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Dificuldades de comunicacao percebidas pelos pais
de criancas com disturbio do desenvolvimento

Communication difficulties perceived by parents of children
with developmental disorders

RESUMO

Introducao: A inser¢do da crianca no contexto sociocultural € de grande importancia para a sua adaptacdo e
bem-estar, e a familia desempenha um papel primordial como mediadora desse processo, tornando as dificuldades
familiares com a comunicagdo da crianga com distdrbios de linguagem um importante aspecto a ser estudado
para basear as orientacdes familiares frequentemente oferecidas a essa populagio. Objetivo: O presente estudo
visou identificar e comparar as dificuldades na comunicac@o percebidas por pais de criangas com Sindrome de
Down (SD), com Distiirbio do Espectro do Autismo (DEA) e com Distirbio Especifico de Linguagem (DEL).
Meétodos: As informagdes foram colhidas a partir da aplicagdo de um questiondrio com 24 questdes fechadas
envolvendo a percepcdo dos pais a respeito da comunicacao de seu(a) filho(a) e das dificuldades identificadas.
Essas 24 questdes foram divididas em quatro dominios: 1 - Dificuldades pessoais dos pais; 2 - Impressdo dos
pais sobre eles proprios em relac@o aos seus filhos; 3 - Impressdes a respeito das atitudes dos outros em relacao
a crianca e 4 - Impressdo dos pais em relacio aos seus filhos. Participaram desta pesquisa 60 pais, sendo 20
de criangas com SD, 20 de criancas com DEA e 20 de criancas com DEL; todos com idade entre 6 e 12 anos.
Resultados: Foi possivel observar que houve diferenga significativa entre o grupo de pais de criangcas com DEA
com SD e DEL nos dominios 2, 3 e 4. Conclusao: O questiondrio € efetivo para a identifica¢do das dificuldades
de comunicacdo das criangas portadoras de DEA a partir de dados colhidos com seus pais e/ou cuidadores, mas
nao para os outros distirbios de desenvolvimento.

ABSTRACT

Introduction: The child’s inclusion in his/her social-cultural context is very important to his/her adaptation
and well-being. The family has a major role as a facilitator of this process. Therefore the difficulties of these
families in communicating with children with communication disorders are an important issue to be assessed
in order to support orientations to families. Purpose: The present study aimed to identify and compare
communication difficulties perceived by parents of children with Down Syndrome (DS), Autism Spectrum
Disorders (ASD) and Specific Language Impairment (SLI). Methods: Information was gathered with the
use of a questionnaire with 24 questions regarding the perception of parents about their child communication
disorders and the difficulties they identify. The questions were divided into four domains: 1 - Parents’ personal
difficulties; 2 - Parents’ impression about themselves regarding their child; 3 - Parents’ impressions about other
persons’ reactions to their child and 4 - Parents’ impression about their child. Sixty parents were the subjects
of this study: 20 had children with DS, 20 with SLI and 20 with ASD. All children had ages between 6 and
12 years. Results: It was possible to observe that there was significant difference between the parents of ASD
children with those of DS and SLI on the second, third and fourth domains. Conclusion: The questionnaire is
effective to the identification of the communication disorders of ASD children based on their parents’ reports
but not to other developmental disorders.
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INTRODUCAO

Os fatores que intervém nos processos de desenvolvi-
mento da linguagem tém sido assunto de controvérsias e
temas de diferentes pesquisas. As questdes sociais e cog-
nitivas algumas vezes sdo consideradas pré-requisitos e,
em outras, aspectos afetados pela linguagem, sendo uma
importante questdo a ser considerada no estudo do desen-
volvimento da linguagem.

Gracas ao processo de socializagdo, a crianga amplia o
seu vocabuldrio, ndo s6 quanto ao nimero de palavras, mas
também quanto a complexidade dos conceitos utilizados. E o
mais importante nesse processo € que a linguagem, uma vez
apropriada, se transforma ndo sé em instrumento do pensa-
mento, como também em instrumento de regulacdo do préprio
comportamento®®.

Em geral, o primeiro vinculo afetivo no desenvolvimento
¢ estabelecido pelos pais e/ou cuidadores e serd o responsavel
em dar significado para as vocalizagdes que, de inicio, ndo pos-
suem intengdo comunicativa®, mas sdo de grande importincia,
pois constituem a base para a constru¢do da linguagem nao
verbal, que, por sua vez, contribuiria para o desenvolvimento
das habilidades scio-cognitivas da crianga®.

Porém, existem transtornos no desenvolvimento que afetam
diretamente a linguagem e, consequentemente, a efetividade de
sua comunicacdo e interag@o social. Entre os transtornos mais
recorrentes se encaixam os Distiirbios do Espectro do Autismo
(DEA), os Distarbios Especificos de Linguagem (DEL) e a
Sindrome de Down (SD), sendo relevante a busca por maior
conhecimento a respeito dos aspectos da linguagem nessas
patologias, visando & melhora do desempenho comunicativo
dos individuos portadores.

O autismo € um transtorno de desenvolvimento caracterizado
por desvios qualitativos na linguagem, na interag@o social e na
cogni¢do. Segundo a Organizagdo Mundial da Saide (OMS),
na Classificac@o Internacional de Doengas®, o autismo € uma
sindrome presente desde o nascimento, que se manifesta antes
dos 30 meses, apresentando respostas anormais a estimulos
visuais ou auditivos, assim também como dificuldades nas
interagdes comunicativas®. Diversos estudos se aprofundam
nas habilidades de comunicagdo e de linguagem das crian-
¢as autistas em busca da andlise de desempenho pragmadtico
através dos aspectos funcionais da linguagem. O que se sabe
€ que a alteracdo no desempenho linguistico de criangas com
DEA envolve, além dos aspectos formais da lingua, os fatores
sGcio-cognitivos e comunicativos”. Dessa forma, nos quadros
de autismo, as alteracdes de linguagem compdem o quadro cli-
nico e constituem um critério diagndstico®.

O DEL € definido como um acometimento da linguagem
ndo relacionado a perda auditiva, alteracdo no desenvolvimento
cognitivo e motor da fala, distirbios abrangentes do desenvol-
vimento, alteracdes neurossensoriais, ou qualquer outra pato-
logia que justifique essa dificuldade®.

As caracteristicas linguisticas perceptiveis nos DEL sao:
adificuldade da linguagem receptiva e/ou expressiva, sendo,
geralmente, a primeira menos comprometida; atraso na aqui-
sicdo das primeiras palavras; falhas na discriminacdo dos
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fonemas e elaboragdo de frases devido a dificuldade mor-
fossintdtica. As dreas de fonologia, semantica, sintaxe e
pragmatica sdo comprometidas em graus diferentes, sendo
a pragmdtica uma consequéncia da dificuldade linguistica,
diferente do autismo. Assim, nos DEL, as alteracdes de lin-
guagem sao definidores do transtorno, diferenciando assim
das criancas com DEA e SD, ja que, nos DEA, as criangas
apresentam déficit nas habilidades de comunicagdo, sociais
e cognitivas'? e, na SD, as dreas cognitivas e fisicas apre-
sentam alteracdes mais relevantes.

A SD é resultante da trissomia do cromossomo 21 e € con-
siderada a principal causa genética da deficiéncia mental'V.
O desenvolvimento cognitivo nas criangas com SD € superior
ao desenvolvimento de linguagem e sua compreensao € melhor
que a expressao oral. Ela apresenta comprometimento na memo-
ria, na aten¢do, na inteligibilidade da fala, provavelmente rela-
cionado a hipotonia muscular, e em habilidades pragmaticas!'?:

Segundo Bissoto"?, o atraso no desenvolvimento da lin-
guagem, o menor reconhecimento das regras gramaticais e
sintdticas da lingua, bem como as dificuldades na producao
da fala sdo caracteristicas da SD. Além disso, varios estudos
tém atestado que criancas com SD apresentam maior dificul-
dade para acompanhar instrugdes faladas, especialmente se
elas envolvem multiplas informagdes ou ordens/orientagdes
consecutivas, ji que a percep¢ao da sequéncia de fonemas
e dos componentes morfossintaticos sdo prejudicados por
causa dos quadros de otite. Essa dificuldade pode, entretanto,
ser minimizada se essas instrucdes forem acompanhadas por
gestos ou figuras que se refiram as instru¢des dadas, pois a
memoria visuoespacial de curto prazo € menos prejudicada.
Assim, na SD, as alteragdes de linguagem sio decorrentes dos
déficits cognitivos.

A insercdo adequada da crianga no seu contexto socio-
cultural € de grande importancia para a sua adaptagio e
bem-estar, e a familia desempenha um papel primordial
como mediadora desse processo'”, o que torna as dificul-
dades familiares com a comunica¢do da crian¢a com dis-
tarbios de linguagem em importante aspecto a ser estudado
para que as orientagdes familiares frequentemente ofereci-
das a essa populacdo possam estar fundamentadas em evi-
déncias cientificas.

OBJETIVO

Identificar e comparar as dificuldades na comunicagao rela-
tadas por pais de criangas de 6 a 12 anos com SD, DEA e DEL.

METODOS
Sujeitos

Participaram desta pesquisa 60 pais, sendo 20 de criancas
com SD, 20 de criancas com DEA e 20 de criangas com DEL,;
todas as criangas com a idade entre 6 e 12 anos.

Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido aprovado pelo Comité de Etica da institui-
¢do no protocolo nimero 365/10.

CoDAS 2014;26(4):270-5
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Material

Questiondrio elaborado por Balestro'> sobre a percepcdo
de pais a respeito da comunicacio de seus filhos(as) e as difi-
culdades relatadas nesse processo (Anexo 1).

A formulag@o do questiondrio destina-se a “produzir um
material destinado a pais de criancas com DEA, ndo com base
nos sintomas que caracterizam o quadro, mas baseado nas pers-
pectivas do cuidador” (p. 3)1.

O questiondrio € composto por 24 questdes fechadas e divi-
didas em quatro dominios. S@o eles:

e Dominio 1: Atitude dos pais com seus filhos (verde);

e Dominio 2: Impressao dos pais sobre eles proprios em rela-
¢a0 aos seus filhos (amarelo);

e Dominio 3: Percepcio dos pais em relagdo a aceitag@o das
pessoas para com seus filhos (azul);

e Dominio 4: Impressao dos pais em relagio aos seus filhos (rosa).

E as respostas sdo afirmacdes sobre as quais o informante
deverd atribuir sua concordancia, entre as op¢des: “con-
ks (3

cordo completamente”, “concordo”, “discordo” e “discordo
completamente”.

Procedimentos

A pesquisadora aplicou o questiondrio a todos os participan-
tes, em forma de entrevista, lendo cada uma das 24 afirmacdes,
esclarecendo eventuais dividas e registrando-as.

Para este estudo, foi utilizado o teste t de Student, um teste
estatistico que usa conceitos estatisticos para rejeitar ou nao uma
hipétese, definindo-se o nivel de significincia a 0,05 (ou 5%).

RESULTADOS

Da amostra dos pais de criangas portadoras de DEA que
responderam o questiondrio, o grau de instrucdo se dividia da
seguinte forma: 15% com superior completo, 10% com supe-
rior incompleto, 25% com ensino médio completo, 15% com
ensino médio incompleto, 10% com fundamental completo,
20% com fundamental incompleto e 5% analfabetos.

Da amostra dos pais de criancas portadoras de DEL que res-
ponderam o questiondrio, apenas 5% (1 sujeito) tinha o supe-
rior completo, 45% o ensino médio completo, 15% o ensino
médio incompleto e 35% com ensino fundamental incompleto.

Dos sujeitos do grupo de SD, 20% tinham o superior com-
pleto, 45% o ensino médio completo, 15% com o ensino fun-
damental completo e 20% com ensino fundamental incompleto.

As médias de idades dos filhos encontravam-se em torno de
8 anos e 5 meses a 9 anos e 8 meses. A disposi¢do por género
explicita o perfil de cada diagndstico, evidenciando a prevalén-
cia do género masculino especialmente nos quadros de DEA,
como também mostra a literatura.

Com o estudo ¢ de Student, foram comparadas as respostas
dos diferentes grupos de perguntas em relacio aos quatro domi-
nios do questiondrio, ilustrado no Quadro 1. Na comparacao
entre os dominios, nao foram observadas diferencas estatisti-
cas em nenhum dos grupos, conforme ilustrado no Quadro 2.
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Quadro 1. Teste t de Student comparando as respostas dos diferentes
grupos de perguntas em relacdo aos quatro dominios do questionario

p<0,5 1x2 1x3 1x4 2x3 2x4 3x4
DEA 0,722 0,256 0,542 0,234 0,614 0,598
SD 0,235 0,457 0,220 0,682 0,920 0,556
DEL 0,960 0,949 0,721 0,892 0,711 0,504

Legenda: DEA = Disturbio do Espectro do Autismo; SD = Sindrome de Down;
DEL = Disturbio Especifico de Linguagem

Quadro 2. Comparacao das respostas dos quatro dominios

Comparagao das respostas referentes ao dominio 1 (atitude dos
pais frente aos seus filhos) nos diferentes grupos (teste t de Student)

DEA SD DEL
DEA 1 0,927 0,309
SD 0,899 1 0,412
DEL 0,309 0,412 1

Comparacao das respostas referentes ao dominio 2 (impressao dos
pais sobre si mesmos) nos diferentes grupos (teste t de Student)

DEA SD DEL
DEA 1 0,012~ 0,013~
SD 0,012* 1 0,836
DEL 0,013* 0,836 1

Comparagao da das respostas referentes ao dominio 3 (impressao dos
pais em relagao a sociedade) nos diferentes grupos (teste t de Student)

DEA SD DEL
DEA 1 0,046 0,018~
SD 0,046* 1 0,745
DEL 0,018* 0,745 1

Comparacao das respostas referente ao dominio 4 (impresséo dos pais
em relagéo aos seus filhos) nos diferentes grupos (teste t de Student)

DEA SD DEL
DEA 1 0,037~ 0,017~
SD 0,037~ 1 0,898
DEL 0,017* 0,898 1

Legenda: DEA = Disturbio do Espectro do Autismo; SD = Sindrome de Down;
DEL = Disturbio Especifico de Linguagem

Os dominios 2, 3 e 4 que abordam a impressdo dos pais:
sobre si mesmos, frente a sociedade e quanto aos seus filhos,
respectivamente, distinguem os pais de criancas com DEA dos
pais de criancas com SD e DEL, mas ndo esses dois grupos
entre si. Podemos observar também que a possibilidade de se
distinguir pais de criancas com DEA de pais de criangas com
SD € maior no dominio 2, referente a percep¢do dos pais em
relacdo as suas proprias dificuldades.

DISCUSSAO

O primeiro conjunto de perguntas, que aborda a atitude dos
pais em relagd@o aos seus filhos, foi o inico dominio que ndo apre-
sentou diferenca significativa entre os grupos de participantes.

E possivel observar que os pais que participaram desta pes-
quisa, diante das dificuldades particulares de seus filhos, em
geral procuram buscar informagdes para sua melhor adaptacao.

No segundo grupo de perguntas, que trata sobre a impressao
dos pais a respeito de si mesmos, houve diferenca significativa
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entre o grupo de pais de criangas com DEA com os de crian-
cas com SD e DEL, explicitando a sensacdo dos pais de criangas
com DEA de serem incapazes de lidar com as dificuldades de
comunica¢do que seus filhos apresentam.

A linguagem da crianca autista possui particularidades e
ndo se desenvolve da mesma forma que a de outras criancas.
Segundo Loveland et al.!'®, a linguagem do autista € rigida e
estereotipada, e seu contetdo € utilizado em contextos limi-
tados. Em geral, as caracteristicas da comunicag@o da crianca
autista ndo viabilizam uma intera¢@o de qualidade, levando em
conta que, durante décadas, acreditava-se que essas criangas
ndo possuiam inten¢@o comunicativa.

Estudos'® tém apontado a relevincia das dificuldades
nos aspectos funcionais da linguagem apresentadas por essas
criancas, levando em consideracdo as habilidades interacio-
nais e valorizando as possibilidades de interlocugdo reais e
espontineas'?.

O terceiro grupo de perguntas que trata sobre a reacio de
outras pessoas frente as manifestagdes de seus filhos também
evidencia diferenga significativa entre os pais de criancas com
DEA e os de criancas com SD e DEL.

Alguns autores consideram o autismo como uma pertur-
bacdo do neurodesenvolvimento em que existe uma disfunc¢ao
cerebral orginica subjacente. Os sintomas dessas perturbacoes
podem se manifestar de diversas formas, como intolerancia a
mudancas, auto ou heteroagressao, hipersensibilidade e difi-
culdade de compreender regras sociais®”. Essas caracteristi-
cas em geral sdo pouco aceitdveis pela sociedade e por outros
membros da familia, causando maior desconforto dos pais em
situacdes sociais.

Cada vez mais tem se investigado sobre as necessidades e
a qualidade de vida das familias de criangas autistas e as pos-
siveis implicagdes no bem-estar psicoldgico®? e, dentre outros
comportamentos, podemos observar a formulacio de estraté-
gias, pelos pais, para adaptar os seus filhos as regras sociais®?.

Quanto a SD, podemos observar grande quantidade de ini-
ciativas de educacio, o que conscientiza a sociedade sobre as
caracteristicas dessa patologia, levando a maior familiaridade
com essa populagao.

Por definicdo, as criancas com DEL apresentam duas ou
mais dreas da linguagem comprometidas, concomitantemente a
auséncia de qualquer deficiéncia fisica, sensorial, neuroldgica,
psiquidtrica e intelectual. Portanto, essas criancas vao adqui-
rindo estratégias e adequando-as, conforme a necessidade®.

Por fim, o quarto dominio, sobre a impressao dos pais em
relacdo aos seus filhos, também apresentou diferenga signifi-
cativa entre os pais de criangas com DEA e os de criangas com
SD e DEL, o que € o préprio reflexo das dificuldades singula-
res de cada disttrbio.

Como abordamos no inicio deste trabalho, as criangas
com DEL apresentam alteracdes estritamente da drea da lin-
guagem, com manifestagdes heterogéneas. Os problemas das
criangas com DEL persistem, comprometendo as habilidades
sociais, comportamentais e escolares®¥. No entanto, um dos cri-
térios de diagndstico de DEL € a auséncia de déficit intelectual,
tornando-as mais capazes de se adaptar em meio a sociedade.
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Quanto as criancas com SD, muitos autores discutem a falta
de “harmonia” entre o desenvolvimento de linguagem e cogni-
tivo, estando uma 4drea diretamente relacionada a outra para o
desenvolvimento. Além dos aspectos fisicos, como a hipotonia
muscular generalizada e a cardiopatia, a SD € considerada a
principal causa genética da deficiéncia mental, sendo a patolo-
gia genética mais estudada desde 1866 e, consequentemente,
a mais conhecida e aceita pela sociedade®.

J4 o DEA € um distirbio de desenvolvimento que atinge
trés dreas: linguagem, cognicao e interacao social. Nenhuma
delas sendo secundérias as outras, mas todas como um com-
ponente relevante do quadro clinico. Além das alteragdes
de linguagem e cogni¢do, o aspecto social do autismo tem
sido sistematicamente estudado e referenciado pelos seus
cuidadores. Na pesquisa realizada pela autora do questiondrio,
aplicado especificamente com pais de criancas com DEA!Y,
o dominio referente & percep¢do dos pais em relacio a socie-
dade foi o que teve maior destaque. A qualidade de vida da
crianca autista € fortemente influenciada pela forma com que
as suas dificuldades sdo compreendidas®®. E a “familia sofre
pressdo social quando tem um elemento que nao corresponde
as expectativas sociais” (p. 44)19.

Portanto, € importante que o profissional que lida com essas
criangas entenda a relevancia de intervir nesse quesito, buscando
capacitar os pais para lidar com as dificuldades especificas de
seus filhos, sejam de linguagem, cognic¢ao ou adaptacao social.

CONCLUSAO

O objetivo deste trabalho foi identificar e comparar as difi-
culdades na comunicagao relatadas por pais de criangas de 6 a
12 anos com SD, DEA e DEL. Com base nos resultados apre-
sentados, foi possivel observar que houve diferenca signifi-
cativa nas questdes de comunicacgdo entre os pais de criangas
com DEA e os de criangas com SD e DEL nos dominios refe-
rentes as atitudes dos pais em relacdo a seus filhos, impres-
sdo dos pais em relacdo aos seus filhos e a sociedade frente as
dificuldades de seus filhos. Esses elementos fornecem impor-
tantes informacdes a respeito de quais sdo as principais dreas
que demandam a atencdo de propostas de orientagdo familiar
dirigidas aos pais de criancas com esses diferentes quadros
clinicos. A proposta de andlise de um conjunto de dados que
revelam resultados significativos exige, entretanto, a conside-
racdo de que dados a respeito de um grupo podem nao refletir
exatamente a situag@o de cada um de seus componentes. Dessa
forma, orientagdes individualizadas podem se beneficiar da
aplicacdo individualizada desse mesmo questiondrio.
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Anexo 1. Questiondrio de Levantamentos: Balestro®

Sujeito n: DN:__/ /[ Idade: Género:F ()M ()

Idade Mé&e: Escolaridade: Diagnéstico:

Idade Pai: Escolaridade: Local:

Idade Cuidador/Posig¢ao na familia: Escolaridade:

Concordo Concordo Discordo Discordo
completamente completamente

Eu tenho dificuldade em me comunicar com meu filho

Eu tenho dificuldade em me comunicar com meu filho
quando estamos somente nds dois

Eu tenho dificuldade em me comunicar com meu filho
quando tem outras pessoas no mesmo ambiente

Eu tenho dificuldade em brincar com meu filho

Eu tenho dificuldade em entender o que meu filho quer

Eu tenho dificuldade em entender o que meu filho sente

Eu ndo sei como agir quando meu filho ndo me entende ou
quando eu néo o entendo

Eu ndo me sinto a vontade em lugares publicos com meu filho

Eu me preocupo com o futuro do meu filho

Eu fico chateado quando percebo que meu filho nao inicia a

comunicagao

Eu fico incomodada com a apatia/ agitagéao do meu filho

Eu gostaria de ter mais informagdes sobre como me
comunicar com meu filho
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