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RESUMO

Objetivo: caracterizar a percepgdo das maes de criangas com risco para Transtorno do Espectro do
Autismo acerca das dificuldades comunicativas dos seus filhos, e investigar possiveis mudangas apos
intervencao baseada em orientacdo breve via telemonitoramento.

Métodos: participaram oito maes de criangas entre 32 e 45 meses com suspeita de Transtorno do Espectro
do Autismo e em processo de investigagdo diagnostica. Utilizou-se o Questiondrio sobre Dificuldades
Comunicativas, aplicado antes e ap6s intervengdo baseada em orientagdo por telemonitoramento.
A andlise inferencial utilizou o teste de postos de Wilcoxon, com nivel de significancia de 5%.

Resultados: a comparagdo entre os dois momentos nao indicou diferenca estatistica. Porém, houve
modificacGes na andlise qualitativa. No dominio 1, observou-se mudanga na moda em duas questoes.
No dominio 2 houve moda discordo inicialmente e, apds intervengdo, passou a concordo acerca da
sensacao de outras pessoas evitarem/zombarem seus filhos. No dominio 3, a questéo “Pego todos o0s
objetos que meu filho aponta” passou de concordo para discordo (62,5% para 25%) e a “Néo consigo
ensinar coisas novas para meu filho” ndo teve mudanga na moda, apenas reducéo da concordancia (50%
para 25%). No dominio 4, houve redugao de concordancia, sem mudanga da moda.

Conclusoes: as maes perceberam dificuldades comunicativas e desafios cotidianos para lidar com os

filhos. Apesar da auséncia de diferenca estatistica, qualitativamente observaram-se modificagoes sutis
nas percepcoes das dificuldades apos a intervencéo.

Descritores: Transtorno do Espectro Autista; Transtornos da Comunicagao; Cuidadores; Desenvolvimento
Infantil; Desenvolvimento da Linguagem

ABSTRACT

Purpose: to characterize the perception of mothers of children at risk for Autism Spectrum Disorder about
their children’s communicative difficulties, and to investigate possible changes after intervention based on
brief guidance by telemonitoring.

Methods: eight mothers of children aged 32 to 45 months with suspected Autism Spectrum Disorder
undergoing diagnostic investigation participated. The Communicative Difficulties Questionnaire was used,
applied before and after intervention based on a brief telemonitoring guidance. The inferential analysis
used the Wilcoxon rank test, at a significance level of 5%.

Results: comparison between the two moments did not indicate statistically significant difference.
However, there were changes in qualitative analysis. In domain 1, a change in mode was observed in
two questions. Initially, in domain 2, a disagreeing mode was seen, which after the intervention evolved
to agreeing about the feeling of other people avoiding/bullying their children. In domain 3, the question
“I take all objects that my child points to” changed from agreeing to disagreeing (62.5% to 25%), and the
question “I can’t teach my child new things” had no change in mode, only a reduction of agreement (50%
to 25%). In domain 4, there was a reduction in agreement, with no change in mode.

Conclusions: the mothers perceived communicative difficulties and daily challenges in dealing with their
children. Despite the lack of a statistical difference, qualitatively subtle changes were observed in the
perceptions of difficulties, after the intervention.

Descriptors: Autism Spectrum Disorder; Communication Disorders; caregivers; Child development;
Language Development
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INTRODUGAO

Alteragcbes no desenvolvimento podem estar
presentes ja no primeiro ano de vida de criancas com
Transtorno do Espectro do Autismo (TEA), sendo
manifestadas pela auséncia de contato visual ou
sorriso social e escassez de respostas interacionais’.
De acordo com os critérios diagnosticos atuais,
essas criancas irdo apresentar déficits persistentes na
comunicacao social e padroes restritos e repetitivos de
comportamento, interesses ou atividades?.

No que se refere a comunicagdo, as alteracoes
incluem prejuizos relacionados a expressao facial,
atencdo compartilhada e intencdo comunicativa,
atraso na producado das primeiras palavras, presenca
de ecolalia e, em alguns casos, ha regressdao da
fala. Mesmo as criancas com TEA que desenvolvem
linguagem verbal apresentam dificuldades na funcio-
nalidade comunicativa e comprometimento da compe-
téncia pragmatica?.

Assim, as alteragbes comunicativas sdo um impor-
tante desafio para o desenvolvimento destas criancas
e impactam na dinamica familiar®. A busca pelo
diagnoéstico, na maioria das vezes, ¢ iniciada quando
0s pais comecam a perceber alteragcdes no desen-
volvimento de seus filhos, em comportamentos que
dificultam sua comunicacao, interacdo ou seu desem-
penho em atividades de vida diaria*.

Em algumas criangas os sinais clinicos deste
transtorno estéo presentes precocemente. Em outros
casos as caracteristicas s6 se tornam evidentes com
0 aumento da demanda comunicativa, 0 que pode
ocasionar um atraso no diagndstico e no acesso a
programas de intervencao e orientagao familiar®.

Pesquisas longitudinais apontam que comporta-
mentos parentais responsivos predizem de maneira
confidvel ganhos subsequentes nas habilidades
comunicativas em criancas com TEA. As pesquisas
evidenciam ainda que a participacdo das mées nos
processos de intervencao de seus filhos com TEA
proporciona um aumento na frequéncia de compar-
tilhamento de tdpicos e atencdo compartilhada da
diade, apontando efeitos positivos sobre as habilidades
sociocomunicativas da mée e crianca®.

Programas de intervencao tém sido desenvolvidos
buscando capacitar os pais e cuidadores como media-
dores no processo de estimulacdo de seus filhos.
Essas propostas de intervencao terapéutica levam em
consideracdo estratégias destinadas a ampliacdo da
consciéncia dos pais sobre sua funcdo no desenvolvi-
mento dos seus filhos®.
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Por meio da orientacdo e do desenvolvimento de
programas de intervencao que incluem as familias, o
fonoaudidlogo pode fornecer aos pais condicdes de
assumirem papéis mais ativos no estabelecimento de
ambientes de comunicacao apropriados para criancas
com TEA e que proporcionam experiéncias interativas
bem-sucedidas’.

Todavia, durante o distanciamento social decor-
rente da pandemia de COVID-19, a dinamica familiar
de muitos lares foi alterada. Alguns familiares preci-
saram exercer suas atividades laborais em casa,
outros tiveram reducao de salario ou perderam seus
empregos. Além disso, a privacdo de experiéncias
sociais surge como um fator de risco que pode ter
potencializado ou desencadeado dificuldades no
desenvolvimento, visto que este sofre influéncia de
fatores biolégicos, ambientais e socioecondmicos para
que ocorra de forma harménica®.

No periodo inicial da pandemia, os servicos consi-
derados nao essenciais ou eletivos, que nao se enqua-
dravam em urgéncia e emergéncia, como no caso
da reabilitacdo fonoaudiolégica ambulatorial, foram
suspensos®. Com isso, muitas criangas e familias
que estavam iniciando um processo de investigacao
ou intervencao diagndstica ficaram sem assisténcia
presencial.

Nessa perspectiva, este estudo buscou carac-
terizar a percepcao das maes de criangas com risco
para Transtorno do Espectro do Autismo acerca das
dificuldades comunicativas dos seus filhos, e investigar
possiveis mudancas apoés intervencao baseada em
orientacao breve via telemonitoramento.

METODOS

Este estudo compde um projeto maior e que
foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do
Hospital Universitario Onofre Lopes, conforme determi-
nacoes da Resolucao n? 466/13 do Conselho Nacional
de Saude, parecer 4.204.936. Todas as maes que
concordaram em participar assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE.

O estudo foi desenvolvido em parceria com
o Centro Especializado em Reabilitacao (CER) do
municipio. A selecao dos participantes ocorreu em
setembro de 2020, a partir da triagem do CER, e
todas as criancas estavam em lista de espera para
seguir com o processo de investigacao diagnostica
com equipe multiprofissional por apresentarem sinais
clinicos sugestivos de TEA. Os critérios de inclusao
das familias compreendiam ter filhos com pelo menos



2 anos e meio, além de ter acesso a smartphone ou
computador com internet. Ao total, participaram oito
maes de criangas na faixa etaria entre 32 e 45 meses.

No que se refere ao nivel socioeconémico
das familias, classificado segundo o Critério Brasil®, as
categorias B1, B2 e C1 foram as mais frequentes com
25% de ocorréncia cada, a variagao foi de B1 a D-E.
Quanto ao grau de instrugdo, 75% das maes possuiam
ensino médio completo, 12,5% ensino fundamental e
12,5% ensino superior completo.

Para responder ao objetivo deste estudo, as maes
foram entrevistadas utilizando-se o Questionario sobre
Dificuldades Comunicativas (QDC)', cuja finalidade é
elencar as dificuldades percebidas por pais e/ou cuida-
dores de criangas com TEA na comunicacao com seus
filhos. O questionario € um instrumento de coleta de
informacdes para obter o perfil do estilo comunicativo
de cada diade e/ou familia, e nao um teste que visa
alcancar um resultado e incentivar determinada reagao
por meio de perguntas. Foi construido de forma a
abordar informacdes pessoais e questdes gerais envol-
vidas no espectro do autismo’.

O QDC é composto por 24 questbes fechadas,
cujas respostas podem variar entre quatro possibili-
dades: concordo completamente - quando ha concor-
dancia dominante; concordo - quando ha concor-
dancia, porém, nem todas as vezes; discordo - quando
héa discordancia, porém, nem todas as vezes; discordo
completamente - quando ha discordancia dominante.
Para cada resposta €& atribuida uma pontuacao,
variando de 3 pontos (concordo completamente) até 0
ponto (discordo completamente).

Suas questoes estao divididas em quatro dominios:
(1) percepcdo das maes sobre elas mesmas em
relacdo aos seus filhos; (2) sensacao das maes em
relacdo a aceitagdo das pessoas para com seus filhos;
(3) acao das maes com seus filhos; e (4) percepgao
das maes em relacéo aos seus filhos.

A aplicagdo do questionario foi conduzida
pela primeira autora e ocorreu por meio de ligagao
telefébnica em dois momentos distintos. A primeira
aplicacdo (pré-intervencéo) ocorreu imediatamente
apés a entrevista inicial da familia e avaliacdo
presencial das criangas. A segunda aplicagao (pds-in-
tervencdo) ocorreu com intervalo de trés meses.
Durante este periodo as maes participaram de uma
intervencao baseada em orientagdo parental. A inter-
vencao foi conduzida por uma fonoaudiéloga e uma
neuropsicéloga em sessoes virtuais. Buscando garantir
0 cegamento das pesquisadoras, as responsaveis
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pela intervengdo nao tiveram contato prévio com as
respostas do QDC e o conteddo abordado nao foi
baseado no questionario.

As respostas das maes nos dois momentos foram
tabuladas e classificadas de acordo com a proposta do
QDC™. A pontuacao final poderia variar entre 0 (todas
as respostas discordo completamente) e 72 pontos
(todas as respostas concordo completamente).

O tratamento estatistico foi empreendido no software
SPSS com nivel de significancia de 5%. A analise
descritiva das respostas considerou tanto a moda
(resposta mais frequente) em cada questao, quanto
a porcentagem de concordancia total (soma apenas
das respostas concordo completamente e concordo)
em ambos os momentos. A andlise inferencial utilizou
o teste ndo paramétrico de postos de Wilcoxon para
comparar a pontuacao em cada dominio e no geral
nos dois momentos de aplicacéo.

RESULTADOS

A andlise descritiva indicou que a maior parte das
questdes teve respostas concordantes. No dominio
1 duas questbes tiveram uma mudanca referente a
moda, sendo que, na questdo referente as dificul-
dades para se comunicar com o filho quando ha outras
pessoas no mesmo ambiente, a moda era concordo e
passou a ser discordo, além de ter havido reducao na
concordancia total (62,5% para 50%). Ja& na questao
“Eu ndo me sinto a vontade em lugares publicos com
meu filho”, a moda passou de concordo completa-
mente para concordo, com concordancia inicial 62,5%
e final 75%.

Apesar de nao ter havido mudanca na moda, as
questdes “Eu tenho dificuldade em brincar com meu
filho” e “Eu ndo sei como agir quando meu filho nédo
me entende ou quando eu ndo o entendo” tiveram
reducdo da concordancia total. Enquanto a questao
“Eu fico incomodada com a apatia/agitacao do meu
filho” teve aumento nesse parametro (Tabela 1).

No dominio 2, as questdes relacionadas a
impressao de outras pessoas zombarem ou evitarem
o filho tiveram moda discordo inicialmente e depois
concordo, em ambas a concordancia total aumentou.
Ja a questao relacionada a percepcao de estra-
nhamento teve mudanca apenas na moda, que era
concordo e passou a concordo completamente
(Tabela 1).

No dominio 3 a questao “Eu pego todos os objetos
que meu filho aponta” passou de concordo a discordo,
com reducao da concordancia total de 62,5% para
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25%. Ja a questdo “Eu ndo consigo ensinar coisas
novas para meu filho” ndo teve mudanga na moda, mas
também reduziu a concordancia de 50% para 25%. Por

fim, no dominio 4, apenas a questao referente a inade-
quacao teve reducédo da concordancia, sem mudanca
da moda (Tabela 1).

Tabela 1. Moda da resposta e porcentagem de concordancia total nos dois momentos de aplicagao do Questionario sobre Dificuldades
Comunicativas

Concordancia Concordancia
- = Moda Moda
Dominio Questao q 7 total total
I OE A 1° momento (%) 2° momento (%)
Eu ndo sei como agir com alguns comportamentos
do meu filho Concordo Concordo 62,5 62,5
Eu tenho dificuldade em me comunicar com meu . .
filho quando estamos somente nos dois Discordo Discordo 25 25
Eu tenho dificuldades em me comunicar com
meu filho quando tem outras pessoas no mesmo Concordo Discordo 62,5 50
ambiente
Eu tenho dificuldade em brincar com meu filho Concordo Concordo 75 62,5
Eﬂetfnho dificuldade em entender o que meu filho Concordo Concordo 875 875
Egnttinho dificuldade em entender o que meu filho Concordo Concordo 875 875
1 Eu nao sei como agir quando meu filho ndo me Concordo Concordo
- 75 62,5
entende ou quando eu néo o entendo completamente completamente
Eu ndo me sinto a vontade em lugares publicos com Concordo
meu filho completamente Concordo 62,5 7
) Concordo Concordo
Eu me preocupo com o futuro do meu filho completamente completamente 100 100
Eu fico chateado quando percebo que meu filho ndo . .
inicia a comunicacdo Discordo Discordo 37,5 37,5
ﬁll:]gco incomodada com a apatia/agitagao do meu Concordo Concordo 62,5 75
Eu gostaria de ter mais informagGes sobre como me Concordo Concordo 100 100
comunicar com meu filho completamente completamente
Eu tenho a impressao de que as pessoas nao Concordo Concordo
) . . 87,5 87,5
entendem o que meu filho deseja comunicar completamente completamente
Eu tenho a impresséo de que as pessoas zombam .
9 do meu filho quando ele deseja comunicar algo Discordo Concardo 37,5 50
Eu tenho a impresséo de que as pessoas evitam .
meu filho Discordo Concordo 25 50
. Concordo
Eu percebo que o0s outros estranham meu filho Concordo completamente 62,5 62,5
Eu nao sei como agir com alguns comportamentos Concordo Concordo 875 875
do meu filho completamente completamente ’ ’
3 Eu pego todos os objetos que meu filho aponta Concordo Discordo 62,5 25
Eu sempre converso com meu filho, mesmo que ele Concordo Concordo 875 875
nao converse comigo completamente completamente ' ’
Eu néo consigo ensinar coisas novas para meu filho Discordo Discordo 50 25
Eu tenho a impressao de que meu filho nao
compreende o que eu digo Concordo Concordo 87,5 87,5
Eu tenho a impressao de que meu filho nao Concordo Concordo 875 875
4 compreende 0 que as outras pessoas dizem
Eu percebo que meu filho fala/faz coisas que nao . .
tem a ver com o momento e/ou assunto Discordo Discordo 50 37,5
Eu tenho a impresséo de que meu filho tem poucos Concordo Concordo
; 87,5 87,5
amigos completamente completamente
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A comparacao entre os dois momentos de aplicacao
do QDC nao indicou presenca de diferenca estatistica
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em nenhum dos quatro dominios ou na pontuagcao
geral (Tabela 2).

Tabela 2. Comparacao entre a pontuagéo no Questiondrio sobre Dificuldades Comunicativas nos dois momentos de aplicagéo

Variavel Momento Minimo Maximo Mediana Intervalo interquartil valor de p
e A BT
Dominio 2 ; 3 ]; gg gg 170’?0 0,131
Dominio 3 ; g 190 gg gg gg 0,705
Dominio 4 ; g 1? gg ;g gg 0,854

w BB m m B

* diferenca estatistica (p<0,05) — teste ndo paramétrico de postos de Wilcoxon

DISCUSSAQ

Os resultados deste estudo caracterizam a
percepcao das maes de criangcas com risco para
Transtorno do Espectro do Autismo a respeito das
dificuldades comunicativas dos seus filhos, além
de comparar se essa percepgao se modificou apos
uma intervencao baseada em orientacdo breve via
telemonitoramento.

Analisando os resultados nos dois momentos de
aplicacdo do questionario, pode-se observar que as
respostas das maes referiam dificuldades em lidar
com os filhos e os desafios do cotidiano no primeiro
momento, porém apas intervengao foram identificadas
menos dificuldades. Entretanto, nao houve diferenca
estatistica na pontuacao geral e nos dominios entre os
momentos. Se por um lado a analise inferencial indica
que a intervencao nao surtiu efeito nessa amostra
no que se refere a percepcao das maes, por outro é
importante considerar que o instrumento utilizado
tem natureza muito mais qualitativa, usando inclusive
categorias de resposta'®. Vale ressaltar ainda que nao
foram encontrados na literatura estudos que comen-
tassem sobre a andlise da pontuacdo do questio-
nario, apenas seu uso é comentado ao se comparar
populagbes'. Portanto, considerando sua natureza
mais qualitativa, a andlise descritiva & valida para
investigar as particularidades de cada momento de
aplicagao do questionario.

A andlise do primeiro dominio, que representa o
nivel pessoal e refere-se ao que as maes percebem

da relacao comunicativa com seus filhos, apontou que
antes da intervencdo a maioria das maes concordou
que sentiam dificuldades para se comunicar com seus
filhos na frente de outras pessoas, ja apds a inter-
vencao houve reducdo na concordancia. Ainda neste
dominio, o mesmo padrao foi observado em relagao
a dificuldade para conduzir brincadeiras com os seus
filhos e em n&o saber como agir com a crianca frente
a dificuldades de compreenséo. Esse achado reforca
a hipétese de que a orientagdo parental, ainda que
breve, pode beneficiar a interacdo da diade mae-filho.
A orientagao especifica aos pais pode fornecer estra-
tégias para o desenvolvimento de seus filhos e oferecer
ajuda para lidar com as dificuldades.

Ja as respostas referentes a ndao se sentirem a
vontade em lugares publicos com seus filhos tiveram
um aumento na concordancia plena. Esse achado
poderia ser justificado pelo fato de que as criancas
com TEA podem apresentar comportamentos externa-
lizantes'®, o que pode ser bastante desafiador. Como
em estudos semelhantes, é possivel que ao longo
das orientacOes, estas maes tenham se tornado mais
atentas a tais comportamentos e percebido mais suas
dificuldades de lidar com estes desafios®" 14,

Os resultados do segundo dominio reforcam esse
achado, pois no pds-intervencdo houve aumento da
concordancia referente a sensacao de outras pessoas
evitarem ou zombarem os seus filhos. Por mais que
as familias estavam em isolamento social (devido
a pandemia de COVID-19) no primeiro momento,
a maioria das maes nao tinha recordacao de ter
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observado estranhamento das pessoas. Esta infor-
macao nos mostra que, apds serem questionadas,
as maes podem ter passado a refletir e a observar, de
maneira mais direcionada e atenta, os comportamentos
dos seus filhos e como as outras pessoas agem em
relacdo a estes comportamentos ou dificuldades™ 14,

O terceiro dominio, que esta relacionado a acao
frente @ maneira como seus filhos se comunicam,
também sugere que as maes se beneficiaram da inter-
vencao. Nesse caso devido a reducao da interpretacao
de que apontar para algo é suficiente para ter sua
demanda atendida e da dificuldade para ensinar coisas
novas para os seus filhos. Essas maes demonstram ter
compreendido como suas acdes podem influenciar no
desempenho comunicativo dos seus filhos, de maneira
positiva ou negativa®s.

O quarto dominio apresentou altos indices de
concordancia nos dois momentos, sem apresentar
mudancas expressivas. Mas, a reducdo da concor-
dancia sobre a inadequacdo de acdes ou falas dos
seus filhos para determinadas situacoes pode também
ser reflexo de uma melhor compreensdo do TEA. E
possivel ainda que, devido ao distanciamento social,
essas familias tenham reduzido a diversidade de
contextos de interacao®, o que diminuiria as possibili-
dades de comportamentos desse tipo.

Essas informaces apontam para o fato de as orien-
tacdes terem provocado mais modificacoes na maneira
como as maes observam suas relacdes comunicativas
com seus filhos e nas suas atitudes a respeito das
dificuldades comunicativas que seus filhos apresentam
do que na maneira como percebem que as outras
pessoas observam os seus filhos e em suas proprias
impressdes em relacao a eles.

Por se tratar de um estudo desenvolvido durante o
primeiro ano da pandemia de COVID-19, é importante
apontar limitagdes. Dentre elas destacam-se o numero
reduzido da amostra, a auséncia de um grupo controle
e o tempo restrito entre as aplicagdes do questionario.
Entretanto, ainda que tais limitacbes comprometam
a generalizacdo dos resultados, é possivel identificar
pontos criticos para intervengao direcionada a familias
de criancas com dificuldades comunicativas. Estudos
semelhantes ainda sao escassos, mas nota-se que
investir em estratégias de orientagcao parental pode
proporcionar ganhos, especialmente quando as maes
ainda aguardam diagndstico ou intervencao com seus
filhos.

Em sintese, esse estudo traz contribuicbes para a
pratica clinica, pois € importante para o fonoaudiélogo
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compreender como as maes de criancas com
dificuldades comunicativas percebem e encaram a
comunicacao.

CONCLUSAO

As maes de criangas com risco para Transtorno do
Espectro do Autismo demonstraram perceber as dificul-
dades que seus filhos possuem para se comunicar,
além de suas proprias atitudes frente a estas dificul-
dades. A analise inferencial nao identificou diferenca
estatistica entre os momentos pré e pds-intervencéao,
porém a andlise qualitativa sugere que a intervencao
baseada em orientacdo parental virtual tem potencial
para modificar a percepcao das maes. Tal modificagao
contribui para a compreensao sobre como suas acoes
podem influenciar, de maneira positiva ou negativa, no
desempenho da comunicacao dos seus filhos.
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