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RESUMO

ANDRADE, A. A. e. Desenvolvimento e avaliacdo de um aplicativo de comunicagcdo de metas
entre cuidadores e profissionais de salde no tratamento de pessoas com Transtorno do Espectro
Autista. Tese (Doutorado), Programa de Pds-Graduacdo em Psicologia, Faculdade de Filosofia e

Ciéncias Humanas, Universidade Federal de Minas Gerais, Belo Horizonte, 2017.

O funcionamento adequado de uma equipe de tratamento requer essencialmente uma comunicagao
eficaz entre todos os envolvidos. A formacdo de uma grande rede de profissionais em torno do
paciente, diante de quadros complexos como o Transtorno do Espectro Autista, aumenta a demanda
de comunicacdo necessaria a conducdo de um tratamento coeso e consistente. Diante disso, 0
presente estudo teve como objetivo desenvolver e avaliar um aplicativo de comunicacdo de metas
entre cuidadores e profissionais de saude no tratamento de pessoas com Transtorno do Espectro
Autista. Para tal, a pesquisa foi conduzida em trés etapas. Inicialmente foi realizada uma revisdo
integrativa da literatura sobre os estudos que enfocavam a tematica da comunicagdo de equipe no
tratamento de criancas com necessidades especiais. Utilizou-se as bases de dados PsyArticles
(APA), ScienceDirect (Elsevier), Springer, SAGE Journals Online, Oxford Journals e Scielo. Foram
analisados oito artigos e os resultados indicaram uma maioria de estudos exploratorios sobre o
tema, em detrimento das pesquisas propositivas. Diante disso, foi conduzido um estudo tendo em
vista a elaboracdo de um recurso de comunicacado entre pais e profissionais. Para tal, foi realizada a
identificacdo de fatores facilitadores e dificultadores do uso, a elaboracdo de uma verséo de teste da
ferramenta de comunicacdo e lembrete de metas e um estudo piloto sobre a sua utilizacdo. O
resultado da pesquisa foi a criacdo do Sistema de Transparéncia de Equipe entre Pais e
Profissionais. Utilizando-se deste aplicativo, foi realizada a terceira etapa da pesquisa, que enfocou
compreender o funcionamento da comunicacao entre a equipe de tratamento de criancas com TEA e
avaliar os possiveis impactos da introducdo um aplicativo de comunicacdo e lembrete de metas

entre os pais e a equipe de tratamento. Participaram do estudo 30 equipes de tratamento e 0 mesmo



foi conduzido com delineamento longitudinal. Os resultados encontrados sugerem um aumento da
comunicacdo dos cuidadores com os profissionais apds o periodo de uso do aplicativo. Também foi
identificada associacdo entre a frequéncia de uso do recurso pelos profissionais e a satisfacdo dos
cuidadores com o aplicativo. No entanto, os resultados apontam para uma baixa frequéncia de
comunicacdo dentro das equipes, bem como dificuldades dos usuarios na adesdo ao aplicativo.
Diante disso, é necesséria a realizacdo de novos estudos que deem continuidade as questdes

levantadas sobre a tematica da comunicacdo de equipe.

Palavras-chave: Equipe de Assisténcia ao Paciente, tecnologia, comunicac¢do, Transtorno do

Espectro Autista.
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ABSTRACT

ANDRADE, A. A. e. Development and evaluation of a goal communication application among
caregivers and health professionals on the treatment of people with autism spectrum disorder,
Thesis (Doctorate). Programa de P6s-Graduagdo em Psicologia, Faculdade de Filosofia e Ciéncias

Humanas, Universidade Federal de Minas Gerais, Belo Horizonte, 2017.

The proper functioning of a treatment team essentially requires effective communication between
all involved. The formation of a large professional network around the patient, faced with complex
conditions such as autism spectrum disorder, increases the communication demand necessary to
conduct a cohesive and consistent treatment. Therefore, the present study aimed to develop and
evaluate a goal communication application among caregivers and health professionals in the
treatment of people with autism spectrum disorder. The research was conducted in three stages.
Initially, an integrative literature review was carried out on the studies that focused on the theme of
team communication in the treatment of children with special needs. The databases PsyArticles
(APA), ScienceDirect (Elsevier), Springer, SAGE Journals Online, Oxford Journals and Scielo
were used. Eight articles were analyzed and the results indicated a majority of exploratory studies,
to the detriment of the propositive researches. Therefore, a study was conducted to develop a
communication resource between parents and professionals. It was carried out the identification of
facilitating and difficult factors of the use, the elaboration of a test version of the communication
tool and a pilot study on its use. The result of the research was the creation of the System of Team
Transparency between Parents and Professionals. Using this application, the third stage of the
research was carried out, focused on understanding the functioning of the communication between
the treatment team of children with ASD and evaluating the possible impacts of introducing a
communication and goal reminder application between parents and treatment team. Thirty treatment

teams participated in the study, that was conducted with a longitudinal design. The results suggest

11



an increase in the communication of the caregivers with the professionals after the period of use of
the application. We also identified an association between the frequency of use of the application by
professionals and the satisfaction of caregivers with the resource. However, the results point to a
low frequency of communication within the teams, as well as users' difficulties in adhering to the
application. In view of this, it is necessary to carry out new studies that continue the issues raised on

the theme of team communication.

Keywords: Patient care team, technology, communication, autism spectrum disorder.
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1. CONSIDERACOES INICIAIS

Para fornecer sempre a intervencdo mais eficaz disponivel nos cuidados de
criancas com transtornos crénicos e complexos como o Transtorno do Espectro Autista
(TEA), os profissionais de saude devem se ancorar em uma pratica baseada em
evidéncias, o que significa conduzir a avaliacdo e o tratamento utilizando as abordagens
com maior suporte empirico no momento atual. Devem, ainda, possuir conhecimentos
aprofundados sobre o diagnéstico do paciente e ser capaz de atuar de forma coordenada
e colaborativa com o0s outros membros da equipe de tratamento (Baker et al., 2005). O
funcionamento adequado do trabalho deve incluir também uma definicdo clara de
papeis e a distribuicdo de tarefas entre os membros da equipe (Strom & Strom, 2011).
lovannone et al. (2003) sintetizaram como componentes essenciais aos programas de
tratamento eficazes: suporte e servicos individualizados, instrucdo sistematica,
ambientes abrangentes e estruturados de aprendizagem, contetdo curricular
especializado, uma abordagem funcional para problemas de comportamento e
envolvimento da familia.

Os pais geralmente sdo os primeiros a identificar problemas de desenvolvimento
em seus filhos, e seu papel enquanto agentes de intervencdo tem se mostrado muito
efetivo no tratamento do TEA (McConachie & Diggle, 2007). A inclusdo deles como
parte da equipe de tratamento envolve a criacdo de uma relagdo colaborativa entre a
familia e os profissionais. A expressdo colaboragdo ¢é definida por Cook e Friend (2010,
p. 3) como "um estilo que o profissional escolhe empregar, que se baseia em objetivos
comuns; paridade; responsabilidade compartilhada para as decisdes-chave;
responsabilidade compartilhada pelos resultados; recursos compartilhados; e o

desenvolvimento de confianca, respeito e um senso de comunidade”. A colaboracéo
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entre os envolvidos no tratamento é a base para uma intervencdo mais coesa e
consistente.

A clareza a respeito das metas do tratamento torna-se uma forca unificadora
entre os profissionais e a familia, auxiliando na priorizagdo sobre o que deve ser
estimulado, evitando que os envolvidos se sintam perdidos e permitindo a concentragdo
de esfor¢os de todos no sentido de alcancar as metas definidas. Para tal, é essencial que
0s objetivos ndo se percam durante a rotina do dia a dia. Em vez disso, abragando
objetivos comuns desenvolve-se uma relacdo de colaboracdo e senso de equipe,
necessarios para a efetividade do tratamento (Staples & Diliberto, 2010).

No entanto, na realidade da prestacdo de servicos em salde a relagdo
colaborativa, ancorada na comunicacdo, pode muitas vezes apresentar problemas. O
contato muitas vezes ocorre com frequéncia abaixo do ideal, com as informagdes sendo
transmitidas de forma inconsistente entre os profissionais. Os familiares sdo colocados
no papel de mensageiros de informacéo, tendo a funcdo de repassar avisos e noticias
entre os membros da equipe. Com isto, as informacdes chegam de forma fragmentada e
nenhum dos envolvidos constrdi uma compreensdo integral sobre o caso (Weiner et al.,
2005).

Diante disso, faz-se necessaria a realizacdo de estudos que combinem diferentes
tecnologias e conhecimentos de modo a criar ferramentas Uteis para o tratamento
(Aresti-Bartolome & Garcia-Zapirain, 2014). Os autores sugerem que o foco principal
de pesquisa seja sobre tecnologias que viabilizem a interacdo entre o profissional de
saude e o familiar, o que pode facilitar a transferéncia das habilidades que tém sido
trabalhadas em consultorio para a vida diaria, uma vez que as pessoas com TEA devem

ser constantemente expostas a estimulacdo em contexto naturalistico.
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O presente estudo enfoca o desenvolvimento e avaliacdo de um aplicativo de
comunicacdo de metas entre cuidadores e profissionais de salide no tratamento de
pessoas com Transtorno do Espectro Autista. A escolha pela condugédo de estudo com
este enfoque se deve a escassez de pesquisas sobre o tema, bem como ao impacto
significativo da investigagdo sobre o funcionamento da comunicacdo de equipe e de
possiveis ferramentas que instrumentalizem uma comunicacdo mais efetiva sobre o
tratamento de criangas com autismo.

A tese é composta por trés artigos, sendo o primeiro uma revisao integrativa da
literatura a respeito dos estudos sobre comunicacgdo de equipe no tratamento de criancas
com necessidades especiais. Com isto, objetivou-se obter um panorama geral da
literatura sobre o tema. Posteriormente foi realizado um estudo para o desenvolvimento
de uma ferramenta tecnoldgica de comunicacdo entre cuidadores e profissionais de
salde no tratamento de pessoas com transtorno do espectro do autismo. Por fim, o
terceiro artigo enfocou a investigacdo do funcionamento da comunicacédo entre a equipe
de tratamento de criangas com TEA e a avaliagédo das repercussdes da introdugdo de um
aplicativo de comunicacdo e lembrete de metas entre os pais e a equipe de tratamento.
Considerando-se que a comunicacdo de equipe possui um papel central na efetividade
do tratamento (Rowley, 2014), espera-se que uma maior elucidacdo sobre formas de
promover uma comunicacao efetiva traga impacto sobre a pratica clinica, além de gerar

conhecimentos tedricos que permitam o avango das pesquisas sobre esta tematica.
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2 ARTIGO 1 - A comunicacdo de equipe no tratamento de criancas com

necessidades especiais: uma revisdo da literatura

Team communication in the treatment of children with special needs: a review of

the literature
Aline Abreu e Andrade - Doutoranda em Psicologia pela Universidade Federal de
Minas Gerais.

Maycoln Lebni Martins Teodoro - Professor do Programa de Pés-Graduacdo em

Psicologia na Universidade Federal de Minas Gerais.

1 O artigo sera submetido para a Revista Contextos Clinicos.
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Resumo

No tratamento de criangcas com necessidades especiais constroi-se um relacionamento
de longo prazo dos profissionais de saide com a familia através do tempo. Esta relagdo
é consolidada com base na comunicagdo colaborativa entre os envolvidos. O objetivo
deste estudo foi realizar uma revisdo integrativa da literatura sobre a comunicacgdo de
equipe no tratamento de pessoas com necessidades especiais. Utilizou-se as bases de
dados PsyArticles (APA), ScienceDirect (Elsevier), Springer, SAGE Journals Online,
Oxford Journals e Scielo na busca dos artigos. Foram selecionados oito estudos e 0s
resultados indicaram uma maioria de pesquisas exploratorias sobre o tema e, mais
recentemente, o surgimento de estudos propositivos sobre a elaboracdo de ferramentas
de avaliacdo e intervencdo relacionadas a comunicacdo de equipe em salude. Foi
identificada uma predominancia de estudos que avaliam a comunicagdo de forma
bidirecional, coletando os dados tanto com cuidadores quanto com os profissionais
envolvidos no tratamento. A elucidacdo das pesquisas ja existentes permite uma visdo
mais abrangente sobre o0 tema. Diante disto, sdo apontados possiveis estudos futuros que

possibilitem o avango do conhecimento sobre a comunicagao de equipe.

Palavras-chave: Deficiéncias do Desenvolvimento; Comunicacdo em Saude; Equipe de

Assisténcia ao Paciente; Comunicagéo Interdisciplinar
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Abstract

In the treatment of children with special needs a long-term relationship is built between
the health professionals and the patient’s family over time. Such relationship is
consolidated based on collaborative communication between the involved parties. The
purpose of this study was to make an integrative review of the literature regarding team
communication in the treatment of people with special needs. Databases were utilized in
the search for papers, as follows: PsyArticles (APA), ScienceDirect
(Elsevier), Springer, SAGE Journals Online, Oxford Journals and Scielo. Eight papers
were selected and the results indicated a high number of exploratory studies on the
theme including, more recently, the rise of research aimed at the elaboration of
evaluation and intervention tools related to team communication in health. The
conducted analyses identified a predominance of studies that evaluate communication
on a bidirectional manner, thus collecting data both with carers and health professionals.
Elucidation of already existing research allowed for a wider view on the theme. Based
on the aforesaid, suggestions were given on possible future studies towards advancing

knowledge on team communication.

Keywords: Development deficiencies; Communication in health; Patient care team;

Cross-discipline communication.
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Criancas com necessidades especiais sdo aquelas que “tém ou estdo em maior
risco de apresentar uma condicdo cronica, seja ela fisica, comportamental, emocional ou
de desenvolvimento, e que requerem servicos educacionais e de saude de um tipo ou
frequéncia superior a habitual para criangas em geral” (McPherson et al., 1998, p. 139).
O tratamento destas criancas exige cuidados coordenados que passam pela construgéo
de uma rede de intervencdo, a qual estabelece um relacionamento de longo prazo com a
familia. Para que seja efetiva no seu propdsito de tratamento, esta relacdo duradoura se
ancora sobre o alicerce da comunicacgéo centrada na crianca (Brown & Clark, 2015).

A comunicacdo é definida como a troca de informagdes entre um emissor e um
receptor. Mais especificamente, a comunicagdo em equipe € 0 processo no qual a
informacdo é trocada com precisdo entre dois ou mais membros da equipe em um
formato prescrito e com o0 uso de uma terminologia adequada (Chiu, 2014). Uma
comunicacédo efetiva pode ser facilitada pela atencdo para as partes do processo. A
pessoa que inicia a comunicagdo é a fonte ou o remetente da mensagem. A transmissdo
limpa de uma mensagem é resultado de uma exposicdo clara do pensamento, e a
responsabilidade pela comunicagdo eficaz é compartilhada entre o remetente e a(s)
pessoa(s) a quem a mensagem é comunicada, chamada de receptor. O receptor tem a
obrigagdo fundamental de ouvir/ler a mensagem (Foley, 1993).

No tratamento de criancas com necessidades especiais, as habilidades de
comunicacdo e honestidade séo cruciais para a cooperacdo na equipe e os desafios da
multidisciplinaridade devem ser reconhecidos por todos os seus participantes (Foley,
1993). As habilidades de trabalho conjunto sdo necessarias para o estabelecimento das
responsabilidades de cada membro, identificacdo das competéncias da crianca e

deteccdo das necessidades de aprendizagem (Strom & Strom, 2011).
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Tal comunicacgéo deve se dar de forma colaborativa, na qual toda a equipe de
tratamento, incluindo-se a familia, busca consenso sobre os objetivos clinicos. A
concordancia de todos permite aos profissionais orientar 0s proximos passos a serem
seguidos e, de forma mais geral, definir os rumos do tratamento, conferindo sentido as
intervengdes (Brown & Clark, 2015). Uma abordagem colaborativa, em que os
profissionais e a familia trabalham em conjunto, permite também um melhor
mapeamento dos problemas, defini¢do de prioridades, estabelecimento de metas, criacdo
de planos de tratamento e resolugdo de problemas ao longo do processo (Strom &
Strom, 2011).

Apesar da necessidade do estabelecimento destas 'interacdes produtivas' entre os
membros da equipe, a comunicacdo comumente apresenta diversos problemas, quais
sejam: frequéncia inferior ao necessario, inconsisténcia na transmissdo das informacGes
entre os profissionais, responsabilizacdo a familia sobre o repasse dos dados, dentre
outros (Weiner et al., 2005). Além disso, a comunicacdo muitas vezes se da de forma
situacionalmente dependente (“Este paciente ndo estd melhorando” ou “O outro
profissional estd ocupado, por isso ndo vou incomoda-lo com a minha preocupacgdo com
o paciente.”) (Leonard & Frankel, 2011), ao invés de se constituir em uma rotina da
pratica clinica cotidiana. Ademais, cada profissdo tem sua prépria linguagem, o que
torna a comunicacdo interprofissional mais dificil. Diante disso, melhorar a forma como
vérias disciplinas interagem e se comunicam se constitui em um desafio (Chiu, 2014).

No contexto do tratamento de criancas com necessidades especiais, a
importancia de boas habilidades de comunicacdo interpessoal ndo deve ser
negligenciada porque estas competéncias subjazem ao trabalho em equipe eficaz

(Dunsford, 2009). Ao contrario, quando o contato ocorre de forma ineficaz entre os
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membros da equipe, isto pode resultar em intervencdes fragmentadas e inadequadas
(Foley, 1993).

Diante do exposto, 0 objetivo do presente artigo consiste na realizagcdo de uma
revisdo integrativa da literatura sobre o funcionamento (qualitativo e quantitativo) da
comunicacdo de equipe no tratamento de criangas com necessidades especiais. A
elucidacdo dos estudos ja existentes pode propiciar uma visdo abrangente sobre o tema

em questdo, bem como auxiliar no delineamento de rumos futuros de pesquisa.

METODO

Com o intuito de mapear as publicacbes referentes ao tema da comunicagao
entre equipe e familias no tratamento de criangas com necessidades especiais, foram
consultadas as bases de dados PsyArticles (APA), ScienceDirect (Elsevier), Springer,
SAGE Journals Online, Oxford Journals e Scielo. A busca foi realizada entre Maio e
Julho de 2016 e enfocou as publicagbes em portugués, inglés ou espanhol com textos
completos disponiveis nas bases de dados. Os termos de busca foram definidos com
base na pesquisa de descritores-padrdo (MeSH, no caso das bases internacionais e
Descritores em Ciéncias da Salude — DeCS, no caso da base brasileira). Assim, foram
definidos os seguintes descritores (Interdisciplinary Communication or Health
Communication or Teach-Back Communication or Patient care management) and
(Autistic disorder or Autism Spectrum Disorder or Developmental Disabilities) para as
bases internacionais, e (Trastorno Autistico ou Deficiéncias do Desenvolvimento) e
(Comunicacdo em Salde, Equipe de Assisténcia ao Paciente ou Comunicacdo
Interdisciplinar) para a base brasileira. O termo “criangas com necessidade especiais”

ndo foi utilizado, por ndo estar dentre os descritores-padrdo (MeSH e DeCS).
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Foram considerados como critérios para inclusdo do artigo na revisdo: 1) a
pesquisa possuir como um dos seus objetivos o estudo da comunicacdo de equipe; 2) o
estudo enfocar populacdes de criangcas com necessidade especiais; 3) tratar-se de
pesquisa empirica, qualitativa ou quantitativa; e; 4) o artigo estar disponivel na integra.
Realizou-se a leitura do resumo de todos os artigos encontrados, de modo a avaliar a sua
adequacdo aos critérios de inclusdo.

Os artigos selecionados foram lidos na integra, de modo a avaliar a sua
adequacdo ao tema. Em seguida foi realizada busca reversa, por meio da analise das
referéncias dos artigos selecionados que pudessem se adequar aos critérios de incluséo
predefinidos. Todas as produgdes foram analisadas, levando-se em consideracdo as
categorias Objetivos, Amostra, Método e Resultados. Por fim, foram agrupadas de
acordo com as semelhangas de objetivos encontradas entre as pesquisas, uma vez que
uma parcela delas possuia intuito descritivo e exploratorio, enquanto outros estudos
possuiam um enfoque mais propositivo em relacdo ao tema. Ao agrupar os artigos desta
forma objetivou-se gerar um panorama abrangente a respeito da tematica da

comunicacéo de equipe no tratamento de criangas com necessidades especiais.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram encontrados, ao todo, 534 producdes a partir dos descritores selecionados.
Destes, 161 ndo eram artigos cientificos, constituindo-se de capitulos de livro,
editoriais, dentre outros. Dos 373 artigos, 107 eram repetidos, resultando em 266
producdes para analise. A partir da leitura do resumo dos mesmos foi realizada a

selecdo, de acordo com os critérios descritos na Figura 1.
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Dos 266 artigos, 255 foram excluidos por ndo abordarem especificamente a
teméatica da comunicacdo em equipe no tratamento de criangas com necessidades
especiais. Estes estudos abordavam majoritariamente temas voltados para o diagnéstico
e tratamento, com enfoque em diversas condi¢des de saude (tais como cancer, sindrome
do X frégil, sindrome alcodlica fetal, paralisia cerebral, transtornos de ansiedade,
Transtorno do Espectro Autista, dentre outros).

Como segundo critério, foram eliminados trés artigos que ndo enfocavam
criancas com necessidade especiais e suas familias. Dois discutiam a tematica da
comunicacdo no tratamento de pacientes geriatricos e um enfocava uma amostra de
pacientes adultos. Por fim duas produgdes foram retiradas por ndo se tratarem de
estudos empiricos. Os seis artigos restantes foram incluidos na reviséo.

Foi realizada a seguir busca reversa com base nas referéncias contidas nos
artigos selecionados. A partir da pesquisa de Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van
Gemert-Pijnen e van Harten (2012) foram encontrados dois artigos que também
preenchiam os critérios de inclusdo (Miller, Condin, McKellin, Shaw, Klassen & Sheps,

20009, Stille, Primack, McLaughin & Wasserman, 2007).
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Figura 1. Esquema representativo dos procedimentos de selecdo dos artigos.

Fase 1: Definicao
das bases de dados

Bases de dados: PsyArticles (APA), ScienceDirect (Elsevier), Springer, SAGE Journals Online, Oxford Journals e Scielo

Fase 2: Definigéo
dos descritores

Descritores: Interdisciplinary Communication ou Health Communication or Teach-Back Communication or Patient care
management) and (Autistic disorder or Autism Spectrum Disorder or Developmental Disabilities) para as bases
internacionais, e (Trastorno Autistico ou Deficiéncias do Desenvolvimento) e (Comunicacdo em Saude, Equipe de
Assisténcia ao Paciente ou Comunicagéo Interdisciplinar) para a base brasileira.

Fase 3: Busca de
Artigos

Fase 4: Andlise
dos resumos

Fase 5: Analises
dos textos

534 artigos encontrados

266 artigos potencialmente
relevantes.

v

268 artigos excluidos:
e Nao eram artigos cientificos (161)
e Repetidos (107)

Seis artigos analisados
integralmente

Oito artigos incluidos na revisdo

260 artigos excluidos:

e Nao abordarem a temaética da comunicacdo em equipe
(255)

e Ndo enfocarem criangcas com transtornos de
desenvolvimento e suas familias (3)

o Nao se tratar de artigo empirico (2)

Nenhum artigo excluido
Dois artigos incluidos por meio de busca reversa
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Dos oito artigos encontrados sobre a comunicacao de equipe no tratamento de criancas com
necessidades especiais que preencheram os critérios de inclusdo para a revisao de literatura, quatro
utilizaram métodos de andlise qualitativos (Gordon et al., 2009, Horsky, Morgan & Ramelson,
2014, Miller et al., 2009, Watson, Kieckhefer e Olshansky, 2006). Dois estudos realizaram analise
quantitativa dos dados (Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen, & van Harten, 2012,
Stille, Primack, McLaughlin & Wasserman, 2007) e dois utilizaram delineamento misto, langando
mado de andlises qualitativas e quantitativas em diferentes etapas da pesquisa (Gulmans,
Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen & van Harten, 2007, Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van
Gemert-Pijnen & van Harten, 2009).

A maioria dos estudos encontrados (n=6) possuia objetivos descritivos e exploratorios sobre
0 tema da comunicagdo (Gordon et al., 2009, Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen &
van Harten, 2009, Horsky, Morgan & Ramelson, 2014, Miller et al., 2009, Stille, Primack,
McLaughlin & Wasserman, 2007, Watson, Kieckhefer e Olshansky, 2006), sendo que um deles teve
0 intuito de criar uma teoria explicativa sobre o tema (Watson, Kieckhefer e Olshansky, 2006).
Dentre os dois estudos propositivos identificados, um deles se propés a formulacdo de um método
de avaliacdo sobre a comunicagdo de equipe (Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen &
van Harten, 2007) e o segundo teve como objetivo a testagem de uma intervengdo com o intuito de
melhorar a comunicacdo de equipe (Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen, & van
Harten, 2012).

Quanto a definicdo da amostra estudada, trés estudos enfocaram unicamente as familias,
conduzindo, assim, uma investigacdo unidirecional sobre a comunicagdo (Gordon et al., 2009,
Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen, & van Harten, 2012, Miller et al., 2009). Por
outro lado, cinco pesquisas se propuseram a avaliar a comunicacao de forma bidirecional, coletando
os dados tanto com cuidadores quanto com os profissionais envolvidos no tratamento (Gulmans,

Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen & van Harten, 2007, Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van
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Gemert-Pijnen & van Harten, 2009, Horsky, Morgan & Ramelson, 2014, Stille, Primack,
McLaughlin & Wasserman, 2007, Watson, Kieckhefer & Olshansky, 2006).

Tais estudos serdo apresentados a seguir, visando fornecer um panorama geral das pesquisas
sobre o0 tema em questdo. Levando-se em consideracdo as diferencas de proposito dos estudos
exploratorios em relacdo aqueles com enfoque na elaboracéo e testagem de metodos de avaliacdo ou
de intervencdo, este critério sera utilizado como parametro de subdivisdo para apresentacdo dos

estudos.

Estudos Descritivos e Exploratorios

O estudo de Watson, Kieckhefer e Olshansky (2006) teve como objetivo desenvolver uma
teoria explicativa sobre o processo de comunicagdo entre os pais de 17 criangas com atrasos de
desenvolvimento e deficiéncias que recebiam servi¢os em centros de tratamento e os profissionais
prestadores desses servicos. A pesquisa foi conduzida com 34 participantes (20 pais e 14
profissionais - enfermeiros, assistentes sociais, terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas e
fonoaudiodlogos). As criangas que eram submetidas aos tratamentos tinham idade entre 15 meses e
14 anos e os seus diagndsticos variavam entre paralisia cerebral (moderada a severa), retardo mental
(moderado a severo) e espinha bifida. Foram realizadas entrevistas semiestruturadas formais com
todos os participantes (pais e profissionais). Os relatos foram gravados e transcritos para analise
subsequente. Com base nisto, foi identificado um fendémeno central, referido como empenho para as
relagdes terapéuticas, que refere-se aos esforgos dos pais e provedores de servigos para tornar suas
interacBes tdo cooperativas quanto possivel para a crianga e para os pais, além de gratificantes para
os profissionais. Destaca-se que o contexto de ocorréncia deste fendmeno envolvia incertezas
quanto a crianca, ao seu desenvolvimento e suas perspectivas de futuro. Além disso, diante desta
conjuntura, havia também incertezas quanto as expectativas que cada um dos envolvidos poderia

fazer em relagdo aos outros (pais ou profissionais).
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Os dados deste estudo revelaram processos de comunica¢do usados tanto por pais como por
profissionais para o desenvolvimento de relacdes terapéuticas. Os principais foram: balanceamento,
questionamento, leitura das pistas, gerenciamento das sessfes e gerenciamento da incerteza. O
balanceamento envolve a necessidade, tanto dos pais quanto dos profissionais, de serem capazes de
considerar e equilibrar: 1) as demandas concorrentes da crianga, individuais e familiares; 2) o foco
nas capacidades e nos problemas; 3) o foco no aqui e agora e no futuro; 4) os diferentes papéis
demandados dos pais (terapeutas, enfermeiros, professores). O questionamento também foi usado
tanto por pais quanto pelos profissionais. A realizagdo de perguntas tinha como objetivo a coleta de
informacdes e a avaliacdo sobre as atitudes e conhecimentos da outra pessoa. Um terceiro processo
comunicacional identificado pelo estudo remete a “ler as pistas” durante a comunicagio, tendo em
vista obter uma melhor percepcéo sobre as necessidades e nivel de conhecimento dos pais. Por sua
vez, 0s pais também procuravam pistas sobre como era a visdo do profissional sobre seu filho e
sobre ele mesmo enquanto pai (Watson, Kieckhefer & Olshansky, 2006).

Quanto ao gerenciamento das sessfes, 0 estudo aponta para uma mudanga da postura dos
pais em relagcdo a esta teméatica ao longo do tratamento, inicialmente aceitando a conduta dos
profissionais de forma mais passiva e gradualmente passando a ter opinides formadas sobre as
sessOes, incomodando-se quando havia atrasos e quando as sessdes se tornavam rotineiras. No
entanto, preocupagfes sobre como o terapeuta se sentiria diante da queixa, bem como sobre as
possiveis repercussdes indesejadas sobre a crianga, faziam com que muitas vezes os pais nao
comunicassem seus incomodos ao profissional. Por fim, quanto ao gerenciamento da incerteza, no
estudo os pais apresentaram variacdes em relacdo ao quanto buscavam reduzir a inseguranca por
meio da interagdo com os profissionais, enquanto os terapeutas oscilaram sobre o quanto sentiam
que seu trabalho envolvia diminuir a incerteza dos pais por meio da relacdo terapéutica. De forma
geral, o estudo sugere que todos os processos de comunicacdo identificados trazem beneficio

terapéutico para a crianca e para os pais, além de algum grau de satisfacdo ou realizacdo para 0s
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terapeutas (Watson, Kieckhefer & Olshansky, 2006). Tal resultado vai de encontro a ideia de que 0s
profissionais devem constituir uma rede de apoio aos cuidadores (Dunst, Trivette & Deal, 1988).

Ja o estudo de Stille, Primack, McLaughlin e Wasserman (2007), com um objetivo mais
especifico se comparado a pesquisa de Watson, Kieckhefer e Olshansky (2006), visou investigar o
papel dos pais como intermedidrios de informacdo, na visdo dos familiares de criangcas em
tratamento, bem como dos médicos de atencdo primaria e especialistas. Mais especificamente, a
pesquisa objetivava determinar o grau em que 0s pais serviam como intermediarios de informacao
em uma amostra de criangas encaminhadas de servi¢os de atengdo priméria para um centro de
tratamento de referéncia, além de avaliar a conveniéncia desse papel de informantes e a
concordancia entre familiares e médicos sobre o papel parental. Para isto foram enviados
questionarios de avaliacdo para 179 pais de criangas com doencas crénicas, constituidos pelos
seguintes topicos: 1) a importancia de exercer um papel ativo ajudando o médico de seu filho a se
comunicar com os outros profissionais; 2) o conforto com a situagéo na qual os pais sdo a principal
forma de comunicacdo de um profissional com o outro e; 3) se atualmente o pai funciona como a
principal forma de comunicacéo dos profissionais que acompanham seu filho uns com os outros. Ja
0 questionério enviado aos medicos investigava o recebimento da comunicacéo de um profissional
para 0 outro, bem como suas percepg¢des sobre a comunicagao entre os profissionais e o papel dos
pais na comunicacdo entre médicos da atengdo primaria e especialistas. As perguntas abordavam 1)
se 0s profissionais receberam comunicagao uns dos outros, 2) sua percepcdes sobre o papel dos pais
na transferéncia de informacdes e 3) sobre o conforto dos pais com esse papel.

Os resultados apontaram que a grande maioria dos pais considerava importante ter um papel
ativo na comunicacdo entre os médicos de seus filhos. Uma propor¢cdo menor, mas ainda substancial
dos pais (38%) percebeu-se como a principal forma de comunicacdo entre os médicos de seus
filhos, e a maioria deles relatou sentir-se confortavel nesse papel. Em geral, 0s pais se sentiam mais
a vontade sendo intermediarios de informacdo do que os médicos avaliaram. Os dados também

indicaram que os pais tinham uma visdo mais realista de seu papel como intermediarios de
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informacdo, em comparacdo com o0s médicos de seus filhos, uma vez que apenas 12% dos
especialistas e 21% dos médicos da atencdo primaria pensavam que 0s pais desempenhavam esse
papel, em comparacdo com 38% dos pais, que afirmaram exercer esta funcdo. Diante dos
resultados, os autores destacam que alguns pais podem se sentir mais capazes do que outros como
“intermediarios de informacdo”, devendo ser dada oportunidade de escolha aos pais sobre o seu
papel na comunicacao entre os medicos que acompanham seus filhos (Stille, Primack, McLaughlin
& Wasserman, 2007).

Com base na ideia de que a equipe médica deve se comunicar de forma direta com a familia
sobre o curso do tratamento de seus filhos e conducéo de tomadas de decisdo compartilhadas (IOM,
2003), Gordon et al. (2009) conduziram o seu estudo tendo em vista examinar as percepgdes dos
pais sobre as boas e mas comunica¢Ges médicas com a equipe que cuidava de seu filho em uma UTI
pediatrica. Como no estudo de Stille, Primack, McLaughlin e Wasserman (2007), foi explorada
também a visdo dos pais sobre 0s seus papéis e responsabilidades comunicativos no contexto do
cuidado em equipe. Foram convidados a contribuir com a pesquisa pais de criangas que morreram
na UTI pediétrica trés a 12 meses antes do inicio do estudo. Aceitaram participar 51 pais enlutados,
que foram entrevistados por pesquisadores treinados. As descri¢cGes e narrativas de experiéncias
comunicativas dos pais foram examinadas por meio de andlise do discurso, utilizando o software
QVR NVivo. Em 44 das 51 entrevistas (86%) foram encontrados relatos com contetdo de
descri¢Oes dos pais sobre a comunicacdo com o médico. Ao todo foram identificadas 129 narrativas
ou descricfes sobre esta tematica. Destas, os pais apresentaram consideracdes (positivas ou
negativas) sobre a comunicagdao em 47 situagoes (36%).

Os resultados indicam que as percepcdes dos pais sobre as responsabilidades comunicativas
sdo mais flexiveis e compartilhadas do que se supunha em pesquisas anteriores: 0s pais
identificaram como sua responsabilidade agir como integrantes da equipe de cuidados, fazendo
perguntas para obter informagdes, comunicando-se com o afeto apropriado, e se esfor¢cando para

entender as informacgdes medicas, muitas vezes complexas e incertas. Aléem disso, identificaram
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como responsabilidades do médico comunicar-se de forma profissional, fornecendo informacdes
claras, manejando a esperanca dos pais de forma responsavel e comunicando-se com afeto
apropriado ao contexto. De forma geral, os pais descreveram que as responsabilidades
comunicativas, tanto as suas como as dos médicos, ndo foram cumpridas na maior parte das vezes.
Eles apontaram o estresse e a angustia como dificultadores de sua capacidade de cumprir as
responsabilidades relacionadas a compreender a informagdo médica recebida. Reconheceram, ainda,
que os medicos as vezes nao cumprem suas responsabilidades por razBes semelhantes,
particularmente no que diz respeito & gestdo da esperanga. Em sintese, 0os pais apontaram a
necessidade de melhorias no funcionamento da comunicagdo entre a equipe e a familia, tendo em
vista uma melhor articulagdo dos cuidados em satde (Gordon et al., 2009).

O nédo cumprimento das responsabilidades comunicacionais de cada pessoa envolvida no
tratamento esta diretamente relacionada com lacunas especificas na comunicagdo entre os membros
da equipe. Com o intuito de identificar mais claramente as lacunas relevantes percebidas por pais e
profissionais, Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen e van Harten (2009) conduziram
um estudo com 197 pais de criangas com paralisia cerebral, além dos profissionais que faziam parte
das equipes de tratamento destas criancas. No estudo foi utilizado um delineamento misto, com o
uso de questionarios de avaliacdo e entrevistas em profundidade com os pais, além de grupos focais
com os profissionais de saude.

Na perspectiva dos familiares, os problemas mais frequentemente relatados foram a falta de
cooperacdo e inadequada troca informacdes centrada no paciente dentro da equipe, além da
necessidade de atuar como mensageiro de informacdes entre os profissionais. Este Gltimo achado é
corroborado por outros resultados da literatura, em que os pais relataram ser 0s Unicos
coordenadores de cuidados para os seus filhos ou a principal forma de comunicacdo entre 0s
profissionais (Miller, Condin, McKellin, Shaw, Klassen & Sheps, 2009, Stille, Primack,
McLaughlin & Wasserman, 2007). A auséncia de troca de informacg6es foi apontada pelos pais e

reconhecida pelos profissionais, que mencionaram certa hesitacdo em fazer contato com colegas
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com embasamento tedrico ou tipo de abordagem diferente. Os profissionais afirmaram ainda que
frequentemente tendiam a pedir aos pais para atuar como mensageiros da informacéo. Eles avaliam,
no entanto, que alguns pais vivenciam este papel de mensageiro como um fardo, especialmente
quando se trata de mensagens orais, que devido a termos médicos e técnicos sdo facilmente mal
interpretadas. Em sintese, as lacunas identificadas no estudo apontaram a necessidade de melhorias
focadas na cooperagdo e troca de informacdes entre os profissionais, bem como de fatores
organizacionais, tais como diretrizes interdisciplinares, definigcdo clara dos papeis e transparéncia da
equipe de tratamento (Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen & van Harten, 2009).
Todas estas lacunas comunicacionais geram uma realidade de tratamento fragmentado e sem
uma logica de continuidade das intervencBes. Na literatura atual esta continuidade é denominada
“coordenacdo dos cuidados” e remete a ideia de fornecer aos pacientes (e seus familiares) a
sensagdo de que os varios elementos de seus servicos de saude estdo conectados ao longo do tempo
e espaco (Institute of Medicine, 2001). Tal tematica foi alvo do estudo de Miller, Condin, McKellin,
Shaw, Klassen e Sheps (2009), que subdividiram a coordenagdo dos cuidados em saude nos
conceitos de continuidade relacional (da relacdo entre paciente/cuidador e profissionais),
informacional (da transmisséo de informagdes) e de gestdo (administragdo dos cuidados). O estudo
teve como objetivo examinar em que medida estes conceitos podem ser discernidos nas narrativas
de pais que recebem servicos para seus filhos com condi¢des de salde crénicas complexas, bem
como investigar quais elementos sdo relevantes para a percep¢do dos servigos como continuos e
conectados pelos pais. A amostra foi constituida dos cuidadores primérios de 47 criangas com idade
escolar com espinha bifida, sindrome de Down, transtorno de déficit de atencdo e hiperatividade,
distrofia muscular de Duchenne ou fibrose cistica. Os participantes foram submetidos a entrevistas
semiestruturadas em profundidade para extrair as narrativas dos pais sobre 0s servi¢os recebidos e
mapear suas interagdes com profissionais de salde, educacionais e sociais. Todas as entrevistas
foram gravadas e transcritas. Os dados coletados foram importados para 0 ATLAS.ti e submetidos a

codificacdo e analise dos temas.
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Com base na analise dos dados, a continuidade relacional foi percebida como parte
integrante da construcdo de relacBes de confianca, de tranquilidade e de eficacia com os prestadores
de servigos, sustentadas por um profundo conhecimento da crianca. Além disso, 0s pais destacaram
o0 papel da informacéo escrita na criacao de pontes e continuidade entre os prestadores, mas apontou
diferengas na qualidade do conhecimento sobre a crianca que é adquirido somente através do
tempo de acompanhamento. A continuidade informacional também relacionou-se a desafios
particulares para os pais, pois diante de rupturas e dificuldades foram eles os responsaveis por
transmitir as informagdes. Eles perceberam isto como um papel de coordenacdo necessario, apesar
de muitas vezes pouco confortavel, como identificado no estudo de Gulmans, Vollenbroek-Hutten,
van Gemert-Pijnen e van Harten (2009). Os pais descreveram, ainda, uma compartimentalizagdo do
tratamento, mais provavel de ocorrer entre profissionais que trabalham em diferentes equipes e
ambientes. Por outro lado, apontaram a comunicagdo como um componente central da
continuidade. Em sintese, todos os aspectos da continuidade (relacional, informacional e de gestéo)
foram discerniveis nas narrativas dos pais (Miller, Condin, McKellin, Shaw, Klassen & Sheps,
2009).

Também utilizando-se do conceito de coordenagdo dos cuidados, Horsky, Morgan e
Ramelson (2014) conduziram sua pesquisa com o intuito de examinar o uso da tecnologia para a
articulacéo efetiva dos esforcos no tratamento de criangas com doencas cronicas. Como objetivos
especificos, esperava-se que a pesquisa permitisse a identificagdo e descricdo das barreiras e
facilitadores ao uso das tecnologias para este fim. Tais informacgdes poderiam criar condigdes para a
elaboracdo de ferramentas efetivas na coordenagdo dos cuidados. Ao todo, a pesquisa contou com
22 participantes de duas institui¢fes afiliadas a uma grande rede de prestacao de cuidados em salde.
Destes, 16 eram pais de criancas com doencas cronicas e seis eram profissionais de salde (trés
médicos, um assistente social, um enfermeiro e um coordenador). Foi realizado um grupo focal
mensal (com duracdo de uma hora) com os pais, ao longo de cinco meses. Além disso, foram

realizadas entrevistas com os profissionais, utilizando-se de questfes abertas com o intuito de
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extrair narrativas sobre as tarefas rotineiras e atividades executadas na coordenacao de cuidados. Os
participantes foram encorajados a descrever os fatores facilitadores e dificultadores para a gestdo
eficaz dos cuidados, os seus modos de comunicacdo mais frequentes e dar exemplos dos tipos de
documentos que recolhem, recebem, armazenam ou trocam com outros membros da equipe. Todas
as sessOes foram gravadas, transcritas e analisadas usando o software NVivo 10, tendo em vista
identificar os temas emergentes.

Os resultados apontaram os pais como a principal fonte de informag0es pregressas sobre 0s
cuidados, além de serem o0s agentes que mantinham contato com prestadores de assisténcia
comunitaria e mediavam o encaminhamento e transferéncia de documentos entre consultorios e
clinicas. Sendo assim, os pais expressaram o sentimento de "ser intermedidrios” de informagdes.
Por outro lado, o acesso direto as informacdes por pacientes e familiares foi considerado essencial
para reduzir sua dependéncia da mediacdo por clinicos, coordenadores e assistentes sociais. As
tecnologias de comunicacdo descritas pelos participantes foram prontuario eletrénico, e-mail,
correio, telefone e fax. Essas formas de comunicagdo foram descritas como sendo muitas vezes
inefetivas, trabalhosas e demoradas. De acordo com os dados coletados, os atrasos e outras
complicagdes resultantes da comunicagéo lenta as vezes afetava as decisdes sobre os cuidados. Os
autores destacaram, ainda, que a maioria dos prontuérios eletrénicos disponiveis atualmente néo
fornece suporte adequado para a coordenacdo e a colaboragdo entre os prestadores de cuidados de
salde. Diante desta realidade, os profissionais entrevistados expressaram uma forte preferéncia por
uma plataforma eletrénica compartilhada que permitisse atualizacGes automaticas de informacdes
bésicas (como registros de contatos e dados clinicos para toda a equipe, incluindo pacientes e suas
familias). Em relacdo a isto, um participante da pesquisa afirmou que "saber quem esta na equipe ja
é um grande desafio para os pais e também para 0 vasto exército de pessoas envolvidas". Segundo
os dados levantados pelo estudo, uma ferramenta eletrénica precisaria comportar as seguintes

funcBes: aumentar a consciéncia de todos sobre a situacdo do paciente, permitir o planejamento das
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condutas e a atualizacdes da lista de problemas, fornecer instrugfes sobre cuidados e informacdes

atualizadas (Horsky, Morgan & Ramelson, 2014).

Estudos

O estudo de Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen e van Harten (2007) teve
como objetivo desenvolver uma abordagem bilateral de avaliagdo, que permitisse identificar lacunas
relevantes na comunicacdo entre 20 pacientes/cuidadores e profissionais, tendo como referéncia o
tratamento de criangas com paralisia cerebral. A pesquisa foi realizada por meio de um
delineamento misto de trés etapas. Na primeira parte foram aplicados questionarios para investigar
as experiéncias e expectativas em relacdo aos varios vinculos entre o paciente/cuidador e o
profissional. O questionario visava identificar elos comunicativos nos quais 0s pacientes percebiam
lacunas, discriminando a qualidade da comunicagdo com diferente profissionais. Os elos nos quais a
maioria dos pacientes/cuidadores relatavam falhas foram enfocados na segunda etapa. Nesse
momento foram conduzidas entrevistas em profundidade com os participantes que haviam relatado
tais lacunas, solicitando a eles que fornecessem exemplos de situagbes em que experimentaram
essas dificuldades na comunicacédo. A terceira etapa teve como objetivo corroborar e complementar
0s achados das duas etapas anteriores, por meio do relato dos profissionais. Para tal, foram
realizados grupos focais com pessoas que representavam as disciplinas com as quais 0s
pacientes/cuidadores relataram problemas na etapa 1 do estudo. Nos grupos foi avaliado se os
profissionais reconheciam o0s temas que emergiram das narrativas dos cuidadores, e quais fatores
adicionais os profissionais percebiam em relagcdo a esses temas. Os autores afirmam ser possivel
utilizar as etapas da avaliagdo descrita de forma sequencial ou isoladamente em diferentes
instituigcdes, dependendo da complexidade do contexto de cuidados integrados a ser avaliado.

J& na tentativa de explicitar a experiéncia dos pais em relacdo ao uso de tecnologias para a

comunicacgdo, 0os mesmos autores (Gulmans, VVollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen & van Harten,
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2012) utilizaram um sistema online para comunicacdo interprofissional e entre pais e profissionais,
com o intuito de melhorar a comunicacdo no tratamento de criancas com paralisia cerebral. O
sistema utilizado no estudo foi elaborado pelos autores, sendo constituido de uma secdo de livre
acesso (um site de acesso geral com informacdes relativas ao projeto) e outra com acesso seguro
personalizado. Nele, os pais poderiam entrar em contato com os profissionais que acompanhavam
seus filhos, enquanto os profissionais poderiam entrar em contato tanto com 0s pais, quanto com 0s
outros profissionais envolvidos na rede de cuidados do paciente. Com a introdugdo do sistema,
objetivou-se alcancar um tratamento centrado no paciente, facilitar o contato interprofissional e
aumentar a transparéncia da rede de tratamento. O estudo enfocou a avaliacdo da experiéncia dos
pais em relacdo a contribuicdo do sistema para a sua comunicag¢do com os profissionais durante um
piloto de seis meses em trés regides da Holanda. Além disso, fatores associados a frequéncia de uso
do sistema pelos pais foram analisados.

Participaram do estudo os pais de 30 pacientes com paralisia cerebral. Os participantes
foram avaliados em dois momentos (antes do uso do sistema de comunicagdo e ap0s seis meses da
avaliacdo inicial). Como instrumento de avaliacdo de linha de base, foi utilizado o Questionario de
comunicacgéo entre pais e profissionais (Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen & van
Harten, 2012). O instrumento € constituido por seis itens, enfocando 0s seguintes aspectos: 1)
suficiéncia do contato, 2) oportunidades de troca de informacéo; 3) acessibilidade do profissional,
4) consisténcia das informacdes e 5) pais como coordenadores dos cuidados; 6) pais como
mensageiros. Utilizou-se também uma versdo do Questionario de Comunicagdo ap0s 0s seis meses
de uso do sistema, que objetivava estimar a contribuicdo da tecnologia para cada um dos aspectos
da comunicacdo enfocados pelo instrumento (Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen &
van Harten, 2012). As informacdes sobre a utilizagdo do sistema pelos pais foram extraidas do
banco de dados do sistema.

Dos 30 pais participantes, 21 tinham realmente utilizado o sistema durante o estudo através

da apresentacdo de uma ou mais perguntas e / ou respostas aos profissionais, ao passo que nove pais
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somente se registraram no sistema, sem utiliza-lo. Considerando o objetivo do sistema de melhorar
a comunicacao entre a equipe, o critério de uso do sistema foi definido como o envio de pergunta /
resposta no sistema mais de uma vez. Apos a utilizacdo do sistema, a maioria dos pais indicou ter
experimentado uma contribuicdo do recurso sobre a frequéncia de contato, o tempo de troca de
informac0es e a acessibilidade dos profissionais. Por outro lado, a consisténcia das informaces e a
sensacdo dos pais de precisarem assumir o papel de coordenador foram menos afetados pela
introducéo do sistema. Observou-se uma ampla variacdo na frequéncia de uso do sistema. Pais que
utilizaram o sistema com mais frequéncia foram mais propensos a vivenciar uma maior
contribuicdo da ferramenta. Dos participantes do estudo, quase um ter¢o ndo utilizou o sistema
nenhuma vez. No inicio do estudo, esses pais pontuaram significativamente mais acessibilidade dos
profissionais envolvidos no tratamento do seu filho, o que pode explicar, em parte, a sua ndo-
utilizacdo do sistema, uma vez que eles ja tinham contato suficiente com a sua equipe de
profissionais por outras vias. Verificou-se também que a complexidade da rede de cuidados (medida
por meio da quantidade de profissionais envolvidos) foi maior no grupo que utilizou o sistema do
que no grupo que ndo utilizou. Isto sugere que o sistema pode ser especialmente Gtil em tratamentos
que envolvem varios profissionais e instituicdes e que possuem experiéncias menos positivas com a

acessibilidade da equipe (Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen & van Harten, 2012).

CONSIDERACOES FINAIS

Realizou-se uma revisdo da literatura sobre a comunicacdo de equipe no tratamento de
criangas com necessidades especiais, tendo em vista propiciar uma visao abrangente sobre o estado
atual deste campo de pesquisa. Os resultados encontrados permitem concluir sobre a escassez de
estudos com este enfoque, apesar do acordo na literatura quanto ao impacto da comunicagéo sobre a
promocdo de cuidados continuos, coordenados e efetivos no tratamento de criangas com

necessidades especiais.
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Uma das limita¢Ges do estudo diz respeito a restricdo das bases de dados utilizadas na busca
dos artigos, uma vez que estes critérios podem gerar a exclusdo de outros estudos sobre o tema.
Apesar disto, buscou-se selecionar bases de dados que abarcassem um grande nimero de artigos, de
modo a alcancar uma revisao o mais ampla possivel.

De forma geral, os estudos encontrados sobre o tema apontam que o atendimento de
pacientes com necessidades especiais, especialmente de inicio na infancia, € altamente complexo,
envolvendo profissionais de diferentes areas e demandando envolvimento significativo dos
familiares. Além disso, quanto maior a demanda de cuidados especializados, maior é o nimero de
profissionais envolvidos, estes muitas vezes localizados em diferentes instituicGes. Considerando-se
que cada provedor precisa ter conhecimento sobre 0s outros tratamentos para tomar decisoes sobre a
conducdo dos cuidados, o intercdmbio de informacdes torna-se essencial (Watson, Kieckhefer &
Olshansky, 2006, Horsky, Morgan & Ramelson, 2014).

No entanto, foi identificado que tais contextos nos quais uma rede de multiplos profissionais
de diferentes organizaces estdo envolvidos para atender as necessidades de cuidados de um
paciente sdo propensos a lacunas na comunicacdo (Gordon et al., 2009, Gulmans, Vollenbroek-
Hutten, van Gemert-Pijnen & van Harten, 2007, Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen
& van Harten, 2009). Além disso, atualmente a falta de integracdo e interoperabilidade dos sistemas
dentro de cada instituicdo e, principalmente, entre instituices e profissdes, traz dificuldades para a
manutencdo de uma comunicagéo efetiva. A percepcao da situacdo do tratamento em tempo real
que é indispensavel para a coordenacdo das acGes e a reducdo do esforco na transmissdo das
informacdes fica prejudicada pela utilizagcdo fragmentada e mista da documentacéo eletrénica e de
papel. O registro, compilagédo e acompanhamento das condutas em todos 0s servi¢os se constitui na
parte mais desafiadora da coordenacdo, ja que o prontudrio eletrdnico - praticamente o Unico
recurso eletrénico compartilhado - ndo se estende para fora de uma rede de clinicas e consultérios

afiliados (Horsky, Morgan & Ramelson, 2014).
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Em sintese, os resultados da presente revisdo apontam para a baixa frequéncia e qualidade
da comunicacao dentro das equipes, bem como para a existéncia de poucas propostas praticas para
melhorias quanto aos aspectos comunicacionais no tratamento de criancas com necessidades
especiais. Considerando-se a comunicacdo como um componente central da continuidade e
coordenacdo dos cuidados, o desafio que se impde envolve como promover uma comunicagao
significativa e efetiva entre diferentes profissionais, dadas as pressdes de tempo, diferencas de
"cultura" e prioridades entre os individuos (Sofaer, 2009). Considerando-se a complexidade da troca
de informacdes requerida por uma rede ampla de tratamento, espera-se que ferramentas eletronicas
avancadas possam servir como suporte para uma comunicagdo efetiva (Horsky, Morgan &
Ramelson, 2014).

Sugere-se, a partir disto, a necessidade de desenvolvimento de mais pesquisas propositivas
sobre o tema em questdo, tendo em vista a geracdo de tecnologias que fornecam subsidios para uma
comunicacdo efetiva entre a equipe de tratamento, bem como para a participacdo ativa dos
familiares no processo, sem que lhes seja imposto o papel de responsaveis pela intermediacdo das
informacOes. Para tal, deve-se lancar mdo dos dados levantados pelos estudos exploratorios
apresentados.

Por fim, outro caminho para estudos futuros consiste na elaboragéo e validagdo de formas de
avaliacdo da comunicagdo. Para isto, tais instrumentos devem ser eles mesmos alvo de estudo, de
modo a garantir que a ferramenta de pesquisa apresente propriedades psicométricas adequadas para

a medicdo do constructo da comunicagéo de equipe.
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3 ARTIGO 2 - Desenvolvimento de um aplicativo de comunicacdo de metas entre cuidadores e

profissionais de satide no tratamento de pessoas com transtorno do espectro do autismo?

Development of a communication goals application to caregivers and health professionals in

the treatment of people with autism spectrum disorder

Aline Abreu e Andrade - Doutoranda em Psicologia pela Universidade Federal de Minas Gerais.

Maycoln Lebni Martins Teodoro - Professor do Programa de P0s-Graduacdo em Psicologia na

Universidade Federal de Minas Gerais.

2 Artigo publicado na Revista Tecnologia e Sociedade.
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Resumo

O tratamento de pessoas com Transtorno do Espectro Autista demanda a participacdo de uma
equipe multidisciplinar. Tal equipe conduz intervencdes diversas, que devem ser potencializadas no
dia a dia da crianga, pelos seus cuidadores, o que demanda comunicagdo de alta frequéncia dos
profissionais entre si e com as familias. Portanto, o estudo teve como objetivo a construcdo de uma
ferramenta de comunicacdo e lembrete de metas entre pais e profissionais. Para tal, foi realizada a
identificacdo de fatores facilitadores e dificultadores do uso, a elaboragéo de uma versdo de teste da
ferramenta de comunicacao e lembrete de metas e um estudo piloto sobre a sua utilizagdo. O estudo
teve como resultado a criacdo do Sistema de Transparéncia de Equipe entre Pais e Profissionais.
Futuras pesquisas deverdo ser conduzidas para a investigacdo da sua aplicacdo no contexto clinico e

da viabilidade de seu uso com diferentes populagdes.

Palavras-chave: Autismo; Comunicagdo; Metas; Tratamento; Aplicativo.
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Abstract

The treatment of people with autism spectrum disorder requires the participation of a
multidisciplinary team. This team conducts a number of interventions that must be leveraged on the
day of the child, by their caregivers, which requires high-frequency communication of professionals
among themselves and with their families. Thus, the study aimed to build a communication and
reminder goals tool between parents and professionals. For such, it was held to identify facilitating
and inhibiting factors of use, the development of a test version of the communication and reminder
goals tool and a pilot study on its use. The study resulted in the creation of Team Transparency
System between Parents and Professionals. Future research should be conducted for the
investigation of their application in the clinical setting and the feasibility of its use with different

populations.

Keywords: Autism; Comunication; Goals; Treatment; Application.
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As ferramentas de comunicacdo on-line vém sendo cada vez mais estudadas como forma de
viabilizar interacGes produtivas e de alta frequéncia entre equipes de profissionais e o
paciente/familia. Tais ferramentas podem ser denominadas Tecnologias de Informacdo e
Comunicacdo em Saude (TICS). As TICS sdo definidas pela interagdo de um individuo
(consumidor, paciente, cuidador, ou profissional) através de um dispositivo de comunicacdo ou
tecnologia eletrdnica que permite acessar ou transmitir informacdes de salde ou receber orientacdo
e apoio sobre uma questdo relacionada a saude. As TICS podem ter as seguintes fungées: transmitir
informacdes, permitir a tomada de decisbes embasadas, promover comportamentos de salde,
promover intercambio de informacdes e apoio emocional entre pares, promover o0 autocuidado e
gerenciar a demanda por servigos de saude. Consequentemente, a caracteristica definidora de uma
TICS é que ela ndo se limita somente ao fornecimento de informag6es em salde, mas combina essa
informacdo com pelo menos um servigo adicional (suporte a decisdo, apoio comportamental para a
mudanca ou suporte dos pares) (Eng, Gustafson, Henderson, & Jimison, 1999).

Existem muitas abordagens para a avaliagdo das Tecnologias de Informagdo e Comunicagdo em
Saude, todas com o propdsito de obter informagdes sistematizadas para melhorar o design, a
implementacdo, o uso, e a qualidade geral dos programas. A avaliacdo formativa pode ser usada
nos estagios iniciais do desenvolvimento das TICS para avaliar a natureza do problema e as
necessidades da populacdo a qual a ferramenta se destina, visando embasar o projeto. Durante as
fases de desenvolvimento e implementacéo, a avaliacéo de processo pode ser usada para monitorar
as caracteristicas organizacionais, administrativas ou operacionais da intervencdo. Ja a avaliacéo
dos resultados pode ser usada para examinar a capacidade da ferramenta de alcancar o efeito
pretendido em condicGes ideais ou sob circunstancias do mundo real e para avaliar sua capacidade
de produzir beneficios em relacdo aos custos. No entanto, € comum que as TICS sejam
disponibilizadas ao usuario sem avaliacdo formal de sua eficacia ou de seu impacto na saude. Deve-
se destacar que ferramentas mal projetadas podem gerar resultados prejudiciais, tais como

tratamento inadequado ou atraso na busca de cuidados de salude. Recomenda-se, assim, uma
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abordagem baseada em evidéncias para o desenvolvimento e implementacdo das TICS (Eng,
Gustafson, Henderson, & Jimison, 1999).

Entdo, hd demanda pela avaliacdo de diferentes abordagens para a comunicacdo on-line entre
profissional de salde e paciente em ambientes clinicos. Tal avaliacdo deve levar em consideracao
tanto os resultados do uso de ferramentas sobre os pacientes/familias quanto sobre os profissionais
de salde. Perguntas adicionais de pesquisa incluem o impacto das ferramentas de comunicagdo on-
line sobre a qualidade dos processos clinicos de cuidados, a adesdo as estratégias de intervencao, e a
gestdo de doencas crénicas (Katz & Moyer, 2004).

O engajamento da familia e dos profissionais é de importancia central para a efetividade destas
ferramentas, uma vez que é necessaria a alimentacdo frequente de dados na plataforma. Na tentativa
de potencializar o uso, mensagens de texto e lembretes para celulares ou e-mail tem sido uma opgao
cada vez mais popular (Nundy, 2014).

Nundy (2014) desenvolveu e implementou durante um periodo de seis meses um programa
chamado CareSmarts. Nele, pacientes com diabetes recebiam mensagens de texto diariamente,
visando proporcionar educacdo sobre a forma de gerir a doenca e lembrar os participantes de seguir
as medidas de autocuidado recomendadas. Algumas mensagens pediam feedback dos pacientes, de
modo a assegurar que eles estavam prestando atencdo aos lembretes. O programa apresentou como
resultado uma melhora da capacidade de autogestéo, levando a um maior controle glicémico, menos
visitas médicas, custos mais baixos e maior satisfacdo do paciente.

Tradicionalmente, os cuidados em saude tém sido centrados nas instituicbes e numa
organizagdo top-down (de cima para baixo). Aos poucos, 0s servicos tém se tornado mais
ambulatoriais, e as informag6es do tratamento, mais compartilhadas. Neste contexto, a defini¢do do
trabalho de equipe em salide como uma rede que liga profissionais e pacientes/familias em um todo
compartilhado parece ser uma descricdo mais contemporanea dos modelos emergentes de prestacéo

de cuidados (Rowley, 2014).

47



A comunicacdo colaborativa € um principio fundamental que guia familiares e prestadores de
cuidados em saude ao longo do tratamento. Nesta forma de comunicacdo, objetivos comuns podem
ser estabelecidos através de esfor¢os conjuntos. Esse processo permite aos profissionais entenderem
mais claramente o contexto atual do tratamento, ajudando a orientar 0s proximos passos e
recomendacOes de intervencdes. Logo ajuda os prestadores de cuidados de salde e as familias a
alcangcarem consenso sobre 0s rumos do tratamento, o que confere sentido as intervengdes (Brown
& Clark, 2015). Entretanto, apesar da necessidade do estabelecimento destas ‘interacGes produtivas'
entre os membros da equipe, tal comunicacdo pode muitas vezes apresentar problemas, ocorrendo
em baixa frequéncia, com as informacGes sendo passadas de forma inconsistente entre 0s
profissionais (muitas vezes através da familia ou do paciente) e nenhum deles tendo uma
compreensdo integral do caso (Weiner, Barnet, Cheng, & Daaleman, 2005).

Dentre os transtornos cronicos que demandam alta frequéncia de comunicagao entre a equipe
encontra-se o Transtorno do Espectro Autista (TEA), que é caracterizado por deficits persistentes na
comunicacdo e interagdo social em multiplos contextos e por padrfes restritos e repetitivos de
comportamento, interesses ou atividades (APA, 2014). O curso do transtorno é crénico, com
prejuizos funcionais ao longo da vida. Em amostras de pessoas com TEA, 80% dos participantes
apresentaram resultados fracos de adaptacdo social e funcional na vida adulta. Normalmente, o0s
niveis adaptativos parecem estar intimamente relacionados ao suporte familiar, educacional,
econdmico, comunitario e vocacional (Ozonoff, 2010, Rogers, Ozonoff, & Hansen, 2013).
Ademais, diante dos avangos no conhecimento sobre os tratamentos, tém sido alcangcados resultados
cada vez melhores de evolucdo e adaptacdo das criancas com TEA (Perry, Cohen, Decarlo, 1995,
Rogers, Ozonoff, & Hansen, 2013).

A importancia do trabalho multidisciplinar no tratamento de pessoas com Transtorno do
Espectro Autista e suas familias é enfatizada em muitos planos e diretrizes nacionais, tais como o
Plano Nacional do Reino Unido para a Infancia (NIASA, 2003), as Diretrizes da Nova Zelandia

(Ministry Of Health And Education Of New Zealand, 2008) e a Linha de Cuidado para Atencéo as
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Pessoas com Transtorno do Espectro Autista e suas Familias na Rede de Atencdo Psicossocial do
Sistema Unico de Saude (Brasil, 2013). Conforme destacado anteriormente, um programa de ensino
efetivo para uma crianca com autismo requer um grupo de profissionais capacitados trabalhando
conjuntamente de forma cuidadosa e coordenada, em parceria com 0s cuidadores, que também séo
participantes ativos do tratamento (Volkmar et al., 2014).

O trabalho em equipe deve se pautar na presenca de metas compartilhadas em relacdo ao
desenvolvimento do paciente, sendo este o objetivo clinico fundamental da comunicagdo entre os
profissionais e a familia. A formulacdo de metas guia a atencdo dos individuos, seus esforgos para
determinadas acgdes, sua persisténcia e compromisso em fazer o que for necessario para alcancar o
objetivo definido (Locke & Latham, 2002, Staples & Diliberto, 2010). Estabelecer e alcangar alvos
terapéuticos também da aos envolvidos um senso de propriedade e orgulho sobre seu trabalho.
Ademais, a comunicacdo de metas fornece uma estratégia muito importante para a construcao de
uma cultura de liderangca compartilhada (Newman, 2012).

Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen, e van Harten (2009) avaliaram a
comunicacdo entre equipe e familias de criancas com paralisia cerebral, com o objetivo de
identificar as lacunas de comunicagéo relevantes percebidas pelos dois grupos. A auséncia de troca
de informacdes foi reconhecida pelos profissionais, que mencionaram certa hesitagdo em fazer
contato com colegas com embasamento tedrico ou tipo de abordagem diferente. Os profissionais
afirmaram ainda que frequentemente tendiam a pedir aos pais para atuar como mensageiros de
informacdes. Eles reconhecem, no entanto, que alguns pais vivenciam este papel de mensageiro
como um fardo, especialmente quando se trata de mensagens orais, que devido a termos técnicos
sdo facilmente mal interpretadas. J& na perspectiva dos pais, os problemas mais frequentemente
relatados foram a falta de cooperagéo e inadequada troca informacdes centrada no paciente entre 0s
profissionais e a necessidade de atuar como mensageiro de informacdes entre os profissionais
(Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen, & van Harten, 2009). Este ultimo problema

destacado é corroborado por outros achados da literatura, em que os pais relataram ser 0s Unicos
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coordenadores de cuidados para os seus filhos ou a principal forma de comunicacdo entre 0s
profissionais (Miller et al., 2009, Stille, Primack, McLaughlin, & Wasserman, 2007).

As lacunas identificadas no estudo de Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen e van
Harten (2009) apontam a necessidade de melhorias focadas na cooperacao e troca de informacdes
entre os profissionais, bem como de fatores organizacionais, tais como diretrizes interdisciplinares,
definicdo clara dos papéis e transparéncia da equipe de tratamento. Uma iniciativa que pode ser
promissora a este respeito € a criacdo de plataformas seguras na Internet, onde os pais possam entrar
em contato com a rede de profissionais envolvidos no cuidado de seu filho e estes possam interagir
entre eles. Na literatura, a ideia de comunicacdo on-line para melhorar o acesso e transparéncia dos
cuidados em saude vem ganhando espago (Weiner et al., 2005). Portanto, o presente estudo teve
como objetivo a construcdo e avaliacdo inicial da usabilidade do Sistema de Transparéncia de
Equipe entre Pais e Profissionais (STEPP), uma ferramenta de comunicacdo e lembrete de metas

entre cuidadores e profissionais.

METODO

A construcdo da ferramenta de comunicacdo entre pais e profissionais foi realizada em trés
etapas, quais sejam: 1) identificacdo de fatores facilitadores e dificultadores do uso; 2) elaboragéo
de uma verséo de teste da ferramenta e; 3) estudo piloto sobre a sua utiliza¢do, visando assegurar a
viabilidade do uso do recurso por familias e profissionais. Com estas trés etapas, objetivou-se
abranger a avaliagdo formativa (aferindo as necessidades da populacdo a qual a ferramenta se
destina), a avaliacdo de processo (investigando as caracteristicas da ferramenta) e a avalia¢ao dos
resultados (examinando a capacidade da ferramenta de alcancar o efeito pretendido sob

circunstancias do mundo real) (Eng, Gustafson, Henderson, & Jimison, 1999).

Identificacdo de fatores facilitadores e dificultadores do uso da ferramenta de comunicacdo
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A identificacdo dos fatores facilitadores e dificultadores do uso da ferramenta de comunicagéao
foi feita por meio de trés estratégias, descritas a seguir. Inicialmente foi realizada uma revisdo da
literatura. A busca foi realizada entre 0os meses de setembro e outubro de 2015, nas seguintes bases:
Pubmed, APA PsycArticles, Educational Resources Information Center (ERIC), SpringerLink e
SAGE Journals Online. Foram utilizados como termos de busca as palavras: communication, health
e team, como parte do titulo e do resumo. Foram excluidos capitulos de livro e artigos que s
possuiam o resumo disponivel. Os resumos dos artigos encontrados foram analisados, em busca de
pesquisas que abordassem os fatores facilitadores e dificultadores do uso de ferramentas de
comunicacdo entre a equipe e a familia no contexto da saude. Assim, foram selecionados sete
artigos, que, ao abordar tais fatores, auxiliaram nas definigdes sobre a elaboracdo da ferramenta
(Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen, & van Harten, 2009, Locke & Latham, 2002,
Newman, 2012, Nundy, 2014, Rowley, 2014, Staples & Diliberto, 2010, Weiner et al., 2005).

Como segunda forma de identificacdo dos fatores facilitadores e dificultadores, houve a
conducdo de um grupo focal com profissionais de saude. Participaram do grupo quinze especialistas
em autismo de diferentes &reas de atuagdo (um psiquiatra, um terapeuta ocupacional, trés
fonoaudiodlogos e dez psicologos). Foi feita uma breve introducdo ao tema e solicitado que 0s
profissionais discutissem sobre os possiveis fatores facilitadores e dificultadores do uso da
ferramenta de comunicacdo, visando o delineamento de uma primeira versdo da plataforma. O
tempo de duracdo do grupo de discussdo foi de uma hora. Durante este tempo, foi realizado o
registro das variaveis destacadas pelos especialistas.

Finalmente, a terceira estratégia utilizada foi a realizacdo de entrevista com dois familiares de
criangas com autismo, sendo um pai e uma mée. As entrevistas foram realizadas individualmente e
tiveram a duragdo de 30 minutos cada. Nelas, foi solicitado que os entrevistados apresentassem a
sua opinido sobre os possiveis fatores facilitadores e dificultadores do uso de uma ferramenta de

comunicagéo.
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Elaboracdo de uma versdo de teste da ferramenta de comunicacdo e lembrete de metas

A ferramenta foi elaborada por uma psicéloga, juntamente com engenheiros de controle e
automacdo. O detalhamento das especificacGes para a elaboracdo foi explicitado para todos os
envolvidos no processo de construcdo, visando uma maior compreensdo sobre 0s objetivos da

ferramenta de comunicagdo, bem como dos recursos necessarios para o seu funcionamento.

Estudo piloto da utilizacdo da ferramenta de comunicacado e lembrete de metas

Apos a elaboracdo da primeira versdo da ferramenta, foi realizado um estudo piloto com trés
profissionais especialistas de diferentes areas e dois cuidadores de uma mesma familia. Dentre eles,
havia uma psicéloga, uma fonoaudidloga, uma terapeuta ocupacional, além da mée e do pai da
crianga. Antes de iniciarem sua participacdo na pesquisa, todos assinaram o termo de consentimento
livre e esclarecido (Anexo A) e receberam um material explicativo por escrito sobre o tema
“comunicagdo” (Anexo B), que foi lido com cada participante. O texto teve como objetivo
explicitar aos profissionais e a equipe a importancia da comunicacdo e da adequada elaboragéo de
metas.

Os cinco juizes (trés profissionais especialistas de diferentes areas e dois familiares) utilizaram
a ferramenta por duas semanas, visando 0s ajustes necessarios para viabilizar uma alta frequéncia
de uso. Terminado este periodo, os juizes preencheram um questionario de avaliagdo sobre a
ferramenta (Anexo C). O questionario era composto de imagens de todas as telas e o participante
era requisitado a avaliar cada tela individualmente, quanto a qualidade do layout e do contetudo. O
participante tinha as seguintes op¢6es de resposta: inadequado, pouco adequado, adequado e muito
adequado, além da possibilidade de acrescentar comentarios por escrito em relacdo a cada tela. Com
base nas respostas ao questionario, foram realizadas as alteracdes necessarias, resultando na versao

final da ferramenta.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

Identificacdo de fatores facilitadores e dificultadores do uso da ferramenta de comunicacéo

Com base na literatura, foi possivel realizar um mapeamento inicial sobre os fatores
facilitadores e dificultadores do uso da ferramenta de comunicacdo. A analise da literatura aponta
que a realizacdo da comunicacgdo por meio de plataformas seguras na internet € uma tendéncia atual,
permitindo maior transparéncia dos cuidados em salde, além de maior agilidade no contato (Weiner
et al., 2005). Portanto, o trabalho de equipe em salde deve se constituir como uma rede on-line que
liga profissionais e pacientes/familias em um todo compartilhado n&o hierarquico (Rowley, 2014).
Tal estruturagéo evita que se atribua aos pais a responsabilidade pela transmissao das informagdes
(Gulmans, Vollenbroek-Huttenm van Gemert-Pijnen, & van Harten, 2009).

Ainda segundo as pesquisas sobre o tema, a construcdo de uma cultura de lideranga
compartilhada nos tratamentos em saude deve passar também pela defini¢do clara de metas, que
permite que a comunicacdo enfoque os temas centrais, ndo se perdendo em discussdes supérfluas
(Locke & Latham, 2002, Staples & Diliberto, 2010). Entdo, a comunicacdo de metas fornece uma
estratégia muito importante para a manutencdo de uma lideranca compartilnada (Newman, 2012).
Por fim, as estratégias apontadas para a manutencdo da comunicacdo dentro da frequéncia adequada
remete a facilidade de acesso e de utilizacdo da ferramenta, bem como a solicitacdo de feedbacks
dos usuarios (Nundy, 2014).

Tais informacOes da revisdo de literatura foram complementadas pelos dados coletadas no
grupo focal conduzido com quinze profissionais de salde de diferentes areas (psiquiatria, terapia
ocupacional, fonoaudiologia e psicologia). O relato dos participantes foi agrupado em categorias de
temas abordados e sintetizados conforme descrito a seguir.

Os especialistas pontuaram como fatores facilitadores do uso da ferramenta: a) a possibilidade
de insercdo de conteudo de formas variadas (video, imagem, audio ou texto); b) a predefinicdo clara

sobre os temas a serem comunicados por meio da ferramenta, de modo a evitar uma banaliza¢do do
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uso, bem como uso exagerado (com frequéncia muito alta) que inviabilize a utilizacdo por
profissionais que acompanham muitas criangas com TEA e; ¢) o esclarecimento aos profissionais
sobre 0 que sdo metas de tratamento, ja que nem todos tém o habito de operacionalizar o plano de
tratamento em metas.

No entanto, os profissionais relataram como fatores dificultadores do uso da ferramenta: a) o
possivel incdmodo dos profissionais em se expor; b) a explicitagdo de divergéncias em relacdo a
conducéo do tratamento, possivelmente geradora de conflitos e; ¢) a comunicagédo poderia se dar de
forma confusa ou pouco frequente, caso ndo houvesse um profissional que exercesse a fungéo de
coordenador em relacéo ao uso da ferramenta.

No intuito de complementar os dados coletados com a opinido dos cuidadores, foi conduzida
entrevista individual com dois familiares de criangas com autismo (um pai e uma mé&e). Nesta,
foram identificados como fatores facilitadores do uso da ferramenta: a) ser acessivel pelo celular g;
b) a definicdo sobre os temas a serem comunicados por meio da ferramenta. Em contraposicao, o0s
cuidadores apresentaram como potenciais dificultadores do uso da ferramenta: a) o possivel
incébmodo dos profissionais em se expor; b) a explicitacdo de divergéncias em relacdo a conducéo
do tratamento, possivelmente geradora de conflitos e; c) o risco das pessoas se esquecerem de usar
0 recurso.

Como descrito, alguns fatores apontados pelos profissionais e pelos cuidadores se repetiram.
Tal recorréncia foi observada nos seguintes aspectos: a) a importancia de uma definicéo clara sobre
0s temas a serem comunicados através da ferramenta, b) o risco de que os profissionais ndo a
utilizem, devido ao possivel incobmodo de se expor e; ¢) a possibilidade da ferramenta gerar
conflitos, em decorréncia da explicitacdo de divergéncias quanto a condugdo do tratamento.

Os fatores identificados foram levados em consideragdo no processo de elaboracdo da versdo
de teste da ferramenta, pretendendo criar as condic¢des indicadas dentre os facilitadores, e visando
anular ou atenuar os dificultadores. Portanto, foi definido que a ferramenta tecnol6gica mais

indicada seria um aplicativo de celular, com o tema da comunicacdo bem definido (no caso, o foco
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de comunicacdo é especificamente de metas) e com a possibilidade de insercdo de contetdo por
video, imagem, audio ou texto, a escolha do usuario.

Com relacdo aos fatores dificultadores, buscou-se reduzir o risco de que os profissionais ndo
utilizem a ferramenta com a frequéncia esperada (a cada sessdo do paciente) mediante as
ferramentas “Histérico” e “Desempenho”, uma vez que tais ferramentas fornecem um feedback
para 0s pais e para os outros profissionais sobre a execugdo das metas. Logo, a ndo postagem de
metas pelo profissional de salde impede a execucdo das mesmas pelos cuidadores, o que pode
aumentar a auto-observacgéo do profissional sobre a necessidade de que ele insira as metas com a
frequéncia esperada. Além disso, ha a possibilidade dos profissionais programarem um lembrete no
aplicativo, para ndo se esquecerem do uso.

Quanto a clareza da comunicagdo, foi incluido um tutorial explicitando o que sd&o metas de
tratamento, com o intuito de criar condi¢Oes para que 0s profissionais passem a operacionalizar o
plano de tratamento em metas. Também, a partir da visualizacdo das postagens do restante da
equipe os profissionais podem obter modelo sobre a melhor forma de exposi¢éo das metas. Assim,
quanto mais claras elas estiverem, mais os cuidadores conseguirdo executa-las, aléem de poder ir
modelando gradualmente os profissionais sobre as formas mais efetivas de se comunicar. Com isto,
objetivou-se dispensar a equipe da necessidade de um coordenador, uma vez que a criacdo de uma
hierarquia pode ampliar a possibilidade de conflitos, bem como aumentar o incémodo do
profissional em se expor.

Por fim, o surgimento de possiveis divergéncias entre os profissionais na conducdo do
tratamento pode ser entendido como um fator dificultador que néo seré criado pelo aplicativo, mas
sim explicitado pela ferramenta. Isto é, muitas equipes de tratamento possuem profissionais com
visbes muito diferentes, mas tais divergéncias ndo ficam tdo claras devido a auséncia de
comunicacdo entre eles. Na medida em que estas pessoas passam a se posicionar em relacdo as
metas de desenvolvimento que esperam para a crianga, 0 desacordo entre a equipe ficard mais

aparente. Sendo assim, levando-se em conta a importancia da confluéncia de pensamentos na
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equipe, a explicitacdo das divergéncias pode ser considerada, inclusive, uma etapa necessaria para
um maior alinhamento da equipe quanto a conducéo do tratamento.

A elaboracdo da versdo preliminar da ferramenta foi conduzida pela autora do projeto,
juntamente com engenheiros de controle e automacdo. A definicdo do layout e do conteldo das
telas foi realizada de forma conjunta, baseada nos critérios destacados na consulta aos especialistas

e no levantamento da literatura.

Elaboracdo de uma versio de teste da ferramenta de comunicacio e lembrete de metas

O aplicativo foi denominado Sistema de Transparéncia de Equipe entre Pais e Profissionais
(Stepp), sendo composto de duas fungOes principais: 1) descricdo operacional e objetiva de metas
de estimulacdo da crianca (por parte dos profissionais) e; 2) checklist para lembrete e confirmacao
sobre a execucdo das metas propostas na rotina da crianca (para os cuidadores). Entdo, foram
subdivididas duas categorias de usuarios: 1) cuidadores: composta por pessoas que passam grande
parte do dia com a crianca (mé&e, pai, avd, avd, baba ou outro) e; 2) profissionais: constituida de
pessoas de diferentes areas de salde envolvidas no tratamento (fonoaudidlogo, psicologo,
psiquiatra, terapeuta ocupacional ou outro). Com base nessas duas categorias de usuarios, o
aplicativo monta uma rede de comunicacdo focada na crianca em tratamento, gerando a
comunicacéo entre os profissionais que acompanham a crianca e seus cuidadores.

A introducdo das metas € realizada pela equipe por meio de video, imagem, voz ou texto. Cada
profissional deve enfocar a descricdo de tarefas de estimulacdo especificas relacionadas ao seu
plano de tratamento para a crian¢a. No processo de familiarizagdo dos profissionais com o Stepp,
sera apresentado um tutorial elucidando exemplos de metas simples e concretas, que possam ser
realizadas nos locais onde a crianga passa a maior parte de seu dia.

Por exemplo, o psicologo insere no aplicativo a meta “Sempre que for mostrar um objeto a
crianga, mostra-lo perto do seu rosto”. A partir de entdo, todos os outros profissionais tém acesso a

esta tarefa, podendo utiliza-las ao longo das sessdes de intervencdo. Com isto, o profissional pode
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também deduzir que esta intervencdo almeja a meta mais ampla de aumento da frequéncia e/ou
duracéo do contato ocular.

Os cuidadores, ao receberem diariamente o lembrete, devem estar atentos ao cotidiano para
estimularem esta habilidade em alta frequéncia, aumentando assim a probabilidade de aquisicao e
generalizacdo do comportamento enfocado. Ao fim do dia, ao receberem o checklist da execucgéo
das tarefas, eles sdo convidados a avaliar o quanto conseguiram ou ndo implementar as intervengoes
propostas. Com isto, objetiva-se aumentar a auto-observacdo e automonitoramento das pessoas
envolvidas no cotidiano da crianca, de modo a aumentar a quantidade, qualidade, especificidade e
consisténcia das intervencdes realizadas em ambiente natural.

O Stepp possui também um histérico das metas ja propostas, apresentado em uma lista
constando a data de insercdo e o nome do profissional que inseriu a tarefa. Ha a possibilidade de
busca com base nos filtros “meta por profissional” e “meta por data”. Logo, toda a equipe envolvida
pode ter acesso as intervengdes propostas para a crianga ao longo do tempo.

Os usuarios tém, ainda, acesso a porcentagem de metas executadas pelos cuidadores em um
dado periodo. Tal informacdo é apresentada através de um gréafico de execucdo, onde 0 eixo y
corresponde & porcentagem e 0 eixo X, aos dias. Por exemplo, em uma semana em que foram
passadas quatro metas e a familia executou diariamente todas as quatro, o grafico apresenta uma
reta horizontal estavel, indicando 100% de execucdo durante toda a semana.

Hé&, também, a possibilidade de obter informac6es qualitativas sobre o checklist de execucao
das metas pelos cuidadores, permitindo uma avaliagdo sobre qual tipo de tarefa os cuidadores néo
conseguiram colocar em pratica. Assim, é possivel fazer modificacbes na conducdo das orientacdes,
aumentando a efetividade das mesmas.

Seré apresentada a seguir a descricdo da primeira versdo do Stepp, desenvolvida na etapa Il do
estudo de elaboracdo do aplicativo. Inicialmente, o usuario deve realizar o seu cadastro. A seguir é

solicitada a escolha de um perfil: cuidador ou profissional. Depois, 0 participante tem acesso aos
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termos de uso do aplicativo, que contém informacdes sobre as regras e condi¢cdes previstas para o
uso.

Quando o novo usudrio ¢ um cuidador, sdo apresentadas as opc¢des de escolha entre “Pai”,
“Mae”, “Avo”, “Avo”, “Baba”, “Auxiliar de turma”, “Mediador”, “Professor” ou “Outro”. Neste
momento, o cuidador também cadastra 0 nome da crianga que seré alvo da estimulacéo.

Caso o0 usudrio seja um profissional, é apresentada uma tela com as opg¢des mais frequentes das
especialidades envolvidas no tratamento (psicélogo, psiquiatra, terapeuta ocupacional,
fonoaudiologo, neurologista, professor), além da opgdo Outro, para profissionais de outras reas.

Apo0s o cadastro, o cuidador pode convidar profissionais e outros cuidadores para a equipe. Ao
convidar um novo profissional ou cuidador para a equipe, sera enviado um e-mail para 0 mesmo.
Atraveés deste e-mail, o usuario convidado podera aceitar a solicitacéo e serd incluido na equipe.

Caso o0 usuario seja um cuidador, ele ira visualizar a equipe referente & sua crianca cadastrada.
Sempre que o cuidador abrir o aplicativo, tera acesso a tela inicial “Metas em andamento”, na qual
verd a lista dos profissionais envolvidos no tratamento de sua crianca e poderd visualizar a meta

atual de cada tratamento.

Figura 2 — Tela inicial do Stepp

o000 VIVO T 10:46 @ 7§ 77% .

— METAS EM ANDAMENTO

maria v |

Meta do Psicélogo(a)

Meta do Fonoaudiélogo(a) >

NOVA META
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Ao clicar em Nova meta, o profissional podera inserir a informacdo em diferentes formatos

(imagem, video, dudio ou texto). Destaca-se que os cuidadores nao terao acesso a tela “Nova meta”.

Figura 3 — Stepp: Tela Nova Meta

sseec VIVD T 10:47 @ 1 % 77% .

Cancelar NOVA META

Igor v

VIDEO >

>
>

TEXTO

Ao acessar Metas Concluidas, sdo exibidas as postagens anteriores. As metas concluidas
também sdo apresentadas mediante uma lista dos profissionais envolvidos no tratamento da crianca.

Em relacdo ao Checklist, diariamente o Stepp envia lembretes para os usuarios em forma de
uma notificacdo push (similar a do whatsapp quando uma mensagem € recebida). Uma mensagem é
enviada pela manha lembrando o cuidador de realizar as metas: “nao se esquega das metas do dia”.
Outra mensagem € enviada no final do dia lembrando o usuario de executar o Checklist: “preencha
seu checklist”. Portanto, para cada meta em andamento o usuario marca se “fez” ou “nao fez”. O

aplicativo exibe todas as metas, uma apos a outra.
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Figura 4 — Stepp: Tela de Checklist
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Na ultima meta apresentada é exibida a informacdo de que o checklist foi finalizado. Nessa

mensagem é exibida uma animacao (uma pessoa subindo degraus) para motivar os cuidadores.

Estudo piloto da utilizacdo da ferramenta de comunicacao e lembrete de metas

No estudo piloto, a primeira versdo do aplicativo Stepp foi testada por cinco juizes, que
utilizaram a ferramenta por duas semanas. Ap0Os este periodo de uso, 0s juizes preencheram um
questionario de avaliacdo sobre a ferramenta, no qual foram questionados sobre a qualidade do
layout e do contetido de cada tela, visando a identificacdo dos ajustes necessarios para viabilizar
uma alta frequéncia de uso da ferramenta.

Os feedbacks apresentados pelos juizes quanto ao grau de adequacdo das telas foram
analisados. Entdo, pode-se observar que as alteracdes sugeridas referiram-se predominantemente a
adequacdo do layout das telas e acréscimo de conteddos informativos sobre como utilizar o
aplicativo, visando facilitar o seu uso. Todas as ressalvas e sugestdes apresentadas sdo elencadas a
sequir.

Em relacédo a tela de abertura, foi sugerido destacar mais o item “Cadastrar” na tela inicial, de
modo que 0 novo usuario va direto para este botédo, ao invés de preencher o e-mail e a senha (a¢cdes
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adequadas para os usudrios ja cadastrados). Foi proposto também que o botdo “Manter-me
conectado” ja ficasse marcado na tela inicial, para que o usudrio fique automaticamente conectado
ao aplicativo ao fazer o cadastro, dispensando uma nova insercdo de e-mail e senha, quando do
préximo uso do Stepp. Ainda quanto a tela inicial, foi requisitada a inclusdo de uma tela de
apresentacéo do aplicativo, visando uma maior compreenséo do seu uso.

Quanto a tela de cadastro, houve a sugestdo sobre a possibilidade de que os proprios
profissionais cadastrassem a crianca, ao invés de somente os pais. Foi recomendado também que ao
término do cadastro, passasse a aparecer a tela de configuracdo do horéario dos lembretes,
explicando a funcdo de cada lembrete e, aumentando a probabilidade do uso desta funcdo do
aplicativo.

Através do relato dos juizes, foi possivel ainda identificar um erro do Stepp exibido em um dos
modelos de celular (Iphone 5S), no qual a op¢do “Voltar” ndo era apresentada nas telas “Metas em
andamento” ¢ “Checklist”. Outra falha identificada foi a marca¢do erronea no Grafico de
desempenho no checklist, onde, mesmo quando o cuidador marcava que ndo havia realizado a
atividade proposta, o grafico contava como havendo realizado, ou seja, o preenchimento do
checklist, seja com “Fiz” ou “Nao fiz”, estava sendo contabilizado como acerto.

Todas as criticas e sugestes levaram a alterac@es no layout e conteido das telas. A excecédo a
isto foi a proposta de que fosse possivel que os préprios profissionais cadastrassem a crianga, ao
invés de somente os pais. Tal proposta ndo foi acatada por ser incompativel com um dos
embasamentos principais do uso do aplicativo, que se centra na ideia de que os pais devem
participar ativamente do tratamento. Além disso, a possibilidade de que um profissional realize o
cadastro pode coloca-lo no papel de coordenador, trazendo com isto uma hierarquia que pode gerar
conflitos (Volkmar et al., 2014).

Ademais, baseado no estudo piloto foi possivel estimar que o aplicativo aumenta a frequéncia

de comunicacdo entre a equipe de tratamento, bem como direciona o tema da comunicacdo de
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forma objetiva, gerando o compartilhamento de metas de intervencdo. Assim, o Stepp demonstra

apresentar o potencial de auxiliar profissionais e cuidadores na conducao de um tratamento efetivo.

CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo teve como resultado a criacdo do Sistema de Transparéncia de Equipe entre
Pais e Profissionais (Stepp), aplicativo que visa instrumentalizar as equipes de tratamento de
pessoas com Transtorno do Espectro Autista para o aumento da frequéncia e qualidade da
comunicacdo em relacdo as metas de estimulagdo da crianga. O método utilizado no estudo permitiu
0 mapeamento das necessidades dos futuros usuérios, o detalhamento das especificagdes de
recursos necessarios, bem como a correcdo de erros e a conducdo de melhorias no aplicativo.

Novos trabalhos serdo conduzidos, pretendendo o aperfeicoamento do aplicativo, bem como a
investigacdo sobre os impactos do seu uso na pratica clinica. Em relagdo a isto, espera-se que 0
aplicativo gere primordialmente um aumento da frequéncia de comunicagdo, permitindo uma
constancia na transmissdo de informagOes relevantes e praticas sobre as intervengdes. Espera-se,
ainda, que tal incremento na comunicagéo traga consigo um aumento da frequéncia e qualidade de
estimulacdo da crianca nos diversos ambientes. Estas hipGteses serdo investigadas em estudos
futuros.

Destaca-se que o aplicativo foi concebido inicialmente para uso com equipes de tratamento de
pessoas com Transtorno do Espectro Autista (TEA), mas pode ter seu uso ampliado para outras
populagcbes que requeiram tratamento multidisciplinar e estimulagdo intensiva. Futuras pesquisas

podem abordar também a viabilidade de tal aplicac&o.
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4 ARTIGO 3 - Avaliagdo do uso de um aplicativo de comunicacdo de metas entre cuidadores e

profissionais de satide no tratamento de pessoas com Transtorno do Espectro Autista®

Evaluation of the use of a goal communication application among caregivers and health

professionals in the treatment of people with autism spectrum disorder

Aline Abreu e Andrade - Doutoranda em Psicologia pela Universidade Federal de Minas Gerais. *

3 O artigo sera submetido a Revista Interface.

4 Coautores: Luanna Dhannat Santos Couto (Graduanda em psicologia aluna de iniciagdo cientifica pela
Universidade Federal de Minas Gerais), Sofia Machado Godoi e Silva (Graduanda em psicologia aluna de
iniciacdo cientifica pela Universidade Federal de Minas Gerais) e Maycoln Ledni Martins Teodoro

(Professor do Programa de Pés-Graduagdo em Psicologia na Universidade Federal de Minas Gerais).
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Resumo

O Transtorno do Espectro Autista demanda a participacdo de uma equipe multiprofissional em seu
tratamento. Um plano de intervencdo alinhado e a participacdo ativa dos cuidadores sdo fatores
preditores de bons desfechos clinicos. Ambos os fatores demandam uma comunicagdo continua e
efetiva entre os envolvidos nos cuidados com a crianga. Diante disto, o presente estudo objetivou
descrever o funcionamento da comunicacdo de equipes de tratamento de criangas com autismo e
avaliar as repercussdes do uso de um aplicativo de comunicacdo e lembrete de metas entre os
cuidadores e profissionais sobre a comunicagdo de equipe, o envolvimento familiar, a autoeficécia e
0 estresse parental. A pesquisa foi conduzida com equipes de tratamento de 30 criangas com
autismo, com delineamento longitudinal. A analise dos dados quantitativos se deu por meio de
testes ndo paramétricos, para a comparagdo entre 0s grupos e entre os diferentes tempos da
pesquisa. Os dados qualitativos foram analisados buscando-se as teméticas mais recorrentes sobre a
experiéncia de uso do aplicativo. Os resultados apontaram para um aumento da comunicac¢ao dos
cuidadores com os profissionais apds o periodo de uso da ferramenta. Houve, ainda, associacao
entre a frequéncia de uso do aplicativo pelos profissionais e a satisfacdo dos cuidadores com o
recurso. Apesar disto, os resultado apontam para uma frequéncia de comunicacdo muito baixa
dentro das equipes, bem como uma baixa adesdo ao aplicativo. Diante disto, a insercdo no cotidiano
dos profissionais e cuidadores de recursos que promovam uma maior comunicagdo ainda se impoe

como um desafio.

Palavras-chave: Comunicacéo; Transtorno do Espectro Autista; Equipe de Assisténcia ao Paciente.
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Abstract

Autism spectrum disorder requires the participation of a multiprofessional team in the treatment. An
aligned treatment plan and active participation of caregivers are predictors of good outcomes in the
intervention. Both factors require continuous and effective communication between those involved
in the care of a child. The present study aimed to describe the functioning of the communication of
treatment teams of children with autism and to evaluate the repercussions of the introduction of a
communication and goal reminder application among caregivers and professionals about team
communication, family involvement, self-efficacy and parental stress. The research was conducted
with 30 treatment teams of children with autism, with a longitudinal design. The analysis of the
quantitative data was done by non-parametric tests. Qualitative data were analyzed seeking as the
most recurrent themes about an experience of using the application. The results pointed to an
increase in the communication of the caregivers with the professionals after the period of use of the
application. There was also an association between the frequency of application use for the
professionals and satisfaction of the caregivers with the tool. Despite this, the results point to a very
low communication frequency within the teams, as well as low adherence to Stepp. Faced with this,
the inclusion in the daily life of professionals and caregivers of resources that promote greater

communication still imposes itself as a challenge.

Keywords: Communication; Autism Spectrum Disorder; Patient Care Team.
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O Transtorno do Espectro Autista (TEA) possui como sintomas principais a presenca de
déficits na comunicacdo e interacdo social, além de padrbes restritos e repetitivos de
comportamento, interesses ou atividades (APA, 2014). A taxa de prevaléncia estimada por estudos
epidemioldgicos atuais para o0 Transtorno do Espectro Autista é de uma pessoa com TEA a cada 64
(Center for Disease Control & Prevention, 2014).

Com o aumento das taxas de prevaléncia de TEA, vem crescendo também a demanda por
profissionais de salde especializados que possam atender as necessidades desses individuos e suas
familias. Estas necessidades sdo variadas, o que torna indispensavel o envolvimento de profissionais
de diferentes areas, cada um com sua prépria perspectiva e filosofia de trabalho. Destaca-se ainda
que o tratamento de pessoas com autismo demanda uma intervencéo intensiva (idealmente de 30 a
40 horas semanais), o que leva a necessidade da existéncia de uma grande equipe de trabalho, e de
que as pessoas que convivem com a crianga no dia a dia tenham ciéncia sobre formas adequadas de
estimulacdo, que permitam alcancar este tempo de estimulacdo semanal (Volkmar, Siegel,
Woodbury-Smith, King, McCracken, & State, 2014).

No que se refere aos tratamentos atuais, intervencdes intensivas e precoces vem se
mostrando altamente promissora. Dentre as abordagens comportamentais, aquelas que possuem
maiores evidéncias de efetividade sdo o Early Intensive Behavioral Intervention (EIBI) e o Early
Start Denver Model (ESDM). Early Intensive Behavioral Intervention € o nome genérico dado aos
programas de intervencdo fundamentados na modalidade de intervengéo intensiva desenvolvida por
Ivaar Lovaas, que se baseia nos principios da analise do comportamento. J& o Early Start Denver
Model é um programa de tratamento idealizado para intervencdo precoce que se ancora fortemente
sobre principios desenvolvimentais e na analise do comportamento aplicada. Além das intervencGes
com enfoque comportamental, a terapia de integracdo sensorial, geralmente conduzida por
profissionais da terapia ocupacional, comumente também faz parte de um programa abrangente para

lidar com os problemas de base sensorial. Além disso, frequentemente a crianca é submetida a
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outras modalidades de tratamento, tais como aquelas realizadas pela fonoaudiologia (Lai, Lombardo
& Baron-Cohen, 2014).

Independente das modalidades de intervencdo, a literatura atual aponta algumas acfes
relacionadas a processos de tratamento bem sucedidos. Sdo elas: 1) reunir as perspectivas de varios
informantes na avaliagéo; 2) realizar comparag0es entre a linha de base, o estado atual e resultados
almejados; 3) concordancia e comunicacao de planos, papéis e responsabilidades; 4) envolvimento
da familia no tratamento (incluindo envolvimento do cuidador nas sessGes de tratamento); e 5)
identificar as metas e planos de tratamento, juntamente com os outros envolvidos nos cuidados do
paciente (Kolehmainen, Duncan, & Francis, 2013).

Para viabilizar tais agdes, as tecnologias da informacdo surgem como uma alternativa com o
potencial de transformar o sistema de prestacdo de cuidados em salde, que ainda se mostra
relativamente intocado pela revolugdo que trouxe mudangas a diversos setores da sociedade.
Atualmente, as informacdes sobre o0 paciente ainda encontram-se dispersas em prontuarios em papel
especificos de cada profissional, muitas vezes mal organizados, ilegiveis e dificeis de recuperar,
tornando quase impossivel o gerenciamento do tratamento, especialmente no caso de doengas
cronicas, que exigem monitoramento frequente e apoio continuo ao paciente. Diante disto, uma
mudanca basal no gerenciamento do tratamento envolveria a automacao e difuséo dentro da equipe
das informacdes clinicas sobre o paciente. Entretanto, hé varios desafios envolvidos na aplicacao da
tecnologia da informag&o. A adogéo de recursos de tecnologia da informacao exige investimento de
capital, um longo periodo de tempo para os construcao e aperfeicoamento dos sistemas, além de
mudancas comportamentais por parte de clinicos, organizacdes e pacientes (Institute of Medicine,
2001).

Murray, Burns, See Tai, Lai e Nazareth (2009) conduziram uma revisdo de literatura
Cochrane com o intuito de determinar os efeitos das tecnologias da informacgéo para comunicagéo
em salde (TICS) sobre pessoas com diferentes doencas cronicas e seus familiares, no que se refere

aos seguintes aspectos: conhecimento, suporte social, autoeficicia, desfechos emocionais,
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comportamentais e clinicos. Os achados do estudo de revisdo apontam resultados de aumento do
conhecimento, do suporte social, dos comportamentos de salde e dos resultados de tratamento, bem
como propensdo a melhoria da autoeficacia nos familiares e pessoas com doencas crénicas. No
estudo postulou-se um modelo que aponta as vias de acdo das TICS, em que a informacao,
conjuntamente com o suporte, levam ao aumento da auto-eficacia, da motivagdo, bem como a
mudancas afetivas (por exemplo, reducdo da ansiedade). As alteracbes na auto-eficicia e na
motivagdo, por sua vez, levam a mudangas comportamentais, que geram repercussdes nos
resultados clinicos. Além disso, as mudancas afetivas proporcionam um maior bem estar e
satisfacdo da familia. Sendo assim, com acesso as TICS, os pacientes e suas familias parecem obter
maior controle sobre a sua saude, e os profissionais podem se tornar fornecedores mais eficazes e
eficientes de atendimento, informag6es em salde e suporte (Murray et al., 2009).

Este modelo amplo de compreensdo dos efeitos da introducdo das TICS nestes multiplos
niveis permite expandir a compreensdo sobre conceitos especificos frequentemente abordados de
forma isolada em estudos sobre familiares de pessoas com autismo, quais sejam autoeficacia,
envolvimento e estresse parental (Ryan et al., 2011, Weiss et al., 2013, Hayes & Watson, 2013). O
modelo de Murray et al. (2009) permite entender tais construtos como relacionados entre si, e,
possivelmente sujeitos a impacto diante de mudancgas em fatores como a informagéo e o suporte,
relacionados as TICS. A autoeficacia é um construto presente diretamente no modelo de Murray et
al. (2009), a nogédo de envolvimento familiar pode ser entendida como parte do construto
“motivagdo” postulado no estudo, enquanto o conceito de stress parental seria compreendido como
uma “mudanca afetiva”. Estes trés construtos serdo descritos de forma pormenorizada a seguir.

A autoeficacia parental pode ser definida como a crenca dos pais em relacdo a sua
capacidade de influenciar a criangca e o seu meio, de forma facilitadora do desenvolvimento bem-
sucedido desta (Scheel & Rieckman, 1998; Ardelt & Eccles, 2001). Hastings e Brown (2002)
apontam que este construto funciona como mediador do efeito dos problemas comportamentais da

crianga com autismo sobre a ansiedade e depressdao materna. Além disso, a autoeficacia parece estar
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positivamente associada ao bem-estar e negativamente correlacionada com sentimentos de culpa
entre as maes de criancas com autismo (Kuhn & Carter, 2006). Tais resultados sugerem a relacao
entre a autoeficacia e o construto “mudanca afetiva” proposto no modelo de Murray et al. (2009).

Quanto ao conceito de envolvimento parental, Wong (2008, p. 497) o define como "o quanto
0s pais estdo interessados e dispostos a assumir um papel ativo nas atividades do dia a dia das
criangas”. Em um estudo com mdes de criancas com TEA, Kuhn e Carter (2006) encontraram
relacdo direta entre o envolvimento materno e a autoeficdcia parental. No que se refere a
generalizacdo, um estudo realizado por Ryan et al. (2011) analisou esta habilidade em crianga com
TEA os resultados apontaram que programas de tratamento que promovem o envolvimento parental
ajudam a garantir a generalizacdo dos comportamentos aprendidos para 0 ambiente domestico
(Ryan et al., 2011). Tais achados sugerem relagdo entre o envolvimento parental e os desfechos de
tratamento, 0 que aponta para a importancia deste conceito e levanta questionamento sobre os
possiveis impactos das TICS sobre a promocdo do envolvimento, conforme postulado por Murray
et al. (2009).

O estresse parental pode ser definido como um conjunto de processos que levam a reacGes
psicoldgicas e fisioldgicas aversivas decorrentes de tentativas de se adaptar as exigéncias (Deater-
Deckard, 2004). Um dado amplamente documentado na literatura se refere aos altos niveis de
estresse em pais e mées de criancas com autismo (Hartley et al., 2012, Hayes & Watson, 2013). Ha,
ainda, evidéncias de que o estresse parental elevado pode corroer a eficacia das intervencdes
(Osborne, McHugh, Saunders, & Reed, 2008). Diante disso, o impacto do uso das TICS sobre as
mudancas afetivas (no caso, o nivel de estresse) merece atencdo, na medida em que ha dados que
apontam para a relacdo entre o estresse e 0s desfechos de tratamento.

A especial atencdo sobre construtos relacionados a vivéncia parental no contexto da
presenca de uma crianga com autismo se ancora sobre a existéncia, na literatura, de suporte
empirico quanto a importancia dos familiares enquanto participantes ativos do tratamento (Stille &

Antonelli, 2004). Considerando-se que os pais geralmente sdo os primeiros a identificar problemas
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de desenvolvimento em seus filhos, seu papel enquanto agentes ativos na intervencao também tem
se mostrado muito efetivo no tratamento do TEA (McConachie & Diggle, 2007). No entanto, para
tal faz-se necessario a orientacdo dos mesmos por profissionais qualificados (Baharav & Reiser,
2010).

Por esta razdo, os esforcos feitos no campo das TICS para as pessoas com TEA vem
enfocando a criacdo de ferramentas que ajudem os membros da familia e os clinicos a adquirir e
ampliar conhecimentos sobre o transtorno (Machalicek et. al., 2010). Especificamente, os estudos
tém se centrado principalmente em ajudar os cuidadores a obter novos conhecimentos sobre a
doenca e informacdes sobre quando diagnosticar ou iniciar o tratamento (Aresti-Bartolome &
Garcia-Zapirain, 2014). No entanto, os estudos sobre tecnologias da informacdo com familiares de
criangas com TEA tém sido realizados investigando a funcionalidade destes recursos enquanto uma
intervencdo a parte do tratamento (Baharav & Reiser, 2010, Kobak et al., 2011, Vismara, Young &
Rogers, 2012, Wacker et al., 2013), e ndo como ferramentas a serem incorporadas aos tratamentos
que j& vem sendo realizados.

Aresti-Bartolome e Garcia-Zapirain (2014) sugerem a conducado de estudos nos quais o foco
principal seja sobre tecnologias que viabilizem a comunicacdo entre o profissional de saude e o
familiar, o que pode facilitar a transferéncia das habilidades que tém sido trabalhadas em
consultério para a vida diaria, uma vez que as pessoas com TEA devem ser constantemente
expostas a estimulagdo em contexto naturalistico. Destaca-se ainda que na revisdo da literatura
sobre a comunicacdo de equipe no tratamento de criangas com necessidades especiais descrita no
capitulo 2 (A comunicacdo de equipe no tratamento de criangas com necessidades especiais: uma
revisao da literatura) ndo foi encontrado nenhum estudo que tivesse como enfoque a comunicagdo
entre profissionais e familiares de pessoas com TEA, ou quaisquer recursos tecnoldgicos que
visassem potencializar a interacdo entre a equipe de tratamento para esta populacdo. Foi encontrado

apenas um estudo propositivo sobre a introducdo de um sistema online para comunicacdo entre
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profissionais e familiares de criancas com paralisia cerebral (Gulmans, Vollenbroek-Hutten,
Gemert-Pijnen & Harten, 2012).

Diante da auséncia de TICS disponiveis no caso de pessoas com TEA para a melhoria da
comunicacdo de equipe, do significativo impacto da comunicacdo sobre os tratamentos, enfatizado
no modelo postulado sobre as vias de agdo das TICS (Murray et al., 2009), e da escassez de estudos
propositivos sobre o tema da comunicagdo de equipe no tratamento de criangas com necessidades
especiais, destaca-se a necessidade da conducdo de estudo propositivo com esta populacéo,
envolvendo a avaliacdo de um recurso tecnolégico com este enfoque. Objetiva-se, assim, com o
presente estudo, uma maior compreensdo sobre o funcionamento da comunicagdo entre o0s
envolvidos no tratamento de pessoas com Transtorno do Espectro Autista e sobre as repercussoes da
introducdo de um aplicativo de comunicacdo e lembrete de metas entre os pais e a equipe de
tratamento sobre a comunicacdo de equipe. Além disso, 0 estudo tem o intuito de investigar os
efeitos secundarios do uso do aplicativo sobre o envolvimento, autoeficacia e estresse parental, com

base na proposta de Murray et al. (2009).

METODO

A pesquisa foi realizada com 30 equipes de tratamento, entendendo-se os cuidadores
enquanto parte do grupo, conforme descrito por Stille e Antonelli (2004). Um subgrupo da amostra
em questdo utilizou o aplicativo, enquanto outro ndo participou da testagem da ferramenta. A
descricdo detalhada dos participantes separados por grupos sera feita na se¢éo de resultados.

As equipes de tratamento eram constituidas de um ou dois cuidadores (mée e/ou pai) de
criangca com autismo, e dos profissionais de salde (psicologo, fonoaudidlogo e/ou terapeuta
ocupacional) envolvidos com a crianca. A definigdo destas especialidades se baseou na descricéo de
Lai, Lombardo e Baron-Cohen (2014) sobre os tratamentos mais comumente utilizados no

tratamento do TEA.
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O acesso aos participantes do estudo se deu por meio da indicacdo de profissionais que
trabalham com pessoas com autismo sendo, assim, uma amostra por conveniéncia. Para inclusdo na
pesquisa, um dos pais (ou ambos) deveria cumprir 0s seguintes critérios: 1) ser alfabetizado, 2) ter
acesso a internet pelo celular, 3) possuir celular que suporte a instalacdo de aplicativo (smartphone),
4) possuir um filho com idade entre dois e oito anos, que preencha critérios para o diagnostico de
Transtorno do Espectro Autista e; 5) estar em tratamento com no minimo dois profissionais que

aceitem participar da pesquisa, e que também se enquadrem nos critérios de inclusdo de 1) a 3).

Procedimentos de Pesquisa

O projeto de pesquisa foi submetido ao Comité de Etica (CAAE 49078215.8.0000.5149).
Ap0s a aprovacdo os sujeitos foram convidados a participar, sendo informados sobre a natureza do
estudo. O consentimento dos participantes nas trés etapas da pesquisa foi documentado por meio do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Anexos A e D). Todos os dados coletados foram
utilizados apenas para esta pesquisa, sendo mantidos em sigilo.

O delineamento adotado no estudo foi logitudinal. Assim, a coleta de dados foi realizada em
trés momentos (T1, T2 e T3), com um intervalo de cinco meses entre cada etapa. Objetivou-se, com
isto, a obtencdo de informacdes quantitativas e qualitativas sobre o funcionamento habitual da
comunicagéo de equipe no tratamento de criangas com autismo, bem como sobre a experiéncia dos
pais e profissionais no uso de uma TICS.

Na coleta realizada no tempo 1 foi feito o preenchimento da Ficha de Dados. Neste
momento era agendada a sessdo de testagem, com o preenchimento dos instrumentos de avaliagcdo
para os cuidadores que atendiam aos critérios de incluséo no estudo.

Em seguida, foi realizado contato com a equipe de tratamento da crianca (fonoaudidlogo,
terapeuta ocupacional e/ou psicélogo), de modo a esclarecer a natureza da pesquisa e convidar a sua

participacdo no estudo. O aceite da participacdo também foi documentado através do Termo de
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Consentimento Livre e Esclarecido. Caso ao menos dois profissionais da equipe de tratamento da
crianca aceitassem participar do estudo, era feito o agendamento da primeira sessdo de testagem.

Ao final da primeira sessdo de avaliacdo, tanto dos cuidadores quanto dos profissionais, 0s
participantes recebiam informacdes psicoeducativas sobre a importancia da comunicacao de equipe
e da adequada operacionalizacdo de metas. Tais informagOes foram transmitidas por meio de um
material explicativo por escrito e lido conjuntamente com o participante (Anexo B). Os conteldos
do material psicoeducativo incluiam: a) a importancia da comunicacao entre a equipe e familia, b) a
necessidade do estabelecimento de metas de tratamento e; ¢) a importancia de que as metas do
tratamento sejam colocadas em pratica no ambiente natural da crianca.

A esta testagem inicial (T1) seguiu-se um periodo de cinco meses sem a introducdo de
nenhuma intervencdo pelos pesquisadores. Apds este periodo, foi realizada nova testagem com 0s
pais (T2). Ao final desta segunda sessao, foi apresentada as familias a ferramenta de comunicagéo e
lembrete de metas (Sistema de Transparéncia de Equipe entre Pais e Profissionais - Stepp). O Stepp
se constitui em um aplicativo de celular desenvolvido tendo em vista aumentar a frequéncia e
qualidade da comunicacdo de equipe no tratamento de criangas com Transtorno do Espectro
Autista. Para tal, o aplicativo possui duas categorias de cadastro para 0s usuarios: cuidadores (mée,
pai, babd, etc) e profissionais (psic6logo, fonoaudidlogo, terapeuta ocupacional, dentre outros).
Cada tipo de usuario tem acesso a um tipo de recurso de utilizacdo do aplicativo. Os profissionais
sdo habilitados a postar metas de intervencdo para conhecimento e aplicagdo tanto dos outros
profissionais, quanto dos cuidadores da crianga. Por outro lado, os cuidadores tém acesso ao recurso
de checklist, no qual s&o questionados diariamente sobre a execuc¢do ou ndo das metas propostas no
dia a dia da crianga (Andrade & Teodoro, 2017).

Ao apresentar o Stepp aos participantes da pesquisa buscou-se esclarecer sobre o seu
funcionamento e auxiliar no processo de cadastro e envio de convites por e-mail para toda a equipe
de tratamento. Destaca-se que ndao houve, neste momento, sugestéo, por parte dos pesquisadores, de

quaisquer mudancas adicionais nas intervengdes que estavam sendo conduzidas.
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Nesta ocasido, foi agendado um novo contato com os profissionais para execucdo da
segunda sessdo de testagem (Avaliacdo 2 — Profissionais). Ao final da aplicacdo, também foi
apresentado o aplicativo Stepp e conduzida orientacdo a equipe sobre o seu funcionamento.

Ao fim da sessdo de avaliacdo 2 (T2), todos os participantes (cuidadores e profissionais)
tiveram acesso novamente as mesmas informagdes psicoeducativas sobre a importancia da
comunicagdo de equipe e da adequada operacionalizacdo de metas apresentadas na avaliacdo 1
(Anexo B). Neste momento, objetivou-se que o material tivesse a funcdo de treind-los para o uso
adequado do aplicativo, padronizando o grau de conhecimento sobre a comunicagdo e
operacionalizagdo de metas.

Também foi enviado a todos os participantes que aderiram ao uso do Stepp, um email
contendo um tutorial de uso do aplicativo (Anexo E), de modo que 0s mesmos pudessem sanar
possiveis duvidas sobre o uso. A partir de entdo, iniciou-se 0 monitoramento da frequéncia do uso
da ferramenta de comunicacdo e lembrete de metas, durante o periodo de cinco meses, por meio de
relatorios de frequéncia de uso gerados pelo Stepp. Foi mensurada também a frequéncia da
realizacdo de checklists pela familia, nos quais o cuidador era questionado sobre a execucdo ou ndo
da meta proposta pelo profissional. Apds, foi realizada uma nova testagem dos cuidadores e dos
profissionais (Avaliagdo 3), visando aferir os resultados ap6s a introdugdo da ferramenta. Neste
momento foi realizado acesso ao banco de dados do Stepp de modo a obter informac6es sobre 0 uso
do mesmo durante o periodo testado. Foi conduzida também entrevista com os pais e profissionais
que testaram o aplicativo, enfocando a coleta de dados qualitativos sobre a experiéncia de uso do
aplicativo e sobre a existéncia de outros recursos de comunicagdo dentro da equipe.

Foram utilizados questionarios voltados para a identificacdo das caracteristicas
sociodemogréaficas dos participantes, bem como para avaliar a comunicacdo de equipe. Na selecdo
dos instrumentos para a pesquisa, também partiu-se dos construtos apontados por Murray et al.
(2009) no estudo sobre as TICS para pessoas com doencas cronicas e seus familiares. O autor

descreve alguns mediadores entre as TICS e os resultados clinicos e de bem estar/satisfacdo da
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familia, quais sejam, autoeficacia, motivacdo e mudancas afetivas. Como descrito anteriormente,
para a investigacdo dos efeitos secundarios do uso de uma tecnologia de informacédo e comunicacao
em saude sobre o tratamento de pessoas com TEA, o tema “autoeficacia parental” foi enfocado
diretamente, o construto “motivacao” foi estudado enfocando a no¢ao de “envolvimento familiar” e
a “mudanga afetiva” pesquisada foi especificamente o ‘“stress parental”. Desta forma, foram
selecionados para o estudo instrumentos que mensurassem tais construtos. Todos 0s instrumentos

utilizados serdo descritos de forma pormenorizada a seguir.

Instrumentos
Ficha do Participante

A Ficha do Participante (Anexo F) foi elaborada pela autora do projeto com o intuito de
obter informac@es gerais com os pais sobre a familia e a crianga. A ficha é composta por perguntas
relacionadas aos critérios de inclusdo, tais como: a) nivel de familiaridade com tecnologias
(computador, celular) e b) possui ou ndo acesso a internet pelo celular. Além disso, contém
informac6es sociodemograficas sobre o participante e sua familia e perguntas sobre o diagnostico e
tratamento da crianca.

A Ficha do Participante é composta também por questionamentos sobre frequéncia de
comunicagdo entre os membros da equipe em cada etapa da pesquisa. Em relacdo a este aspecto, o
participante deve estimar a frequéncia de comunicacdo de forma objetiva como ‘“semanal,

quinzenal, mensal, trimestral, semestral, anual, ou ndo ocorre”.

Questionario de Comunicacao entre Pais e Profissionais

Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen e van Harten (2012) elaboraram o
Questionario de comunicacdo entre pais e profissionais. O instrumento tem o intuito de avaliar o
funcionamento da comunicacdo entre a familia e equipe e possui trés versdes (para pais, para

profissionais e para avaliacdo sobre o uso de TICS) (Anexo G, Anexo H e Anexo I). Cada
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questionario é constituido por seis itens, enfocando os seguintes aspectos: 1) suficiéncia do contato,
2) oportunidades de troca de informacdo; 3) acessibilidade do profissional, 4) consisténcia das
informacdes e 5) pais como coordenadores dos cuidados; 6) pais como mensageiros. Cada item
deve ser pontuado em uma escala Likert de trés pontos. Os pais responderam ao questionario
avaliando um profissional envolvido no tratamento por vez. A versdo para profissionais, por sua
vez, abrange perguntas de auto-observagdo sobre a sua comunicagdo com cada cuidador. A versao
de avaliacdo das TICS foi utilizada na presente pesquisa somente no tempo 3 (apds o uso do
aplicativo) para estimar a contribuicdo da tecnologia para cada um dos seis aspectos da
comunicacgéo enfocados pelo instrumento, gerando uma medida da satisfagdo dos cuidadores com o
uso da ferramenta. O artigo que apresenta o instrumento ndo traz informacgdes sobre a
confiabilidade de nenhuma das versdes do Questionario.

O questionario foi traduzido e adaptado para 0 uso na presente pesquisa. A alteracdo
realizada no instrumento consistiu na redugédo do tempo de referéncia dos itens, que originalmente
era de seis meses, para trés meses, uma vez que a reavaliacdo no tempo 2 seria realizada na presente
pesquisa ap6s um periodo menor do que seis meses. Neste estudo, o0 Questionario de Comunicagao
obteve escores de consisténcia interna de o=1,00 para a versdo de pais, 0=0,51 para a versdo de
profissionais e a=0,85 para a versdo sobre o impacto do uso aplicativo sobre a comunicacdo com a

equipe de tratamento (satisfacdo dos cuidadores).

Escala de Autoeficacia Parental (Sofronoff & Farbotko, 2002)

A Escala de Autoeficicia Parental (Anexo J) € composta por 15 itens que investigam o
quanto os pais acreditam serem capazes de manejar alguns dos comportamentos mais apresentados
por individuos com TEA. O desenvolvimento da escala se baseou teoricamente em comportamentos
comuns nesta populacéo.

Os pais respondem “sim” ou “nao” aos comportamentos que seu filho tenha ou nao

apresentado recentemente (Ex: quando seu filho segue rotinas rigidamente) e pontuam o grau de
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confianca no manejo de cada comportamento, através de uma escala Likert de 6 pontos, que varia
de Nenhuma confianca (0) até Completamente confiante (5). As pontuacdes para o nivel de
autoeficacia dos pais sdo contabilizadas por meio da pontuacdo total de confianca para gerir 0s
comportamentos que a crianca exibiu no dltimo més dividida pelo nimero de comportamentos
exibidos. Foram considerados os dados relativos a autoeficacia média (em vez dos escores totais)
uma vez que algumas criangas apresentaram mais problemas de comportamento do que outras. O
uso da média também permite comparar mais facilmente as pontuagdes ao longo do tempo, uma vez

que o0 numero de comportamentos problema exibidos pela crianga é variavel.

Questionario de Envolvimento Familiar (Fantuzzo, Tighe & Chids, 2000)

A frequéncia de envolvimento educativo dos pais foi avaliada utilizando uma versao
modificada do Questiondrio de Envolvimento Familiar (Anexo K). O instrumento original é
composto por 42 itens, pontuados em uma escala Likert de 4 pontos (de 1-raramente a 4-sempre). O
questionario foi inicialmente desenvolvido para medir o envolvimento educacional de pais de
criangas com desenvolvimento tipico (Fantuzzo et al., 2000).

A analise fatorial dos itens do questionério realizada por Benson (2015) apontou a existéncia
de trés fatores, que foram nomeados como as seguintes dimensdes: 1) envolvimento escolar (por
exemplo, “eu participo das atividades para pais oferecidas pela escola do meu filho™), 2)
envolvimento em casa (por exemplo, “eu passo um tempo trabalhando com meu filho as suas
habilidades de leitura/ escrita”) e 3) intera¢do casa-escola (por exemplo, “eu converso com o
professor sobre como meu filho lida com seus colegas na escola”). Em estudo recente, os niveis de
consisténcia interna do instrumento variaram entre as avaliagdes de 0=0,78 a 0=0,82 para 0
envolvimento escolar, 0=0,84 a 0¢=0,86 para o envolvimento em casa, e a=0,74 a a=0,77 para a
interacdo casa-escola (Benson, 2015).

Para os fins do presente estudo foram utilizados somente os itens pertencentes ao fator de

envolvimento dos pais no contexto domiciliar (14 itens). Foi encontrado um resultado de
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confiabilidade de a=0,65 para este fator.

Escala de Stress Parental (Berry & Jones, 1995)

A Escala de Stress Parental foi desenvolvida por Berry e Jones (1995) e traduzida e
adaptada para a populagao portuguesa por Mixao, Leal e Maroco (2007) (Anexo L). O objetivo do
instrumento é avaliar o nivel de stress experimentado no exercicio do papel parental. A escala é
dividida em quatro subescalas, que visam investigar diferentes dimensoes do stress parental:
Preocupagoes parentais (por exemplo, “A maior fonte de stress na minha vida ¢ o(s) meu(s)
filho(s)”); Satisfagao (por exemplo, “Gosto de passar tempo com o(s) meu(s) filho(s)”); Falta de
controle (por exemplo, “Se fizesse tudo de novo, decidia nao ter filho(s)”’); e Medos e angustias (por
exemplo, “As vezes penso se fago o suficiente pelo(s) meu(s) filho(s)”). A escala é composta por 18
itens, com a resposta requerida em uma escala tipo Likert, que vai de 1 (Discordo totalmente) até 5
(Concordo totalmente).

No que se refere as caracteristicas do instrumento, no estudo realizado pelos autores
originais (Berry & Jones, 1995), a analise psicométrica revelou boa consisténcia interna, analisada
pelos valores obtidos no Alpha de Cronbach (o= 0,83), e confirmados pelo teste-reteste apos 6
semanas (o= 0,81). A validade preditiva foi obtida atraves de analise correlacional entre as medidas
emocionais e de satisfagao parental, e a validade discriminativa foi efetuada por comparagao entre
maes de criangas em tratamento por problemas emocional e/ou comportamentais, problemas de
desenvolvimento, e maes de criangas sem problematica associada (Berry & Jones, 1995). A analise
fatorial revelou a existencia de quatro dimensoes ou fatores, que explicavam 53,8% da variancia.

O estudo de validagao para a populacao portuguesa (Mixao, Leal & Maroco, 2010), foi
realizado com uma amostra de 416 pais de criangas, com idade entre 1 més e 15 anos. Os autores
conduziram uma analise fatorial exploratoria que também apontou 4 fatores, com pesos fatoriais
variando entre 0,320 no item 18 e 0,770 no item 10. O instrumento apresentou niveis de

consisténcia interna satisfatorios (a = 0,76) na escala total, e valores entre a = 0,57 ¢ a= 0,78,
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respectivamente na subescala 2 (satisfacao), e na subescala 1 (preocupacoes parentais). Quanto a
confiabilidade, no presente estudo a Escala de Estresse Parental revelou um valor de Alpha de
Cronbach de o= 0,51. Destaca-se que os valores de a mais baixos encontrados no presente estudo
pode se relacionar ao menor tamanho da amostra, uma vez que o nivel confiabilidade pode sofrer

influéncia do nimero de dados coletados (Javali, Gudaganavar & Raj, 2011).

Sistema de Transparéncia de Equipe entre Pais e Profissionais (Stepp)

O Stepp possui um sistema online no qual sdo registradas todas as informacdes sobre o uso
do aplicativo pelos usuérios. As informagdes coletadas por meio desta base de dados foram
utilizadas para analise sobre a frequéncia e qualidade do uso do Stepp pelos cuidadores e
profissionais, uma vez que o sistema gera planilhas que permitem contabilizar o nimero de metas
enviadas pelos profissionais e de checklists realizados pelos pais, bem como acessar os conteudos
das metas postadas e dos checklists (se 0 cuidador marcou “Fiz” ou “Nao fiz” no checklist). Além
disso, na Avaliacdo 3 (T3), os participantes que testaram o aplicativo foram submetidos a uma
entrevista, na qual foram questionados sobre como foi a experiéncia de uso do recurso e sobre a
existéncia de outra ferramenta tecnoldgica de comunicagdo utilizada pela equipe, objetivando a

coleta de dados qualitativos.

Anélises

A comparacdo entre 0s grupos que nédo testaram (Grupo 1) e que utilizaram o aplicativo
(Grupo 2) foi conduzida por meio do teste ndo-paramétrico de Mann-Whitney. Os resultados
coletados nas trés avaliacGes (T1, T2 e T3) foram comparados por meio de teste Friedman. Foram
realizadas ainda comparages intragrupos mais especificas entre dois tempos, por meio do Teste de
Wilcoxon. As medidas de associacdo foram conduzidas por meio de Correlagdo de Pearson. Toda a

andlise estatistica foi realizada no Programa Estatistico SPSS.
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Os dados qualitativos foram registrados e analisados buscando-se as tematicas mais
recorrentes sobre a experiéncia de uso do aplicativo. Foram selecionados para descricdo qualitativa

0s relatos que se repetiram ao menos entre dois participantes.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A coleta de dados foi conduzida com equipes de tratamento de 30 criangas com autismo,
com idade entre dois e oito anos (Média=4,62; DP=1,32 anos). Destas, 20 (66,7%) eram verbais e
10 (33,3%) eram ndo verbais segundo a avaliacdo da fonoaudidloga que acompanhava a crianca.
Todas as criancas avaliadas foram diagnosticadas com Transtorno do Espectro Autista por um
psiquiatra ou neurologista.

As equipes eram constituidas por cuidadores e profissionais de salde, totalizando uma
amostra inicial de 114 participantes. Destes, 30 eram mées de criangas com autismo, com idade
entre 32 e 46 anos (Média=37,69; DP=3,79 anos) e nove eram pais, com idade entre 36 e 50 anos
(Média=41,55; DP=4,22 anos). Dentre os profissionais, 22 eram psicologos, com idade entre 25 e
39 anos (Média=33,41; DP=6,28 anos), 30 eram fonoaudidlogos, com idade entre 27 e 46 anos
(Média=34,20; DP=5,89 anos) e 23 terapeutas ocupacionais, com idade entre 29 e 55 anos
(Média=39,17; DP=7,57 anos) (Tabela 1).

Tabela 1 - Média e Desvio-Padréo da Idade e Dados de Escolaridade dos Participantes (n=114)

Grupo de Cuidadores Grupo de Profissionais de salde
Maes Pais Psicdlogo (n  Fonoaudi6logo Terapeuta ocupacional

(n=30) (n=9) =22) (n=30) (n=23)
Idade (Meédia, 37.69 41.55 3341 34.20 (5.89) 39.17
DP) (3.79) (42.23) (45.89) (7.57)
Escolaridade (Frequéncia, %)
Ensino 1 0 - - -
fundamental (3.3%) (0%)
Segundo grau 4 (13.3%) 0 - - -

(0%)
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Curso superior 13 6 (66.7%) 4 (18.2%) 11 3

(43.3%) (36.7%) (13.0%)
Pds graduagéo 12 3 (33.3%) 18 19 20
(40.0%) (81.8%) (63.3%) (87.0%)

O numero total de profissionais envolvidos no tratamento da crianga, incluindo as
especialidades alvo do estudo (psicologia, fonoaudiologia e terapia ocupacional) e outras areas
(musicoterapia, equoterapia, fisioterapia, dentre outros) variou entre trés e 12 pessoas
(Média=5,40; DP=2,19 anos). Este dado corrobora o grande nimero de profissionais envolvidos no
tratamento de criangas com TEA, descrito por Volkmar et al. (2014).

Foram coletadas na Ficha do Participante informacdes sobre a frequéncia de comunicacéo
entre os profissionais da equipe. Os dados apresentados referem-se ao relato de cada participante.
Destaca-se, em relacéo a isto, a baixa frequéncia de comunicacao entre os profissionais integrantes
da equipe de tratamento. Com base no relato dos psicdlogos da amostra, 0 contato ocorre
predominantemente de forma trimestral (22,7%) com os fonoaudiélogos e ndo ocorre com 0S
terapeutas ocupacionais (50%). De acordo com a visdo dos fonoaudiologos, em geral ndo ocorre
comunicacdo com o psicologo (27,3%), nem com os terapeutas ocupacionais (31,8%). Por fim,
entre 0s terapeutas ocupacionais predominam aqueles que percebem a comunicacdo com o

psicologo (40%) e com o fonoaudidlogo (33,3%) como inexistentes (Tabela 2).

Tabela 2 — Frequéncia de Comunicacdo entre os profissionais de satde (n=75)

Semanal Quinzenal Mensal Trimestral Semestral Anual N&o
ocorre
Psicélogo com 2 3 (13,6%) 3 55 4 1 4
fonoaudidlogo  (9,2%) (13,6%) (22,7%)  (18,2%) (4,5%) (18,2%)
Psicologo com 1 1 (6,3%) 1 4(25%) 1(6,3%) 0(0%) 8 (50%)
terapeuta (6,3%) (6,3%)
ocupacional
Fonoaudiélogo 2 2 (9,1%) 5 4(18,2%) 1 (4,5%) 2 6
com psicélogo  (9,1%) (22,7%) (9,1%) (27,3%)
Fonoaudiélogo 4 3 (13,6%) 3 3(13,6%) 0 (0%) 2 7
com terapeuta  (18,2%) (13,6%) (9,1%) (31,8%)
ocupacional
Terapeuta 0 (0%) 0 (0%) 2 4 (26,7%) 2 1 6 (40%0)
ocupacional (13,3%) (13,3%) (6,7%)
com psicologo
Terapeuta 5 1 (4,8%) 3 3(14,3%) 2(9,5%) 0 (0%) 7
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ocupacional (23,8%) (14,3%) (33,3%)
com
fonoaudi6logo

Este dado sugere que algumas agOes importantes destacadas por Kolehmainen, Duncan e
Francis (2013) para a conducdo de um tratamento bem sucedido, tais como a concordéancia e
comunicacdo de planos, papéis e responsabilidades e a identificagdo das metas de tratamento
juntamente com os outros envolvidos nos cuidados do paciente, podem ficar dificultadas pela baixa
frequéncia de contato da equipe. Destaca-se, ainda, que uma maior frequéncia de comunicacéao faz-
se necessaria para viabilizar tais condutas.

Tendo em vista a testagem do uso da ferramenta de comunicacao de equipe (Stepp), todos os
participantes da primeira e segunda etapa de coleta de dados foram convidados a testar o aplicativo.
Das 30 equipes de tratamento que participaram das duas primeiras etapas do estudo, 17 (56,7%) nédo
testaram o recurso (Grupo 1) e 13 (43,3%) fizeram uso (Grupo 2). Sendo assim, a divisdo dos
grupos se deu com base na aceitacdo, ou ndo, dos participantes em relacdo a testar o aplicativo.

Quanto a familiaridade dos cuidadores com o uso de aplicativos, as mées avaliaram, em sua
maioria, sua habilidade como médias (18 mées, 60,0%), enquanto 10 participantes (33,3%)
descreveram ter desenvoltura alta com tais recursos tecnolégicos. Por fim, duas mées descreveram
ter nenhuma ou baixa familiaridade com o uso de aplicativos. As respostas dos pais também
retrataram em geral facilidade média (33,3%) a alta (55,6%) com o uso de aplicativos. Resultados
indicativos de desenvoltura média a alta também foram encontrados dentre os profissionais de
saude (92%). Além disso, quanto ao acesso a internet, a maioria dos cuidadores (92,3%) e dos
profissionais (96%) afirmaram ter acesso sempre.

O Grupo 1 se constituiu de 14 maes (82,35%) e 3 pais (17,65%) com a idade da mde entre
32 e 46 anos (Média=38,19; DP=3,82 anos) e do pai entre 36 e 43 anos (Média=39,50; DP=3,51
anos). O namero de filhos dos cuidadores do grupo 1 variou entre 1 e 2 (Média=1,41; DP=0,51). A
idade da crianca com autismo da familia se localizava entre 2 e 6,40 anos (Média=4,62; DP=1,20

anos).
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O Grupo 2 era composto por 10 mées (76,92%) e 3 pais (23,08%), com a idade da mae
variando de 33 a 45 anos (Média=37,08; DP=3,82 anos) e a idade do pai indo de 38 a 50 anos
(Média=43,20; DP=4,32 anos). Os pais deste grupo tinham 1 ou 2 filhos (Média=1,07; DP=0,28). O
filho em tratamento tinha idade entre trés e oito anos (Média=4,63; DP=1,50 anos). Dos cuidadores
que se propuseram a testar o aplicativo, 7 (53,8%) afirmaram ndo utilizar outro recurso
informatizado de contato com a equipe de tratamento, enquanto 6 (46,2%) declararam utilizar o
WhattsApp para a comunicagéo.

Tendo o cuidador aceitado participar do Grupo 2 (Intervencdo), este convidou 0S
profissionais para também aderirem ao uso do aplicativo, por meio do envio de um email feito pela
propria ferramenta. Foi realizado também contato dos pesquisadores com os profissionais,
convidando-os a fazer parte desta etapa da pesquisa. Aderiram ao grupo experimental ao todo 22
dos 25 profissionais convidados (88%), sendo sete psicélogos (31,82%), oito fonoaudidlogos
(36,36%) e sete terapeutas ocupacionais (31,82%). Destes, trés psicologas e trés fonoaudidlogas
fizeram parte de mais de uma equipe de tratamento.

Apos cinco meses, os fatores associados a frequéncia de uso do sistema pelos pais e pelos
profissionais foram analisados. Em todas as 13 equipes, ao menos um profissional enviou uma meta
no aplicativo. O nimero total de metas postadas em cada equipe variou entre um e 16 (Média=5,08;
DP=4,57 metas), ao longo de quatro meses de uso da ferramenta (uma vez que entre a apresentagéo
do aplicativo aos cuidadores e o aceite e cadastro da equipe de profissionais para inicio do uso
passou-se um més). A grande variacdo na frequéncia de uso do aplicativo vai de encontro aos
resultados encontrados no estudo de Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen e van
Harten (2012).

Destaca-se também a baixa frequéncia média de postagem de metas, uma vez que 0 uso
“ideal” do sistema considerando-se uma equipe com dois profissionais atendendo a crianga
semanalmente seria de quatro metas por més, totalizando a postagem de 32 metas ao longo de

quatro meses pelos dois profissionais. Sendo assim, a média encontrada no presente estudo de
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aproximadamente 5 metas postadas é indicativa da baixa adesao ao uso da ferramenta. Tal resultado
de baixa adesdo também foi encontrado por Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen e
van Harten (2012), sendo que quase um terco dos participantes cadastrados (pais e profissionais)
ndo utilizou o sistema nenhuma vez.

Ao todo foram postadas 66 metas pelos profissionais, sendo que destas, 58 (87,88%) foram
enviadas em formato de texto, quatro (6,06%) em video, trés (4,55%) como imagem e uma (1,51%)
como audio. No que se refere aos profissionais da equipe que enviaram as metas, 33 foram postadas
por psicélogos (50%), 25 (37,88%) foram elaboradas por fonoaudidlogos e 8 (12,12%), por
terapeutas ocupacionais.

Dentre as metas de texto enviadas, distinguindo-se a forma de descri¢do da meta entre geral
(que ndo especifica uma estratégia objetiva de acdo) e especifica (que explicita uma estratégia
objetiva), oito metas (13,79%) foram gerais, enquanto 50 (86,21%) eram especificas. Um exemplo
de meta geral seria “estimular a fala durante as atividades”. Por outro lado, uma meta especifica
seria “Ampliar a intera¢do e intengdo de comunicar por meio de brincadeiras que envolvam trocas
com o outro (ex: cécegas, musica, pula pula, esconde esconde, etc.), sempre fazendo pausas para
que (nome da crianga) precise usar a comunicacio para demonstrar se quer mais ou se ndo quer.” E
possivel hipotetizar, em relacdo a isto, que a comunicagdo de metas especificas seja mais efetiva, na
medida em que envolve a operacionalizacdo do comportamento esperado a ser executado pelo
cuidador.

Quanto a adesdo dos pais ao uso do aplicativo, os cuidadores realizaram ao todo 79
checklists, sendo que quatro participantes ndo responderam a nenhum. O numero de checklists
realizados por cada participante variou entre zero e 28 (Média=5,92; DP=9,17) e, dentre o0s
respondidos, os cuidadores marcaram “Fiz” em relagdo a meta proposta para 69 checklists
(87,34%), enquanto responderam ‘“Nao fiz” para 10 (12,65%). Hipotetiza-se, com base neste dado,

que os cuidadores apresentavam maior probabilidade de responder ao checklist quando haviam
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realizado a meta proposta, ou seja, 0 envolvimento no tratamento vinha acompanhado de
envolvimento com o uso do aplicativo.

Observou-se uma ampla variacao na frequéncia de uso do sistema pelos cuidadores. Apesar
disto foi encontrada associacdo entre o numero total de metas enviadas pelos profissionais e 0s
resultados dos cuidadores na versdo do Questionario de Comunicagéo para avaliagdo sobre o uso de
TICS (r=0,76, p<0,05). Assim, os pais que receberam metas no aplicativo com maior frequéncia
foram mais propensos a vivenciar uma maior contribuicdo da ferramenta, demonstrando maior
satisfacdo com o uso do aplicativo, 0 que corrobora os achados de Gulmans, Vollenbroek-Hutten,
Gemert-Pijnen & Harten (2012).

Foram coletadas também informacbes qualitativas sobre a experiéncia dos pais e
profissionais no uso do aplicativo. Ao serem questionados sobre como foi a experiéncia de uso da
ferramenta, houve alguns temas recorrentes na descricdo dos cuidadores, que serdo descritos a
seguir. O tema mais recorrente no relato dos pais sobre a experiéncia de uso remeteu a baixa adesao

dos profissionais, conforme ilustrado nos relatos a seguir:

“Ndo funcionou muito porque so tinha a fono. Ela chegou a postar algumas coisas, eu
olhei, mas com a equipe toda seria melhor. Nao teve muita fun¢do”
“Os profissionais parecem que tiveram algumas dificuldades, entdo ndo deu muito certo”

’

“Gostei, achei muito bacana, mas acho que a equipe deveria estar mais envolvida.’

Associado a esta tematica, os pais também demonstraram compreensdo quanto a possivel
dificuldade de inclusdo do aplicativo na rotina dos profissionais. Em relagéo a isto, os cuidadores

descreveram:

“FEu acho que a ideia é boa, mas os profissionais ndo usaram muito. A (fono) nem aceitou o

convite. Acho que ja tém um esquema formado, né?”’
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“FEu acho que ndo se engajaram pela dificuldade de parar e colocar no sistema”

“Ndo ajudou muito porque os profissionais ndo se engajaram. A (fono), principalmente, eu sinto
que acha que ali no consultorio ja é suficiente, é o jeito dela. O tempo também é muito corrido”
“Nossa! Fico até com vergonha. Tanto os profissionais como eu ndo aderimos muito. Acho que ja

tem uma rotina estabelecida e, por isso, esquecemos. Mas podiamos ter nos esfor¢ado. A ideia é

muito boa.”

Houve também a descricdo de possiveis erros no aplicativo e de dificuldade com as
tecnologias. Tal relato sugere a necessidade de verificagOes e aperfeicoamentos do recurso, seja
para corrigir erros ou melhor a usabilidade do aplicativo.

“ Teria sido otimo se todos os profissionais tivessem aderido. Teve aquela questdo de ndo
receberem o convite. Ndo sei se tiveram dificuldade de usar ou se ndo receberam mesmo. Eu
também tenho uma certa dificuldade com tecnologias. Mas a ideia é muito boa. ”

“Gostei da ideia, mas acho que pode melhorar o aplicativo.”

No que se refere a percepcdo dos profissionais sobre o uso do aplicativo, alguns temas se
relacionaram aqueles apresentados pelos cuidadores. Um primeiro topico destacado dizia respeito a

dificuldade de tempo para postagem das metas.

“Ndo consigo colocar. Saio correndo da clinica para o hospital. Super corrido. A ideia é
legal, mas ndo consegui me organizar”

“Achei bom, mas ndo consegui usar muito. Como ndo tem intervalo entre as sessoes ndo da
tempo. Quando tentei no final da sessdo, ndo funcionou porque a crianga ficava chamando ou fazia
algo errado. Pensei agora que eu poderia colocar na hora da orientacdo para a mae. Por que eu

ndo fiz isto?”
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Outros profissionais descreveram a falta de habito com o uso da ferramenta. Eles apontaram

este motivo como um empecilho para a adesdo ao aplicativo:

“Utilizei, mas ndo foi com muita frequéncia. Por falta de hdbito. As vezes por uma coisa mais
instantanea, tem o habito do papel e da caneta. O app é um bom recurso, deveria ter utilizado mais
ele”

“Eu achei muito bacana poder saber a meta dos outros profissionais. Achei a ideia muito boa.

Colocar por audio pra mim era mais facil e, as vezes, ndo deu certo e acabei esquecendo.”

Um terceiro relato recorrente dizia respeito a ndo adesdo de outros profissionais da equipe
ao uso da ferramenta. Os participantes demonstraram frustracdo pela ndo participacao do restante da

equipe de tratamento da crianga, conforme pode ser observado nos exemplos:

“So eu coloquei meta. Ninguém colocou. Eu acho que o app é bem legal, mas eu acho que
na correria ndo aconteceu. Eu ja converso com os pais no fim do semestre, mas coloquei por causa
da TO, mas ela ndo entrou”.

“Coloquei meta duas vezes. Ndo teve retorno das metas €, entdo, eu nao coloquei mais. Eu

1

podia ter cobrado.’

Houve também relato sobre a ndo participacdo dos cuidadores. Os profissionais

demonstraram frustracdo pela ndo adesdo dos mesmos a ferramenta, conforme ilustrado abaixo

“Os outros profissionais nao colocaram nada e os pais ndo davam um feedback. Ai, fui

’

desanimando de usar.’
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Alguns profissionais descreveram que a ferramenta foi util. Enfatizaram, em especial, a
importancia de ter conhecimento sobre as metas de outros profissionais, conforme pode ser

observado nos relatos a seguir:

“Quando eu lia as metas da (fono) me facilitava.”

“A experiéncia foi boa. A unica questdo que ao colocar uma nota meta, a outra saia e ela ainda
estava em processo. Ajudou a ter uma visdo mais global. As profissionais postaram também”.
“Acho que foi bom. Eu ndo sei qual foi a relagdo para os outros. Pra mim foi muito valido. Apesar
de alguns profissionais ndo colocarem muito. Se tivesse sido usado por todos, seria um canal muito
efetivo entre os profissionais.”

“O Stepp pra mim é melhor do que um grupo de WhattsApp porque esté focado na comunicacéo de

metas”’

Em sintese, os aspectos mais enfatizados pelos profissionais quanto ao uso do aplicativo
foram: 1) dificuldade de tempo para postagem das metas; 2) a falta de habito com o uso da
ferramenta 3) frustragdo em relacdo a pouca ou ausente adesdo de outros profissionais da equipe; 4)
frustracdo quanto & ndo participacdo ativa dos cuidadores na execucdo dos checklists e; 5) sobre a
utilidade do aplicativo na conscientizagdo sobre as metas dos outros profissionais no tratamento da
crianga. Os cuidadores, por sua vez, ressaltaram 1) a baixa adesdo dos profissionais, 2) a
compreensdo quanto a possivel dificuldade de insercdo do aplicativo na rotina dos profissionais e 3)
a descricdo de possiveis erros no aplicativo e de dificuldade com as tecnologias.

A identificagdo do tais aspectos qualitativos e quantitativos relacionados ao uso do
aplicativo, bem como a descricdo do funcionamento habitual (sem intervengdo) da comunicacdo
dentro de equipes de tratamento de pessoas com TEA permitem uma visdo mais abrangente sobre a
temética da comunicacdo nesta populacdo. Serdo descritos, a seguir, 0s resultados encontrados a

respeito das repercussodes da introducdo do Stepp sobre a comunicagdo de equipe, bem como, de
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forma secundaria, sobre o envolvimento, a autoeficacia e o estresse parental, com base na proposta

de Murray et al. (2009).

Uso do Stepp e Comunicaco

Comunicacéao

Os usuarios do aplicativo (Grupo 2) ndo diferiram dos ndo usuarios (Grupo 1) quanto aos
niveis de comunicagdo (Z=-0,33, n.s.) de acordo com o teste de Mann-Whitney. Este resultado
sugere que o uso do aplicativo ndo produziu um aumento significativo da comunicagao dos usuarios
do aplicativo, se comparados ao grupo de nao usuarios.

Também ndo foram observadas mudancas significativas no Grupo 2 quanto ao nivel de
comunicacgéo entre os trés tempos da pesquisa (F=3,18, n.s.) de acordo com o Teste de Friedman
(Tabela 3). Tal resultado aponta para a manuten¢do do nivel de comunicagdo intragrupo, a despeito
do uso do aplicativo.

No entanto, quando se avalia especificamente os dados intragrupo de comunicagdo dos
cuidadores entre os tempos 2 e 3, observa-se aumento significativo dos escores (Z=2,32, p<0,05) no
Grupo 2, de acordo com o Teste de Wilcoxon. Este dado sugere que o uso do aplicativo pode ter
gerado um aumento da comunicagao dentro do grupo 2.

Comparando-se os resultados dos cuidadores e dos profissionais quanto & comunicagdo no
total dos trés tempos, foi identificada alta correlacdo entre a percepcdo de ambos (r=0,98, p<0,01).
O mesmo foi observado quando se compara os resultados dos pais e dos profissionais (r=0,80,
p<0,01). Ao se comparar a percepcao do pai e da méae quanto ao funcionamento da comunicacao da
equipe também se observa alta correlacéo (r=0,85, p<0,01).

Quando se compara os itens referentes a demanda aos pais de atuar como coordenador dos
cuidados a fim de gerenciar o tratamento da minha crianga (item 5) e de atuar como mensageiro de

informag0es (item 6) ndo houve correlagéo entre a visdo dos cuidadores e dos profissionais (r=0,19,

89



n.s. e r=0,25, n.s., respectivamente), o que sugere discordancia em relacdo a percepcao entre eles
quanto a estes aspectos, como apontado pelo estudo de Stille, Primack, McLaughlin e Wasserman
(2007). De forma geral, os pais se percebem comumente como responsaveis pela lideranca sobre o
tratamento e pela transmissdo de informacdes entre os profissionais, enquanto os profissionais ndo
se percebem como atribuindo tal funcdo de coordenadores e informantes aos familiares. Destaca-se,
ainda, que foi observada correlagéo entre a percepgédo da mée enquanto mensageira de informacdes

sobre o tratamento e o seu nivel de estresse parental em T2 (r=0,48, p<0,05) e T3 (r=0,55, p<0,05).

Autoeficacia Parental

Os resultados dos cuidadores quanto a autoeficacia foram semelhantes entre os grupos de
usuarios e ndo usuarios do aplicativo (Z=-0,27, n.s.) com base no teste de Mann-Whitney. Sendo
assim, 0s grupos se mantiveram semelhantes no que se refere ao nivel de autoeficéacia, independente
do uso ou nédo do Stepp.

Ao se analisar os resultados do grupo que utilizou o aplicativo quanto a autoeficacia ao
longo dos trés tempos de coleta, ndo foi encontrada diferenca significativa entre os resultados entre
T1, T2 e T1 (F=0,03, n.s.) com base no Teste de Friedman (Tabela 3). Este resultado é indicativo

de que o uso do aplicativo ndo alterou o nivel de autoeficécia dos usuérios ao longo do tempo.

Envolvimento Familiar

Comparando-se os cuidadores que utilizaram ou ndo o aplicativo, ndo foi encontrada
diferenca significativa entre os grupos nas duas primeiras avaliagcdes (T1 e T2) (Z=-0,39, n.s.) e
(Z=-0,10, n.s.). Por outro lado, entre T2 e T3 os usuarios do aplicativo (Mediana=44,50)
apresentaram envolvimento significativamente maior do que os nao usuarios (Mediana=40,00) (Z=-
2,23, p<0,05), de acordo com o teste de Mann-Whitney.

Avaliando os resultados de envolvimento intragrupo da amostra de cuidadores que utilizou o

aplicativo, ndo se observou diferenca significativa entre os resultados ao longo do tempo (F=-3,89,
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n.s.) com base no teste de Friedman (Tabela 3). Este dado sugere que a introdu¢do do aplicativo ndo
trouxe mudanca significativa intragrupo quanto aos niveis de envolvimento parental. Por outro lado,
entre 0s grupos de usuarios e ndo usuarios do aplicativo a diferenca encontrada se mostrou

significativa.

Estresse Parental

Ao separar 0s cuidadores entre aqueles que utilizaram ou ndo o aplicativo ndo foi
identificada diferenca significativa entre os grupos quanto ao nivel de estresse (Z=0,54, n.s.),
utilizando-se do teste de Mann-Whitney. Tal resultado indica que o uso do aplicativo pelos
cuidadores ndo afetou o nivel de estresse dos participantes em comparacéo ao Grupo 1.

O resultado dos cuidadores usuarios do aplicativo na Escala de Estresse Parental também
nédo apresentou mudancas significativas ao longo do tempo (F=0,24, n.s.), de acordo com o Teste de
Friedman (Tabela 3). Este dado é sugestivo de manutencdo dos niveis de estresse mediante o uso do
Stepp.

Foi identificada correlacdo entre as medidas de estresse parental entre o grupo de pais e de
mées (r=0,80, p<0,01) em T1. Observou-se também associacdo entre 0 nimero de tratamentos
encerrados e o nivel de estresse das maes no tempo 1 (r=0,55, p<0,01), o que sugere tempo menor
de adesédo ao tratamento por maes com maior niveis de estresse. Foi encontrada, ainda, associacdo
entre a pontuacdo de estresse parental das maes em T2 e 0 numero de metas postadas pelos
profissionais (r=0,58, p<0,05). Diante disso, hipotetiza-se que os profissionais alterem sua conduta,

tornando-se mais ativos e propositivos, diante de mdes com maior nivel de estresse.
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Tabela 3 — Média e Desvio-Padrdo dos Resultados dos cuidadores do Grupo de Usuarios do Stepp

nos instrumentos (n=13)

T1 T2 T3 Teste

Pontuacéo Escore F

(Média e DP)

Comunicacao 2,58 2,46 2,62 3,18
(0,20) (0,28) (0,29)

Autoeficécia 3,13 3,52 3,54 9,57
(0,73) (0,58) (0,74)

Envolvimento 40,40 41,13 45,07 3,89
(5,45) (6,06) (7,68)

Estresse 45,40 45,13 45,33 0,24
(4,53) (4,60) (4,67)

CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo teve como objetivo descrever o funcionamento da comunicacdo de
equipes de tratamento de criancas com autismo e avaliar as repercussdes da introducdo de um
aplicativo de comunicagdo e lembrete de metas entre os cuidadores e profissionais sobre a
comunicacdo de equipe, o envolvimento parental, a autoeficacia e o estresse parental. Buscou-se,
para tal, a conducdo de analises qualitativas e quantitativas dos dados, tendo em vista a geracao de
informacdes descritivas/exploratorias e propositivas, com um enfoque sobre ambos 0s grupos
envolvidos na equipe de tratamento: cuidadores e profissionais.

Quanto a caracterizacdo da equipe de tratamento, as informag6es sobre o grande nimero de
profissionais envolvidos no tratamento (em média 5 pessoas) vao de encontro aos dados descritos

por Volkmar et al. (2014). O elevado nimero de envolvidos nos cuidados com a crianga aumenta a
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complexidade da rede, impondo a todos desafios quanto a formas de viabilizar intera¢6es produtivas
entre a equipe, como enfatizado por Horsky, Morgan e Ramelson (2014).

A caracterizacdo sobre a realidade do funcionamento da comunicacdo de equipe em uma
amostra de profissionais que trabalham com criancas com TEA aponta para uma frequéncia de
comunica¢do muito baixa. Uma vez que a comunicagdo é um componente central da coordenacéo
dos cuidados (Sofaer, 2009), uma comunicacdo pouco frequente ou ausente contribui para uma
intervencdo fragmentada e inefetiva (Rowley, 2014). Comparac¢des quanto aos resultados clinicos
de pacientes acompanhados por equipes de tratamento de crian¢as com necessidades especiais com
alta ou baixa frequéncia de comunicagdo sdo necessarios para fornecer maior embasamento para a
implementacdo de politicas publicas de investimento para melhorias na comunicagdo em saude no
contexto brasileiro.

Os resultados também apontam que o0s pais podem assumir o papel de informantes sobre o
tratamento, em consonancia com os achados descritos por Stille, Primack, McLaughlin e
Wasserman (2007). Além disso, a associagdo encontrada entre o papel de mensageiro de
informac0es e o nivel de estresse parental das mées da amostra pesquisada sugere a necessidade de
atencdo quanto a promocdo de uma comunicacdo direta entre os profissionais, no sentido de
resguardar os familiares no que se refere a saide mental.

Quanto ao uso do aplicativo, a variacdo entre 0 nimero de metas postadas por profissionais
de diferentes especialidades permite hipotetizar sobre possiveis diferencas entre as areas no que se
refere a percepcdo sobre a importancia do estabelecimento e comunicacdo de metas. Para maior
elucidacdo sobre tal hipotese, faz-se necessaria a conducdo de estudos que enfoquem as percepcdes
atualmente predominantes em profissionais de cada especialidade, de modo a buscar formas mais
efetivas de engajar profissionais de diferentes areas em um trabalho coordenado de equipe.

Ndo foram incluidos na pesquisa os profissionais da area de educagdo (professores,
coordenadores e mediadores escolares). A pesquisa sobre o funcionamento da comunicagdo

incluindo tais profissionais ndo foi possivel, sendo uma limitacdo do estudo. No entanto,
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considerando-se o0 tempo que a crianca passa com os profissionais de educacdo e entendendo-0s
como membros da equipe de tratamento, sdo necessarios estudos com este enfoque.

No que se refere ao conteddo das metas enviadas, destaca-se que a maioria dos profissionais
produziu descricBes de metas especificas, que operacionalizavam claramente a estratégia de acdo a
ser realizada. Hipotetiza-se que tal tipo de comunicacdo, em contraposicdo a descricdo de metas
gerais, seja facilitadora da compreensdo e, consequentemente, da execugdo da estimulacdo da
crianga segundo o plano de tratamento da equipe. Sugere-se que pesquisas futuras abordem as
relagBes entre varidveis qualitativas (de contetido) da comunicacdo de equipe e a implementacédo
das intervencdes propostas no cotidiano da crianca.

Tomando-se como referéncia os dados qualitativos coletados com os pais e profissionais
quanto ao uso do aplicativo foram recorrentes os relatos relativos a baixa frequéncia de uso da
ferramenta. Dentre eles, destacaram-se a dificuldade de tempo para postagem das metas pelos
profissionais e de insercdo do aplicativo dentro da rotina, a frustracdo dos profissionais quanto a
baixa adesdo de outros membros da equipe e dos cuidadores na execucdo dos checklists e a
descricdo de possiveis erros no aplicativo e de dificuldade com as tecnologias. Tais aspectos
apontam que a inser¢do de TICS ao cotidiano dos profissionais e cuidadores se impde como um
desafio. Em relacédo a isto sugere-se que pesquisas futuras busquem formas de aumentar a adesao a
ferramenta por meio da elaboragdo de TICS com layout e funcionamento o mais semelhantes
possivel daquelas tecnologias que ja fazem parte da rotina das pessoas, tais como WhattsApp,
Facebook, Instagram, dentre outros.

Quanto aos resultados dos instrumentos de avaliagdo de comunicacdo, autoeficacia e
estresse parental, ndo foram encontradas diferencas significativas entre os grupos. Somente foi
encontrado envolvimento familiar significativamente maior em usuérios do aplicativo do que em
NAo USUArios.

Entre os trés tempos da pesquisa também ndo foram observadas mudancas na autoeficacia,

envolvimento e estresse parental. Observou-se apenas o aumento da comunicagdo dos cuidadores
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com os profissionais apds o periodo de uso do Stepp, 0 que é sugestivo que o uso do aplicativo pode
ter impactado positivamente sobre a comunicacdo. Quanto a isto, é possivel que o periodo definido
para testagem das implicacbes do uso do aplicativo sobre estas varidveis (envolvimento,
autoeficacia e estresse parental) tenha sido curto, uma vez que se tratam de cognicdes e padrdes
comportamentais construidos ao longo de toda a sua histéria enquanto pais.

Além disso, também constituiu-se como um entrave da pesquisa o fato de que a mesma se
propbs a testar o uso do aplicativo em uma amostra de familiares de pessoas com TEA, e
concomitantemente, seus impactos sobre o0s construtos apresentados como mediadores entre as
TICS e os resultados clinicos e de bem estar/satisfagdo da familia (no caso, autoeficacia,
envolvimento e estresse parental) (Murray et al., 2009). Sendo assim, as dificuldades quanto a
adesdo dos participantes a ferramenta podem ter inviabilizado a testagem das outras variaveis
estudadas. Diante do carater emergente desta area de estudos h& a necessidade de maiores avangos
no conhecimento sobre o tema da comunicagdo de equipe, por meio de mais estudos exploratorios e
descritivos, com enfoque bilateral sobre os cuidadores e os profissionais, para posteriormente se
viabilizar novas propostas de melhoria préticas sobre a comunicacao de equipe.

Uma abordagem de pesquisa bidirecional faz-se necessaria dadas as propriedades
inerentemente bilaterais da comunicagdo. A associagdo encontrada no presente estudo entre o
namero total de metas enviadas pelos profissionais e a satisfacdo dos cuidadores com o uso do
aplicativo, bem como o relato de cuidadores e profissionais sobre a utilidade do aplicativo na
conscientizacdo a respeito das metas dos outros membros da equipe, apontam para 0 carater
colaborativo imprescindivel a efetividade de uma TICS, demandando engajamento e adesdo de
todos para o seu melhor funcionamento. Tal postura colaborativa da equipe, associada a recursos
tecnoldgicos embasados cientificamente, tornam mais provavel a consecucao de um tratamento que
envolva a identificacdo de metas compartilhadas, a concordancia e comunicacao de planos, papé€is e
responsabilidades, e o envolvimento dos cuidadores no tratamento, condutas essenciais para

tratamentos bem sucedidos (Kolehmainen, Duncan, & Francis, 2013).
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5. CONSIDERACOES FINAIS

Com o intuito de aprofundar o estudo sobre a comunicacdo de equipe no tratamento de
criangas com autismo, a presente tese de doutorado buscou primeiramente a elucidacéo da literatura
existente sobre o tema. Tal revisdo se prop0s a investigar os achados a respeito desta tematica com
enfoque em uma populacdo mais ampla, qual seja, a de criangas com necessidades especiais, dada a
inexisténcia de estudos sobre comunicacdo de equipe com enfoque especificamente em pessoas com
autismo.

Na revisao de literatura é explicitada a complexidade inerente ao atendimento de criancas
com necessidades especiais, envolvendo profissionais de diferentes areas, e demandando
envolvimento significativo dos familiares (Watson, Kieckhefer & Olshansky, 2006, Horsky,
Morgan & Ramelson, 2014). Destaca-se, ainda, que tais contextos, nos quais ha a presenca de uma
rede de mdaltiplos profissionais, sdo propensos a lacunas na comunicacdo (Gordon et al., 2009,
Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen & van Harten, 2007, Gulmans, Vollenbroek-
Hutten, van Gemert-Pijnen & van Harten, 2009).

Diante da complexidade da troca de informacdes requerida por uma rede ampla de
tratamento, Horsky, Morgan e Ramelson (2014) sugerem que ferramentas eletronicas possam servir
como suporte para uma comunicacdo efetiva. Com base nisso, foi conduzido um estudo propositivo,
tendo em vista o desenvolvimento de um recurso tecnoldgico de comunicacdo entre cuidadores e
profissionais de salde no tratamento de pessoas com Transtorno do Espectro Autista. O estudo
buscou 0 mapeamento das necessidades dos futuros usuarios, o detalhamento das especificacdes de
recursos necessarios para a ferramenta, bem como a correcédo de erros e a conducao de melhorias no
aplicativo. A pesquisa teve como resultado a criacdo do Sistema de Transparéncia de Equipe entre
Pais e Profissionais (Stepp), um aplicativo de comunicacao e lembrete de metas entre cuidadores e
profissionais para o tratamento de pessoas com Transtorno do Espectro Autista.

Em seguida, foi conduzida a avaliacdo do uso desta ferramenta, por meio de um estudo

longitudinal com equipes de tratamento de criangas com autismo. Avaliagdes foram conduzidas
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tanto com os pais quanto com os profissionais de satde, de modo a alcancar uma visdo bidirecional
sobre o tema. Alem disso, o estudo objetivou ser, a0 mesmo tempo, descritivo e propositivo, no que
diz respeito a tematica da comunicacdo. Sendo assim, a pesquisa buscou descrever o funcionamento
habitual da comunicacdo das equipes avaliadas, bem como aferir as repercussdes do uso de um
aplicativo de comunicagdo e lembrete de metas entre os cuidadores e profissionais sobre a
comunicagdo de equipe, a autoeficacia, o envolvimento familiar e o estresse parental.

Os resultados do terceiro estudo sugerem melhorias na percep¢do da comunicagdo com 0S
profissionais sob o ponto de vista dos cuidadores apds o periodo de uso da ferramenta. Foi
encontrada também associacdo entre a frequéncia de uso do aplicativo pelos profissionais e a
satisfacdo dos cuidadores com o recurso. Por outro lado, foi identificada uma frequéncia
habitualmente baixa de comunicacdo dentro das equipes de tratamento, além de uma baixa adesdo
ao aplicativo.

Algumas limitages encontradas em cada etapa da pesquisa merecem atencdo. Na revisao de
literatura, a definicdo de algumas bases a serem pesquisadas traz consigo uma restricdo dos
resultados encontrados. Na pesquisa com enfoque no desenvolvimento de uma TICS, a auséncia de
conhecimento especifico da autora sobre a &rea da tecnologia, bem como sobre métodos especificos
de construcdo e validacdo de ferramentas tecnoldgicas, também se constituiu em um entrave. Além
disso, o tempo de conducdo do estudo piloto, bem como o nimero de participantes desta etapa do
estudo deveriam ser maiores, de modo a garantir a execugdo de todas as melhorias necessarias para
uma maior adesdo dos usuarios ao aplicativo.

Tal limitagdo repercutiu no estudo de avaliacdo do Stepp, uma vez que nele propds-se a
testar concomitantemente o uso do aplicativo em uma amostra de familiares de pessoas com TEA,
e, seus impactos sobre a comunicacgdo e sobre construtos mediadores entre as TICS e os resultados
clinicos e de bem estar/satisfacdo da familia (no caso, autoeficécia, envolvimento e estresse

parental). Sendo assim, as dificuldades na adesdo a ferramenta podem ter inviabilizado a afericéo
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sobre as outras varidveis pesquisadas. Além disso, a utilizacdo de instrumentos ndo validados
também é uma limitacdo da pesquisa.

Apesar das limitacBes apresentadas, o presente estudo lanca luz ao funcionamento da
comunicacdo de equipe no tratamento de criangas com Transtorno do Espectro Autista e aponta
para a necessidade da conducdo de mais estudos sobre esta tematica, com enfoque sobre cuidadores
e profissionais (inclusive incluindo-se em estudos futuros os profissionais da educagdo), para
posteriormente se viabilizar novas propostas de melhoria praticas sobre a comunicacdo de equipe e,

consequentemente, promover mudangas abrangentes no tratamento de pessoas com autismo.
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ANEXOS

ANEXO A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE -Paraa
avaliacao)

Prezado participante, vocé estd sendo convidado a participar como voluntario da pesquisa
Desenvolvimento e avaliagdo de um aplicativo de comunicagdo de metas entre cuidadores e
profissionais de salde no tratamento de pessoas com Transtorno do Espectro do Autismo, coordenada
pelo Prof. Dr. Maycoln Lebni Martins Teodoro, e pela psicologa Aline Abreu e Andrade, do Departamento
de Psicologia da UFMG. A pesquisa tem como objetivo principal avaliar o impacto da comunicacdo e
lembrete de metas entre os pais e a equipe sobre a familia. Para a condugdo dessa pesquisa sera necessaria a
aplicacdo de alguns instrumentos que vocé precisara responder individualmente. Esses instrumentos avaliam
como voceé se vé engquanto pai, bem como a sua visdo sobre o funcionamento da comunicagéo no tratamento
da sua crianga. O tempo médio para responder 0s questionarios é de 1 hora e trinta minutos.

Informamos que a pesquisa que vamos desenvolver ndo apresenta nenhum risco a sua salde fisica ou
psicoldgica e possui como beneficio a possibilidade de verificar a presenca de possiveis dificuldades na
qualidade da comunicacdo entre a equipe de tratamento e a familia, 0 que pode permitir adaptagcdes para um
tratamento mais efetivo. Durante a avaliacdo vocé podera se sentir desconfortavel ao responder as perguntas,
ficar cansado ou se emocionar, mas se algo assim acontecer fale para o pesquisador que ele sabera como te
ajudar. Também garantimos o direito de ndo participacdo, se assim o desejar, sem que isso lhe acarrete
prejuizo de qualquer natureza. Vocé também poderd a qualquer momento solicitar o cancelamento da sua
participacdo na pesquisa. Ndo serd cobrada nenhuma taxa ou qualquer outro valor por sua participacdo na
pesquisa. Os resultados obtidos poderdo ser publicados em artigos e eventos cientificos. Contudo, em
nenhuma hipdtese os participantes serdo identificados por seus nomes, sendo mantida em sigilo a sua
identidade.

Para colaborar com nossa pesquisa vocé precisa preencher o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido descrito abaixo. Estamos disponiveis para quaisquer esclarecimentos sobre eventuais duvidas
gue possam surgir a respeito da pesquisa. Contando com a sua colaboragdo agradecemos pela atencéo.

Prof. Dr. Maycoln L. M. Teodoro Psicologa Aline Abreu e Andrade

Autorizacdo:

Eu, declaro que fui informado dos
objetivos e finalidades do estudo “Desenvolvimento e avaliagdo de um aplicativo de comunicacdo de metas entre
cuidadores e profissionais de salide no tratamento de pessoas com Transtorno do Espectro do Autismo”. Li e
entendi as informacgGes. Tive oportunidade de fazer perguntas e tirar minhas ddvidas. Este formulario esta sendo
assinado voluntariamente por mim e concordo em participar do estudo até que eu decida o contréario, bem como autorizo
a divulgacdo e publicacdo das informagdes que dei, exceto os meus dados pessoais, em eventos e publicacdes
cientificas. Sendo assim, assino este documento, juntamente com o pesquisador, em duas vias de igual teor, ficando uma
via sob minha responsabilidade e a outra via com o pesquisador.

Belo Horizonte, de de 2015.

Assinatura do Participante

Prof. Dr. Maycoln L. M. Teodoro — Tel: (31)3409-6267 / (31)8320-2449 Av. Antbnio Carlos, 6627. Fafich, Departamento de
Psicologia - 4° andar - Sala 4070. Campus Pampulha, Belo Horizonte, MG — Brasil.

Psicdloga Aline Abreu e Andrade — Tel: (31)9619-2484 Av. Antonio Carlos, 6627. Fafich, Departamento de Psicologia - 2° andar -
Sala 2022A. Campus Pampulha, Belo Horizonte, MG — Brasil.

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Minas Gerais — Tel: (31)3409-4592

Av. Antonio Carlos, 6627. Unidade Administrativa Il - 2° andar - Sala 2005. Campus Pampulha, Belo Horizonte, MG — Brasil.
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ANEXO B - TEXTO A IMPORTANCIA DA TRANSPARENCIA NA COMUNICACAO
DE METAS ENTRE A EQUIPE E A FAMILIA

A comunicacdo em equipe € o processo pelo qual a informag&o é trocada com preciséo entre
dois ou mais membros da equipe no formato prescrito e com a terminologia adequada. O
funcionamento adequado de uma equipe de tratamento requer essencialmente uma comunicagao
eficaz entre os profissionais envolvidos. As habilidades de comunicagéo e honestidade séo cruciais
para a cooperacgao na equipe e com a familia e os desafios de uma equipe multidisciplinar devem ser
reconhecidos por todos 0s seus participantes.

Apesar da necessidade do estabelecimento de “interagdes produtivas” nas equipes de
tratamento, bem como entre a equipe e a familia, tal comunicacdo pode muitas vezes apresentar
problemas, ocorrendo com frequéncia abaixo do ideal, com as informacdes sendo passadas de
forma inconsistente entre os profissionais (muitas vezes através dos pais) e nenhum deles tendo uma
compreensdo integral do caso. Quando o contato ocorre de forma ineficaz entre os membros da
equipe, isto pode resultar em intervencdes fragmentadas e inadequadas.

Por outro lado, uma abordagem colaborativa, em que os profissionais e familias trabalham
em conjunto, permite uma melhor definic&o de prioridades e estabelecimento de metas ao longo do
processo. Outro aspecto que resulta da comunicacdo € o aumento da capacidade dos pais de
participarem ativamente do tratamento. Tal atitude parental influencia diretamente na realizacéo dos
objetivos clinicos.

O trabalho em equipe deve se pautar na presenca metas compartilhada em relagcdo ao
desenvolvimento da crianga, sendo este o objetivo clinico fundamental da comunicacdo entre o0s

profissionais e a familia.

Estabelecimento de Metas

No plano de tratamento da crianca deve-se ter clareza sobre as metas amplas de
desenvolvimento que se quer alcancar, bem como sobre formas especificas de trabalhar para
alcancar tais metas. Estas formas de atingir os objetivos gerais, que sdo chamadas de metas
especificas, estratégias, técnicas, tarefas, sdo 0s meios pelos quais visamos alcangar uma meta
ampla de tratamento. Por exemplo, uma crianca tem como meta ampla de desenvolvimento o
“aumento da frequéncia do contato ocular”. Diante disto, um profissional estabelece como meta
especifica a seguinte intervengdo: “Sempre que for mostrar um objeto a crianga, mostra-lo perto do

seu rosto”. De forma sintética, temos a seguinte conducao do tratamento:
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Meta Geral de Desenvolvimento Meta especifica (estratégia)

Aumento da frequéncia do contato ocular Sempre que for mostrar um objeto a crianga,

mostra-lo perto do seu rosto

Esta estratégia, se realizada com frequéncia e consisténcia, auxiliara com que a crianga
alcance a meta geral de “aumento da frequéncia do contato ocular”. Para tal, todos os outros
profissionais e cuidadores envolvidos com a crianga deverdo ter acesso a esta tarefa, podendo
utiliza-las ao longo das sessGes de intervencéo e, principalmente, no cotidiano da crianca.

A estimulacdo desta habilidade com alta frequéncia e em diferentes ambientes aumenta a
probabilidade de aquisicdo e generalizagdo do comportamento enfocado. Deve-se destacar ainda
que, para que todos os envolvidos com a crianga sejam capazes de implementar a intervencdo, esta
deve ser apresentada pelo profissional de forma simples e operacional, explicitando claramente qual
é 0 comportamento esperado. A seguir sdo citados alguns exemplos a serem evitados, de metas
apresentadas de forma pouco clara e operacional:

“E importante que a crianga olhe para o seu rosto enquanto olha os objetos”
“A crianca ndo pode ficar vendo os objetos de forma desvinculada do social”
“Nao deixar a crianca ficar explorando o brinquedo sem estar olhando para vocé.”

Como destacado nos exemplos, ao estabelecer uma meta especifica, o profissional deve
evitar usar o “ndo”, uma vez que ele aponta o que as pesssoas nao devem fazer, enquanto uma meta
operacional indica o que deve ser feito. Além disso, deve-se evitar 0 uso de expressdes abstratas,
que possam ser interpretadas de diferentes formas por diferentes leitores. Ao contrério, a elaboracdo
das metas de forma clara e concreta, em termos comportamentais, auxilia a compreensdo da
estratégia a ser utilizada.

A clareza a respeito das metas especificas de cada tratamento torna-se uma forca unificadora
entre os profissionais envolvidos no tratamento e a familia, auxiliando na priorizacdo sobre o que
deve ser estimulado, evitando que a familia ou os profissionais se sintam perdidos e permitindo a
concentracdo de esforcos de todos no sentido de alcancar as metas definidas. Para tal, é essencial
que os objetivos ndo se percam durante a rotina do dia-a-dia. Em vez disso, abragando objetivos
comuns desenvolve-se uma relacdo de colaboracédo e senso de equipe, necessarios para a efetividade

do tratamento.
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ANEXO C - FOLHA INICIAL DO QUESTIONARIO DO ESTUDO PILOTO

Le000000,,

.-;‘@.E.R.é.l.
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS
Faculdade de Filosofia e Ciéncias Humanas

Programa de Pds-Graduacao em Psicologia

Pesquisa: Desenvolvimento e avaliacdo de um aplicativo de comunicacdo de metas entre cuidadores e profissionais de

sadde no tratamento de pessoas com Transtorno do Espectro do Autismo

Prezado participante,

Levando em consideracdo a grande importancia da comunicacdo entre a equipe e a familia de pessoas com

autismo, bem como da clareza e compartilhamento das metas entre todos os envolvidos, foi elaborado o aplicativo

Sistema de Transparéncia de Equipe entre Pais e Profissionais (Stepp ). Gostaria de contar com sua colabora¢do dando o

seu parecer sobre o aplicativo, de forma a avaliar o layout e o conteddo de cada tela, fazer observacdes e sugestes.
Cada tela devera ser avaliada respondendo (1)- Inadequado (P) — Pouco adequado  (A) — Adequado

perguntas contidas nas tabelas a seguir.

(M) — Muito adequado as

Por fim, gostaria de agradecer a sua colaboracgdo no aperfeicoamento do aplicativo de comunicagdo e lembrete de metas.

(1)- INADEQUADO (P) - POUCO ADEQUADO

(A) - ADEQUADO

(M) - MUITO ADEQUADO

1

Perguntas Resposta Observacdes
Layout P A
Contetdo P | A

Comentarios

¢
Stepp

E-mail

lacus@email.com.br
Senha

[# Manter-me conectado

Cadastrar | Esqueci minha senha

PROFISSIONAIS
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ANEXO D - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE - Para a intervencéo)

Prezado participante, vocé esta sendo convidado a participar como voluntario da pesquisa Desenvolvimento e
avaliacdo de um aplicativo de comunicagéo de metas entre cuidadores e profissionais de satde no tratamento de
pessoas com Transtorno do Espectro do Autismo, coordenada pelo Prof. Dr. Maycoln Ledni Martins Teodoro, e pela
psicdloga Aline Abreu e Andrade, do Departamento de Psicologia da UFMG. A pesquisa tem como objetivo principal
avaliar os efeitos de uma intervengdo na comunicacdo entre os pais e a equipe de tratamento sobre a familia.

A intervencdo consistirad no uso de um aplicativo por 12 semanas pelos cuidadores e pela equipe de tratamento
da crianca. Para avaliar a intervengdo, serdo utilizadas algumas escalas, ao inicio e término do periodo de uso do
aplicativo. As sessdes de avaliagcdo e 0 uso do aplicativo ndo oferecem riscos a sua salde fisica e psicolégica e possuem
como beneficios a possibilidade de melhorar a qualidade da comunicacéo entre a equipe e a familia. Durante a avaliagdo
ou a intervencdo vocé podera se sentir desconfortavel, ficar cansado ou se emocionar, mas se algo assim acontecer 0s
pesquisadores estdo preparados e saberdo como te ajudar. Os resultados obtidos poderdo ser publicados em artigos e
eventos cientificos. Contudo, em nenhuma hipdtese os participantes serdo identificados por seus nomes, sendo mantida
em sigilo a sua identidade.

Também garantimos o direito de ndo participacdo, se assim o desejar, sem que isso lhe acarrete prejuizo de
qualquer natureza. Vocé também poderé a qualquer momento solicitar o cancelamento da sua participagdo na pesquisa.
Né&o sera cobrada nenhuma taxa ou qualquer outro valor por sua participagdo na pesquisa. Para colaborar com nossa
pesquisa vocé precisa preencher o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido descrito abaixo. Estamos disponiveis
para quaisquer esclarecimentos sobre eventuais ddvidas que possam surgir a respeito da pesquisa.

Contando com a sua colaboracéo agradecemos pela atengéo.

Prof. Dr. Maycoln L. M. Teodoro Psicéloga Aline Abreu e Andrade

Autorizagio:

Eu, declaro que fui informado
dos objetivos e finalidades do estudo “Desenvolvimento e avaliagdo de um aplicativo de comunicagdo de
metas entre cuidadores e profissionais de salide no tratamento de pessoas com Transtorno do Espectro do
Autismo”. Li e entendi as informagdes. Tive oportunidade de fazer perguntas e tirar minhas dtvidas. Este
formulario esta sendo assinado voluntariamente por mim e concordo em participar do estudo até que eu decida o
contrario, bem como autorizo a divulgagao e publicacdo das informagdes que dei, exceto os meus dados pessoais,
em eventos e publicagdes cientificas. Sendo assim, assino este documento, juntamente com o pesquisador, em
duas vias de igual teor, ficando uma via sob minha responsabilidade e a outra via com o pesquisador.

Belo Horizonte, de de 2015.

Assinatura do Participante

Prof. Dr. Maycoln L. M. Teodoro — Tel: (31)3409-6267 / (31)8320-2449 Av. Ant6nio Carlos, 6627. Fafich, Departamento de
Psicologia - 4° andar - Sala 4070. Campus Pampulha, Belo Horizonte, MG — Brasil.

Psicdloga Aline Abreu e Andrade — Tel: (31)9619-2484 Av. Antonio Carlos, 6627. Fafich, Departamento de Psicologia - 2° andar -
Sala 2022A. Campus Pampulha, Belo Horizonte, MG — Brasil.

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Minas Gerais — Tel: (31)3409-4592

Av. Antbnio Carlos, 6627. Unidade Administrativa 1l - 2° andar - Sala 2005. Campus Pampulha, Belo Horizonte, MG — Brasil.
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ANEXO E - TUTORIAL

Tela 1 - Tela Inicial

g
Stepp

E-mail

| lacus@email.com.br

Senha

ENTRAR

¥ Manter-me conectado

Cadastrar | Esqueci minha senha

PROFISSIONAIS

A tela 1 permite ao usudrio fazer o login. Nela também existem as op¢Oes de acessar a listagem dos
profissionais cadastrados no STEPP, cadastrar-se (para usuarios que estdo em seu primeiro acesso),
recuperar sua senha (caso tenha esquecido) e manter-se conectado. Quando a opgdo “Manter-me
conectado” estiver marcada, o aplicativo ird guardar as informagdes para a proxima utilizagdo.
Nesse caso, ao abrir o STEPP, o usuario sera automaticamente direcionado para a pagina inicial
(apresentada mais a frente). No momento do primeiro acesso, o usuario ira clicar em “Cadastre-se”,

para realizar o seu cadastro em dois passos.
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Tela 2 — Tela 1 de Cadastro

Primeiro, ele terd acesso a tela que solicita os seguintes dados: nome, email, senha,

confirmacéo da senha.

"""" Vivo F 13:56 7 5 89% WD+

4 CADASTRO

Tela 3 — Tela 2 de Cadastro (cont.)

A seguir sera solicitado do usuario marcar o seu perfil (cuidador ou profissional).

eseco VIVO F 13:05 1 % 9% -
4 CADASTRO
v
D Concordo com os termos de uso
CADASTRAR
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Tela 4 — Tela 2 de Cadastro (cont.)

sseccVNO B 13:05 T4 e -

< CADASTRO

Done

Cuidador

Tela 5 — Tela 2 de Cadastro (cont.)

Quando o novo usudrio ¢ um cuidador, surge a opcao de escolha entre “Pai”, “Mae”, “Avd”,
Avo”, “Baba”, “Auxiliar de turma”, “Mediador”, “Professor” ou “Outro”. Surge a seguir um local
para inserir o nome da crianga, com o simbolo “+” ao lado, para o caso da familia possuir outro

filho em tratamento.

ssecc VD B 13:05 T4 e -

< CADASTRO

‘ Guidador v|

Done

Tela 6 — Tela 2 de Cadastro (cont.)
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Tela 7 — Tela 2 de Cadastro (cont.)

sseccVNO B 13:05 T4 e -

CADASTRO

‘ Guidador v|

@ concordo com os termes de uso

CADASTRAR

Caso o usuéario seja um profissional, surge uma tela com as opcBes mais frequentes das

especialidades envolvidas no tratamento (psicologo,

fonoaudiologo, neurologista, professor), além da opcao Outro, para profissionais de outras areas.

Tela 8 — Tela 2 de Cadastro (cont.)

psiquiatra,

sseccVNO B 12 7 4 9% W

CADASTRO

‘ Profissional v |

‘ h |

Done

Fonoaudiélogo(a)
Psicélogo(a

terapeuta ocupacional,

A seguir, o profissional deverd preencher sua cidade e estado, de modo a completar o

cadastro.
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sseccVNO B 1413 7 4 9% W

< CADASTRO

‘ Profissional v |

‘ Fonoaudiélogo(a) v |

MG || BeloHorizonte |

@ Goncordo com os termos de uso

CADASTRAR

Tela 9 — Tela de Termos de Uso

Independente do usuério (profissional ou cuidador), na finalizacdo do cadastro, para apertar
0 botdo Cadastrar, o usuario devera antes aceitar os termos de uso. Ao clicar no link sera exibida a
tela a seguir com os termos de uso. Nesta tela, o usuario obtém informacgdes sobre as regras e

condigdes previstas para 0 Uso.

sseec VVD L 1386 7 BE%

< CADASTRO TERMOS DE USO

Tela 10 — Tela Inicial Cuidadores

A seguir o cuidador tera acesso a tela principal “Metas em Andamento”. No entanto,
inicialmente, ndo havera nenhum profissional vinculado a equipe da crianca. Para criar a equipe da

crianca, o cuidador devera associar as outras pessoas a equipe, clicando em Associar.
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sseccVNVO ® 1428 4 Se%

— METAS EM ANDAMENTO

Beatriz v

Nao ha nenhum profissional
associado a este paciente,

Tela 11 — Tela de Convite de Novos Participantes

Apos o cadastro, o cuidador poderé convidar profissionais e outros cuidadores para a equipe
(inserindo o endereco de email do novo usuario). Ao convidar um novo profissional/cuidador para a
equipe, sera enviado um email para o mesmo. Ao clicar no link enviado por email, o usuario

convidado ira aceitar a solicitagdo e serd incluido na equipe.

sseccVNVO ® 1428 4 Se%

< EQUIPES
Beatriz v ‘
Conide o profssional  uidaros peln endereco de email

(-] Camila

Tela 12 — Tela 2 de Convite de Novos Participantes (cont.)

As pessoas que aceitarem o convite e foram adicionados serdo exibidos em verde. Os
convites pendentes serdo exibidos em vermelho.
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sseccVNVO ® 21 4 Se%

< EQUIPES

Beatriz v

Convide o profissional / cuidados pelo endenxia de email

Tela 13 — Tela Inicial Profissionais

Caso o profissional realize seu cadastro no aplicativo antes de ser convidado a participar de
uma equipe, sua tela inicial aparecera como mostra a imagem a seguir.

eeecc VVO = 1413 7§ 96% s

= METAS EM ANDAMENTO

0l4, seja bem-vindo! No momento
nao ha nenhum paciente sob sua
SUpervisao.

Tela 14 — Tela Principal: Metas em Andamento

Caso o usuario ja faca parte de uma equipe, ele ira visualizar a(s) equipe(s) referente(s) a(s)
crianca(s) cadastrada(s). Sempre que fizer o login, ele tera acesso a tela inicial do aplicativo “Metas
em andamento”, onde vera a lista dos profissionais envolvidos no tratamento da crianca. Para ver a
meta de cada &rea, o usuario deve clicar na especialidade do profissional.
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sseccVNVO ® 13712 7 % B9

— METAS EM ANDAMENTO

Fernando v ‘

Tela 15 — Tela Meta em Andamento por Profissional

Ao clicar em cada especialidade (tanto em Metas em Andamento quanto em Metas
Concluidas), sera exibida a meta enviada pelo profissional que pode ser uma imagem, video,

arquivo de voz ou texto.

eeecc VIVO = 13:23 71 86% >

< IMAGEM

Tela 16 — Tela Nova Meta

Ao clicar em Nova meta, o profissional poderd inserir a meta em diferentes formatos
(imagem, video, audio ou texto. Havera um limite do tamanho das postagens de modo a gerar uma
comunicacdo objetiva. No caso da postagem ser feita em texto, esta sera realizada ja nesta tela. Ao
escolher outra forma de postagem, o usuario sera encaminhado para a tela correspondente ao
formato escolhido (Imagem, video ou voz). Destaca-se que os cuidadores ndo terdo acesso a tela

“Nova meta”.
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seaccVIVD = 1318 7% B9

Cancelar NOVA META

Fernando v

Tela 17 — Tela Nova Meta em Imagem

RS 447 7 4 50% Wb+

< IMAGEM

o
o

ESCOLHER DA GALERIA CAPTURAR

ENVIAR

Tela 18 — Tela de envio de Nova Meta em Imagem

seeecUVO = 1347 71 av

< VIDEO

DESCARTAR
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Tela 19 — Tela Nova Meta em Video

encc VIVO 7 13:18 + § Ba% W)
< viDEO
ESCOLHER DA GALERIA chrTuman
ENVIAR

Tela 20 — Tela de envio de Nova Meta em Video

Tela 21 — Tela Nova Meta de Voz

eeeec YVO = 1317 7} ea% mm

< viDEO

DESCARTAR
SO T EErTT—
< voz
anunr
ENVIAR
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Tela 22 — Tela de envio de Nova Meta de Voz

= = T
Tela 23 — Tela Nova Meta em Texto
PE—— ‘

Digite seu texto:

Tela 24 — Tela Menu

Além disso, a qualquer momento sera possivel mudar de tela, através do Menu (na parte

superior a esquerda). A seguir serdo ilustradas as telas contidas no menu. O botéo Inicio retorna a
tela inicial.

eeco VO ® 13:47 1% 2050
INICIO = .
METAS CONCLUIDAS Ci

HISTORICO DO CHECKLIST
,
GRAFICO DE EXECUCAQ DE METAS

PACIENTES
CONFIGURAGOES

BUSCAR PROFISSIONAIS

SAIR
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Tela 25 — Tela Metas Concluidas

Ao clicar no botdo Metas Concluidas serdo exibidas as metas do més anterior. As metas
concluidas também serdo apresentadas por meio de uma lista dos profissionais envolvidos no

tratamento da crianca. Havera uma opcdo de filtro de data para o usuario buscar metas mais antigas
também.

K 1323 7 % oY, )

< METAS CONCLUIDAS

Imagem 5
19/09/2015

Audio 3
19/09/2015

Tela 26 — Historico do Checklist

O Historico do Checklist nos permite acessar as informacgdes sobre a execucdo, ou ndo, das
metas propostas, pelos cuidadores.

waecoVIVO T 1353 R =1

= HISTORICO DE CHECKLIST

Crianca de teste v

v

2110972016 | 2810912016 ~

‘ Mae De Teste v ‘

FILTRAR
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Tela 27 — Tela Grafico de Execucédo de Metas

Esta tela apresentard um grafico que mostrar o desempenho dos cuidadores no tratamento da
crianca. O desempenho sera calculado pela % de metas realizadas por dia. Haverd também uma

opcao para visualizar o grafico por més.

ssecc VVD % 124 7 % Bov )

DESEMPENHO

Fernando v

12/09/2015 | [19/09/2015 ~
E———
33

Tela 28 — Tela Pacientes

Ao clicar em Pacientes, o usuario retorna a tela onde consta 0 nome das criangas (equipes)

das quais ele faz parte, conforme tela apresentada anteriormente.

ssecc VVD % 13:28 7 % Bov

EQUIPES

maria

Eduardo

B N B
@ ) ©

Fernando
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Tela 29 — Configuracdes (profissionais)

Em relacdo as configuracdes dos lembretes, o profissional pode programar o lembrete do

aplicativo para avisa-lo sobre a postagem da meta sempre logo apds o horario de atendimento da

crianca.

Tela 30 — Configuracdes (cuidadores)

= CONFIGURAGOES

HORARIO DE LEMBRETE

LEMBRETE DE ENVIO DE METAS
v

15:25 EDITAR

SALVAR

weacs VNG % 13128 7 4 B5Y .

Por outro lado, os cuidadores recebem diariamente um lembrete sobre a execugcdo das metas

pela manhd, e, & noite, um segundo lembrete, para realizarem um checklist sobre a execugéo, ou

ndo, de cada meta proposta. Os usuarios tém a opcéo de alterar os horarios de envio, caso queiram.

weacs VNG 5 1326 7 4 B5Y .

= CONFIGURAGOES

HORARIO DE LEMBRETE

EXECUCAO DE METAS

REALIZACAO DE CHECKLIST
15:25 EDITAR
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Tela 31 — Buscar Profissionais

Nesta tela, serd possivel visualizar a listagem de todos os profissionais cadastrados no

sistema. A busca podera ter o filtro por cidade e tipo de profissional.

Tela 32 — Tela Checklist

e 1325 7 4 B5Y .

= LISTA DE PROFISSIONAIS

‘ Psicologo(a) v ‘

[0 ]| |
FILTRAR

Diariamente o STEPP enviara lembretes para os usuarios em forma de uma notificagcdo push

(similar a do whatsapp quando uma mensagem é recebida). Uma mensagem sera enviada pela

manha lembrando o usudrio de realizar as metas: “ndo se esqueca das metas do dia”. O horario

predefinido no aplicativo para envio deste lembrete sera as 8:00. Outra mensagem sera enviada no

final do dia lembrando o usuario de executar o Checklist: “preencha seu checklist”. O horario

padrdo de envio deste lembrete serd as 20:00. As mensagens serdo enviadas para 0s seguintes tipos

de usuérios: pai, méde, cuidadores, professores e/ou mediadores escolares. Desta forma, para cada

meta em andamento o usuario ira marcar se fez ou nao fez. O aplicativo ira exibir todas as metas,

uma apds a outra.

METAS DO FONOAUDIOLOGO (A)

VIDEO

®
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Tela 33 — Tela Fim do Checklist

Na Gltima meta apresentada sera exibida uma tela indicando que o checklist foi finalizado.
Nessa mensagem serd exibida uma animacao para motivar os cuidadores. Se o usudrio ja tiver
preenchido o checklist e tentar acessa-lo novamente, o aplicativo ird exibir uma mensagem
informando ele ja foi preenchido.

seeco VIVO T 13:23 T 4 86% WD

= CHECKLIST
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ANEXO F - FICHA DO PARTICIPANTE

Nome do Avaliador

NUmero da Avaliacdo

Data da Avaliacao 2:

Data da Avaliacéo 3:

Data da Avaliacao 1:

Nome Idade

Seu celular é um smartphone? ( ) Sim () Nao

Qual é o seu nivel de familiaridade com o uso de aplicativos de celular?
() Nenhum ( ) Baixo ( ) Médio ( ) Alto

Possui acesso a internet pelo celular

( )Sim ( ) Nao ( ) As vezes. Qual é a frequéncia?

Endereco

Endereco

Telefones

Email

Escolaridade: () 2° grau completo () Pés Graduado
() Mestrado

( ) Doutorado

() 1°grau incompleto (' ) Superior incompleto

() 1° grau completo () Superior completo

() 2°grau incompleto

Profissdo Estado civil

Numero de filhos Idade dos filhos

Para preenchimento dos Pais

Nome do filho com autismo

Idade do filho com autismo

Data aproximada de inicio da percepcdo do atraso de desenvolvimento da crianca

Data aproximada da busca de diagnéstico

Data aproximada do diagndéstico

Tratamentos encerrados | Tempo de permanéncia Motivo da saida

Para pais e profissionais: Avalie o grau de envolvimento (do pai e da mée) com o tratamento da

crianga, em uma escala de 0 (nenhum envolvimento) a 3 (envolvimento total), passando por 1

(algum envolvimento) e 2 (bastante envolvimento).
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Acompanhamentos
Atuais na

Avaliagdo 1

Nome do Profissional

Data
aproximada

de inicio

Periodicidade do

Acompanhamento

Contato do Profissional

Frequéncia de
comunicagao com 0s

pais / escola *

Frequéncia de
comunicagdo de metas

para os pais / escola *

Pais Escola

Pais Escola

() Psiquiatria

(' ) Neurologia

() Psicologia

(atendimento da crianca)

() Psicologia

(orientacdo de pais)

( ) Escola

() Mediagéo

escolar (estagiario)

() Fonoaudiologia

() Terapia

ocupacional

() Equoterapia

() Musicoterapia

() Tratamento

biomédico

() Nutricionista

( ) Outro:

* Semanal / Quinzenal / Mensal / Bimestral / Semestral / Anual / Nao ocorre

129




Qual é a frequéncia de comunicagdo entre 0s membros da equipe de tratamento da sua crianga? Semanal, Quinzenal, Mensal, Bimestral, Semestral, Anual, N&o

ocorre?

Psiquiatria Neurologia Psicologia Psicologia Escola Mediacéo Fonoaudiologia Terapia Equoterapia | Musicoterapia Tratamento Nutricionista Outro:
(atendimento (orientagio escolar ocupacional biomédico
da crianca) ¢ (estagiéario)

de pais)

() Psiquiatria

(' ) Neurologia

() Psicologia
(atendimento

da crianca)

() Psicologia
(orientacéo de
pais)

() Escola

() Mediacéo
escolar

(estagiario)

)

Fonoaudiologia

() Terapia

ocupacional

()

Equoterapia

()

Musicoterapia

() Tratamento

biomédico

)

Nutricionista

(' ) Outro:
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ANEXO G - QUESTIONARIO DE COMUNICACAO PARA OS PAIS
(Traduzido e adaptado de Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen & van Harten, 2012)

Nome do participante:

( )Mae ( )Pai ( )Outro:

\ Data Av. 1

| Data Av. 2 |

Data Av.3 |

Nome do profissional avaliado:

Especialidade:

Avaliacdo 1 — Data:

Avaliacdo 2 — Data:

Avaliacdo 3 — Data:

Suficiéncia do contato

Com este profissional, eu tive
contato suficiente:

() raramente

() ocasionalmente

( ) frequentemente

durante os Ultimos trés meses

Com este profissional, eu tive
contato suficiente:

() raramente

() ocasionalmente

( ) frequentemente

durante os Ultimos trés meses

Com este profissional, eu tive
contato suficiente:

( ) raramente

() ocasionalmente

( ) frequentemente

durante os Gltimos trés meses

Oportunidades de troca de
informagéo

Com este profissional, eu tive
oportunidades de troca de
informacdes

() raramente

() ocasionalmente

() frequentemente

durante os ultimos trés meses

Com este profissional, eu tive
oportunidades de troca de
informacgdes

( ) raramente

() ocasionalmente

() frequentemente

durante os ultimos trés meses

Com este profissional, eu tive
oportunidades de troca de
informacdes

() raramente

() ocasionalmente

() frequentemente

durante os Ultimos trés meses

Acessibilidade do profissional

Este profissional foi acessivel
para conversar

() raramente

() ocasionalmente

() frequentemente

durante os Ultimos trés meses

Este profissional foi acessivel
para conversar

() raramente

() ocasionalmente

( ) frequentemente

durante os Ultimos trés meses

Este profissional foi acessivel
para conversar

( ) raramente

() ocasionalmente

( ) frequentemente

durante os Ultimos trés meses

Consisténcia das informacdes

Eu recebi informacdes
consistentes deste profissional
sobre os cuidados com a minha
crianca

Eu recebi informacdes
consistentes deste profissional
sobre os cuidados com a minha
crianga

Eu recebi informacdes
consistentes deste profissional
sobre os cuidados com a minha
crianca
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() raramente

() ocasionalmente

() frequentemente
nos ultimos trés meses

() raramente

() ocasionalmente

() frequentemente
nos ultimos trés meses

( ) raramente

( ) ocasionalmente

() frequentemente
nos ultimos trés meses

Pais como coordenadores dos
cuidados

Com este profissional, eu tive
que atuar como coordenador
dos cuidados a fim de gerenciar
o0 tratamento da minha crianga
() raramente

() ocasionalmente

() frequentemente

nos Ultimos trés meses

Com este profissional, eu tive
que atuar como coordenador
dos cuidados a fim de gerenciar
o tratamento da minha crianga
() raramente

() ocasionalmente

( ) frequentemente

nos Ultimos trés meses

Com este profissional, eu tive
que atuar como coordenador
dos cuidados a fim de gerenciar
0 tratamento da minha crianca

( ) raramente

() ocasionalmente

( ) frequentemente

nos Ultimos trés meses

Pais como coordenadores
mensageiros de informac6es

Na comunicagdo entre 0
médico e este profissional, eu
tive que atuar como mensageiro
de informacbes

() raramente

() ocasionalmente

( ) frequentemente

nos ultimos trés meses

Na comunicagcdo entre o0
médico e este profissional, eu
tive que atuar como mensageiro
de informacbes

() raramente

() ocasionalmente

( ) frequentemente

nos ultimos trés meses

Na comunicagcdo entre o
médico e este profissional, eu
tive que atuar como mensageiro
de informacdes

( ) raramente

() ocasionalmente

( ) frequentemente

nos ultimos trés meses
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ANEXO H - QUESTIONARIO DE COMUNICACAO PARA OS PROFISSIONAIS
(Traduzido e adaptado de Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen & van Harten, 2012)

Nome do profissional:

Informagao referente a:
( )Mae ( )Pai ( ) Outro:

Data Av. 1

Data Av. 2

Data Av. 3

Nome do familiar avaliado:

Avaliacdo 1 — Data:

Avaliacdo 2 — Data:

Avaliacdo 3 — Data:

Com este familiar, eu tive contato
suficiente:

() raramente

() ocasionalmente

() frequentemente

durante os Gltimos trés meses

Suficiéncia do
contato

Com este familiar, eu tive contato
suficiente:

( ) raramente

() ocasionalmente

() frequentemente

durante os Gltimos trés meses

Com este familiar, eu tive contato
suficiente:

() raramente

() ocasionalmente

() frequentemente

durante os Gltimos trés meses

Oportunidades de | Com este familiar, eu tive
troca de oportunidades de troca de
informacéo informacdes

() raramente

() ocasionalmente

() frequentemente

durante os ultimos trés meses

Com este familiar, eu tive
oportunidades de  troca de
informacdes

( ) raramente

() ocasionalmente

() frequentemente

durante os Gltimos trés meses

Com este familiar, eu tive
oportunidades de troca de
informacdes

() raramente

() ocasionalmente

() frequentemente

durante os Gltimos trés meses

Acessibilidade do
profissional

Este familiar foi acessivel para
conversar

() raramente

() ocasionalmente

() frequentemente

durante os ultimos trés meses

Este familiar foi acessivel para
conversar

() raramente

() ocasionalmente

( ) frequentemente

durante os ultimos trés meses

Este familiar foi acessivel para
conversar

() raramente

() ocasionalmente

() frequentemente

durante os ultimos trés meses

Consisténcia das | Eu dei informacbes consistentes

Eu dei informacdes consistentes para

Eu dei informagbes consistentes
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informacoes

para este familiar sobre o0s
cuidados com a crianga

() raramente

() ocasionalmente

() frequentemente

nos ultimos trés meses

este familiar sobre os cuidados com
a crianga

( ) raramente

() ocasionalmente

() frequentemente

nos ultimos trés meses

para este familiar sobre os cuidados
com a crianga

() raramente

() ocasionalmente

() frequentemente

nos ultimos trés meses

Pais como Eu requisitei que este familiar | Eu requisitei que este familiar | Eu requisitei que este familiar
coordenadores dos | atuasse como coordenador dos | atuasse como coordenador dos | atuasse como coordenador dos
cuidados cuidados a fim de gerenciar o | cuidados a fim de gerenciar o | cuidados a fim de gerenciar o
tratamento da crianga tratamento da crianga tratamento da crianga
() raramente () raramente () raramente
() ocasionalmente () ocasionalmente () ocasionalmente
() frequentemente () frequentemente () frequentemente
nos Gltimos trés meses nos Gltimos trés meses nos altimos trés meses
Pais como Eu requisitei que os pais atuassem | Eu requisitei que os pais atuassem | Eu requisitei que 0s pais atuassem
mensageiros de | como mensageiro de informag6es | como mensageiro de informacdes na | como mensageiro de informacgdes
informagoes na comunicacdo entre o0 médico e | comunicacdo entre 0 médico e eu na comunicacdo entre o médico e

eu

() raramente

() ocasionalmente

() frequentemente
nos ultimos trés meses

( ) raramente

() ocasionalmente

( ) frequentemente
nos ultimos trés meses

eu
() raramente

() ocasionalmente

() frequentemente
nos ultimos trés meses
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ANEXO | - QUESTIONARIO DE SATISFACAO COM O USO DO SISTEMA
(Traduzido e adaptado de Gulmans, Vollenbroek-Hutten, van Gemert-Pijnen & van Harten, 2012)

Avaliagéo 3 — Data:

Suficiéncia do contato

Para este profissional, 0 uso do sistema contribuiu para um
contato suficiente:

( ) raramente

() em certa medida

() consideravelmente

Oportunidades de troca de
informacéo

Para este profissional, o uso do sistema contribuiu para as gerar
oportunidades de troca de informacGes:

( ) raramente

() em certa medida

() consideravelmente

Acessibilidade do profissional

Para este profissional, o uso do sistema contribuiu para uma
maior acessibilidade para conversar:

( ) raramente

() em certa medida

() consideravelmente

Consisténcia das informacdes

De acordo com a sua experiéncia, o uso do sistema contribuiu na
obtenc¢éo de informacgdes consistentes

() Sim, definitivamente

() Sim, um pouco

() Talvez

() Nao, quase nada

() Nao, de forma alguma

Pais como coordenadores dos
cuidados

Como resultado do uso do sistema, vocé atuou com uma
frequéncia menor como coordenador dos cuidados a fim de
gerenciar o tratamento da minha crianca?

() Sim, definitivamente

( ) Sim, um pouco

() Talvez

( ) Nao, quase nada

() N&o, de forma alguma

Pais como mensageiros de

Como resultado do uso do sistema, vocé teve que agir com uma
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informacdes

frequéncia menor como mensageiro de informagdes?
() Sim, definitivamente

() Sim, um pouco

() Talvez

() Néo, quase nada

() Nao, de forma alguma
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ANEXO J - ESCALA DE AUTOEFICACIA PARENTAL NO MANEJO DA
SINDROME DE ASPERGER
(Sofronoff & Farbotko, 2002)

Nome do participante:

( )Mae ( )Pai ( )Outro: Data
Av. 1

Data
Av. 2

Data
Av. 3

As perguntas a seguir tém por objetivo compreender o quanto voceé sente-se confiante

para manejar alguns problemas de comportamento do seu filho(a).

Por exemplo: Item A. Quando seu filho grita alto em publico. Responda “0” caso voce

nao se sinta confiante para manejar com os gritos dele. Responda “1” caso voce sinta-se

muito pouco confiante para manejar com os gritos dele. Responda “2” caso voce sinta-

se um pouco confiante para manejar com os gritos dele. Responda “3” caso voceé sinta-

se confiante para manejar com os gritos dele. Responda “4” caso voce sinta-se muito

confiante para manejar com os gritos dele. Responda “5” caso vocé sinta-se

completamente confiante para manejar com os gritos dele.

0 - Nada confiante

1 — Levemente confiante

2 — Um pouco confiante

3 — Moderadamente confiante
4 — Muito confiante

5 — Completamente confiante

Comportamento

Ocorreu no
més passado?

(sim/nao)

Pontue o quao
confiante vocé se
sente para manejar o

comportamento (0-5)

1. Quando seu filho(a) fica agitado ou aflito por

causa de determinados ruidos

2. Quando seu filho(a) segue rotinas rigidamente

3. Quando seu filho(a) insiste para que as coisas

sejam feitas desta ou daquela maneira

4. Quando seu filho(a) se torna aflito com

mudangas em sua rotina

5. Quando seu filho(a) interpreta mal os
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motivos/razoes dos outros

6. Quando seu filho(a) consegue ver apenas um

lado das coisas

7. Quando seu filho(a) nao fixa o olhar

8. Quando seu filho(a) tem falta de empatia

9. Quando seu filho(a) troca turnos durante a

conversa

10. Quando seu filho(a) fica intensamente

aflito(a) ao receber criticas ou perder no jogo

11. Quando seu filho(a) interrompe conversas

12. Quando seu filho(a) fala incessantemente

sobre um assunto em particular

13. Quando seu filho(a) faz movimentos
estereotipados ao ficar agitado ou aflito (ex:

agitando os bragos; movimentos da face)

14. Quando seu filho(a) se engaja em

rotinas/rituais enfileirando/arrumando coisas

15. Quando seu filho(a)gasta uma quantidade
excessiva de tempo envolvido(a) em um

interesse ou atividade particular
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ANEXO K - QUESTIONARIO DE ENVOLVIMENTO FAMILIAR
(Fantuzzo, Tighe & Chids, 2000)

Nome do participante:

( )Mae ( )Pai ( )Outro: Data

Av. 1

Data
Av. 2

Data
Av.3

Preencha cada item com base na frequéncia com que vocé se envolve nas seguintes
atividades.

Raramente

As vezes

Frequentemente

Sempre

Eu passo um tempo brincando com o

meu filho.

1

2

3

Eu passo um tempo trabalhando com
meu filho para reduzir

comportamentos problema.

Eu converso com a professora do
meu filho sobre atividades da escola

para praticar em casa.

Eu passo um tempo trabalhando com
0 meu filho suas habilidades de

linguagem e comunicacao.

Eu passo um tempo trabalhando com
o meu filho suas habilidades de
autocuidado (vestir-se, tomar banho,

usar o banheiro).

Eu trago materiais de aprendizagem
para o0 meu filho usar em casa
(livros, programas de computador,

brinquedos).

Eu separo um lugar para livros e

material escolar do meu filho.

Eu passo um tempo com meu filho

trabalhando em atividades criativas.

Eu levo o meu filho a locais publicos
para aprender coisas diferentes (p.

ex., jardim zooldgico, museu).

10. Eu mantenho regras claras em minha
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casa, que meu filho deve obedecer.

11.

Eu levo meu filho a bibliotecas

publicas ou livrarias.

12.

Eu mantenho uma rotina regular para
o meu filho na parte da manhd e

antes de dormir.

13.

Eu falo sobre os esforcos de
aprendizagem do meu filho na frente

de parentes.

14.

Eu acompanho o dever de casa do

meu filho.
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ANEXO L - ESCALA DE STRESS PARENTAL
(Berry e Jones, 1995; Mixao, Leal e Maroco, 2007)

Nome do participante:

( )Mae ( )Pai ( )Outro: Data Data Data
Av. 1 Av.?2 Av.3

As seguintes afirmacfes descrevem sentimentos e percepcgdes acerca da experiéncia de
ser pai/mae. Pense em cada um dos itens em termos de como ¢ tipicamente a sua relagao
com o seu filho(a). Por favor, indique até que ponto vocé concorda com 0s seguintes

itens, marcando no respectivo espaco, de acordo com a tabela seguinte:

Discordo Discordo Indeciso Concordo Concordo

totalmente totalmente

1. Estou contente no meu papel de pai

(mae)

2. Faco tudo o que for preciso pelo(s)
meu(s) filho(s)

3. Cuidar do(s) meu(s) filho(s) por vezes
exige mais tempo e energia do que

aquele que tenho para dar

4. As vezes penso se fago o suficiente

pelo(s) meu(s) filho(s)

5. Sinto-me proximo do (s) meu(s)
filho(s)

6. Gosto de passar tempo com o(S)
meu(s) filho(s)

7. O(s) meu(s) filho(s) € uma importante

fonte de afeto para mim

8. Ter um filho(s) me da uma
perspectiva mais convicta e otimista do

futuro

9. A maior fonte de stress na minha vida

€ 0 meu(s) filho(s)

10. Ter um filho(s) deixa-me pouco
tempo e nao me permite uma grande

flexibilidade na minha vida

11. Ter um filho(s) tem sido um peso
financeiro

12. E dificil contrabalancar diferentes
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responsabilidades por causa do(s)
meu(s) filho(s)

13. O comportamento do(s) meu(s) filho
¢ muitas vezes embaragador ou

estressante para mim

14. Se fizesse tudo de novo decidia nao
ter filho (s)

15. Eu me sinto oprimido pela

responsabilidade de ser pai (mae)

16. Ter um filho(s) significa ter poucas
escolhas e pouco controle sobre a minha

vida

17. Sinto-me satisfeito(a) como pai

(mae)

18. Acho o(s) meu(s) filho(s) adoravel
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