cccoviiiiiiiiieeieeieens SEXOo: MO fF0O
DATA NASCIMENTO.:
ENDEREGCO: .
BAIRRO: .
CEP: ...

... TELEFONE: DDD (.....

DADOS SOBRE A PESQUISA

1. TITULO DO PROTOCOLO DE PESQUISA ... Recursos comunicativos em uma perspectiva pragmatica:
uma proposta de intervengédo com a participagéo dos pais”

PESQUISADOR : .... Juliana Izidro Balestro

CARGO/FUNGCAO: Pesquisadora/Aluno de Pés-Graduagio........ INSCRICAO CONSELHO REGIONAL N° 7-8827
UNIDADE DO HCFMUSP: .. Servigo de Fonoaudiologia do Instituto Central do HCFMUSP.
3. AVALIAGAO DO RISCO DA PESQUISA:

RISCO MINIMO  x RISCO MEDIO [
RISCOBAIXO [J RISCO MAIOR [

4.DURACAO DA PESQUISA : ...36 meses

Rubrica do sujeito de pesquisa ou responsavel
Rubrica do pesquisador.

64



FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DE SAO PAULO

Essas informagées estdo sendo fornecidas para sua participagdo voluntaria neste estudo, que visa
favorecer a comunicacéo a partir dos processos terapéuticos com orientagdes sistematizadas e estratégias
especificas para que possamos auxiliar na adaptacdo soécio comunicativa de seu filho. As sessdes

agrupadas conforme a tematica.

Essa pesquisa além de propor uma forma de intervengéo consistente, auxiliara a compreensao dos
pais com relagdo a importancia da comunicagdo e a identificagdo das dificuldades sentidas pelas familias
das criancas autistas, além disso, contribuird para que o trabalho do fonoaudiélogo com os pais dessas

criangas seja mais det produtivo.

Este estudo faz parte das pesquisas realizadas no Laboratério de Investigagdo Fonoaudioldgica nos
Disturbios do Espectro do Autismo do Curso de Fonoaudiologia da Faculdade de Medicina da Universidade

de Séo Paulo.

Em qualquer etapa do estudo, vocé tera acesso aos profissionais responsaveis pela pesquisa para
esclarecimento de eventuais duvidas. O principal investigador ¢ a Prof2. Dra. Fernanda Dreux Miranda
Fernandes que pode ser encontrado através do enderegco: Rua Cipotanea, 51 - Cidade
Universitaria/Butantd, CEP. 05360-160 Sao Paulo/SP Telefone(s) (11) 3091-7455 / (11) 3091-8413. E-mail:

fernandadreux@usp.br. Se vocé tiver alguma consideragdo ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em

contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) — Rua Ovidio Pires de Campos, 225 — 5° andar — tel:

(11) 3069-6442 ramais 16, 17, 18 ou 20, FAX: (11) 3069-6442 ramal 26 — E-mail: cappesq@hcnet.usp.br

A pesquisadora responsavel é Juliana Izidro Balestro, que podera ser encontrada no endereco: Rua
Geraldo Pereira, 400 — CEP 95.880-000 Estrela — RS — Fone (51) 3712-1131 e (51) 9982-5039. E-mail:

jubalestro@usp.br

Rubrica do sujeito de pesquisa ou responsavel

Rubrica do pesquisador.
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E garantida a liberdade da retirada de consentimento a qualquer momento e deixar de participgr
do estudo, sem qualquer prejuizo a continuidade de seu tratamento na Instituicdo. Os resultados obtidos
serdo analisados em conjunto com outros pacientes e vocé tera o direito de ser mantido atualizado sobre
os resultados parciais das pesquisas, quando em estudos abertos, ou de resultados que sejam do
conhecimento dos pesquisadores. Ndo ha despesas pessoais para o participante em qualquer fase do
estudo. Também ndo ha compensacgao financeira relacionada a sua participagéo.

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informagdes que li ou que foram lidas para
mim, descrevendo o estudo “Recursos comunicativos em uma perspectiva pragmatica: uma proposta de

intervencdo com a participagé@o dos pais”

Ficaram claros para mim quais sdo os propédsitos do estudo, os procedimentos a serem
realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos
permanentes. Ficou claro também que minha participacdo é isenta de despesas e que tenho garantia do
acesso a tratamento hospitalar quando necessario. Concordo voluntariamente em participar deste estudo
e poderei retirar o meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidades

ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no meu atendimento neste

Rubrica do sujeito de pesquisa ou responsavel

Rubrica do pesquisador.
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FACULDADE DE MEDICINA DA UNIVERSIDADE DE SAO PAULO

Acredito ter sido suficientemente informado a respeito das informagdes que li ou que foram lidas para

mim, descrevendo o estudo “Recursos comunicativos em uma perspectiva pragmatica: uma
proposta de intervengdo com a participagdo dos pais”

Eu discuti com a Me. Juliana Izidro Balestro sobre a minha decisdo em participar nesse estudo.
Ficaram claros para mim quais sé@o os propdsitos do estudo, os procedimentos a
serem realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos

permanentes. Ficou claro também que minha participagdo é isenta de despesas e que tenho garantia do

acesso a tratamento hospitalar quando necessario. Concordo voluntariamente em participar deste
estudo e poderei retirar o meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem
penalidades ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no meu

atendimento neste Servigo.

Assinatura do paciente/representante legal Data / /

Assinatura da testemunha Data / /

para casos de pacientes menores de 18 anos, analfabetos, semi-analfabetos ou portadores de

deficiéncia auditiva ou visual.

(Somente para o responsavel do projeto)

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntéria o Consentimento Livre e Esclarecido deste paciente

ou representante legal para a participagéo neste estudo.

Assinatura do responsavel pelo estudo Data / /

Rubrica do sujeito de pesquisa ou responsavel
Rubrica do pesquisador.
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Perfil Funcional da Comunicagao — Checklist

Nome: Idade:

Data:

Entrevistado:

Cada pergunta deve ser feita a um dos pais, as respostas devem ser discriminadas quanto ao
numero de ocorréncias (sempre, na maioria das vezes, raramente e nunca) e o meio utilizado pelo
paciente (gestual, vocal ou verbal -ou uso concomitante).

Fungdes comunicativas Ocorréncias Meio
S|MV |R|N VE | VO
PO A crianga pede objetos? Ex: quando quer um brinquedo pede de
alguma forma.
pA | A crianca pede para que vocé faga coisas para ela? Ex: pede
ajuda para desmontar um brinquedo.
Ha um tipo de brincadeira habitual que seja realizada entre vocé
PS | e a crianga que esta solicite? Ex: ergue os bragos para vocé fazer
cécegas, convida para um jogo
PC Pede autorizagéo para fazer algo? Ex: pede antes de pegar um
brinquedo.
Pl | Faz perguntas? Ex: "Quem chegou?"
PR A crianga impede que fagam o que ela ndo quer? Ex: segura sua
mao quando nao quer que penteie o cabelo, diz "ndo quero”.
RO | Agradece ou cumprimenta? Ex: diz oi, tchaw, obrigada.
g | Faz coisas para chamar sua atengao? Ex: quando vocé esta
distraido, ela se exibe para que vocé olhe.
c Mostra coisas ou fala sobre elas? Ex: mostra brinquedos que
gosta enquanto anda na rua ou comenta o que fez na escola.
AR Regula o comportamento por meio de gestos ou fala? Ex: diz "
ndo pode" quando sabe que ndo pode fazer algo.
N | Nomeia objetos ou figuras? Ex: diante de uma figura fala o que
tem nela, ou usa algum gesto para isso.
PE | A crianga brinca, imita gestos (ou sons) de forma convencional?
Ex: imita sons, imita agbes de fazer comidinha.
EX Expressa reagdes emocionais? Ex: olha uma coisa que gosta e
mostra que gostou.
RE | A crianca reage a estimulos ambientais? Ex: a crianga ri com
cécegas. Assusta-se quando ouve um barulho forte.
NF Faz agbes que parecem nao ter objetivo? Ex: balanga as maos e
0 corpo, fala coisas sem sentido.
J Faz brincadeiras simples? Ex: faz o carrinho andar, empilha
blocos, canta.
XP | Explora ou manipula objetos? Ex: morde ou lambe brinquedos.
NA | Conta uma histéria ou fatos reais? Ex: conta uma histéria.
EP Mostra descontentamento em relagédo a algo? Ex: a crianga chora
ou reclama quando n&o gostou do que vocé fez.
Jc Realiza agbes compartilhadas? Ex: brinca com outra pessoa,

guarda os brinquedos junto com outro.

pontuacéo total




Anexo D — Questiondrio de Dificuldades Comunicativas

Cuestionario de Dificuldades Comunicativas percebidas por cuidadores de criangas do

Espectro do Autismo
MNome da crianca: Dala da aphcagao:
DM, 7 T Ti 5
3 EECOANda0s. n%ﬁ-
[ dade Pl . THagnastcs
N Cuestdn Conconda o Discord Discorto
completamenie

1

2 [Ew tenho dificuldade em me comunicar com mew
ilho

= —
Eu fenho a IMpress3o de que a5 pessias nao
entendem o gue meu filho desela comunicar

[Eu ienho dificuidace em me COmUnican com meud
fiho quando estamos somenie nis dois

B el
& [Eu ienho dificuidacde em me comunicar com meu
fiho quando tem puiras pesE0as NO MEsmo

aminlerie
| EEe—
]

[Eu tenho dificulidade em bincar com meu filho

] EU 'ennD 3 IMPIessa0 O qUE a5 Pes50as
Z0MOEM oo Mey TING QUENT0 S tesela
comunicar

10 [Eu tenho dificuidade em endender o gue mey
i gL

[Eu tenho dificuidade em enfender o Que meu

Hiho sante

[Eu nd0 56 coma agir guando meu fihe ndo me
entende ou QuUando ey n&o o entendo

15 Eufenho a IMpress30 de que a5 pessias evitam
meu filha

16 [Eu ndo me sinio 3 vontade em |ugares pOblicos
oM med fiho

Eume preccupo com o futum do meu filho

[Eu fico chateado quando percebo que meu filho
nao Inicla 3 comunicagso

Eu percebo que os outros estranham meu filho

&2 EU 00 INCOmotata Com a3 apaial agiaeas 4o
M Tl

24 [Eu qostania de ber mals |
IMe COmunicar com med fiho

Sobre como

Lependa:

Dominio 3: Atitude dos cuidadores com seus filhos.

Dominic 4: Impress3o dos cuidadores em relac3o aos seus filhos.

[Balestro, 1.1.; Femnandes, F.ODU.; 2003)
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Anexo E - Questionario de Satisfagdo

QUESTIONARIO SOBRE O INTERVALO DE 3 MESES DAS SESSOES DE

ORIENTACOES

1) Assessdes de orientagdes auxiliaram vocé?
() 0-nada () 1-pouco () 2- mais ou menos () 3- muito
2) Vocé encontrou tempo para executar as estratégias?
() 0-nada () 1-pouco () 2- mais ou menos () 3- muito
3) As estratégias foram muito complexas para vocé?
() 0-nada () 1-pouco () 2- mais ou menos () 3- muito
4) Voceé conseguiu realizar as estratégias com naturalidade?
() 0-nada () 1-pouco () 2- mais ou menos () 3- muito
5) Vocé se sentiu seguro/ confiante para executar as estratégias?
() 0-nada () 1-pouco () 2- mais ou menos () 3- muito

6) O que vocé lembra de ter sido mais importante para vocé?

7) Vocé teria alguma sugestdo, pensamento ou comentario?
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