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RESUMO

Introducao: Os sinais do Transtorno do Espectro Autista (TEA) surgem na primeira infancia,
caracterizando-se por dificuldades persistentes na comunicagdo, interacdo social, padrdes de
comportamentos e interesses restritos e repetitivos. A linguagem ocupa um lugar importante no
autismo infantil. Partindo-se de uma concep¢ao de linguagem enunciativa-discursiva, entende-
se que a criangca com TEA se constitui como sujeito linguistico pela linguagem com e por meio
dos seus interlocutores. Neste sentido, a mae desempenha papel crucial como parceira de
comunicagdo de seu filho. A Comunicacdo Suplementar e/ou Alternativa (CSA) assume
importante papel para o favorecimento da linguagem da crianga com autismo, com oralidade
restrita. Interessa estudar a linguagem destas criangas e de suas maes. Objetivo Geral: Analisar
o uso da linguagem de diades mae-crianga com autismo, com oralidade restrita e usuarias de
CSA. Método: Estudo clinico descritivo, transversal, aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP), sob n°® 47884421.10000.540. Amostra intencional, com trés criangas, entre 5
e 9 anos, de ambos os sexos, com TEA, oralidade restrita, usuarias de CSA e suas maes. Na
primeira etapa, de carater exploratorio, foram coletados dados, por meio do protocolo The
Pragmatics Profile for People who use AAC — Profile, com as maes. Na segunda, solicitaram-
se dois registros livres em video, da interagdo mae/crianca. Na primeira fase, analisaram-se as
respostas das maes pelo Profile para conhecer a percepgdo da linguagem de suas criangas. Na
segunda, transcreveram-se os registros em video pelo software ELAN™, Realizou-se andlise
estatistica descritiva dos modos enunciativos das criangas ¢ das maes. Resultados: Sao
apresentados no formato de dois artigos: o primeiro, com os achados do Profile e, o segundo,
referente aos modos enunciativos das diades, pelos registros em video. O Profile apresenta
quatro se¢des: na secao “estabelecendo contexto e motivagdo”, as maes relatam que seus filhos
indicam o que gostam ou ndo, de modos diversos — CSA, corpo/movimento, palavras
aproximadas e outros; em “razdes para comunicar e reagdes a comunicacao” e “participagdo na
conversa”, as maes relatam maior uso de movimentagcdo corporal dos filhos; em “variagdo
contextual”, referem que as criangas apresentam maior interagdo com familiares proximos. A
CSA foi mencionada por todas as maes, mesmo ndo sendo a mais usada pelas criangas. Todas
relataram melhora linguistica apds sua introdugdo. Na percepcao das maes, a oralidade restrita
ndo constitui aspecto limitante na interagdo linguistica. Quanto aos modos enunciativos das
diades, os mais utilizados pelas maes e que mais favorecem respostas das criangas sao: “ser
flexivel”, ao mudar e/ou adaptar a forma e o conteido dirigido as criangas e “presumir
competéncia”, pela atribuicdo de significado as manifestagdes, ambos utilizando a fala.
Conclusao: Os resultados mostram que o Profile permitiu levantamento de informagdes
importantes da linguagem das criangas estudadas, na percep¢ao das maes, evidenciando sua
aplicabilidade em experiéncias brasileiras, embora ndo se possa generalizar os achados, devido
a limitacdo da amostra. Os achados dos principais modos de interagao linguistica e
comunicativa das maes as aproximam do esperado para boas parceiras de comunicacio,
favorecendo a linguagem das criancas, o que corrobora a hipotese de maior conscientizagao
pelo acompanhamento fonoaudiolégico de seus filhos.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Relacdes Mae-Filho; Linguagem Infantil;
Comunica¢ao nao Verbal.



ABSTRACT

Introduction: The signs of Autism Spectrum Disorder (ASD) emerge early in childhood,
marked by persistent challenges in communication, social interaction, and patterns of restricted
and repetitive behaviors. Language issues are central in childhood autism. Staring from a
conception of discursive enunciative language perspective, a child becomes a linguistic subject
through language and social interactions. In this sense, the mother plays a crucial role as her
child’s communication partner. Augmentative and Alternative Communication (AAC) plays an
important role in favoring the language development of children with ASD, with limited speech.
It is interesting to study the language of these children and their mothers. Objective: To analyze
the language the use of language of mother-child dyads with ASD, limited speech, and AAC
use. Method: This clinical, descriptive, and cross-sectional study was approved by the
Research Ethics Committee (REC) n°® 47884421.10000.540. Intentional sample, with three
children, between 5 and 9 years old, of both sexes, with ASD, limited speech, AAC users, and
their mothers. In the exploratory first stage, data were gathered using “The Pragmatics Profile
for People who use AAC — Profile”, with the mothers. The second stage involved two video
recordings of mother-child interactions in scenarios chosen by the families. The first phase
analyzed the mothers’ responses to understand their perception of their children’s language.
The second phase, the video records were transcribed using the ELAN™ software. A
descriptive statistical analysis of the enunciative modes of the children and the mothers was
performed. Results: They are presented in the format of two articles: the first, with the findings
from the Profile, and the second, referring the enunciative modes of the dyads based on the
video recordings. The Profile has four sections: in the “context and motivation” section,
mothers report that their children indicate what they like or dislike, in different ways — AAC,
body/movement, approximated words; in “reasons for communication” and “participation in
conversation”, body movement was the most cited form of communication; in “contextual
variation”, they report that children have greater interaction with close family. The AAC was
mentioned by all mothers, even though it is not the most used by the children; however, all
reported linguistic improvement after its introduction. Limited speech was not seen as a major
barrier to interaction. As for enunciative modes of the dyads, the ones most used by mothers
and that most favor children’s responses are: “being flexible”, adapting communication, and
“presuming competence” attributing meaning to their children’s manifestations, primarily
through speech. Conclusion: The results show that Profile enabled the collection of important
information about the children's language, in the perception of mothers, demonstrating its
applicability in Brazilian contexts, although the findings cannot be generalized due to the
sample size limitation. The findings of the main enunciative modes of the mother brings them
closer to what is expected for good communication partners, favoring the children’s language,
which corroborates the hypothesis of greater awareness through the speech-language pathology
follow-up of their children.

Keywords: Autism Spectrum Disorder; Mother-Child Relations; Child Language; Nonverbal
Communication.
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APRESENTACAO

Minha jornada para este estudo comegou com a percepgao de uma lacuna significativa
na abordagem da Comunicacdo Suplementar e/ou Alternativa (CSA) para criangas
diagnosticadas com autismo. Apesar dos avangos nas praticas terapéuticas € na compreensao
do autismo, a CSA ainda ¢ pouco discutida e explorada em relacdo a esta populacio,
particularmente, em uma perspectiva enunciativa-discursiva de linguagem. Esta lacuna
despertou, em mim, uma profunda inquietacdo, o que me conduziu ao estudo dos modos
enunciativos das criangas com Transtorno do Espectro Autista (TEA), com oralidade restrita,

que utilizam a CSA e suas principais parceiras de comunicagdo: suas maes.

Como fonoaudidloga, enfrentei desafios ao lidar com as diversas manifestagoes de
linguagem das criangas com TEA, particularmente, as nao oralizadas. Embora a literatura do
autismo seja extensa, senti falta de informagdes especificas quanto aos modos enunciativos
destas criangas e de suas parceiras de comunicacao, tendo em vista buscar maior efetividade da
intervencdo fonoaudiologica que eu oferecia as criangas e suas familias, como terapeuta. Esta
inquietacdo, pessoal e profissional, me conduziu, fortemente, a pesquisa académica, visando o
aprofundamento da producdo cientifica nas questdes linguisticas das criangas e de suas maes.
Maes da minha experiéncia clinica, que relataram e seguiam, junto comigo, nesta inquietacao
quanto a linguagem e a interagao de seus filhos. Dedico, principalmente a elas, criangas e maes,

os resultados desta pesquisa.
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I. INTRODUCAO GERAL

Esta pesquisa trata da linguagem e da interacao de criancas com Transtorno do Espectro
Autista (TEA). Estima-se que em todo o mundo cerca de uma em cada 100 criangas tenha
autismo'. O TEA caracteriza-se por déficits persistentes na comunicagio e na interagio social,
além de padrdes restritos e repetitivos de comportamento, interesses ou atividades?. Apesar de
ndo ter um termo universalmente aceito pela comunidade autista, ha, na literatura,
recomendacao para que se nomeie como o sujeito preferir. Deste modo, nesta pesquisa,
considerando-se que as maes participantes ndo usaram denominacdes para referir aos seus
filhos, serdao utilizadas as designagdes crianga ou pessoa autista, por serem termos preferidos
pelas proprias pessoas autistas, ativistas que lutam pela neurodiversidade®. Visto que muitos
acreditam que o autismo € uma parte inseparavel da identidade de um individuo, varios ativistas
defendem o uso de uma linguagem que enfatize esta identidade, como, por exemplo, “pessoa
autista” %,

Os sinais de autismo surgem logo na primeira infincia, antes do periodo escolar,
acarretando prejuizos no desenvolvimento pessoal, social e, futuramente, académico ou
profissional®. Normalmente, as primeiras pessoas a notarem os sinais de autismo na crianga sio
os pais e familiares, os quais, por sua vez, demonstram dificuldade em lidar com os padrdes
comunicativos nio convencionais da crianca®.

As criangas com autismo, na maioria dos casos, apresentam déficits comunicativos ndo
verbais e verbais, muitas vezes, pouco integrados, acompanhados ou nao de pouco contato
visual, déficits de compreensdo e uso de gestos’. Questdes de linguagem ocupam um lugar
importante quando se trata de autismo infantil. A linguagem constitui um ponto central de
queixa desses pais, gerando angustias e expectativas em relagdo ao desenvolvimento da crianca
autista e sua insercio social.’

O processo diagnostico e de avaliagao do TEA ¢ construido por profissionais da equipe
multidisciplinar, devido aos diversos ambitos em que os sinais do autismo sdo manifestados,
compondo, dentre estes, pelo fonoaudiélogo®. A colaboracio entre a equipe interprofissional se
torna decisiva para a efetividade das intervengdes e o fonoaudidlogo € o profissional que avalia,
intervém e orienta questdes relacionadas a linguagem e comunicacio’.

O TEA apresenta diversas caracteristicas que se assemelham e compdem o espectro do
transtorno autista, que levam a caracterizagdo da sintomatologia. Estudos de Fonoaudiologia,
em uma concep¢ao de linguagem enunciativa discursiva, ressalvam que dar importancia apenas

a sintomatologia descritiva restringe a compreensio das singularidades destas criancas®. Neste
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sentido, ¢ importante destacar e especificar o funcionamento da linguagem deste grupo
populacional, com vistas a entender os modos enunciativos que estas criangas produzem, para
quem elas produzem, em que contextos € como seus interlocutores respondem as suas
iniciativas e manifestagdes linguisticas “[...] valorizar os contextos comunicativos, da intengao
comunicativa, da interagdo entre os interlocutores [...]”%.

Conforme Franchi, nesta concepg¢ado, entende-se que: “[...] a linguagem, pois, ndo ¢ um
dado ou um resultado, mas um trabalho que ‘dd forma’ ao conteudo varidvel de nossas
experiéncias, trabalho de construgdo, de retificagio do ‘vivido’’. Nota-se, neste trecho, que,
conforme o autor, a linguagem nao ¢ algo estatico, ela ¢ dinamica, se transforma o tempo todo,
e muda por intermédio e pela interagdo com o outro. A linguagem se constrdi ativamente na
constituicdo de sentidos, em um processo continuo de significacdo e ressignificagdo de
conhecimento do mundo. Assim, a crianca constitui-se como sujeito da linguagem,
compreendendo o mundo e nele podendo agir’.

Em estudos baseados neste autor, a saber, a Neurolinguistica Discursiva (ND),
incorpora-se “[...] o sujeito, sua atividade linguistica, sua interacdo com o0s outros € a
possibilidade de mudangas [...]”, o que permite reforgar a ideia de que a crianga, no caso com
autismo, se constitui como sujeito linguistico com e por meio dos seus interlocutores'°.

No autismo, podem ocorrer atrasos de linguagem, comprometimentos linguisticos nos
diferentes niveis de linguagem: fonético-fonoldgico, sintatico-semantico e pragmatico-
discursivo. Atualmente, ¢ considerado sobre o uso da ecolalia e estereotipias, manifestacdes
linguisticas comuns encontradas no autismo®. Nio é de interesse da autora desta pesquisa
problematizar a defini¢do destes conceitos, que sdo usualmente discutidos.

De forma técnica e como descrito no DSM-V (Manual Diagnoéstico e Estatistico de
transtornos Mentais), as estereotipias e a ecolalia sdo subcategorias em uma das caracteristicas
diagnosticas para o autismo, dentro da categoria “padrdes restritos e repetitivos do
comportamento”, como: “movimentos motores, uso de objetos ou fala estereotipados ou
repetitivos (p. ex., estereotipias motoras simples, alinhar brinquedos ou girar objetos, ecolalia,
frases idiossincraticas)”?. Independente destes comprometimentos e manifestagdes linguisticas,
o fato de as criancas ndo falarem, ndo exclui o sujeito, no caso, a crianga autista, de uma relagao
com a linguagem!!. Entre as propostas de intervengdo em linguagem para criancas nio
oralizadas ou com oralidade restrita, estd a Comunicacdo Suplementar e/ou Alternativa
(CSA)™2,

A CSA ¢ uma ferramenta que auxilia a comunicagao, facilitando as criangas atribuirem

significado as suas manifestagdes linguisticas, em uma abordagem dialdgica, oportunizando
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aos que a utilizam, assumirem papel ativo durante a interagdo'’. Quando se refere aqueles
interlocutores que necessitam do uso da Comunicacao Suplementar e/ou Alternativa (CSA)
para se comunicar, o favorecimento da linguagem depende ainda mais das relagdes dialdgicas
com os parceiros de comunicagio!*!7.

A crianga depende de interlocutores que sejam bons parceiros de comunicagdo, em que
as duas partes, no caso, crianga € mae, possam exercer papéis para construir sentidos e atribuir
significados, juntas'>. Tal posi¢do refor¢a a importancia dos interlocutores como parceiros de
comunicag¢do, colocando a crianga como sujeito ativo da e na linguagem e interacao.

E definido o termo parceiro ou parceira de comunicagio a qualquer pessoa com quem
o(a) usuario(a) de CSA'®, como apontam autores', um(a) companheiro(a), colaborador(a) que
desempenha uma determinada atividade com a crianga, ou seja, ndo apresentam diferencas
hierarquicas na interacdo. Estes interlocutores apresentam papéis ativos, durante os dialogos®’,
0 que reitera a importancia de estudos voltados a diade: crianca, com oralidade restrita, e mae.
Neste sentido, entendendo-se que a familia, especialmente a mae, sdo as principais

interlocutoras da crianga, destaca-se que ela desempenha um papel crucial como parceira de
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comunicag¢ao, como abordado na literatura nacional ° e internaciona

A literatura internacional, como o artigo de Kent-Walsh e McNaughton!® e nacional,

1.2!, referem o que alguns parceiros de comunicacio tendem a realizar, e

como de Massaro et a
que ndo favorece a linguagem do sujeito que utiliza a CSA, tais como: dominam as interagdes
comunicativas e as trocas de turno, muitas vezes, realizando perguntas de sim/niao ou perguntas
que eles ja sabem a resposta; oferecem poucas oportunidades comunicativas para as pessoas
que usam CSA para iniciar ou responder as conversas; focam na tecnologia ou técnica de CSA,
em vez do conteudo da mensagem. As consequéncias, na linguagem, para as pessoas que
utilizam a CSA: tendem a ser comunicadores passivos, iniciando poucas interagdes e limitadas
variagoes de situagdes de interacdo linguisticas, além da diminui¢do do uso de gestos e
vocalizagdes para a comunicagao.

Por outro lado, o parceiro de comunica¢do, quando orientado, pode usar estratégias, que
tendem a favorecer a linguagem das pessoas que utilizam a CSA. Alguns estudos mostram
diferentes estratégias de parceiros de comunicagdo para favorecer as respostas das criangas. Por
exemplo, as posi¢des corporais do interlocutor durante a interacdo com a crianga influenciam
nas interagdes, além disso o contato visual com a crianga, os gestos de apontar tém sido
positivos para as intervencgdes terapéuticas?’. O uso da expressio facial pode contribuir tanto
no reconhecimento de emogdes que complementam com a interagao quanto de fato na producao

de fala®.
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Alguns outros modos de interagdo linguistica que maes utilizam com criangas foram
encontrados em pesquisa®*, que usou o software Eudico Linguistic Annotator (ELAN), em que
foram observados nos interlocutores: olhares/toques, gestos tateis, movimentos corporais como
virar a crianga para se ter atengdo da crianca.

Nesta pesquisa, interessa aprofundar o estudo dos aspectos expostos, tendo em vista
investigar o papel das parceiras de comunicagdo, no caso, as maes, no favorecimento da
linguagem e interacao de criangas pouco oralizadas, usuarias de CSA, com autismo. Para tanto,
utilizou-se o instrumento The Pragmatics Profile for People who use AAC — Profile®,
desenvolvido, originalmente, por Dewart e Summers como The Pragmatics Profile of Everyday

Communication Skills in Children®®

e adaptado para a Comunica¢do Suplementar e/ou
Alternativa, que identificaram a necessidade de um modo de explorar as habilidades de
comunicac¢do cotidiana em criangas. Nao se trata de um protocolo tradicional, uma avaliacao
padronizada ou um teste dentro de ambientes clinicos, pois, para estas autoras, seria considerado
limitado. Elas entendem que as criangas se comunicam em uma variedade de ambientes e com
diversos parceiros de comunicagdo. Este instrumento fundamenta-se numa abordagem
pragmatica, para compreender a linguagem, e enfatiza como a comunicag¢do € alcangada, como
a linguagem ¢ usada para comunicar uma variedade de intencdes, as necessidades relacionadas
do ouvinte e como as criangas participam de conversa e discurso?®.

Estudar a linguagem em criangas com oralidade restrita ¢ importante, considerando-se
que uma parcela de 33% da populacao diagnosticada com TEA possui oralidade restrita, além
da importancia de adensar o entendimento de como sdo os perfis de comunicacdo desta
populacdo e das estratégias que melhor favorecem a linguagem destas criangas, como no caso
do uso da CSA?’. Optou-se por utilizar o termo “oralidade restrita”, nesta pesquisa, devido ao
seu uso em estudo de abordagem linguistica similar?®,

Diante do exposto, reafirma-se a importancia de estudar a linguagem e a interagdo entre
a diade mae-crianga com autismo, considerando-se a mae como importante parceira de
comunica¢do na constitui¢do desta crianga como sujeito linguistico. Apesar de o autismo ser
amplamente estudado, na literatura nacional e internacional, observa-se caréncia quanto a
abordagem dos modos enunciativos deste grupo populacional e de suas maes, como principais

parceiras de comunicacao.
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I1. OBJETIVOS GERAIS

2.1. Objetivo Geral
Analisar o uso da linguagem das diades mae-crianca com autismo, com oralidade

restrita, usuarias de CSA.

2.2. Objetivos especificos
2.2.1. Conhecer a percepcdo das maes de criangas com autismo, com oralidade
restrita, quanto a sua linguagem, pelo Profile (Artigo 1).
2.2.2. Analisar os modos de intera¢do linguistica das diades mae-crianga com

autismo, oralidade restrita e usuarias de CSA (Artigo 2).
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III. METODO GERAL

3.1 Desenho do estudo

Trata-se de estudo clinico, descritivo e transversal, aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP), sob CAAE n°®47884421.10000.540 e Parecer: 5.302.548, de uma Universidade
do interior de Sao Paulo.A primeira etapa consistiu em estudo exploratorio. Inicialmente, foi
apresentada e solicitada anuéncia, por escrito, para coleta de dados, para o responsavel do local
em que as criangas realizavam acompanhamento fonoaudiolégico, onde foi feita a coleta. Em
seguida, a pesquisa foi explicada e solicitado consentimento das maes participantes,
individualmente, por meio de concordancia verbal, de modo eletronico, apos leitura oral do

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

3.2 Constituicdo da amostra e critérios de inclusdo e exclusdo

A amostra foi intencional, constituida por trés maes, com idade entre 38 e 45 anos, ¢
suas criangas, entre 5 a 9 anos, de ambos os sexos, com diagnostico de TEA, com oralidade
restrita e usudrias de Comunicac¢do Suplementar e/ou Alternativa (CSA).

A amostra intencional ¢ “construida com um pequeno nimero de pessoas preferidas

deliberadamente”?’

, ou seja, elege-se um numero que tenha representatividade social para o
tema proposto.

Os critérios de inclusdo abrangeram: criangas com diagnostico de TEA, realizado por
neurologista, psiquiatra, ou equipe multidisciplinar, com idade entre 5 ¢ 9 anos, oralidade
restrita, utilizagdo de CSA e em acompanhamento fonoaudiologico. Os critérios de exclusao
abrangeram: criangas que nao pudessem ser gravadas em video, em interagdo com suas maes,
por quaisquer razdes, maes com dificuldades de linguagem que comprometessem responder o
instrumento de coleta de dados e aqueles que ndo desejaram participar da pesquisa.

Todas as criangas eram atendidas em uma clinica multidisciplinar (com profissionais
das areas de Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional, Psicopedagogia e Psicologia) especializada
em TEA, na cidade de Campinas, S3o Paulo. Foram realizadas, mensalmente, sessoes de pais,
com orientacdes acerca da linguagem e a CSA das criangas, no estudo. Os participantes da
pesquisa eram pertencentes ao universo da pesquisadora.

A idade das criangas foi escolhida devido a caréncia, na literatura, acerca de

instrumentos para conhecimento da linguagem e interagdo de criancas com oralidade restrita,

usuarias de CSA.
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As maes acompanhavam as criancas no atendimento multidisciplinar e eram as

principais cuidadoras de seus filhos.

3.3 Procedimentos de coleta de dados

Os procedimentos envolveram:

(i) entrevistas das maes, individualmente, de modo remoto, pela plataforma Google
Meet, gravadas sob autorizacdo de todas, para coleta de dados sociodemograficos, das maes e
das criangas, que permitiram tragar o perfil dos participantes e aplicagdo do Profile.

(ii) solicitagdo de registros em video da interagdo mae-crianga em casa, com tematica e
duracdo de livre escolha das maes.

Segue quadro com breve caracterizacao das maes e criangas quanto a idade, sexo, tempo
de intervengao fonoaudioldgica, tempo e tipo de intervencao multidisciplinar, caracteristicas de

linguagem, uso de CSA e contexto de casa e escola.

Quadro 1 — Caracterizagdo dos participantes — méaes e criancas

CARACTERIZACAO DAS CRIANCAS
Tempo de Tempo e tipo de Caracteristicas de
. . ~ . ~ . Contexto de casa e
Crianca | Idade | Sexo intervencio intervencio linguagem e uso da escola
fonoaudioldgica multidisciplinar CSA
2 anos (psicologa, Nao oralizado; Mora com os pais e a
Cl 5 F 4a terapeuta ocupacional e | uso de CSA ha2 tia; frequenta escola
psicopedagoga) anos. regular.
Fala palavras/frases
., isoladas; utilizou CSA .
3 anos (psicologa e Mora com os pais;
C2 9 M 6a . aos 2 anos, mas -
terapeuta ocupacional) | . em adaptagdo escolar.
Interrompeu,
retornando ha 1 ano.
Mora com os pais € a
4 anos (psicologa e Fala palavras isoladas; | irma mais nova;
3 ? M 4a6m terapeuta ocupacional) | uso da CSA ha 2 anos. | frequenta escola
regular.
CARACTERIZACAO DAS MAES
Mae Idade Profissio Escolaridade Estado civil Numero de filhos
M1 45 Pedagoga E.S.C. casada 1
M2 38 Psicopedagoga E.S.C. casada 1
M3 42 Arquiteta E.S.C. casada 2

Legenda: CI1- Crianca 1; C2- Crianga 2; C3- Crianga 3; M1- Mae 1; M2- Mae 2; M3- Mae 3; F- Feminino;
M- Masculino; CSA — Comunicagao Suplementar e/ou Alternativa; E.S.C. — Ensino Superior Completo.

Caracteristicas gerais de linguagem e uso da CSA de cada crianca

Atualmente, existem especificadores de gravidade para cada dominio psicopatologico e
comprometimento intelectual, que sdo realizados no momento do diagndstico por médicos

especialistas, tais como: psiquiatras e neuropediatras. Os dominios sdo: comunicag¢do social e
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comportamentos restritos e repetitivos. Os especificadores estdo divididos em: Nivel 1 —
“requer suporte”, Nivel 2 — “requer suporte substancial”, Nivel 3 — “requer suporte muito
substancial” (DSM-V R —revisado).? No momento do estudo, estas criangas niio receberam esta
classificagdo e, portanto, nao foi possivel adicionar informagdes relativas aos niveis de suporte
de cada crianca. Porém considera-se que a equipe multiprofissional tem conhecimento amplo
sobre a crianga para identificar o nivel de suporte da crianga atendida.

Todas as criancas iniciaram os atendimentos fonoaudioldgicos com a
pesquisadora/profissional hd cerca de 2 anos, com queixas relacionadas a dificuldade na
interagdo e linguagem, como nao saber o que o filho deseja, sente ou expressa.

Dados da Crianca C1

A crianca C1 mora com os pais € a tia, vai a escola regular e usa Sistema Suplementares
e/ou Alternativos de Comunicacao (SSAC) ha dois anos. Contudo, utiliza para a comunicagao,
de modo preferencial, a movimentagdo corporal (por exemplo, esticar o corpo, ir ou sair em
direcdo ao objeto/lugar/pessoa), o apontar e a vocalizagdo. Sua prancha de comunicacdo, de
baixa tecnologia, ¢ composta por sistemas pictograficos, organizada por temas, tais como:
brinquedos, comida, lugares e pessoas. Foi construida gradualmente, sendo que a fonoaudiologa
inseriu novos simbolos, conforme as necessidades da crianga, da familia, escola e do préprio
acompanhamento fonoaudioldgico. A crianga precisa de ajuda para realizar atividades de vida
diaria, como: escovar os dentes, colocar roupas e tomar banho. Além disso na alimentacgdo,
necessita que a mae coloque comida eventualmente na boca. Familia referia queixas
relacionadas a seletividade alimentar.

Esta profissional recomendou seu uso nos diversos atendimentos terapéuticos realizados
pela crianca na clinica multidisciplinar em que realizava os acompanhamentos e, segundo
relatos das demais profissionais, C1 utilizava a prancha para solicitar brinquedos e musicas no
ambiente terapéutico, assim como ao sair das salas de terapia. Na escola, a crianga utilizava a
prancha para solicitar os objetos preferidos, porém ndo tinha acesso a prancha completa, pois a
mae s6 mandava algumas paginas. Em casa, a mae relatava uso pouco frequente da prancha,
devido a facilidade de acesso aos objetos que a crianga desejava. A familia participava de
orientagdes semanais, com o objetivo de favorecer o uso do sistema de CSA. A mae era quem
participava na maioria das sessdes € quem ficava com a crianga, frequentemente, quando ndo

estava na escola ou em terapias.

Dados da Crianca C2
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A crianca C2 mora com os pais e estava em adaptacdo escolar, na época da coleta dos
dados. Ja tinha utilizado a CSA, com 2 anos de idade, mas interrompeu o uso devido a mae
achar que nao estava apresentando evolu¢do na linguagem, sendo que, na época da coleta, ja
havia retornado seu uso ha um ano. A partir do uso de CSA, C2 apresentou aumento de falas
isoladas e frases simples, como “eu quero + objeto favorito”, apresentava ecolalia imediata e
tardia, cantava musicas e utilizava a movimentagao corporal como uma das suas formas de
comunicagao.

C2 levava sua prancha de comunicagdo temdtica e baixa tecnologia, composta por
sistemas pictograficos, em todos os atendimentos multiprofissionais. Em casa, a mae dizia que
C2 usava a prancha principalmente para pedir comida, brinquedos e lugares preferidos. No
acompanhamento fonoaudiologico, utilizava para solicitar atividades preferidas, iniciando, na

99 ¢¢

época da coleta de dados, o uso de verbos como “eu quero” “sair” e “brincar”. A familia era
orientada, mensalmente, pela fonoaudidloga, com o objetivo de favorecer o uso do sistema de
CSA. A mae realizava a maioria das sessdes de orientacdo e era quem assumia o papel de
cuidadora, quando a crianga nao estava em terapia ou em periodo de adaptacdo escolar. A
crianca necessita de suporte para realizar as atividades de vida didria, como: escovar os dentes,
tomar banho e trocar de roupa, e suporte assistencial na hora das refeicdes, como colocar a

comida no prato, mas se alimenta sozinha. Nao havia queixas em relacdo a alimentagao.

Dados da Crianca C3

A crianga C3 frequenta escola regular € mora com os pais € a irma mais nova. Em
relagdo a linguagem, comecou a utilizar a CSA ha 3 anos e produz algumas aproximagdes de
palavra oral. C3 falava algumas palavras, o apontar, as expressoes faciais associadas e fazia uso
da CSA também por sistemas pictograficos, de baixa tecnologia. Usava para solicitar, comentar,
dar informagdes. Durante as terapias e no periodo da escola, solicitava, predominantemente,
por atividades preferidas, como: musicas e brinquedos. Em casa, a mae relata que solicitava por
meio dos pictogramas de CSA frases como verbos acompanhados com substantivo: “mais +
batata frita” “comer + chocolate”. As orientacdes para o favorecimento de CSA eram realizadas,
mensalmente, com a mae, a mesma que ficava a maior parte do tempo com a crianga ¢ a levava
as terapias, na clinica. A mae era quem orientava o restante da familia nuclear.

A C3 ndo necessitava de suporte para se vestir € escovar os dentes, mas necessita de
suporte para tomar banho e colocar comida no prato na hora da refeicdo. Nao havia queixas

referentes a alimentacdo.
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Forma de coleta:

(i) Entrevistas individuais — Aplicacao do Profile

A coleta de dados envolveu a aplicagdo, com as maes participantes, do Profile — The
Pragmatics Profile for People who use AAC®. O Profile foi, inicialmente, planejado para uso
com criangas em idade pré-escolar, no entanto, foi estendido para uso com criangas de até 10
anos, quando uma edicao revisada e publicada em 1995. A proposta ¢ estruturada, mas pode ser
aplicada informalmente, por meio de conversas com pais ou responsaveis, como orientado pelas
autoras®®.

O Profile apresenta perguntas abertas, que oferecem mais oportunidades para as
entrevistadas contribuirem com seus conhecimentos quanto a comunicagdo da crianca,
possuindo quatro se¢oes: 1) Estabelecendo contexto e motivagao; 2) Razdes para comunicar e
reagdes a comunicacao; 3) Variagcdo contextual e 4) Participacao na conversa.

Estas se¢des correspondem as categorias de analise, descritas na Figura 1.

a) Gosta

‘ b) N4o gosta
1) Estabelecendo c) Pessoas-chave

contexto e motivacio d) Lugares-chave

(

a) Ganhar atengdo para
comunica¢ao
b) Atencdo direcionada

c) Solicitar
< . ‘ d) Rejeitar
2) Razdes para comunicar ) Rej
I R e) Nomear
e relacdes a comunicacio f) Comentar

\2] Dar informacoes /

\

b) Locas preferidos para conversar
c) Horério do dia preferido
d) Assuntos preferidos

3) Variacdo contextual I a) Pessoas favoritas da crianga

4) Participacio na conversa ‘ a) Estratégias usadas

b) Uso de etiqueta social

Figura 1: Categorias e Subcategorias do Profile (livre traducao da pesquisadora)

O registro das informacdes do Profile (Anexo 1) foi realizado pela pesquisadora, ao
preencher as folhas de respostas, durante a aplicagdo do mesmo, com as participantes, conforme

orientacdo do manual do instrumento. Caso o entrevistado tenha dificuldade em responder as
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perguntas, o Profile insere exemplos a serem utilizados. Segue um exemplo das perguntas
realizadas pela pesquisadora, para as maes, ¢ os exemplos dados:

Para a secdo: Estabelecendo contexto e motivagdo, a pergunta foi: “Como [nome]
mostra que gosta ou estd gostando de alguma coisa?”, os exemplos de respostas: usando a
expressao facial; movimento corporal ou gesto; vocalizando para solicitar coisas, por exemplo,
“mais”, “de novo” etc. ou aproximacgoes destes, usando o recurso AAC para solicitar coisas ou

29 <¢

comentar, por exemplo, “mais”, “de novo”, “diversao”, “outro?”.

Para o topico: Interesse na interagdo, uma das perguntas foi: “Se vocé se sentar perto
de [nome] e olhar para ele(a), como ele(a) geralmente responde?”’. Caso a mae tenha dificuldade
na resposta, eram aconselhadas a dar exemplos especificos, tais como: “virando-se para olhar
para voc€”, “sorrindo, se apoiando em vocg, estendendo a mao para tocar vocé€, esperando vocé
dizer algo ou vocalizando [mostrando que estdo interessados]”.

Cada entrevista com as maes durou aproximadamente uma hora.

(ii) Registros em video da diade crianca-mae

O segundo procedimento de coleta de dados envolveu a solicitagdo, as maes, de dois registros,
em video, da intera¢do mae/crianga, em casa, em situagao livre, utilizando os recursos de Comunicagdo
Suplementar e/ou Alternativa (CSA), para andlise dos modos de interagao linguistica e uso da CSA entre
ambos. Cada mae enviou dois videos curtos, de duragdo variada, a seu proprio critério em situagdes
diversas, a escolha delas, tais como: tocar musica, praia, atividade de culindria e artesanato,
brincadeiras com massinha e conversagao.

Mie M1 - video 1, com duragdo de 37 segundos e video 2, com trés minutos e vinte e trés
segundos; Mae M2 — video 1, com duragdo de quatro minutos e quinze segundos e video 2, com 27
segundo e Mae M3 — video 1, com dura¢do de um minuto e vinte e oito segundos e video 2, com um

minuto e vinte e dois segundos.

As criangas realizam atendimento fonoaudioldgico com a pesquisadora do presente
estudo, portanto, a familia se mostrou confortavel em realizar a entrevista e as gravacdes dos
videos. Estas gravacdes eram comuns para a familia, pois ja estavam sendo realizados videos
da interagdo, em funcao do acompanhamento fonoaudiologico, pela propria pesquisadora ser
realizado de forma remota, por conta do periodo de isolamento devido a pandemia pelo
COVID-19. As gravagdes dos videos da interagdo da diade foram solicitadas logo apos a

aplicacdo do Profile, pela pesquisadora com as maes.

3.4 Forma de Analise de Dados
O registro das entrevistas das maes referente ao Profile foi anotado em folhas de

respostas, incluindo observagdes de campo da pesquisadora, para andlise do perfil de



26

comunica¢do da crianga na percep¢do das maes. Os registros em videos foram transcritos e
tratados pelo software ELAN®’, que permitiram observar e analisar os modos de interacdo
linguistica das maes como parceiras de comunicagdo de suas criangas, além das ocorréncias dos
modos de interagdo linguistica das maes e das criangas, além da duragdo destas ocorréncias.

Foi realizada andlise qualitativa dos dados, a partir de leituras flutuantes do material
transcrito, para busca do dito e do ndo dito, das palavras das entrevistadas. Em seguida, foram
realizados agrupamentos e reagrupamentos dos conteudos em eixos tematicos, categorias e
subcategorias, conforme critérios de relevancia e repeti¢io?’.

Segundo o critério de repeticdo, se investiga o que cada discurso tem em comum com
os outros. Pelo critério de relevancia, se considera, em destaque, um ponto, sem que este,
necessariamente, apresente certa repeticdo, no conjunto do material analisado, mas que ateste
os objetivos e hipoteses do pesquisador?’.

As categorias e subcategorias de andlise estabelecidas foram baseadas tanto em
autores'® que discutem caracteristicas de um bom parceiro linguistico de criangas que utilizam
CSA, como pelo Portal Assistiveware — Key values of a good communication partner’'.

No Quadro 2 apresenta-se breve descricao das categorias de andlise estabelecidas e as
subcategorias correspondentes, estas ultimas estabelecidas pela pesquisadora, a partir das

respostas das maes.

Quadro 2 — Descriciio das categorias e subcategorias de analise estabelecidas

Categorias Descricao Subcategorias

1) Ser flexivel: = Mudar o modo de interacdo diante da resposta | a) mudar ou adaptar a forma/conteudo
da crianga. dirigido a crianga (falar)

2) Persistir na  Estratégias para chamar a aten¢@o da crianga, a) chamar pelo nome (falar)

interacio: ndo desistindo da interacdo. Estdo inclusas b) mudar a prosodia
todas as movimentagdes corporais da mae, c) olhar para a crianga
como: os itens d, e, f. d) mudar posicionamento do corpo para

chamar a ateng@o da crianga

e) pegar a crianga pela mao ou pegar ela
propria

f) imitar a crianca

g) fazer perguntas abertas (falar)

h) fazer perguntas fechadas (falar)

i) chamar a atencdo da crianga retirando

o0 objeto
3) Presumir Acreditar no potencial da crianga para se a) elogiar a crianga
competéncia: comunicar, legitimando suas manifestagdes e  b) atribuir significado as outras
validando sua participagdo no dialogo. manifestagoes linguisticas (olhar,

apontar, movimentagao corporal, gestos,
CSA e vocalizagdes) (falar)

¢) incentivar o uso da CSA (comunicar
por diversas razdes)
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Categorias Descricao Subcategorias
4) Engajar e Criar contextos motivadores e reais para a a) fazer pedidos para a crianga (falar)
interagir: comunicagao. b) usar a musica (tocar e cantar)

¢) expressao facial

5) Ser paciente: Dar tempo de pelo menos 3 segundos para a) aguardar e interpretar a resposta da
que a crianga responda, por meio do respeito  crianga no tempo dela (falar)
ao turno de fala. b) ndo ter expectativa de resposta oral da
crianga
c¢) Nao esperar a crianga responder (falar
de novo)

d) Insistir pela fala (falar)

A frequéncia e duragdo das respostas foram contabilizadas a partir do software ELAN,
quanto ao niumero de ocorréncias dos modos de interacdo linguistica das maes e das criangas.
Assim como a frequéncia das ocorréncias dos meios enunciativos das criangas, quanto ao olhar
para a mae, olhar para o objeto referente, olhar outro objeto, presenga de ecolalia, estereotipias,
do apontar, de vocalizac¢des/fala, além do uso da CSA e expressoes faciais, como manifestagcoes
linguisticas.

Tais dados foram submetidos a andlise estatistica descritiva, para comparacao dos
modos de interagdo linguistica da mae e da crianga. Para tanto, foi realizada analise do nimero
de ocorréncias e de duragao média, pelo Teste de Kruskal-Wallis, para comparagdo de todos os
modos, simultaneamente, e aplicado o Teste de Mann-Whitney, para comparacao post-hoc dos
modos enunciativos aos pares®>¥,

Algumas categorias dos modos de interacao linguistica das maes foram selecionadas,
pela pesquisadora, para analise estatistica, por diferentes critérios. As categorias das maes
referentes ao “falar”, “olhar para a crian¢a” e “usar musica”, pela maior frequéncia de
ocorréncia e o “apontar”, “usar expressao facial”, “mudar posicionamento do corpo para chamar
a aten¢do da crianga” e “pegar a crianga pela mao ou pegar a crianca”, pela menor frequéncia,
considerando-se a ocorréncia de descricdo desses elementos na literatura'>!%2>2* Além disso,
a correlagdo entre as categorias comuns dos modos enunciativos das maes e das criangas foram

submetidas a andlise estatistica e os resultados serdo apresentados no Artigo 2, desta

dissertacao.
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IV. RESULTADOS

Serdo apresentados no formato alternativo de dissertacdo, como estabelecido pelo
Programa de Pos-graduacao da FCM/UNICAMP, por meio de 2 artigos, a serem submetidos

para publicacdo em periodico especializado.

4.1. Resultados — Artigo 1 (submetido a Revista Disturbios da Comunicacdo)

Linguagem de crian¢as com Transtorno do Espectro Autista usuarias de Comunicacio
Suplementar e/ou Alternativa (CSA) na percepcio das maes pelo Profile

Introducido: O Transtorno do Espectro Autista (TEA) caracteriza-se por dificuldades
persistentes de comunicagao, interacao e padrdes de comportamentos repetitivos e restritos. Sao
comuns atrasos na aquisi¢ao de linguagem, sendo as familias, o principal grupo a se comunicar
com elas. A Comunicacdo Suplementar e/ou Alternativa (CSA) favorece a linguagem destas
criangas com oralidade restrita. Entende-se aqui linguagem em uma abordagem enunciativa em
que, para a crianga constituir a linguagem, necessita do outro. A crianga tem inteng¢ao nas suas
producdes quando entra em cena a mae para reconhecer a atividade da crianga no
discurso. Nesse sentido, as maes assumem importante papel como principais parceiras de
comunicagdo de seus filhos, foco deste estudo. Para conhecer a percep¢do das maes em relagao
a linguagem e a interacdo utilizou-se o Profile — The Pragmatics Profile for People who use
AAC. Objetivo: Conhecer a percepcdo das maes de criangas com autismo com oralidade restrita
quanto a linguagem pelo Profile. Método: Estudo qualitativo aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa (CEP), sob n® 47884421.10000.540. A amostra foi constituida por trés maes de
criangas entre 5 a 9 anos, com TEA, com oralidade restrita e usuarias de CSA. Os dados foram
coletados pela aplicacdo online do questionario Profile, traduzido e adaptado para o portugués
do Brasil pela pesquisadora e revisto pela orientadora, organizado em 4 grandes eixos
tematicos: “estabelecendo contexto e motivacdo”; “razdes para comunicar e reacdes a
comunicagdo”; “variagdo contextual” e “participacdo na conversa”. Resultados: No eixo
“contexto e motivagdo”, as maes referem que as criancas mostram o que gostam de formas
variadas (CSA, corpo/movimento, palavras aproximadas e outras). Em “razdes para comunicar”
e “participacdo na conversa”, as maes indicaram que os meios enunciativos mais usados pelas
criancas foram o uso do corpo/movimento seguido pelo uso da expressdo facial. Em “variacao
contextual”, referem maior interacdo dos filhos com familiares. A mae que referiu o uso da
producdo de palavras e frases pelo filho ¢ a que menos observou situagdes de interacao
linguistica. A ecolalia ndo foi relatada por nenhuma das maes. O uso da CSA foi mencionado
por todas as maes e mesmo nado sendo a forma de comunicagdo mais utilizada, todas referiram
melhora na comunicagdo apds sua introducao. Conclusao: Os resultados mostram-se relevantes
quanto a aplicagdo do Profile em experiéncias brasileiras, embora nao se possa generalizar os
achados pela limitagdo da amostra.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Relacdes Mae-Filho; Linguagem Infantil,
Comunicag¢ao nao Verbal.
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INTRODUCAO

O Transtorno do Espectro Autista (TEA), segundo o DSM V-TR!, atualizado em 2022,
¢ caracterizado por dificuldades persistentes na comunicagdo e interacdo social, em varios
contextos, assim como na reciprocidade social e em caracteristicas da linguagem, como
comportamentos nao-verbais e verbais; além da presenca de padrdes restritos e repetitivos de
comportamentos, interesses e atividades.

Sdo comuns atrasos na aquisi¢do e desenvolvimento da linguagem, em criangas com
autismo?, e, como as primeiras pessoas a se comunicar com elas sdo suas familias, estas relatam
dificuldades em lidar com os padrdes de linguagem ndo convencionais de suas criangas ¢
preocupacdo com seu desenvolvimento?.

Neste estudo, compreende-se a linguagem na perspectiva enunciativa®

, Ou seja, em
constante mudanga, se transforma por meio da interagdo com o outro € nao ¢ entendida como
algo dado e estatico. A crianca se constitui como sujeito da linguagem, compreendendo o
mundo e podendo agir nele. Assim, retoma-se a abordagem da Neurolinguistica Discursiva
(ND)* por autoras que abordam a Comunicagdo Suplementar e/ou Alternativa (CSA) nessa
perspectiva, que incorpora o sujeito, sua atividade linguistica, sua interagdo com os outros € a
possibilidade de mudancas, o que reforca a concepgao, aqui assumida, de que a crianca, no
caso, com autismo, se constitui como sujeito linguistico com e por meio dos seus interlocutores.

Entre as propostas terapéuticas de intervengao, para o desenvolvimento da comunicacao
em criangas com autismo’, a CSA, é compreendida como “[...] abordagem clinico-educacional
que visa, de forma temporaria ou permanente, apoiar, complementar, suplementar/melhorar ou
substituir as formas de producdo e interpretagdo verbal de sujeitos ndo falantes ou com

dificuldades de linguagem™®

, ou seja, um sistema de comunicagdo que pode favorecer a
linguagem e contribuir para a interagcdo e comunicagdo destes individuos com o mundo em que
vivem.

Ao se referir aos interlocutores, que estdo interagindo com usudrios do CSA, autores
internacionais’® utilizam a expressdo “communication partners”, ou seja, os “parceiros de
comunicagdo”. Segundo estes autores, trata-se de termo genérico e ndo excludente, além de nao
implicar no uso de palavras como “leitor(a)” ou “ouvinte”, que ndo identificam todas as pessoas,
pois nem todas sdo leitoras e/ou ouvintes®.

O que a mae, como principal parceira de comunicagdo, reconhece ou ndo no filho

influencia nos processos de favorecimento da linguagem e de interagdo da diade mae-crianga.

Compreender e reconhecer a percep¢do das mades possibilita atuar nas dificuldades de
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comunicagio de cada caso, como discutido na literatura’, propicia propostas de intervengio para
o favorecimento da linguagem e abre caminhos para novas significagdes e ressignificagdes da
crianca, como sujeito linguistico e social.

Para conhecer a linguagem das criancas estudadas na percepcao de suas maes, utiliza-
se 0 Profile — The Pragmatics Profile for People who use AAC, desenvolvido originalmente
para uso com criangas até 10 anos'® e, posteriormente, adaptado para criangas que utilizam a
CSA!. O Profile explora a compreensido de como as criangas se comunicam, como a linguagem
¢ usada, com uma variedade de intengdes, como as criangas participam de conversa e discurso,
segundo os principais parceiros de comunicagdo. Assim como, explicam as autoras, o Profile
também proporciona coletar uma variedade de informagdes da comunicagdo da crianga fora do
ambiente clinico, focado na vida cotidiana'®!!.

Embora a linguagem das criancas com autismo seja amplamente estudada, ainda se nota,
particularmente na literatura nacional, caréncia de estudos voltados a percep¢ao das maes,

principais parceiras de comunicagdo de seus filhos de como percebem a linguagem de suas

criangas, foco de interesse deste estudo.

OBJETIVO GERAL

Conhecer a percep¢do das maes de criangas com autismo, com oralidade restrita, quanto

a sua linguagem, pelo Profile.
METODO

Estudo clinico e qualitativo aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP), da
Universidade em que se realizou esta pesquisa, sob n° 47884421.10000.540. A coleta de dados
foi realizada de modo remoto, pela plataforma Google Meet, e gravada sob autorizacdo dos
participantes, responsaveis legais das criancas estudadas. Todos os responsdveis aceitaram
participar da pesquisa, por meio de concordancia oral, de modo eletronico, apds leitura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Amostra intencional ', escolhida por sua
representatividade social para o tema proposto, constituida por trés maes de criangas com
diagnoéstico de TEA, oralidade restrita e usudrias de Comunicacao Suplementar e/ou Alternativa
(CSA). Em estudos de carater exploratorio, cujo objetivo € obter insights preliminares sobre
um determinado tema, pode-se utilizar a amostragem por conveniéncia'®, neste trabalho, trés

maes de criancas com TEA.
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Os critérios de inclusdo foram: maes de criancas com diagndstico de TEA, realizado por
neurologista, psiquiatra, ou por equipe multidisciplinar, com idade entre 5 € 9 anos, oralidade
restrita, que utilizam CSA e encontravam-se em acompanhamento fonoaudioldgico, na €época
da coleta de dados. Os critérios de exclusio foram: maes de criangas com TEA, que
encontraram dificuldades em participar das entrevistas, de forma remota.

Foram coletados dados das maes e das criangas, que permitiram tragar o perfil
sociodemografico dos participantes'? (Quadros 1 e 2). Foi aplicado, com as mies, o Profile —
The Pragmatics Profile for People who use AAC (Anexo 1), traduzido e adaptado pela
pesquisadora e revisado por sua orientadora, para o portugués do Brasil, tendo sido comunicado

10-11 sya utilizagdo, em traducdo livre para o portugués, neste estudo, uma vez que nio

as autoras
foi encontrada versao adaptada e validada em portugués. As autoras do Profile identificaram a
necessidade de uma abordagem que explorasse as habilidades de comunicacao cotidiana em
criangas. As abordagens tradicionais, como a avaliagdo padronizada e o teste de criangas em
ambientes clinicos, foram consideradas limitantes da compreensdo de como as criangas se
comunicam em uma variedade de ambientes com uma variedade de parceiros de comunicagao,
justificando nosso interesse em verificar sua aplicabilidade com as maes das criangas aqui
estudadas, permitindo maior aproxima¢ao com a tematica em foco.

O Profile apresenta perguntas abertas, que oferecem mais oportunidades para as
entrevistadas contribuirem com seus conhecimentos quanto a comunicacdo da crianga. As
entrevistas foram gravadas e transcritas para analise. O protocolo ¢ dividido em quatro segdes:
(1) estabelecendo contexto e motivacao (i1) razdes para comunicar € reagdes a comunicagao;
(ii1) variacao contextual e (iv) participagdo na conversa. Cada se¢ao tem seus subitens.

No Quadro 1 apresenta-se o perfil das maes quanto a idade, estado civil, nimero de

filhos, escolaridade e profissao.

Quadro 1- Caracterizacio do perfil sociodemografico das mies

Idade | Estado civil N° de filhos | Escolaridade Profissao
M1 45 Casada 1 E.S.C Pedagoga
M2 38 Casada 1 E.S.C Psicopedagoga
M3 42 Casada 2 E.S.C Arquiteta

Legenda: ESC — Ensino Superior Completo

No Quadro 2 segue o perfil das criangas quanto as caracteristicas de linguagem, idade
na época da coleta, sexo, nascimento e tempo de intervengao fonoaudioldgica e da equipe

multidisciplinar.
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Quadro 2 - Caracterizacio das criancas quanto a linguagem, idade, sexo e intervenc¢ao fonoaudiolégica

o Idade na Tempo de . ~ q
Caracteristicas época de Sexo intervencio Tempo de intervencio da equipe
da linguagem P eneao multidisciplinar e profissionais
coleta fonoaudioldgica
C1 [ndo oralizado; uso de CSA 5 anos F 4 anos 2 anos .(ps1cologa.1, terapeuta
ocupacional e psicopedagoga)
produz palavras e frases 3 anos (psicologa e terapeuta
2 curtas; uso de CSA 9 anos M 6 anos ocupacional)
C3 palavras isoladas; uso de 9 anos M |4 anos e 6 meses 4 anos .(psmologa e terapeuta
CSA ocupacional)

Legenda: C1- Crianga 1; C2- Crianga 2; C3- Crianga 3; F: Feminino; M: Masculino; CSA — Comunicagao
Suplementar e/ou Alternativa.

A crianga C1 mora com os pais € a tia, vai a escola regular e usa Sistema Suplementar
e/ou Alternativos de comunicacao (SSAC) ha dois anos.

A crianga C2 mora com os pais e ndo frequentava escola, na época da coleta. Ja tinha
utilizado a CSA com 2 anos de idade, mas interrompeu o uso devido a mae achar que nao estava
apresentando evolucdes na linguagem. Na época da coleta, ja havia retornado seu uso, ha 1
ano.

A crianca C3 frequenta escola regular e mora com os pais e a irma mais nova. Em
relacdo a linguagem, comegou a utilizar a CSA ha 3 anos e produz algumas aproximagoes de
palavra oral.

Todas as criancas foram diagnosticadas com TEA, mas, ndo tiveram a descri¢ao do nivel
de suporte, conforme o DSM-V-TR!.

Os dados do Profile coletados quanto a percep¢do das maes de como a crianga se
comunica foram transcritos. Para andlise, os itens do Profile foram dispostos, no Quadro 3
(coluna 1), seguido dos exemplos de respostas disponiveis no manual do Profile (coluna 2). Na
coluna 3, apresentam-se as respostas consideradas pela pesquisadora, em sua maioria, de acordo
com a propria descri¢do do Profile. Outras foram modificadas, pela pesquisadora responsavel,
como, por exemplo, considerou-se “Apontar com os olhos” e “contato visual” como itens
separados. Os itens “vocalizacdo” e “palavra/palavra aproximada/frases” também foram
considerados respostas separadas. Na categoria “outros”, foram incluidos, nesta pesquisa:
“Leva fisicamente o outro a algo/alguém/lugar”, “Uso de objetos para se comunicar” e

“Estereotipias usadas com intengdo comunicativa”.
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Quadro 3 - Descricdo das respostas consideradas pela pesquisadora, a partir do Profile

Itens do Profile*

Exemplos de respostas indicadas Profile

Respostas consideradas pela pesquisadora

Usa frase por meio
da CSA

Usar dois ou mais simbolos para se expressar

Usa uma palavra
isolada por meio da
CSA

Usar um simbolo para se expressar

Gesto

gestos interpretados como significando “mais”,

“pare”, “apontar”, empurrar”, “bater”

LERNT3

nao”,

Gesto convocando o outro ou indicativo
(apontar, chamar a aten¢do ou a pessoa)

Apontar com o olho/
contato visual

Considerado item separado. Olhar para a “coisa”
de interesse/olhar para a coisa e depois olhar para
tras, para a pessoa/olhar para a pessoa

Olhar para objeto/lugar para se se comunicar

Olhar para o outro para se comunicar/contato
visual

Movimento do corpo

mover o corpo (alcangar o outro)

Movimentos corporais para expressar
sentimentos (se jogar, se afastar, correr e pular,
bater palmas etc.)

Vocalizag¢ao, som/
palavra ou palavra
aproximada

fazer ruidos suplicantes, um som associado ao
item nomeado

Vocalizagdo/som

Palavra/palavra aproximada/frases

Expressio facial

Crianga demonstra sentimentos, ex: alegria,
tristeza e outros

sinais “quem?” — uso de expressdo facial

Sinal questionadora/confusa e olha para vocé [ou para |N&o foi utilizada
a pessoa, se ela estiver presente]
Outros
Leva fisicamente o outro a algo/alguém/lugar
Outro

Uso de objetos para se comunicar

Estereotipias usadas com intengao comunicativa

*Traduzido e adaptado para o portugués do Brasil, em livre versdo, pelas pesquisadoras, para utilizacdo nesta

pesquisa.

RESULTADOS

Os achados das secgdes: (i) estabelecendo contexto e motivagado; (ii) razoes para

comunicagdo e reagoes a comunicagdo € (iv) participacao na conversa sdao apresentados na

Tabela 1. Em seguida, sdo apresentados resultados de andlise qualitativa dos depoimentos das

maes, que ilustram os achados do Profile nas diferentes categorias.

Destaca-se que na se¢do estabelecendo contexto e motivagdo, as maes referem que as

criancas mostram o que gostam e nao gostam de formas variadas, utilizando CSA,




34

corpo/movimento, expressao facial, olhar, uso de objetos e palavras e/ou palavras aproximadas,
ou seja, todas as criangas apresentam diversas respostas, na perspectiva das maes.

Nas sec¢oes: razoes para comunica¢do e reagoes a comunica¢do € participa¢do na
conversa, observa-se maior uso de movimento/corpo pelas criancas, conforme relatado pelas
maes, seguido do uso da expressdo facial, como descrito na Tabela 1. Segue exemplo de um
trecho de fala da participante M1, que ilustra o uso da movimentacao corporal e gritos, para a

crianca indicar que nao deseja algo:

“... 08 jogos que a gente pega para brincar ela ndo quer brincar... ela sai da
mesa, se tiver sentada ela quer sair... ela comega a se jogar para tras, grita...”

(Participante M1)

O “contato visual” foi indicado como forma de comunicagdo dos filhos, por todas as
maes. M1 e M2 relataram que também utilizam o “pedido de olhar”, como forma de chamar a
atencdo, para iniciar ou manter a interacdo com o(a) filho(a). Seguem exemplos das

participantes M1 e M2:

““E., adivinha aonde nos vamos?’, ai ela OLHA, mas ela ndo para de olhar
(risos), eu falo assim: ‘Ndo fala ainda! Deixa ela ficar olhando’ (visos). So
para aumentar o contato visual... que ela fica olhando pra gente assim,

ansiosa, ne?” (Participante M1)

“[nome do pai] faz muito disso, ele fala assim ‘E. olha pra mim, no meu olho!”

Ai ele fica olhando, sabe? Ele olha! (Participante M2).



Tabela 1 — Resultados do Profile das secbes (i) estabelecendo contexto e motivagao, (ii) razoes para comunicar e reagées a comunicacdo e (iv) participacdo na conversa
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Produz Outros
Usa frase | Usa palavra Gestos Contato Corpo/ . palavra Expressio
s . Olhar . . Vocaliza . .
em CSA em CSA indicativos visual movimento Aproximada facial
palavra* Usar o Uso de Estereotipias
outro objetos
Participantes MI‘MZ‘MB MI‘MZ‘MB Ml‘MZ‘MB» Ml‘MZ‘MB» Ml‘Mz‘M3 MI‘MZ‘M3 MI‘MZ‘M3 MI‘MZ‘M3 MI‘MZ‘M3 ML‘MZ‘M3 ML‘MZ‘M3 MI‘MZ‘M3

1) Estabelecendo contexto e
motivagdo

Mostra o que gosta

Mostra o que ndo gosta

2) Razées para comunicar e
reagdes a comunicagdo

a. Ganhando motivacio

Interesse na interagdo

Ganhando ateng@o para se preparar

para interacdo

b. Chamando atencio

.. para si mesmo

.. para evento/agao

.. para um objeto

.. para uma pessoa

. Solicitando

d

.. por uma pessoa

.. recorréncia

.. cessacao

.. assisténcia

.. um objeto

Responder a um pedido direto

de acio

... um evento/agio

... informagao

Responder a um pedido direto

de informacgao

... confirmagio de informagdes

Compreender pedidos indiretos

Legenda: M1: Mae 1; M2

: Mée 2; M3: Mae 3; verde: relatado pela mae; vermelho: ndo relatado pela méae. *Traduzido e adaptado para o portugués do Brasil para utilizagdo nesta pesquisa.
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Tabela 1 — Resultados do Profile das secbes (i) estabelecendo contexto e motivacao, (ii) razées para comunicar e reagdes a comunicagdo e (iv) participacdo na conversa (continuacio)

Produz Outros
Usa frase em | Usa palavra Gestos Contato Corpo/ . palavra Expressao
Lo Olhar . . Vocaliza . .
CSA em CSA indicativos visual movimento Aproximada facial Leva o outro Uso de Estereotipias
palavra* objetos
Participantes M1 | M2 [ M3 M1 M2 [ M3]m1 M2 M3 Ml M2 M3 M1 [m2 ] M3]mr M2 M3 M| M2 M3 M| m2 M3 mr [ m2 M3 |mi|m2]M3]mi|m2]|M3]MI[M2] M3

d. Rejeitando

.. uma pessoa

.. um objeto

.. um evento/agdo/tarefa

... assisténcia

Protestando

Respondendo “néo”

Negociando

e. Nomeando

... objeto

... acdo/evento

f. Comentando

... existéncia pessoas/objetos/

eventos

... inexisténcia de
pessoas/objetos/eventos

... um atributo no contexto
imediato

g. Dando informacdes

... sobre si mesmo

... sobre outras pessoas

... para direcionar outras
pessoas/agdes

h. Fazendo perguntas

... usando “quem”

... usando “o que”

... usando “onde”

... usando “quando”

... usando “por que”

... usando “como”

Legenda: M1: Mae 1; M2: Mae 2; M3: Mae 3; verde: relatado pela mae; vermelho: ndo relatado pela mae. *Traduzido e adaptado para o Portugués do Brasil para utilizagdo nesta pesquisa.
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Tabela 1 — Resultados do Profile das secbes (i) estabelecendo contexto e motivacgao, (ii) razées para comunicar e reagdes a comunicagdo e (iv) participacdo na conversa (continuacio)

Usa frase em
CSA

Usa palavra
em CSA

Gestos
indicativos

Olhar

Contato
visual

Corpo/
movimento

Vocaliza

Produz
palavra
Aproximada
Palavra*

Expressiao
facial

Outros

Usar o
outro

Uso de
objetos

Estereotipias

Participantes

Ml ‘M2‘M3

Ml’MZ‘M?}

MI’MZ’M}

Ml‘MZ’M3

MI’MZ’MS

MI‘MZ‘M?)

Ml‘MZ’M?y

Ml’MZ‘M3

MI‘M2‘M3

Ml‘MZ‘M}

MI‘MZ‘M3

Ml’MZ’M3

4) Participagdo na conversa

a. Estratégias

Falha de comunicagdo e
sinalizagdo

Falha de comunicagido

Solicitar esclarecimento

Manter interagdo/conversa
por mais de 2 turnos

Dar feedback ao outro ao
ouvir

Dar feedback ao outro para
reformular uma mensagem

Mudar o topico

Entrar em uma conversa

Encerrar interagao

b. Usar etiqueta social

Saudagdes e despedidas

Cumprir convengdes sociais

Responder piadas

Total

2 1 5

7 2 6

14 0 11

4

1

2

4 3 8

25

17

20

1

3

0

0 1519

10 6 | 14

7 513

4 217

5 0 1

Legenda: M1: Mae 1; M2: Mae 2; M3: Mae 3; verde: relatado pela mée; vermelho: néo relatado pela mae. *Traduzido e adaptado para o Portugués do Brasil para utilizagdo nesta pesquisa.
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A secdo (iii) variagdo contextual ¢ apresentada na Tabela 2. A maioria das maes relatou
que os filhos se comunicam mais com as pessoas da familia nuclear (pai, mae e avds), assim
como nos ambientes em que se encontram estes integrantes (casa da propria crianga € dos avos).
As maes M1 e M3 relataram que os filhos ndo tém horarios preferidos para conversar, porém,
a M2 percebe que, a noite, o filho conversa mais e atribui isso a todos os familiares estarem em
casa. Os assuntos preferidos das criancas sdo variados, a C1, segundo a M1, inicia a intera¢do
para pedir objetos favoritos, como os instrumentos de casa que fazem barulho, exemplo: micro-

ondas, videogame e maquina de lavar, além de solicitar para passear e fazer cocegas.

Tabela 2 — Resultados do Profile da secao (iii) variacdo contextual

.. Pessoas favoritas das | Locais preferidos para | Horario do dia .
Participantes . . Assuntos prediletos
criancas conversar preferido
. e , ~ assear, pedir para fazer cocegas e
M1 Familia nuclear casa da familia e avos Niao tem pa 2P p 8
ligar instrumentos com barulho
M2 Familia nuclear casa da familia Noite comida
M3 Familia nuclear casa da familia e avos Nio tem musicas € animais

Legenda: M1: Mae 1; M2: Mae 2; M3: Mae3.

Importante ressaltar que a utilizacdo de ecolalia ndo foi mencionada por nenhuma das
maes. Note-se que a Participante M2 relatou que a crianga repete a palavra “mais”, mas ndo de
forma espontanea, sendo que ela considera como um modo enunciativo de fala e ndao como uma
ecolalia produzida pela crianca.

O uso da Comunica¢do Suplementar e/ou Alternativa (CSA) foi mencionada por todas
as maes, nas entrevistas. Embora ndo seja a forma de comunicagao mais utilizada pelas criangas,
as participantes indicam melhora da comunicacdo dos filhos, ap6s o uso da CSA. Por exemplo,
a participante M3 relata que, antes, o filho a puxava pelo corpo e, a partir do uso da CSA,
comecou a pedir, mostrar comentarios, ou seja, a CSA favoreceu a linguagem e contribuiu para

aumentar as situagdes de interagdo linguistica, como segue, em seu relato:

“Geralmente ele aponta, se ndo ta no mesmo ambiente ele pede pra gente
acompanhar-... se néo for possivel mostrar por PECS', por exemplo o éé...
antigamente ele puxava pela mdo, quando ele comegcou a melhorar o uso do
PECS ele comegou a usar o “estou vendo’ ou ‘estou ouvindo’ ou o ‘eu quero’.
E atualmente, ele acaba fazendo o uso do PECS...” (Participante M3).

As maes observaram melhora na comunicagdo, sendo que duas participantes (M1 e M3)

relataram que nao disponibilizam o recurso de CSA no carro ou, quando vao em determinados

1O Picture Exchange Communication System (PECS) é um sistema de comunica¢io aumentativa e alternativa
desenvolvido e produzido pela Pyramid Educational Consultants, Inc. O PECS foi desenvolvido em 1985, no
Programa de Autismo de Delaware por Andy Bondy, PhD, e Lori Frost, MS, CCC-SLP!*,
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ambientes, levam menos folhas da prancha de comunicacdo, que supdem que a crianga podera

utilizar, como demonstram trechos de suas falas:

“... € que geralmente isso acontece no carro, ele ndo consegue pegar o PECS
no carro.” (Participante M3)

“Por exemplo, na casa da minha mde, eu pego so coisas possiveis de pedir la,
né? Eu levo menos folhas das pastas.” (Participante M1)

A participante M1 relatou que a filha usa mais a CSA fora de casa, devido a maior

facilidade em dizer o que deseja dentro de casa. Nas palavras dessa mae:

“... outras vezes ela aponta, outras vezes ela usa mais a ficha em ambiente
que ndo ¢ a casa ..., mas acho que em casa ela tem essa facilidade, né? De se
fazer comunicar e ela acaba usando mais em outros ambientes.” (Participante
M1)

As trés maes referem que os filhos se comunicam para solicitar ou rejeitar objetos,
pessoa, lugar, assisténcia, sair de um tdpico e mudar de assunto. A maioria das situagdes nao
relatadas pelas maes foi: nomear, comentar, dar informagdes, responder a uma informacao e

pedidos, fazer perguntas, estratégias de comunicagdo e usar etiqueta social.

Apesar de a participante M2 relatar que o filho se expressa a partir de palavras/palavras
aproximadas e frases, os resultados, descritos na Tabela 1, mostram que a crianga C2 ¢ referida,

pela mae, em menos situagdes de interagao.

As maes indicaram dificuldade em entender o que os filhos querem dizer e como lidam
com isso, conforme ilustra o exemplo, que se segue:
“...eu cantava um monte de pedago de musica e ndo era... falei ‘ai filha, a
mamde ndo sabe!’ Da uma angustia, que ela fica insistindo, né? Ela fica
reclamando. Ela ndo cansa! Da mais do ainda, porque se ela desistisse...ah
distraio com outra coisa né? Mas ai eu falo pra ela: ‘Filha, vamos brincar de

outra coisa, vamos fazer outra coisa, porque mamde ndo entendeu.’
(Participante M1)

Outra questao que emergiu das entrevistas foi quando a pesquisadora perguntou como

a crianca reage ao “ndo”. Uma das maes relata:

“Bater o pé no chdo, se beliscar e puxar o cabelo. E assim que ele responde.
O ndo pra ele é automadtico... ja comega a se beliscar, ja vai batendo o pé
forte no chdo, puxando o cabelo. Sai correndo, chora, grita...” (Participante
M2)

Em relagdo aos outros parceiros de comunicacao, todas as maes relataram que os filhos
se comunicam mais com pessoas da familia: pais, maes, irmaos, avos e tios mais proximos.

Além disso, as maes M1 e M3 colocaram que os filhos, além delas, possuem pessoas especificas
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com quem se comunicam mais, como a ajudante da familia da C1 e, no caso da crianga C3, uma

amiga da escola, como mostra trecho do relato materno, a seguir:

“...na escola tem uma colega de classe com quem ele se relaciona muito bem.
Entdo, ele acaba se comunicando mais com ela do que com os outros colegas.
Familia ¢ com todos. Mas de ambiente externo é impressionante que essa
colega segura as pontas com ele...” (Participante M3)

DISCUSSAO

Dentre as caracteristicas das respondentes, todas possuem nivel Superior Completo,
dado que converge com a literatura, explicando que a regido Sudoeste se destaca na educagao
em comparacio a outras regides do pais'>.

Quanto aos atos enunciativos utilizados pelas criancas, as maes indicaram que o
corpo/movimento ¢ o mais usado. Neste caso, corpo/movimento entendido como gesto com
inten¢do comunicativa: “o gesto pode ser definido como uma acdo visivel quando apresenta

16 ou ainda, como discutido por outras autoras!’, o gesto como uma forma

teor enunciativo
alternativa de comunicagdo para a crianga autista, ou seja, representa a multimodalidade para
ela se expressar.

Apesar do olhar, na literatura, ser apontado como uma das maiores dificuldades da
crianga com autismo, na interagdo com o outro!, verifica-se que, neste estudo, foi a segunda
forma mais relatada pelas maes e, inclusive, uma delas destaca o quanto chama a aten¢ao do
filho, pelo olhar, além de, também, por sua propria fala.

Nesta pesquisa, nenhuma mae nomeou e relatou uso de ecolalia e estereotipias nos
filhos, dados que se contrapdem aos estudos sobre caracteristicas comuns de criangas com
autismo'.

O uso da CSA, embora nao tenha sido o mais mencionado nem utilizado, foi relatado,
pelas maes, o avango da comunicagdo, apds a sua implementacao em seus filhos, o que estudos
nacionais e internacionais, atuais, comprovam'®!. Nota-se que o acesso a CSA, dado a crianga,
nesta pesquisa, foi ofertado de forma limitada, em algumas situacdes, como mencionado,
portanto, ressalta-se a importancia em instrumentalizar, orientar e capacitar a familia, os
principais parceiros de comunicagio'*?’. Assim como envolver a familia no processo da
introducdo da CSA, como em um estudo em que foi utilizado o teatro e a CSA com criangas
autistas, nos seus resultados, evidenciando a importancia da familia na construgio da CSA?°.

Com base nas se¢des do Profile, neste estudo, observou-se que duas maes de criancas

nao oralizadas reconheceram mais situagdes de interacdo linguistica do que a mae da crianca
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que apresenta fala, restrita a palavras isoladas e enunciados de duas palavras. Tais resultados
reafirmam, ao nosso ver, que, independentemente do falar, ¢ importante que as maes atribuam
significado as multiplas manifestagdes linguisticas das criangcas com autismo, tornando-se,
assim, parceiras mais eficazes de comunicacdo®' 2>,

Quando a mae atribui significado as manifestagdes linguisticas do filho, lhe d4 espago
no discurso, reconhecendo-o como sujeito linguistico e social, neste processo dialogico, ou seja,
a crianca tem a oportunidade de expressar-se em diversas situagdes linguisticas. Além disso, €
importante considerar a questdo da subjetividade destas respostas das maes estudadas, que
envolve, dentre outros aspectos, como se concebe a CSA e a expectativa de fala que se tem
destas criancas, ndo s6 por parte das maes, como também do profissional, como discutido na
literatura®*. Para tanto, tais autoras pontuam a necessidade de uma teoria de linguagem, em que
a intersubjetividade e a dialogia sejam foco.

Na terceira se¢do, as maes relataram maior comunicagdo com os familiares do que com
outros parceiros de comunicagdo, isto reforca a importincia de ampliar as orientagdes e
capacitagdes para outros parceiros de comunicagdo, em outros ambientes em que a crianga esta
inserida. Estudo aponta que basear os servigos de capacitagdo em outros contextos abrange as
necessidades e desejos da crianga também, ao longo da vida?®!.

Os resultados indicam que o uso do Profile, neste trabalho, contribuiu para o
levantamento da percep¢do destas maes acerca da linguagem de seus filhos, por conter
perguntas abertas sobre os diversos contextos, meios € interagdes linguisticas da crianga,
corroborando acerca do desenvolvimento da linguagem da crianga de forma singular, fora do
contexto clinico, tentando se aproximar da sua realidade, como descrito no proprio manual do

instrumento'®. Novos estudos sdo necessarios para o aprofundamento da tematica.
CONCLUSAO

Os achados mostram que a aplicagdo do Profile permitiu o levantamento de informacgdes
interessantes da linguagem das criangas, na percep¢ao de suas maes, nas quatro se¢des do
Profile, por conter perguntas abertas que possibilitaram narrativas das maes sobre a linguagem
de seus filhos. Na primeira secdo, estabelecendo contexto e motivagdo, as maes referem que as
criancas mostram o que gostam e ndo gostam de formas variadas, utilizando, CSA,
corpo/movimento, expressao facial, olhar, uso de objetos e palavras e/ou palavras aproximadas,

ou seja, todas apresentam diversas respostas, na perspectiva das maes.
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Na segunda se¢do, razoes para comunicar e reag¢bes d comunicag¢do € na quarta,
participagdo na conversa, as respostas das maes sao variadas em relagdo as situagdes de
interacao linguisticas das criangas, mostrando maior uso da movimentacdo corporal de seus
filhos.

Na terceira se¢do, variagcdo contextual, as maes relatam a interacao maior de seus filhos
com os familiares, do que outros parceiros de comunicagdo, em outros contextos cotidianos da
crianga.

Dentre os principais resultados, destaca-se que a oralidade restrita ndo constituiu um
fator limitante, na perspectiva das maes entrevistadas, em relagdo a interacdo linguistica com
seus filhos. Elas atribuem sentido as suas manifestagdes linguisticas, ainda que sua oralidade
seja restrita ou que haja pouco uso da CSA. Quando a mae atribui significado as manifestagdes
linguisticas da crianga, abre espago no discurso, reconhecendo-o como sujeito linguistico e
social, neste processo dialdgico, ou seja, oferece oportunidades da crianga se expressar em
diversas situagdes linguisticas.

Os achados, utilizando-se o Profile, trouxe dados uteis, na perspectiva das maes para
analise de diferentes contextos dialogicos das criangas, em que pese a questdo da subjetividade
das respostas das maes estudadas, que envolve, dentre outros aspectos, como se concebe a CSA
e a expectativa de fala que elas tém de seus filhos, que deve somar-se a leitura que o clinico
realiza, ou seja, a visdo do terapeuta.

Os resultados cumpriram os propoésitos deste estudo, possibilitando levantar dados para
o conhecimento da percepcdo das maes sobre a linguagem das criangas estudadas, trazendo
subsidios interessantes para futuras pesquisas. Embora ndo se possa generalizar os achados pela
limitacdo da amostra, os resultados evidenciam a aplicabilidade do Profile em experiéncias

brasileiras.
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4.2. Resultados — Artigo 2

Modos de interacao linguistica da diade mae-crianca com Transtorno do Espectro Autista

(TEA) usuaria de CSA

Resumo

Introducio: As principais caracteristicas do Transtorno do Espectro Autista (TEA) constituem
déficits na comunicacdo ¢ interagdo social, além de padrdes de comportamentos, atividades e
interesses restritivos e repetitivos. Desde o nascimento, as criangas com autismo apresentam
dificuldades de comunicacao, as quais, geralmente, os pais sdo os primeiros a notar. A familia
constitui a base para o desenvolvimento dos filhos, sendo o modelo inicial e suporte oferecido
a eles. As criancas com autismo, com oralidade restrita, podem se beneficiar do uso da
Comunicacdo Suplementar e/ou Alternativa (CSA) para o favorecimento da sua linguagem e
interacdo, sendo as maes, as principais parceiras de comunicagdo neste processo. Interessa
estudar esta tematica, devido a caréncia na literatura, particularmente, de aspectos que
favorecem ou nao a linguagem destas criangas. Objetivo: Analisar os modos de interagdo
linguistica e comunicagdo das diades maes-criangas com autismo, oralidade restrita e usuarias
de CSA. Método: Estudo clinico, descritivo e transversal aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP), sob n° 47884421.10000.540, constituido por trés maes e seus filhos com
autismo, com oralidade restrita e usuarias de CSA. Foram coletados dados das maes e das
criangas para tragar seu perfil sociodemografico e de linguagem, além de solicitados dois videos
de interacdo livre da diade mae/crianca, em situagdes diversas, a escolha das maes. Os videos
foram transcritos pelo software ELAN™ e submetidos a andlise estatistica. Foram estabelecidas
cinco categorias de analise: ser flexivel, persistir na interacao, presumir competéncia, engajar e
interagir e ser paciente. Resultados: Existe diferenca estatisticamente significante entre os
modos de interagdo linguistica e comunicagdo das diades quanto ao niumero de ocorréncias tanto
para as maes quanto para as criangas. Os modos de interagdo de maior frequéncia das maes
foram “ser flexivel ”, mudando e/ou adaptando a forma e o contetido dirigido as criangas e
“presumir competéncia”, por meio de atribuicdo de significado, utilizando a fala, as quais
geraram maiores frequéncias de respostas das criangas neste estudo. Conclusao: Os modos de
interagdo linguistica e comunicacdo mais utilizados pelas maes estudadas corresponderam
também aos modos que promoveram mais respostas das criangas, favorecendo sua linguagem,
0 que representa importante subsidio para o atendimento terapéutico. Tais achados aproximam
as maes do esperado para bons parceiros de comunicagdo, o que corrobora a hipotese do
acompanhamento fonoaudioldgico ter contribuido para conscientizar as maes neste sentido.

Palavras-chave: Transtorno do Espectro Autista; Relacdes Mae-Filho; Linguagem Infantil;
Comunica¢do nao Verbal; Fonoaudiologia.
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INTRODUCAO

Entende-se aqui a aquisi¢ao de linguagem em uma abordagem enunciativa, em que a
crianga precisa do outro para o processo de “semantizagio da lingua”!-?, desde o nascimento. O
locutor/alocutario abre e reconhece espaco de enunciagdo a crianga e, assim, os dois ocupam
papéis discursivos distintos — dinamicos, e ndo, hierarquicos, na relacio dialdgica. No inicio,
ao nascimento, o adulto ¢ mais visivel, de forma discursiva, e apesar disso, o bebé ¢ ativo neste
processo, utilizando os recursos que possui para interagir com o outro, como pontuado em
estudo’, que destaca o papel do outro na constituicio da linguagem da crianca:

Em Benveniste, acreditamos que ja estd colocada a relevancia da fungdo
desempenhada pelo outro para constituicdo subjetiva, pois ¢ em fun¢do dele
que o papel do sujeito ¢ definido na dialogia e ¢ a partir dele que o individuo
constroi as significagdes de linguagem.

As criangas que possuem o diagnoéstico do Transtorno do Espectro Autista (TEA), de
acordo com o DSM-V (Manual Diagnostico e Estatistico de transtornos Mentais) em conjunto
com a APA (American Psychiatric Association)*, sio classificadas por sintomas que
caracterizam os novos critérios diagnosticos, principalmente déficits persistentes na
comunicag¢do e interagdo social; além dos padrdes de comportamento, interesses e atividades
restritivas e repetitivas; e/ou dificuldades nas caracteristicas da linguagem como
comportamentos ndo-verbais e verbais.

Quando a familia recebe o diagndstico de TEA, da crianga, todos os integrantes sao
impactados por esta situacdo’. A comunica¢io é um dos aspectos mais afetados no TEA e pode
ser potencializadora do estresse e uma das principais preocupagdes familiares®. Os estudos
relacionados ao autismo e familia mostram que a participagdo dos pais ¢ menor do que se
espera®, trazendo, geralmente, maior sobrecarga materna e, portanto, a importancia de estudar
os modos de interacdo da diade mae-crianga.

As criangas com autismo, muitas vezes, apresentam repertorios comunicativos nao
convencionais e, desta forma, os pais sdo os primeiros a notar estas caracteristicas e a se
preocuparem com o desenvolvimento e futuro de seu filho’.

Tendo em vista as dificuldades da comunicagao das criangas com autismo, verifica-se
que a CSA - Comunicagdao Suplementar e/ou Alternativa pode favorecer sua linguagem e
interacdo®. Neste Ambito, autores trazem a importancia do interlocutor para o favorecimento da
linguagem’. Os individuos influenciam uns aos outros para a comunicagio e, quando uma
pessoa esta usando CSA, o parceiro de comunicagdo precisa participar, de forma eficaz, para
alcancar uma comunicac¢do bem-sucedida’.

Segundo estudos'’, a base para o inicio e desenvolvimento dos filhos sdo os primeiros

modelos e suportes oferecidos a eles, em varios aspectos — motor, cognitivo, linguistico, afetivo
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e social. Desta forma, a mae segue sendo uma das principais interlocutoras no desenvolvimento
infantil, e se constitui como a principal parceira de comunicagdo no processo de
desenvolvimento da linguagem.

A literatura internacional em CSA®!' traz algumas caracteristicas de parceiros de
comunica¢do de criangas com Necessidades Complexas de Comunicagdo (NCC). Estas

caracteristicas foram consideradas, com base no Portal Assistiveware'?

, neste estudo, para
analise da linguagem e interagdo das diades em questao. Outros estudos mostram alguns modos
de interacdo linguistica do interlocutor que podem favorecer interagao das criangas, tais como:
uso da expressao facial, gestos como o apontar, olhar para a crianga, movimentagdes corporais,
como: mudar o posicionamento do corpo para chamar a aten¢ao da crianca, pegar a crianga pela
mio ou pegar ela propria e o uso da musica'>!’.

Justifica-se, assim, o interesse em abordar as maes como principais parceiras de
comunicagdo, pois elas se constituem como primeiro nucleo de seus filhos e principais
mediadoras. Além disso, embora muito tenha se publicado sobre TEA, observa-se, ainda,
caréncia e necessidade de maior adensamento, particularmente, na literatura nacional, acerca

dos modos enunciativos que favorecem ou ndo a linguagem de criangas autistas nao oralizadas,

que utilizam Sistemas Suplementares e/ou Alternativos de Comunicagao (SSAC).

2. OBJETIVO

Analisar os modos de interacdo linguistica das diades maes-criancas com autismo,

oralidade restrita e usuarias de CSA.
METODO

Estudo clinico, descritivo e transversal, aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
(CEP), sob n°® 47884421.10000.540. A pesquisa foi explicada para os participantes e solicitada
a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), ap6s anuéncia. Amostra
constituida, por conveniéncia, por trés maes e seus filhos com autismo, oralidade restrita e
usuarios de CSA. Os critérios de inclusdo foram: criangas com diagndstico de TEA, realizado
por neurologista, psiquiatra ou por equipe multidisciplinar, com idade entre 5 e 9 anos, com
oralidade restrita, que utilizam CSA e encontravam-se em acompanhamento fonoaudiolédgico,
na época de coleta de dados e suas maes. Os critérios de exclusao abrangem: criangas que nao

poderiam ser gravadas em video, em interacdo com suas maes, ou com dificuldades de
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linguagem que comprometessem sua participagdo, respondendo ao instrumento de coleta de
dados e aqueles que nao desejassem participar da pesquisa.

Foram coletados dados das maes e seus filhos, para tragar seu perfil sociodemografico
e caracterizar a linguagem das criangas, e solicitado dois registros livres, em video, de didlogos
entre mae e filho(a), no cotidiano, por escolha materna.

Os videos foram transcritos, pelo software ELAN (vide exemplo de transcri¢do no
Apéndice A), para analise das interacdes a partir de registros do tempo e duragdo das falas das
diades participantes'®. Os videos tiveram duragdo: a M1, no video 1, com duragdo de 37 segundos
e o video 2, com trés minutos e vinte e trés segundos; a M2, no video 1, com dura¢do de quatro minutos
e quinze segundos ¢ o video 2, de 27 segundos; a M3, no video 1, com duragdo de um minuto e vinte e
oito segundos e no video 2, um minuto e vinte e dois segundos, em situagdes de brincadeira diversas,
escolhidas pela mae, como atividades de musica, fazer comida e ir a praia. O software
possibilita a criagdo de planilhas, com os dados selecionados para cada diade, com a notagdo
do tempo e da duracdo em que ocorreram os itens analisados, possibilitando a descri¢do e
quantificagdo destes aspectos.

Foram estabelecidos, por critérios de repeticio e de relevancia'®, cinco categorias de
andlise, a partir das transcri¢des dos videos de interacdo, baseados em autores’ e no portal
Assistiveware: Key values of a good communication partner'?. Tais autores abordam
caracteristicas para um bom parceiro linguistico de criangas que utilizam CSA.

No Quadro 1, apresentam-se as categorias de analise, com breve descri¢cao de cada uma
delas e as subcategorias correspondentes, as quais foram estabelecidas a partir de diversas

leituras das transcri¢des das interagdes entre as criangas € suas maes, nos videos.

Quadro 1 — Descriciio das categorias e subcategorias de analise estabelecidas

Categorias Descricao Subcategorias

1) Ser flexivel: |Mudar o modo de interagdo diante da respostala) mudar ou adaptar a forma/conteudo
da crianga. dirigido a crianga.

2) Persistir na  |Estratégias para chamar a atengdo da crianga,|a) chamar pelo nome (falar)

interaciao ndo desistindo da interacdo. Estdo inclusos|b) mudar a prosodia
movimentos corporais da mae, como: os itens d, |c) olhar para a crianga
e, f. d) mudar posicionamento do corpo para

chamar a atengdo da crianca

e) pegar a crianga pela mao ou pegar a
crianga

f) imitar a crianca

g) fazer perguntas abertas (falar)

h) fazer perguntas fechadas (falar)

i) chamar a atengdo da crianga retirando o
objeto
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Categorias Descricao Subcategorias
3) Presumir Acreditar no potencial da crianga para se|a) elogiar a crianga (falar)
competéncia: comunicar, legitimando suas manifestacdes e(d) atribuir significado as manifestacdes
validando sua participagdo no dialogo. linguisticas (olhar, apontar, movimentacao

corporal, gestos, CSA e vocalizac¢des) (falar)
e) incentivar o uso da CSA (comunicar por
diversas razoes)

4) Engajar e Criar contextos motivadores e reais para a|a) fazer pedidos para a crianca (falar)
interagir comunicagao. b) usar a musica (tocar e cantar)
¢) expressao facial

5) Ser paciente |Dar tempo de pelo menos 3 segundos para que a|a) aguardar ¢ interpretar a resposta da
crianga responda, por meio de respeito ao turno |crianga no tempo dela (falar)

de fala. b) ndo ter expectativa de resposta oral da
crianga

¢) Nao esperar a crianga responder (falar de
novo)

d) Insistir pela fala (falar)

As categorias foram contabilizadas por meio do software ELAN'®, no qual se verificou
a frequéncia de ocorréncia das respostas das criangas para cada subcategoria e realizada
comparagdo da média das frequéncias dos modos de interacdo linguistica das maes, com a
média das frequéncias das respostas das criangas. Da mesma forma, foi realizada andlise
estatistica, pelo Teste de Kruskal-Wallis (na comparacdo de todos os meios simultaneamente),

depois, o Teste de Mann-Whitney (na comparagio post-hoc dos meios aos pares)>*2!

, com o
objetivo de comparar os modos de interagao linguistica da mae e da crianga, tanto para o nimero
de ocorréncias quanto a duragdo média. O Teste de Wilcoxon foi realizado para comparar tanto
o numero de ocorréncias quanto a duragdo média entre mae e crianga para aqueles modos de
interacdo linguistica iguais entre eles. Na analise estatistica foram utilizados os softwares: SPSS
V26, de 2019, Minitab 21.1 de 2022 ¢ Excel Office de 2010.

As categorias de analise dos modos de interagdo linguistica das criancas estabelecidas
foram: olhar para a mae, olhar para o objeto referente, olhar para outro objeto, usar ecolalia,
estereotipias, apontar, vocalizagdes/fala, usar a CSA e expressodes faciais, para se comunicar.

A escolha das categorias das maes submetidas a andlise estatistica foi com base nas
caracteristicas de linguagem abordadas nas criancas com TEA, na literatura da area, e pela
leitura dos registros em videos quanto aos modos de interacao linguistica mais significativos

das maes e das criangas®!' 1317,
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RESULTADOS

O perfil sociodemografico das maes participantes mostra que elas se encontram na faixa
etaria entre 38 e 45 anos, sdo casadas e possuem Ensino Superior Completo. As maes M1 e M2
possuem um filho cada uma e M3 possui dois filhos.

Todas as criangas possuem tempo de intervengdo fonoaudioldgica acima de 4 anos e
meio e fazem uso de CSA. A crianga C1 ndo ¢ oralizada, vocalizando apenas o som “ah”, tem
5 anos e ¢ do sexo feminino. A crianga C2 produz poucas palavras isoladas, frases curtas e
ecolalia, possui 9 anos e ¢ do sexo masculino. A crianga C3 produz palavras isoladas, possui 9
anos e ¢ do sexo masculino.

Dos videos enviados pelas familias, para a pesquisadora, apenas duas maes (M1 e M3)

mostraram a crianca utilizando a CSA. Os contextos dos videos foram:

Diade C1 e M1

Video 1 — mae toca piano, atividade preferida de sua filha, que solicita mudanga da musica em
alguns momentos.

Video 2 — mae e filha brincam de massinha juntas, cada uma sentada em sua cadeira, de frente

uma para a outra.

Diade C2 e M2
Video 3 — mae e filho na praia, brincam de nadar juntos.

Video 4 — mae e filho fazem pulseira com missangas para a avo.

Diade C3 e M3
Video 5 — mae e filho estdo na cozinha, crianca solicita batata frita e, depois, as estdo preparando.

Video 6 — mae e filho cantam uma musica do alfabeto, que também estd em uma lousa.

Nas Tabelas 1, 2 e 3, a seguir, sdo apresentados os modos de interacao linguistica de
cada diade mae-crianga, com as respectivas frequéncias.
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Tabela 1 — Modos de interacéo linguistica da diade 1 e as frequéncias de ocorréncias dos modos de interacio
da mae (M1) e da crianga (C1)

Frequéncia dos . = Total da frequéncia
. U foe = . < Modos de interacio da
Modos de interag¢do linguistica da mae (M1) modos de interaciao crianca (C1) e frequéncia dos modos da
da mae (M1) ¢ q crianc¢a (C1)
vocaliza 9
Ser flexivel Ml}dflr ou ad.aptar a forma/contetido 14 aponta ‘ 1 12
dirigido a crianga (falar) pega objeto 2
ndo responde 2
Chamar pelo nome (falar) ndo responde 2
Mudar a prosédia ndo ocorreu 0
olha mae 4
olha objeto 1
vocaliza 7
Olhar para a crianca 15 aponta 2 21
CSA 1
fica 6
ndo responde 3
Mudar posicionamento do corpo para olha e aponta 4
‘e ~ 4 . 4
Persistir na |chamar a atengdo vocaliza e aponta 0
interacio .
Pegar a crianga pela mao ou pegar a vocaliza 2
8 cap peg 8 olha objeto 1 3
crianga <
ndo responde 5
Imitar a crianga ndo ocorreu 0
Fazer perguntas abertas (falar) ndo ocorreu 0
aponta objeto 1
Fazer perguntas fechadas (falar) 6 tenta sair 2 3
ndo responde 3
Chamar a atengdo da crianga retirando 1 aponta e vocaliza para 1 1
o objeto objeto
Elogiar a crianga (falar) 2 vocaliza e entrega objeto 2 2
olha 3
Atribuir significado as outras 15 vocaliza 6 15
Presumir |manifestagdes linguisticas (falar) aponta 5
competéncia CSA 1
olha e vocaliza 1
Dar acesso a CSA 2 expressao facial e protesta 2
1
com CSA
Fazer pedidos para a crianga (falar) 1 olha qu et~0 ¢ protesta com | 1
vocalizagdo
olha 4
vocaliza 10
Usar musica (tocar e cantar) 16 CSA 1 16
Engajar e pega brago da mae e tenta 1
R . sair
interagir
olha mae 1
olha outro objeto e vocaliza | 4
~ . vocaliza e aponta 1
Usar expressao facial 9 vocaliza e CSA 1 9
expressao facial 1
fica 1
olha, vocaliza 4
Aguardar e interpretar a resposta da 5 expressao facial e vocaliza | 1 6
crianga no tempo dela (falar) CSA, aponta, vocaliza e 1
olha
X Naio ter expectativa de resposta oral da 0 < 0 0
Ser paciente crianca nao ocorreu
~ . vocaliza, olha para objeto 1
Nao esperar a resposta da crianga .
4 olha para outro objeto 2 3
(falar de novo) ~
ndo responde 1
Insistir que a crianga fale (falar) 0 ndo ocorreu 0 0

Legenda: CSA — Comunicag@o Suplementar e/ou Alternativa.
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O modo de interacdo linguistica mais utilizado por M1foi o olhar para a filha, o que

favoreceu mais respostas da crianga, como ilustra trecho da interacdo de ambas, extraido do

Video 1.

Contexto do Video 1 da diade I:

Mae (M1) toca piano, atividade preferida de sua filha (C1), que solicita mudanga da musica, em alguns
momentos. A mae esta sentada em frente ao piano e a crianga em pé, ao lado, prestando atencdo e
segurando a figura de CSA.

Recorte

M1 : Toca piano, canta e alterna o olhar para a crianga ¢ olhar o piano.

C1: Vocaliza, pega e puxa o bragco da mae e entrega um simbolo de CSA, por meio do qual solicita
outra musica.

M1: Sorri e olha para a crianca. Para de tocar o piano e pega o simbolo para ver.

C1: Vocaliza (“ah”) e aponta novamente para o simbolo, dando a entender que esta reforgando seu
pedido de troca de musica.

M1: Mae fala “deixa eu achar o tom” e sorri para a crianga, comeg¢ando a tocar o piano novamente.

Contexto do Video 2 da diade 1:
Mae (M1) esta sentada em frente a sua filha (C1), em uma cadeira baixa, na altura de sua filha, que se
encontra sentada também. As duas brincam de massinha e com objetos para modelar.

Recorte

M1I: Mae fala: “olha a mamae vai fazer uma cobrona” e continua a musica, cantando “como ¢ que a
cobra sobe num pezinho de limao?”

CI: Vocaliza “a”.

M1: Mae fala: “Vai”.

CI: Aponta para o celular.

M1: Mae fala: “Vocé quer fazer macarrdo?”

CI: A crianga olha para a mae.

M 1:Mae continua cantando:” a cobra ndo tem mao” e fala “faz com essa aqui também” e pega o braco
da crianga para pegar a massinha.

C1: Tenta sair da cadeira.

M1: “Olha [nome da crianga] a cobra, a cobra.

CI: Vocaliza “ad” e tenta sair novamente.

M1: Reposiciona a crianga e da novamente a massinha.

Os resultados mostram que no registro do Video 2 da diade 1, em que mae (M1) e
crianga (C1) brincam com massinha, os modos de interacdo linguistica mais utilizados pela mae
foram: persistir na interacao, se mostrar flexivel, mudar e adaptar o conteudo dirigido a crianga,
elogiar e olhar para a crianca. Porém, quando a crianga usa o apontar e a vocalizagdo para se
referir a algo que deseja, a mae ndo valida estas tentativas, insistindo na sua maneira de brincar,
além de ndo atribuir significado as manifestagdes linguisticas da crianga. Ou seja, a mae
demonstra ter uma certa expectativa de resposta da crianga que nao ¢ cumprida, ao seu ver,
insistindo na resposta esperada.

Os achados indicam que no registro do Video 1, CI1 lidera a brincadeira, inicia a
interagdo por meio da CSA, olha e vocaliza, e M1 atribui significado as tentativas de expressao

de C1, e deste modo, esta diade estabelece uma comunicac¢ao mais eficaz neste contexto, com
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menos tentativas da mae em obter atenc¢do da crianga ou a resposta esperada, como ocorreu no

Video 2. Nota-se que algumas tentativas de M1 em chamar a atencao, pelo nome, ndo surtiu

efeito para Cl1.

Na Tabela 2 estdo descritos os resultados da diade 2.

Tabela 2 — Modos de interacio linguistica na diade 2 e as frequéncias de ocorréncias dos modos ede

interaciio da mie (M2) e da crianca (C2)

A Total da
Frequéncia dos Modos de interacio da frequéncia
Modos de interag¢io linguistica da méae (M2) modos de interagao . ¢ A . a
= crianca (C2) e frequéncia dos modos da
da mae (M2) .
crianga (C2)
. Mudar ou adaptar a forma/contetido olha mae o 16
Ser flexivel ..~ ~ " 22 vai em diregdo a mae 4 21
dirigido a crianga (falar) ~
ndo responde 1
Chamar pelo nome (falar) 1 vai em dire¢do a mae 1 1
olha mae 9
Mudar a prosodia 13 olha mac ¢ d~a rl‘sad~a 2 15
vai em dire¢do a mae 2
estereotipias 2
olha mae 8
. beijos 1
Olhar para a crianca 15 sai 5 11
ndo responde 4
olha para a mae 6
Mudar posicionamento do corpo para 9 vocaliza 2 10
. chamar a atengéo estereotipias 1
Persistir na 5
. = ndo responde 3
interacao
olha para mae 2
Pegar a crianga pela mao ou pegar a 6 ecolalia 1 4
crianga ndo responde 2
puxa a mae 1
Imitar a crianga 1 olha a mae 1 1
Fazer perguntas abertas (falar) 0 ndo ocorreu 0 0
Fazer perguntas fechadas (falar) 2 responde indo & mae ! 1
pergy nao responde 1
Charpar a atengdo da crianga retirando 0 nio ocorreu 0 0
o objeto
Elogiar a crianga (falar) 0 nao ocorreu 0 0
olha 6
Presumir | Atribuir significado as outras 15 vai em diregdo a mie 4 13
competéncia | manifestagdes linguisticas (falar) fica 3
ndo responde 2
Dar acesso a CSA ndo ocorreu 0
Fazer pedidos para a crianca (falar) responde indo a mae 4 4
Engajar e
intgerjagir Usar musica (tocar e cantar) 9 g{g: e canta g 9
Usar expressao facial 1 olha e canta 1 1
Aguardar e interpretar a resposta da aproxima damae ¢ olha 2
crianga no tempo dela (falar) > leva a mae ! 6
canta 3
. Nao ter expectativa de resposta oral da 5 iniciou a musica 1 2
Ser paciente | ¢iancy continua cantar 1
Nao esperar a resposta da crianga (falar 5 nio responde 0 0
de novo)
Insistir que a crianga fale (falar) 0 ndo ocorreu 0 0

Legenda: CSA — Comunicag@o Suplementar e/ou Alternativa.
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Neste caso, verifica-se que M2 utilizou, com maior frequéncia, o0 modo de mudar ou
adaptar a forma e o conteudo dirigido a crianga, quando ela ndo responde ao solicitado, o que
favorece a resposta de C2, como ilustra trecho de dialogo transcrito do Video 3, a seguir:

Contexto do Video 3 da diade 2:
Mae e filho na praia e brincam de nadar juntos.

Recorte

M2: [chama a crianga pelo nome]

C2: Sai em diregdo a outro lugar e vocaliza.

M2: Se aproxima da criancga, a olha e pega seus bracos para si e agacha em diregdo a ela e fala com o
filho.

M2: O pra mamae! Vamos... vamos 14 pra onda!

C2: Tira o brago e olha para a mae.

M2: Vamos? (méae reafirma o convite para a crianga)

Da mesma forma que a participante M2, a mae M3 também utiliza, com maior
frequéncia, o modo enunciativo mudar ou adaptar a forma e o conteudo dirigido a crianca,
como demonstrado na Tabela 3.

Além disso, os resultados mostram que todas as vezes que as maes favoreceram o acesso
aos recursos do CSA, incentivaram respostas das criancas, como exemplificado em trecho da

interagao da diade 3.

Contexto do Video 5 da diade 3:
Filho solicita batata frita para a mae.

Recorte:

M3: Dispositivo de CSA (tablet) encontra-se na mesa a qual a mae esta apoiada, a mesma olhou para o
dispositivo, favorecendo o acesso da crianga.

C3: Vai em dire¢ao a mae e mostra os simbolos correspondentes a frase: “Eu quero batata frita”.

M3: Olha para o dispositivo e repete: “Batatinha frita... Obrigada filho.”



Tabela 3 — Modos de interacio linguistica na diade 3 e as frequéncias de ocorréncias dos modos de
interacio da mae (M3) e da crianca (C3)
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A Total da
Frequéncia dos Modos de interagdo da crianca frequéncia
Modos de interacio linguistica da mae (M3) modos de interagio da §40 da § q
= (C3) e frequéncia dos modos da
mae (M3) .
crianga (C3)
. olha 5
. Mudar ou adaptar a forma/contetido .
Ser flexivel | ...~~~ 16 palavra aproximada 9 16
dirigido a crianga (falar)
CSA 2
Chamar pelo nome (falar) 1 Olha 1 1
Mudar a prosddia 0 nao ocorreu 0 0
. olha mae 0
Olhar para a crianca 2 olha objeto 0 2
Mudar p0s101oriament0 do corpo para 1 olha e canta 1 1
chamar a atengdo
Pe'gar a crianga pela mao ou pegar a 0 ndio ocorreu 0 0
crianga
Persistir na | piear 5 crianca 0 ndo ocorreu 0 0
Interagao
olha 1
Fazer perguntas abertas (falar) 3 CSA 1 3
vocaliza e vai ao objeto 1
olha 1
Fazer perguntas fechadas (falar) 5 responde com aproximagao de 3 5
palavras 1
aponta
Chgmar a atengdo da crianga retirando o 0 ndio ocorreu 0 0
objeto
Elogiar a crianca (falar) 2 Olha 2 2
Presumir Atl‘ll?u]l‘ sng~n1ﬁ§ado Vasv outras 9 olha e vocaliza 9 9
competéncia | manifestagdes linguisticas (falar)
Dar acesso a CSA 2 olha a mée e solicita com CSA |2 2
Fazer pedidos para a crianga (falar) 1 responde ao pedido 1 1
Engajar e L
. . Usar musica (tocar e cantar) 3 olha e canta 3 3
interagir
Usar expressao facial 0 nao ocorreu 0 0
Aguardar e interpretar a resposta da canta e da ‘E)el] ° 2
- 7 aproximagao de palavras 3 7
crianga no tempo dela (falar)
CSA 2
Nao ter expectativa de resposta oral da 3 aproximagao de palavras 2 3
crianga canta 1
Ser paciente
Nio esperar a resposta da crianga (falar olha !
P P ¢ 5 aproximagao de palavras 2 5
de novo) ~
nao responde 2
Insistir que a crianga fale (falar) olha ¢ faz aproximacao de 4 4
4 palavras

Legenda: CSA — Comunicag@o Suplementar e/ou Alternativa.

Segue, na Tabela 4, a comparagdo do total e da média de modos de enunciacao das
maes (M1, M2 e M3) e das respostas das criancas (C1, C2 e C3).



56

Tabela 4 — Comparacio dos modos de interacio linguistica entre as mies (M1, M2 e M3) e as respostas das
criancas (C1, C2 e C3)

fNret(:ltglllcdi:: Média das | N° total das frequéncias de Média das
Modos de interacdo linguistica das mies de 1?10 dos de frequéncias modos de interagio das frequéncias das
. < = das maes criancas criangas
interacio das mies
Mudar ou adaptar a
Ser flexivel |forma/contetido dirigido a 52 52 49 49
crianga (falar)
(Chamar pelo nome (falar) 4 2
Mudar a prosodia 13 15
Olhar para a crianga 32 34
Mudar o posicionamento do
corpo para chamar a atengdo da 10 15
crianga
P'ersmtlrﬁ'na Pegar a crianga pela mao ou 14 10,5 7 9,7
Interagao pegar a crianga
Imitar a crianga 1 1
Fazer perguntas abertas (falar) 3 3
Fazer perguntas fechadas (falar) 13 10
Chamar a atengdo da crianga
. . 1 1
retirando o objeto
Elogiar a crianga (falar) 4 4
PresurAmr‘ Atrll?ulr 51g~n1ﬁgado as outras 39 15,6 37 15
competéncia | manifestagdes linguisticas (falar)
Dar acesso a CSA 4 4
Fazer pedidos para a crianga
(falar) 6 6
Engajar e 14.6 18
interagir |Usar musica (tocar e cantar) 28 ’ 38
Usar expressao facial 10 10
Aguardar e interpretar a resposta 17 19
da crianga no tempo dela (falar)
Nao ter expectativa de fala 5 5
Ser paciente | 5, esperar a resposta da 11 9,25 3 8,7
crianga (falar de novo)
Insistir que a crianga fale (falar) 4 4

Legenda: CSA — Comunicagdo Suplementar e/ou Alternativa.

Interessante notar que coincidiram os modos de interagdo linguistica que as maes
utilizaram, no total, com maior frequéncia, com aqueles que correspondem a maior frequéncia
de respostas das criangas, a saber: mudar e/ou adaptar a forma/conteudo dirigido a crianga,
olhar para a crianga, atribuir significado as outras manifesta¢oes linguisticas e utilizar a
miusica como incentivo.

Os resultados mostram os modos de interagdo linguistica que as maes utilizaram, que
ndo favoreceram mais respostas das criangas: pegar a crianga pela mdo ou pegar ela propria,
utilizar perguntas fechadas e ndo esperar a crianga responder.

Os achados indicam que respostas das criangas aos modos de interacao linguistica das
maes sdo multimodais, ou seja, elas respondem, de varias formas, tais como: o olhar,

vocalizagoes, aproximagoes de palavras, recursos de CSA e movimentos corporais.
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No uso da CSA, mesmo as maes ndo favorecendo muitas oportunidades, cabe ressalvar
que os resultados mostram que as criangas responderam a todas as oportunidades dadas de
acesso, utilizando tais recursos. Para alguns modos de interacdo linguistica das maes, as
criangas utilizam a CSA como resposta (vide Tabelas 1, 2, 3 ¢ 4) quando as maes mudam e/ou
adaptam a forma e o conteudo dirigido aos filhos, olham para as criangas, fazem perguntas
abertas, atribuem significado as manifestagoes linguisticas, utilizam a musica, manifestam
agrado a resposta da crianga e aguardam e interpretam a resposta da crianga, no tempo dela.

Além de M1 disponibilizar o acesso a CSA, C1 a utilizou quando a mae olhou para ela
e atribuiu significado as suas outras manifestacdes linguisticas, ou seja, a crianga cutucou e
olhou para a mae, a mae olhou para a crianga e ela utilizou a CSA, pedindo sua musica favorita.
Além dos exemplos citados anteriormente, cabe acrescentar que C3 iniciou a interagao, pedindo
para M3 fazer batata-frita.

A musica foi utilizada por todas as diades, conforme mostram os resultados dos registros
em videos, evidenciando-se como um dos principais modos das maes estudadas, para ganhar e
manter a atencdo das criangas, as quais produzem mais € variados atos enunciativos, em
resposta.

Seguem na Tabela 5 resultados da andlise estatistica dos modos de interagdo linguistica

e comunicacao das maes quanto a frequéncia de ocorréncia e duracdo média.



58

Tabela 5 — Resultados dos modos de interagio linguistica das maes (M1, M2 e M3) quanto a frequéncia de
ocorréncia e duracdo média

Média Mediana DSV N jc Pyaler
Padrio
Apontar 0,12 0,00 0,30 6 0,24
Usar expresséo facial 1,32 0,12 2,57 6 2,06
Falar 11,18 9,34 703 6 562 00067
i Mudar posicionamento do corpo 1,40 0,37 2,54 6 2,03
Nimero de para chamar a atengdo da crianga
ocorréncias(seg.) /minuto
Usar musica 2,69 2,03 2,79 6 223
Olhar para a crianga 3,32 1,72 491 6 3,93
Pegar a crianga pela méo ou pegar a 0,63 0,00 1,02 6 0,82
crianga
Apontar 0,01 0,00 0,04 6 0,03
Usar expressio facial 2,91 0,60 4,19 6 3,35
Falar 231 1,67 18 6 151 0091
B . Mudar posicionamento do corpo 0,50 0,04 0,75 6 0,60
Duragio por ocorréncia  ara chamar a atengio da crianga
(seg.) /minuto
Usar musica 2,91 0,80 4,35 6 3,48
Olhar para a crianga 1,22 1,31 1,10 6 0,88
Pegar a crianga pela mdo ou pegar a 0,33 0,00 0,52 6 042

crianga

*p-valor < 0,05 estatisticamente significante; Teste de Kruskal-Wallis; Teste de Mann-Whitney; N: nimero da
amostra; IC: Intervalo de Confianga

A tabela tem como objetivo os resultados da comparagdo dos modos de interagdo
linguisticas e nela, podemos observar que existe diferenca estatisticamente significante entre os
modos para o numero de ocorréncia (p-valor = 0,006), isso significa que os modos de interagao
das maes que ocorreram com maior frequéncia sao: ‘falar (médiade 11,18), seguido por “olhar
para a crianga’” (média de 3,32) e em terceiro “musica” (média 2,69). Ou seja, estes modos de
interagdo linguistica ocorrem com maior frequéncia comparado com os outros.

Nao houve diferenca estatisticamente significativa entre os modos de interacao
linguistica para as duragdes (p-valor=0,091), o que significa que ndo houve modos enunciativos
das maes com maior duracdo entre eles.

Na Tabela 6, sdo apresentados resultados da analise estatistica dos modos de interacao

linguistica e comunicacao das criangas quanto a frequéncia de ocorréncia e duragao média:
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Tabela 6 — Resultados da frequéncia de ocorréncias e da duracio média dos modos de interacio linguistica
e comunicacio das criancas (C1, C2 e C3)

Média Mediana Desvlo N IC P-valor
Padrao
Apontar 1,90 0,96 3,10 6 2,48
Ecolalia 0,64 0,00 1,02 6 0,81
Estereotipias 0,16 0,00 0,38 6 0,31
0,002*
Usar expressao facial 0,96 0,49 1,19 6 0,95
Ocorréncias por minuto Fala/vocalizagdo 8,84 5,03 11,15 6 8,92
Olhar da crianga para a mae 5,39 5,87 2,27 6 1,81
Olhar da crianga para objeto referente 2,07 1,44 2,32 6 1,86
Olhar da crianga para outro objeto 0,62 0,30 0,76 6 0,61
Uso da CSA pela crianga 0,65 0,00 1,30 6 1,04
Apontar 1,53 0,76 1,95 6 1,56
Ecolalia 0,87 0,00 1,97 6 1,58
Estereotipias 0,29 0,00 0,70 6 0,56
0,076
Expressao facial 0,74 0,51 0,84 6 0,67
Duragio por ocorréncia Fala/vocalizacdo 0,93 0,45 1,42 6 1,13
(seg)/minuto
Olhar da crianga para a mae 2,15 1,00 2,41 6 1,93
Olhar da crianga para objeto referente 2,52 1,83 2,48 6 1,98
Olhar da crianga para outro objeto 0,46 0,32 0,59 6 0,47
Uso da CSA pela crianga 0,63 0,00 1,13 6 0,90

*p-valor < 0,05 estatisticamente significante; Teste de Kruskal-Wallis; Teste de Mann-Whitney; N: numero da
amostra; IC: Intervalo de Confianca

Os resultados mostram que da mesma maneira que ocorreu para as maes, as ocorréncias
dos modos de interacdo linguistica das criancas obtiveram significancia estatistica entre os
modos (p-valor = 0,002), e que as criangas também utilizam com maior frequéncia a
“fala/vocaliza¢do” (média 8,84), seguido por “olhar da crian¢a para a mde” (média 5,39), o
que ocorreu com maior frequéncia do que “olhar para outros objetos referentes” (média 0,67)
ou “objetos referentes” (média 2,07) a situagdo de interagdo. Nao houve significancia
estatistica entre os modos em relagdo a duragao (p-valor=0,076), o que significa que nao houve
modos de interagdo linguistica e comunicagdo das criangas com maior duragdo entre eles.

A ecolalia (média 0,64) e as estereotipias (média 0,16), apresentaram pouca ocorréncia
nos achados da pesquisa. O “olhar da crian¢a para as mdes” ocorreu com maior frequéncia do

que o “olhar da crianga para objeto referente” ou “olhar da crianga para outro objeto”.
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Observe, na Tabela 7, os resultados dos modos de interacao linguistica em comum entre

mae e crianca, em numero de ocorréncias e duracdo média. Tanto em duragao média quanto em

numero de ocorréncias nao foram encontradas diferencas estatisticamente significantes. Ou

seja, entre os grupos das maes e das criangas, ambas ndo fizeram mais ou menos ocorréncias

ou duracdo entre os modos de interagdo linguistica.

Tabela 7 — Comparaciao entre mie e crianca por modos de interacéo linguistica em niimero de ocorréncias
e em duracio média, resposta em comum entre os dois grupos

Numero de ocorréncias

Desvio

Média Mediana ~ N IC P-valor
Padrio

Mae 0,12 0,00 0,30 6 0,24 0,109
Apontar

Crianga 1,90 0,96 3,10 6 2,48

Mae 1,32 0,12 2,57 6 2,06 0,893
Usar a expressao facial

Crianga 0,96 0,49 1,19 6 0,95

Mae 11,18 9,34 7,03 6 5,62 0,500
Fala/vocalizacao

Crianga 8,84 5,03 11,15 6 8,92
Olhar da mae para a Mae 3,32 1,72 491 6 3,93 0,345
crianga e da crianga para .
a mie Crianca 5,39 5,87 2,27 6 1,81

Duracio Média

Mae 0,01 0,00 0,04 6 0,03 0,068
Apontar

Crianga 1,53 0,76 1,95 6 1,56

Mae 2,91 0,60 4,19 6 3,35 0,345
Usar a expressio facial

Crianga 0,74 0,51 0,84 6 0,67

Mae 2,31 1,67 1,89 6 1,51 0,173
Fala/vocalizacio

Crianga 0,93 0,45 1,42 6 1,13
Olhar da mae para a Mae 1,22 1,31 1,10 6 0,88 0,463
crianga e da crianga para .
a mie Crianga 2,15 1,00 2,41 6 1,93

* p-valor < 0,05 estatisticamente significante
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DISCUSSAO

Mudar ou adaptar a forma ou o conteudo atraves da fala dirigida a crian¢a foi o modo
de interacdo linguistica mais utilizado pelas maes (vide Tabelas 4 ¢ 5), e que, também, gerou
maior frequéncia de respostas das criancas (Tabela 4), evidenciando a efetividade destes modos
enunciativos para o favorecimento da linguagem das criangas envolvidas na pesquisa. Um
estudo aponta que, quando as criangas possuem oralidade restrita, ou seja, utilizam mais
movimentos corporais, gestos ou o apontar, o parceiro de comunicagdo tende a formular e
expressar sua propria mensagem, insistindo na interacdo®?.

Outro modo de interagdo linguistica mais utilizado pelas maes, nesta pesquisa, € que
também obteve maior frequéncia de resposta das criangas, foi na categoria presumir
competéncia, em que as responsaveis atribuem significado as manifestacdes linguisticas das
criancas. Algumas autoras destacam que parceiros de comunicacao que se mostram atentos as
outras formas de manifestacdes linguisticas, ressignificando e oferecendo interacdes de
qualidade e motivacionais, sdo considerados bons parceiros de comunicacdo?’, corroborando
os resultados encontrados e evidenciando o valor destas estratégias. Uma hipotese que pode
justificar estes achados ¢ o fato de serem maes trabalhadas no acompanhamento
fonoaudiologico de seus filhos, demonstrando conscientizacdo e uso em relacdo a estes
aspectos.

Nesta pesquisa, o contexto de brincadeira e a motivacao da crianca influenciaram suas
respostas na interacdo com a mae, o que também se justifica em um estudo com criangas nao
oralizadas com Sindrome Congénita pelo Zika Virus (SCZ)**. No exemplo em que a mie toca
piano para a crianga, ou seja, no contexto de brincadeira, a mae apresenta menos tentativas de
obter a aten¢do da crianga, ndo insistindo na resposta e atribuindo significado as suas tentativas
de manifestacdes linguisticas, favorecendo a linguagem e a interagao. Isso se diferencia do
contexto em que a mae escolhe determinada atividade e insiste numa resposta, ndo atribuindo
significado as suas manifestagdes linguisticas, parecendo presumir pouca competéncia das
criangas neste estudo, assim como abordam os autores Kent-Walsh e McNaughton (2005)°.

Insistir em uma resposta ¢ explicado num estudo que aponta a dependéncia excessiva
das solicitagdes dos parceiros de comunicagio nas criancas com autismo?, o que dificulta que
a crianga inicie uma comunicagdo ou responda a uma proposta de comunicagdo de forma
independente, constituindo uma barreira para o uso mais frequente da CSA. O parceiro de
comunicagdo, paralelamente, pode ndo lhe dar o tempo apropriado que permita que a crianga

responda a uma proposta de comunicacao independente. Isto reforca ainda mais o nivel de



62

competéncia do parceiro, no processo de linguagem e interagdo da crianga, com autismo,
usuaria do CSA e com oralidade restrita. E papel do fonoaudiologo identificar e considerar as
barreiras e os facilitadores que estdo presentes, para cada crianga, para que possam atuar em
conjunto com 0s parceiros de comunicagdo presentes na vida da crianga para o favorecimento
da linguagem?.

Os resultados estatisticos sobre os modos enunciativos das criangas mostram o uso da
multimodalidade da linguagem das criangas com diagnéstico de autismo, ou seja, o uso da
fala/vocaliza¢des como a maior resposta das criangas, além do uso da expressdo facial, olhar,
estereotipias, ecolalia e emprego do CSA. A questdo da multimodalidade ainda ¢ pouco
discutida na literatura, como apontado por Oliveira e Fonte®®.

Duas das caracteristicas linguisticas mais frequentemente encontradas na literatura
acerca do autismo?®, como a ecolalia e as estereotipias, apresentaram pouca ocorréncia nos
achados desta pesquisa, sendo utilizadas apenas por uma das criangas. Contudo, vale remeter a
estudo?’ que aborda o funcionamento da ecolalia como uma expressdo da heterogeneidade de
cada fala do sujeito. A autora pontua que, mesmo que haja semelhanga com a fala do outro, ha
especificidades a ponderar no sujeito que estd “repetindo a fala”, pois considera uma parte de
sua fala, com possiveis entona¢des diferentes que o outro ndo produziu?’. Outrossim, acerca
das estereotipias, levanta-se, em nosso estudo, que sdo recursos multimodais e enunciativos, ou
seja, faz parte da linguagem da crianca, funcionando como modo enunciativo da crianga?®.

Na perspectiva da familia, alguns estudos apontam a intervengao em linguagem e a

126-30 0

utiliza¢dao da CSA, levando em conta o uso da comunica¢ao multimoda ou idiossincratica®
para entender as reais necessidades de pessoas com autismo e as necessidades complexas de
comunicag¢do. O ambiente comunicativo clinico difere do ambiente doméstico, comprometendo
as tentativas de simplesmente “exportar” as intervengdes do contexto clinico para o familiar.
Ou seja, o ambiente, os parceiros de comunicagdo e as oportunidades comunicativas, em casa,
sdo diferentes do ambiente clinico. Um estudo®® aborda que, apesar de os pais e familiares terem
consciéncia de que suas escolhas sdo diferentes dos aspectos profissionais recomendados, a
rapida comunicagdo idiossincratica tem vantagens, incluindo velocidade e simplicidade. Isso
pode ser uma das hipdteses de que a utilizagao da CSA, neste estudo, ndo foi uma das estratégias
mais utilizadas, como discutido por esta autora.

Outra hipotese para o menor uso da CSA se justifica pelo fato de que, como mostra a
literatura, o trabalho com a CSA ndo consiste apenas em orientagdes com o0s parceiros de

comunicagio, mas também em colocar os possiveis parceiros no contexto terapéutico’! “[...]

Aprender ¢ uma atividade complexa que se d4 por meio de experimentagao, ndo somente
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31 Além disso, como descrito em outro trabalho, ha a

ouvindo-se sobre como se faz [...]
necessidade de determinar uma descricdo mais geral das caracteristicas da familia, dos
caminhos que ela percorre, para tomar decisoes sobre seus interesses individuais e objetivos
coletivos, bem como o uso de tempo e recursos que podem informar a implementa¢do bem-
sucedida da CSA32. Ou seja, para a maior efetividade no trabalho com a CSA, os profissionais
devem atuar em colaborag¢do com as familias e com o sujeito que utiliza a CSA, durante todo o
processo de tomada de decisdo relacionado a CSA. Considerando como base a avaliagdo ¢ a
intervengdo acerca da CSA, na perspectiva da familia, na dinamica familiar e nas relagdes de
comunicag¢do entre a crianga e a familia, neste ambiente, com estes parceiros de comunicagao e
suas maiores necessidades.

Outra hipotese que parece justificar o menor uso da CSA, como encontrado neste
estudo, ¢ a estratégia da mae de ndo esperar a resposta da crianga, diminuindo a iniciativa
comunicativa com o uso da CSA. Ja quando a mae aguarda e interpreta a resposta da crianga,
no tempo dela (M1 e M3), ou realiza perguntas abertas (M3), ha um favorecimento maior das
respostas da crianca e da iniciativa do uso da CSA nas interagdes’.

Como mencionado anteriormente, a CSA ndo foi a estratégia mais utilizada pelas maes,
mas, em todas as oportunidades oferecidas, as criangas responderam a elas, seja solicitando ou
protestando por meio da CSA, olhando para a mae e vocalizando. Ou seja, conforme aponta a
literatura, o uso da CSA melhora significativamente a aten¢do compartilhada e o
desenvolvimento da comunicacio social®>.

Outro modo de interacdo linguistica mais utilizado pelas maes, mas que acarretou
poucas respostas das criangas foi o ato de pegar a crianga pela mao ou pegar ela propria. Ou
seja, o parceiro de comunicacdo oralizado tende a dominar a situagdo de interacdo linguistica,
devido a oralidade restrita do interlocutor, criando uma expectativa de resposta que nao ¢
cumprida, ao seu ver, insistindo, assim, na resposta, como discutido na literatura®.

Uma das barreiras na literatura para o uso da CSA ¢ a preocupacao dos pais de que ela
possa ser um substituto ou um obsticulo ao desenvolvimento da linguagem falada dos
filhos®>*°. Contudo, neste estudo, os resultados da categoria ndo ter expectativa de fala de seus
filhos ocorreram com maior frequéncia do que o esperado. Uma hipotese para este resultado
remete ao fato de as criangas estarem em acompanhamento fonoaudiologico, e as maes sendo
trabalhadas quanto ao processo de desmistificacdo do uso da CSA para inibir a fala. Portanto,
nota-se a importancia da atuacdo conjunta entre profissional e mae, além de uma abordagem
continua e sistematica acerca do uso e do papel da CSA no favorecimento da linguagem e da

propria oralidade de criancas, como as aqui estudadas.
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Os resultados estatisticos mostram que as criangas olham com maior frequéncia para as
maes do que para os objetos. Um estudo que também utilizou o software ELAN na avaliacao
de criancas com risco para TEA* verificou que elas nio direcionaram seu olhar para o
interlocutor, com todas as ocorréncias sendo na direcdo dos brinquedos, resultados que se
contrapdem aos achados desta pesquisa. Contudo, cabe considerar que as criangas deste estudo
estavam em acompanhamento multidisciplinar, em média, por dois anos, em uma instituicao
especializada, o que evidencia a relevancia e o papel do acompanhamento terapéutico
multidisciplinar, no caso de Fisioterapia, Psicologia, Psicopedagogia e Terapia Ocupacional,
para o desenvolvimento de criangas com autismo, o que pode ter contribuido para os resultados
encontrados.

A estratégia do olhar para a crianca e a utilizagdo da musica como incentivo para
favorecer a linguagem foram outros recursos utilizados com frequéncia pelas maes desta
pesquisa, obtendo mais respostas das criancas. No uso da musica, um estudo® também
demonstra que ela potencializa a interagdo, especificamente o olhar e a atengao compartilhada.
O olhar da mae para a crianga ¢ uma estratégia utilizada desde os primeiros momentos de
interacao da vida da crianga. Como a mae geralmente € a principal interlocutora do bebé, desde
os primeiros meses de vida, ela usa varios modos enunciativos para interagir com seu filho>>.
Um destes modos ¢ o olhar, além dos gestos, expressao facial, corporal e a fala, para interagir

com o bebé.

CONCLUSAO

Os resultados mostram os modos de interagdo linguistica que as maes utilizam com as
criangas com TEA, com oralidade restrita, usuarias de CSA, neste estudo. Os modos que
favorecem mais respostas das criangas foram: ser flexivel (mudando e/ou adaptando a
forma/contetido dirigido a crianga); presumir competéncia (atribuindo significado as outras
manifestagdes linguisticas) e persistir na interacdo (olhando para a crianga); engajando e
interagindo, (utilizando a musica como incentivo) e ser paciente (aguardando e interpretando a
resposta da crianca, no tempo dela).

Os modos de interagdo linguistica que as maes mais utilizam, nesta pesquisa,
correspondem aos que promoveram mais respostas nas criancas. Este fato se justifica pela
hipotese de que o suporte fonoaudiologico oferecido as maes resulta em maior conscientizacao

quanto aos modos que favorecem (ou ndo) a linguagem de seus filhos.
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Observa-se que ha caréncia, na literatura, de estudos acerca dos modos de interagdo
linguistica das maes com criangas com autismo, com oralidade restrita, usuarias de CSA,
reafirmando a importancia dos achados, embora os resultados ndo possam ser generalizados

pelo tamanho da amostra estudada.
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V. DISCUSSAO GERAL

Destaca-se que, dentre os principais resultados, da primeira fase da pesquisa, a aplicag¢@o
do Profile permitiu levantar como as maes deste estudo percebem o uso da linguagem de seus
filhos. Quanto aos modos enunciativos das criangas, as maes apontaram o corpo/movimento
como o mais frequente. Aqui, entende-se tal modo, como gesto de “teor enunciativo™?, isto &,
como meio da crianga autista se expressar'2. Em seguida, os achados mostram o olhar como
segunda forma mais frequente, embora o contato ocular seja descrito na literatura, como uma
das grandes dificuldades no TEA, na interagdo com o outro??.

Considerando-se os achados da primeira parte da pesquisa, a maioria das maes (M1 e
M3) reconhecem mais situacdes de interagdo linguistica dos seus filhos, com oralidade restrita,
do que a mae (M2) que utiliza palavras e frases. Tal fato evidencia que para as duas, a oralidade
restrita ndo constitui um fator limitante na interacao linguistica.

Conhecer a perspectiva das maes contribui para a abordagem profissional, mesmo
levando-se em conta, a subjetividade e a leitura que elas fazem da linguagem de seus filhos, ao
responder um instrumento como o Profile. Tais achados reiteram o papel das maes como
mediadoras no processo de constru¢do da linguagem, considerando-se que elas significam,
constroem e ressignificam os atos enunciativos de seus filhos®*. Outro estudo destaca que é
importante considerar os aspectos de subjetividade mae-filho e as fungdes maternas no
favorecimento da linguagem, nao focando apenas nos recursos linguisticos das criangas ou em
qual recurso de CSA utilizar®>,

No Estudo 1, os resultados mostram que as maes referem que os filhos utilizam com
maior frequéncia ‘“corpo/movimento”, sendo que, os resultados da analise dos modos
enunciativos da diade, no Estudo 2, mostram que os mais frequentes utilizados, pelas criangas,
foram o uso da “fala/vocalizagdo” e “olhar da crianca para a mae”. Os resultados da pesquisa
mostram que as criancgas, aqui estudadas, utilizam varios modos enunciativos para a
comunicagao: fala/vocalizag¢ao, corpo/movimento, olhar, expressao facial, reiterando o carater
multimodal da linguagem deste grupo, como discutem alguns autores>®’,

Os resultados da segunda etapa mostram os modos de interacdo linguistica utilizados
pelas diades mae-criancas, com autismo, com oralidade restrita e usudrias de CSA. Os meios
de interagdo linguistica das maes que promoveram mais respostas das criangas ocorreram,
principalmente, nas categorias ser flexivel e presumir competéncia, através da fala. As

subcategorias mais utilizadas, pelas maes, que favoreceram mais respostas das criancas foram:
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mudar ou adaptar a forma/conteudo dirigido a crianga e atribuir significado as outras
manifestagoes linguisticas.

Tais achados sdo considerados como aqueles esperados para um bom parceiro de
comunicagdo, conforme a literatura em CSA'>!® ¢ se diferenciam do que autores'>!” também
abordam quanto as formas que os interlocutores tendem a interagir com criangas com
necessidades complexas de comunicagao, como, por exemplo, ndo prestar atencao ao contetido
de quem utiliza a CSA ou as outras formas de comunicagdao. Uma hipotese para tais resultados
esta no fato de as maes, deste estudo, terem participado do acompanhamento fonoaudiologico
de suas criancas, serem trabalhadas e se mostrarem sensibilizadas quanto aos modos
enunciativos que favorecem a linguagem, aspectos estes discutidos por autoras de CSA3%!”.

Por outro lado, vale notar que algumas estratégias, pouco utilizadas pelas maes
estudadas, que se diferenciam dos aspectos esperados para bons parceiros de comunicacao
foram: o uso de questdes abertas e dar tempo de resposta para a crianca'>. Espera-se que
questdes abertas favoregcam maior producdo de linguagem por possibilitar narrativas como
respostas, 0 que nao ocorreu com as criangas analisadas, possivelmente, pelo pouco tempo de
resposta oferecido a elas, aspecto abordado por autores'>3!,

Em relacdo a CSA, as maes relataram melhora da linguagem, apds sua introdugdo.
Apesar de os resultados mostrarem o pouco uso da CSA pelas criangas estudadas. Foi observada
a utilizagdo de modos de interacdo linguistica das maes, que favorece o uso da CSA pelas
criancas, mesmo que de forma reduzida, como dito anteriormente, ofereceu respostas das
criancas, usando a CSA, tais como: quando a mae aguarda e interpreta a resposta da crianga no
tempo dela e realiza perguntas abertas. Além disso, ao disponibilizar a CSA, as criancas
solicitaram e protestaram pelo recurso, olharam para as maes e vocalizaram, demonstrando
maior iniciativa comunicativa, em consonancia com achados da literatura'®. Quando a CSA é
oferecida de forma restrita, o uso tende a diminuir, evidenciando a importancia de
instrumentalizar a mie e a familia, que sdo os principais parceiros de comunicagio !>’

Outras estratégias utilizadas pelas maes, que favoreceram as respostas das criangas,
incluem: aguardar e interpretar a resposta da crianga no tempo dela, perguntas abertas, o olhar
da mae e utilizar a musica, estratégias mencionadas na literatura como positivas para o
favorecimento da linguagem em criangas que usam a CSA!%16.2023.31
Dentre as estratégias mais utilizadas pelas maes, mas que resultaram em poucas

respostas das criangas estdo: ndo esperar a resposta da crianga, o que diminui a iniciativa

comunicativa e se torna uma barreira para o uso da CSA>!. Outra estratégia ¢ quando a mie
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pega a crianga pela mao ou ela propria, dominando a interacdo, devido a oralidade restrita da
crianca'"1®.

Pela analise, foi possivel identificar a presenca de ecolalia e estereotipias em apenas
uma das criancas deste estudo, mesmo que em menor frequéncia, sendo que a mae ndo
mencionou tais caracteristicas pelo Profile. Portanto, ressalta-se a importancia da analise dos
modos de interacdo linguistica e comunicagdo das criangas. Além disso, assim como em outras
pesquisas, o software ELAN mostrou-se uma ferramenta ttil para este tipo de investigagio®>?*,
pela possibilidade de transcri¢cdes, contribuindo com informag¢des de duragdo exata das
ocorréncias e das frequéncias.

Identificamos neste estudo, alguns modos de intera¢do linguistica que favorecem o uso
da linguagem e alguns deles, também o uso da CSA, mesmo que de forma reduzida usada pelas
maes. Somente a orientacdo fonoaudioldgica nao ¢ eficaz para o uso da CSA no contexto
domiciliar, como dito anteriormente. O profissional clinico necessita entrar no contexto da
familia, entender as reais necessidades do sujeito e como os parceiros de comunicagdo estao
dispostas a de fato a entender e incorporar o mundo da CSA da crianga com autismo.

O foco desta pesquisa ¢ a mae, mas, a ampliacao dos parceiros comunicativos da crianga
¢ essencial para a melhora da linguagem da crianga, até porque nos constituimos na linguagem
através de diversos parceiros e contextos comunicativos. O trabalho clinico e a pesquisa na
linguagem e intera¢@o em criangas com oralidade restrita, usudrias de CSA e autista, necessita
do maior aprofundamento em pesquisas futuras na ampliacio do uso da CSA para outros
parceiros de comunicagdo que se encontram nas escolas, no condominio, parentes e familiares
que ndo pertencem a familia nuclear, vizinhos e entre outros.

Os resultados deste estudo fazem questionamentos a respeito do que o trabalho
fonoaudiologico possa ajudar para o maior uso da CSA neste publico, ja que tivemos pouco uso
dele. Aumentar a frequencia dos grupos de pais, lutar por politicas publicas de inclusdao com o
uso da CSA. Incorporar a pratica da CSA como sendo uso de todos os parceiros de comunicagao

na vida da crianca e ndo somente no consultério ou no ambiente terapéutico com a crianga.
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VI. CONCLUSAO GERAL

Os achados da primeira etapa da pesquisa, de carater exploratorio, mostram a percepgao
das maes em relagdo a linguagem de seus filhos, por meio do Profile. As maes referem que as
criangas expressam suas preferéncias de formas variadas, com o uso da CSA, corpo/movimento,
palavras aproximadas e outras. Dentre estas, as entrevistadas indicam que os modos de
interagdo linguistica mais utilizados pelos filhos foram: o uso do corpo/movimento, seguido
pelo uso da expressao facial. A utilizagao da CSA foi mencionada por todas as maes € mesmo
nao sendo a forma de comunicagdo predominante, elas referiram melhora na comunicagao, apos
sua introdugao.

Na percepcao da maioria das maes, deste estudo, a oralidade restrita ndo constitui fator
limitante para reconhecerem situagdes de interagao linguistica dos filhos, sendo que, a mae que
referiu o uso da produgao de palavras e frases do seu filho, foi a que menos observou situacdes
de interacdo linguistica. A ecolalia nao foi relatada por nenhuma das maes neste estudo,
contudo, foi observada, em poucos momentos, nos registros em video, na segunda parte do
estudo. Todas as maes referem maior interacao dos filhos com os familiares.

Diferentemente do relatado pelas maes, na primeira parte da pesquisa, os modos de
interagdo linguistica e comunica¢do de maior frequéncia das criangas foram: a vocalizagao,
seguida do olhar da crianga para a mae, assim como, as maes também utilizam a fala com maior
frequéncia. Os modos mais frequentes das maes, foram: “ser flexivel —mudando e/ou adaptando
a forma e o conteudo dirigido as criangas™ e “presumir competéncia”, através da atribuicdo de
significado, os quais geraram maior frequéncia de respostas das criancas, neste estudo.

Estes achados corresponderam também aos modos que promoveram mais respostas das
criangas, favorecendo sua linguagem, o que, pode-se dizer, representa importante subsidio para
o atendimento terapéutico. Estes resultados aproximam as maes do esperado para bons
parceiros de comunicagdo, na literatura em CSA, e corrobora, ao nosso ver, a hipotese de o
acompanhamento fonoaudidlogo ter colaborado para conscientizar as maes desta pesquisa,
neste sentido, uma vez que todas as criangas se encontravam em terapia, no periodo da coleta
dos dados.

Embora a literatura envolvendo autismo seja extensa, observa-se caréncia de estudos
voltados, particularmente, aos modos de interagcdo linguistica e comunicagdo de criancas
autistas com oralidade restrita e usuarias de CSA e suas maes, principais parceiras de

comunicagdo, reafirmando o valor destes achados no contexto terapéutico.
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Os resultados mostram a importancia do Profile como instrumento para conhecer a
percepcao das maes acerca da linguagem de suas criangas, em que pese a subjetividade de suas
respostas, evidenciando sua aplicabilidade em experiéncias brasileiras. Os resultados do estudo
portanto contribuiu para conhecer a subjetividade dos modos enunciativos das principais
parceiras de comunicagdo das criangas autistas estudadas, a saber a mae e a fonoaudidloga de
modo a favorecer a linguagem dessas criancas e menor sofrimento psiquico decorrente das
dificuldades de comunicacao e interagdo. Além disso, o software ELAN se mostra como
ferramenta 1til para a analise dos modos de interacdo das diades.

Os achados trazem subsidios importantes para a interven¢ao fonoaudioldgica do grupo
estudado, tendo em vista favorecer sua linguagem e, embora ndo possam ser generalizados, pela

pequena amostra, revelam-se promissores para estudos futuros dentro da tematica em foco.
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V.III —- APENDICES

APENDICE 1 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para as maes

Titulo da Pesquisa: USOS DA LINGUAGEM E INTERACAO DA DIADE MAE-CRIANCA NAO ORALIZADA
COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA (TEA)

Pesquisadoras responsaveis: Profa Dra Regina Yu Shon Chun e Thais Correia Piccoli
Nimero do CAAE: 47884421.1.0000.5404

Vocé estd sendo convidada a participar como voluntaria desta pesquisa. Este documento,
chamado Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, visa assegurar seus direitos como participante
e é elaborado em duas vias, uma que lhe sera enviado por e-mail, antes de iniciar a pesquisa, e devera
ficar com vocé e outra que sera lida por uma das pesquisadoras, considerando o formato online de sua
participagao.

Por favor, leia com atencdo e calma, aproveitando para esclarecer suas duvidas. Se houver
perguntas antes ou mesmo depois do seu consentimento, vocé podera esclarecé-las com as
pesquisadoras. Se preferir, ao ler em casa, vocé pode consultar seus familiares ou outras pessoas antes
de decidir participar. Ndo havera nenhum tipo de penalizagdo ou prejuizo para vocé nem no
atendimento fonoaudiolégico recebido pelo seu filho, se vocé ndo aceitar participar ou retirar sua
autorizagdo em qualquer momento. O aceite serd registrado via oral por grava¢do na plataforma
GOOGLE MEET.

Justificativa e objetivo:

Os sinais de Transtorno do Espectro Autista surgem logo na primeira infancia, como
dificuldades de linguagem e de interacao, com repercussdes no desenvolvimento global e educacional
assim como nas relagdes sociais da crianca Questdes de linguagem ocupam um lugar importante
guando se trata de autismo infantil. Entende-se que a crianga se constitui como sujeito linguistico pela
linguagem e nas interagOes sociais, o que justifica a importancia da pesquisa tendo em vista que a
criancga, no caso com Transtorno do Espectro Autista, se constitui como sujeito linguistico com e por
meio dos seus interlocutores. Assim, justifica-se este estudo pelo papel crucial que a mae desempenha
como parceira de comunicacdo de seu/sua filho/filha. Além disso, os recursos de Comunicacdo
Suplementar e/ou Alternativa, como pranchas de comunicacdo com simbolos representativos das
palavras, contribuem para o favorecimento da linguagem da crianga com Transtorno do Espectro
Autista ndo oralizada, sendo importante estudar a linguagem e a interacdo dessas criangas na
interacdo com suas maes. O objetivo principal é analisar os modos de interagdo linguistica entre mae
e crianga com Transtorno do Espectro Autista (TEA) ndo oralizada e usudria de Comunicagdo
Suplementar e/ou Alternativa.

Procedimentos de coleta de dados:

Vocé estd sendo convidado a participar da pesquisa de trés modos: a) responder de modo
remoto ou por telefone informacdes sobre seu/sua filho/filha quanto a idade, escolaridade e
dificuldades de comunicacdo; sensoriais, alimentares, comportamentais e cognitivas b) responder de
modo remoto ou por telefone perguntas de um instrumento especifico para criangas que utilizam
Comunicac¢do Suplementar e/ou Alternativa sobre formas de comunicagao e interacdo da crianca em
1 ou 2 encontros com duragao total aproximada de 40 minutos. A entrevista serd realizada e gravada
sob sua autorizagdo na plataforma Google Meet e c) realizar uma gravagdo em video de uma situagdo
de interacdo com sua crianga em sua prépria casa com duracdo de 10 minutos. Os dois primeiros itens
poderdo ser respondidos por videoconferéncia via plataforma Google Meet ou por telefone em data e
horario determinados de acordo com a sua disponibilidade e conveniéncia. RUBRICA
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Os registros em video serdo utilizados para fins exclusivos da pesquisa para transcricdao e andlise de
dados. As gravagOes serdo armazenadas pelas pesquisadoras responsaveis por um periodo de 5 anos,
apos a coleta, sendo que sera realizando-se download num dispositivo eletronico local, apagando todo
e qualquer registro de qualquer plataforma virtual, ambiente compartilhado ou “nuvem” para uso
exclusivo de fins cientificos.

Eu (nome da participante) autorizo a gravacado, uso
e armazenamento dos registros em video para uso exclusivo na pesquisa para transcricdo e analise dos
dados coletados.

Concordancia oral ( )sim ( )ndo

Desconfortos e riscos:

Vocé nao deve participar deste estudo se nao se sentir confortdvel para falar sobre as
situagdes pessoais referentes a condicdo de comunicacdo/salide de seu/sua filho/filha e as
dificuldades de linguagem e de interagdo enfrentadas por vocés em diferentes contextos sociais. Sabe-
se que a pesquisa ndo apresenta riscos previsiveis, além de possiveis desconfortos que possam surgir
ao responder as perguntas da pesquisa pelo tempo despendido para tais procedimentos ou pela
gravacdao em video em sua casa, sendo que, as pesquisadoras se certificardo de tomar todas as
providéncias e cautelas necessarias para minimizar qualquer desconforto que a sua participacdo possa
trazer, garantindo o sigilo da sua identidade e de sua crianga e dos dados.

Beneficios:

Os beneficios diretos aos participantes serdao orienta¢cdes fonoaudiolégicas e os
encaminhamentos que se fizerem necessarios a partir do conhecimento dos usos da linguagem e da
interacdo da diade mae e crianca. As pesquisadoras garantirdo que os resultados serdo encaminhados
e explicados aos participantes da pesquisa e a responsavel da instituicdo anuente.

Acompanhamento e assisténcia:

As pesquisadoras se comprometem a auxiliar na resolucdo de problemas que sejam
detectados durante a pesquisa, incluindo o encaminhamento e a busca por atendimentos que sejam
considerados importantes para vocé ou para seu/sua filho/filha, seja na Unidade Basica de Saude (UBS)
ou no Centro de Apoio Psicossocial (CAPS) mais préximos da sua residéncia. Sera prestada assisténcia
integral e gratuita.

Sigilo e privacidade:

Vocé e seu menor tem a garantia de que suas identidades serdo mantidas em sigilo e nenhuma
informacdo serd dada a outras pessoas que ndo facam parte da equipe de pesquisadores. Na
divulgagdo dos resultados desse estudo, seus nomes nao serao citados.

Ressarcimento e Indenizagao:

Nao estdo previstos custos referentes a sua participacdo nem da sua crianga, exclusivamente
nesta pesquisa. O local, data e horario de coleta dos dados serdo determinados de acordo com a sua
disponibilidade e conveniéncia. Ainda assim, caso haja algum custo decorrente da sua ou de sua
crianga na participagdo nesta pesquisa, como transporte e alimentagdo, as pesquisadoras se
responsabilizardo pelo ressarcimento, por meio do pagamento, em dinheiro, do valor referente aos
seus gastos. Vocé terd a garantia ao direito a indenizacdo diante de eventuais danos decorrentes da
pesquisa.

RUBRICA
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Contato:

Em caso de duvidas sobre a pesquisa, vocé poderd entrar em contato com as pesquisadoras Thais
Correia Piccoli e Profa Dra Regina Yu Shon Chun, no endereco a Rua Tessalia Vieira de Camargo, 126,
Bardo Geraldo — CEP 13083-88, Campinas/Sao Paulo - Departamento de Desenvolvimento Humano e
Reabilitacdo (DDHR)/ CEPRE/FCM/UNICAMP, pelos telefones (19) 3521-8807 e (19) 99789-2956
(Regina Yu Shon Chun) e 99696-1466 (Thais Correia Piccoli) ou pelos e-mails reginayu@unicamp.br e
thaispiccolil@gmail.com

Em caso de denuncias ou reclamacgdes sobre sua participagdo e sobre questdes éticas do estudo,
vocé podera entrar em contato com a secretaria do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da UNICAMP
das 08:30hs as 11:30hs e das 13:00hs as 17:00hs na Rua: Tessdlia Vieira de Camargo, 126; CEP 13083-
887 Campinas, SP; telefones (19) 3521-8936 ou (19) 3521-7187; e-mail: cep@fcm.unicamp.br.

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP).

O papel do CEP é avaliar e acompanhar os aspectos éticos de todas as pesquisas envolvendo seres
humanos. A Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), tem por objetivo desenvolver a
regulamentacdo sobre prote¢do dos seres humanos envolvidos nas pesquisas. Desempenha um papel
coordenador da rede de Comités de Etica em Pesquisa (CEPs) das institui¢des, além de assumir a
funcdo de drgdo consultor na area de ética em pesquisas

Consentimento livre e esclarecido:

Apds ter recebido esclarecimentos sobre a natureza da pesquisa, seus objetivos, métodos,
beneficios previstos, potenciais riscos e o incbmodo que esta possa acarretar, aceito participar e
declaro estar recebendo uma via original deste documento assinada pelo pesquisador e por mim,
tendo todas as folhas por nés rubricadas:

Nome da participante:

Contato telefénico: e-mail

Eu concordo em participar da pesquisa: () sim ( )ndo Data: / /

(Concordancia da participante via oral gravada)

Responsabilidade das Pesquisadoras:

Asseguramos ter cumprido as exigéncias da resolugdo 466/2012 CNS/MS e complementares
na elaboracdo do protocolo e na obtencdo deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.
Asseguramos, também, ter explicado e fornecido uma via deste documento ao participante.
Informamos que o estudo foi aprovado pelo CEP perante o qual o projeto foi apresentado.
Comprometemos a utilizar o material e os dados obtidos nesta pesquisa exclusivamente para as
finalidades previstas neste documento ou conforme o consentimento dado pela participante.

Thais Correia Piccoli - CRFa 02/21021 Data: / /

Profa Dra Regina Yu Shon Chun - CRFa 02/2652 Data: / /
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APROVACAO DO CONSELHO DE ETICA
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CERPUNICANMP

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: USOS DA LINGUAGEM E INTERAGCAO DA DIADE MAE-CRIANGA NAO ORALIZADA

COM TRANSTORNO DO ESPECTRO AUTISTA (TEA)
Pesquisador: Regina Yu Shon Chun

Area Tematica:
Versdo: 3
CAAE: 47884421.1.0000.5404
Instituicao Proponente: Faculdade de Ciéncias Medicas - UNICAMP
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 5.302.548

Apresentacao do Projeto:
Trata-se de uma emenda que visa inserir um novo objetivo especifico ao projeto.
Objetivo da Pesquisa:
Mantidos em relacdo ao projeto original com o acréscimo de um objetivo especifico.
Avaliagao dos Riscos e Beneficios:
Mantidos em relacdo ao projeto original.
Comentarios e Consideragcoes sobre a Pesquisa:
A pesquisador responsavel informou no Formuldrio de Informacgdes Basicas da Plataforma Brasil: "
Justificativa da Emenda: A Emenda justifica-se no tépico de método, agregando-se aos objetivos
especificos, analise comparativa entre as respostas da crianca com a terapeuta/pesquisadora e com
a mae, ja coletadas, sendo mantida a esséncia (escopo e objetivos) da pesquisa, tendo em vista
adensar a analise e melhorar a qualidade da pesquisa. O novo objetivo especifico é “realizar andlise
comparativa dos usos da linguagem, da CSA e da interagdo da criancga e diade mae/crianca com os
da terapeuta/pesquisadora”. Procedimentos para coleta de dados: Para esta coleta serdo utilizados
os registros em video de interagdo crianca / terapeuta que fazem parte de banco de dados da
pesquisadora, Thais Piccoli, como fonoaudidloga responsavel dos atendimentos das criangas do
estudo, autorizados como parte dos procedimentos de acompanhamento fonoaudiolégico, na
instituicdo em que sdo atendidas. Serdo selecionados registros ocorridos na

Enderegco: Rua Tessdlia Vieira de Camargo, 126, 1° andar do Prédio | da Faculdade de Ciéncias Médicas
Bairro: Bardo Geraldo CEP: 13.083-887

UF: SP Municipio: CAMPINAS

Telefone: (19)3521-8936 Fax: (19)3521-7187 E-mail: cep@unicamp.br
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Continuagao do Parecer: 5.302.548

mesma época de coleta das gravacdes das interacdes mae/crianca."

Consideragoes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:

Na avaliag¢do desta emenda foram analisados os seguintes documentos:
PB_INFORMACOES BASICAS 1899046 _E1l.pdf", " EMENDACEP.docx" e "
EMENDAPROJETOAUTISMOMESTRADO.docx".

Recomendacgoes:

A Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (Conep), do Conselho Nacional de Satde (CNS) orienta a
adocdo das diretrizes do Ministério da Saude (MS) decorrentes da pandemia causada pelo
Coronavirus SARS-CoV-2 (Covid-19), com o objetivo de minimizar os potenciais riscos a saude e a
integridade dos participantes de pesquisas e pesquisadores.

De acordo com carta circular da CONEP intitulada “ORIENTACOES PARA CONDUCAO DE PESQUISAS

E ATIVIDADE DOS CEP DURANTE A PANDEMIA PROVOCADA PELO CORONAVIRUS SARS-COV-2
(COVID-19)” publicada em 09/05/2020, referente ao item Il. “OrientacGes para Pesquisadores”:

n

- Aconselha-se a adogao de medidas para a prevencgao e gerenciamento de todas as atividades de pesquisa,
garantindo-se as agbes primordiais a saude, minimizando prejuizos e potenciais riscos, além de prover
cuidado e preservar a integridade e assisténcia dos participantes e da equipe de pesquisa.

- Em observancia as dificuldades operacionais decorrentes de todas as medidas impostas pela pandemia do
SARS-CoV-2 (COVID- 19), é necessario zelar pelo melhor interesse do participante da pesquisa, mantendo-
o informado sobre as modificagbes do protocolo de pesquisa que possam afeta-lo, principalmente se houver
ajuste na condugéao do estudo, cronograma ou plano de trabalho.

- Caso sejam necessarios a suspensdo, interrup¢cdo ou o cancelamento da pesquisa, em decorréncia dos
riscos imprevisiveis aos participantes da pesquisa, por causas diretas ou indiretas, cabera aos investigadores
a submissdo de notificagdo para apreciagdo do Sistema CEP/Conep.

- Nos casos de ensaios clinicos, é permitida, excepcionalmente, a tramitagdo de emendas concomitantes a
implementacao de modificacbes/alteragdes no protocolo de pesquisa, visando a seguranca do participante da
pesquisa, assim como dos demais envolvidos no contexto da pesquisa, evitando-se, ainda, quando aplicavel,
a interrupgéo no tratamento dos participantes da pesquisa. Eventualmente, na necessidade de modificar o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), o pesquisador devera proceder com 0 novo
consentimento, o mais breve possivel.
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Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoées:

Emenda aprovada.

Consideragodes Finais a critério do CEP:

- O participante da pesquisa deve receber uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na
integra, por ele assinado (quando aplicavel). - O participante da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a
participar ou de retirar seu consentimento em qualquer fase da pesquisa, sem penalizagdo alguma e sem
prejuizo ao seu cuidado (quando aplicavel). - O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada
no protocolo aprovado. Se o pesquisador considerar a descontinuagao do estudo, esta deve ser justificada e
somente ser realizada apds analise das razdes da descontinuidade pelo CEP que o aprovou. O pesquisador
deve aguardar o parecer do CEP quanto a descontinuacdo, exceto quando perceber risco ou dano néo
previsto ao participante ou quando constatar a superioridade de uma estratégia diagndstica ou terapéutica
oferecida a um dos grupos da pesquisa, isto €, somente em caso de necessidade de agéo imediata com intuito
de proteger os participantes. - O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes
que alterem o curso normal do estudo. E papel do pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente
a evento adverso grave ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e enviar notificagédo ao CEP e a
Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria — ANVISA — junto com seu posicionamento. - Eventuais modifica¢des
ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e sucinta, identificando a parte do
protocolo a ser modificada e suas justificativas e aguardando a aprovacdo do CEP para continuidade da
pesquisa. Em caso de projetos do Grupo | ou Il apresentados anteriormente a ANVISA, o pesquisador ou
patrocinador deve envia-las também a mesma, junto com o parecer aprovatoério do CEP, para serem juntadas
ao protocolo inicial. - Relatérios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, inicialmente seis meses apos
a data deste parecer de aprovagao e ao término do estudo. -Lembramos que segundo a Resolugéo 466/2012
, item XI.2 letra e, “cabe ao pesquisador apresentar dados solicitados pelo CEP ou pela CONEP a qualquer
momento”. -O pesquisador deve manter os dados da pesquisa em arquivo, fisico ou digital, sob sua guarda e
responsabilidade, por um periodo de 5 anos apés o término da pesquisa.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo

relacionados:
Enderegco: Rua Tessalia Vieira de Camargo, 126, 1° andar do Prédio | da Faculdade de Ciéncias Médicas
Bairro: Bar&o Geraldo CEP: 13.083-887
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Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacao
Informagdes Basicas [PB_INFORMACOES_BASICAS_189904 15/02/2022 Aceito
do Projeto 6 E1.pdf 13:34:39
Outros EMENDACEP.docx 15/02/2022 |THAIS CORREIA Aceito
13:31:22 |PICCOLI
Projeto Detalhado/ |EMENDAPROJETOAUTISMOMESTRA 15/02/2022 |THAIS CORREIA Aceito
Brochura DO.docx 13:30:07 |PICCOLI
Investigador
Outros USO_DE_IMAGEM.pdf 22/07/2021 |[THAIS CORREIA Aceito
09:24:32 |PICCOLI
Outros PROFILE.pdf 22/07/2021 [THAIS CORREIA Aceito
09:09:00 |PICCOLI
Outros QUESTIONARIO.pdf 22/07/2021 |[THAIS CORREIA Aceito
09:08:37 |PICCOLI
Outros PARECER DO _CEP.pdf 22/07/2021 |[THAIS CORREIA Aceito
09:04:53 |PICCOLI
TCLE/ Termos de  [TCLE_MODIFICADO.pdf 22/07/2021 |[THAIS CORREIA Aceito
Assentimento / 09:03:02 |PICCOLI
Justificativa de
Auséncia
Parecer Anterior PB_PARECER CONSUBSTANCIADO 22/07/2021 [THAIS CORREIA Aceito
CEP_4818091.pdf 08:56:00 |PICCOLI
Outros autorizacao_para_coleta_de dados.pdf 09/06/2021 |THAIS CORREIA Aceito
22:42:21 |PICCOLI
Folha de Rosto folna_De Rosto Thais_Piccoli_e Regin 09/06/2021 |[THAIS CORREIA Aceito
a_Chun.pdf 22:33:01 |PICCOLI
Declaragao de relaroriomatriculathais.pdf 08/06/2021 [THAIS CORREIA Aceito
Pesquisadores 16:43:13 |PICCOLI
TCLE/ Termos de [TERMODECONSENTIMENTOLIVREEE 08/06/2021 |[THAIS CORREIA Aceito
Assentimento / SCLARECIDO.pdf 16:38:26 |PICCOLI
Justificativa de
Auséncia
Situacao do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagdao da CONEP:
Nao
Endereco: Rua Tessadlia Vieira de Camargo, 126, 1° andar do Prédio | da Faculdade de Ciéncias Médicas
Bairro: Bardo Geraldo CEP: 13.083-887
UF: SP Municipio: CAMPINAS
Telefone: (19)3521-8936 Fax: (19)3521-7187 E-mail: cep@unicamp.br
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CAMPBAMAS

NAS, 21 de Marco de 2022

Endereco: Rua Tessdlia Vieira de Camargo, 126, 1° andar do Prédio | da Faculdade de Ciéncias Médicas

Bairro: Barado Geraldo

Assinado por:

Renata Maria dos Santos Celeghini
(Coordenador(a))

CEP: 13.083-887

UF: SP Municipio: CAMPINAS

Telefone: (19)3521-8936 Fax:

(19)3521-7187 E-mail: cep@unicamp.br
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