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Resumo

O presente estudo tem como objetivo avaliar e caracterizar a integragao dos sistemas
aumentativos e alternativos de comunicagao (SAAC) nas familias de criangas com paralisia
cerebral (PC). Neste sentido, foram utilizadas familias de 28 criangas com PC. Os critérios
de inclusao definidos apontam para o beneficio de acompanhamento de Terapia da Fala a
frequentarem o pré-escolar ou o 1° ciclo do ensino basico (1° CEB). Elaborou-se um
questionario subdividido em quatro partes, a primeira recolhe dados sociodemograficos,
uma segunda parte relacionada com o diagnéstico e os acompanhamentos, uma terceira
parte que recolhe dados quanto ao perfil comunicativo da crianga e uma quarta parte
referente a utilizagdo dos SAAC. Através da andlise dos dados obtidos foi possivel concluir
que a introdugao e o acompanhamento da implementagdo dos SAAC nas familias, por um
técnico especializado, é fundamental, para que posteriormente as criangas possam utilizar
0s mesmos noutros contextos. O envolvimento da familia torna-se principal para o sucesso

de uma intervencao na area da comunicagao aumentativa e alternativa.

Palavras-chave: paralisia cerebral, comunicagao, sistemas aumentativos e alternativos de

comunicagao, familias.



Abstrat

The present study aims to evaluate and characterize the integration of augmentative
and alternative communication systems in the families of children with cerebral palsy. In this
sense, families of 28 children with cerebral palsy were used. The defined inclusion criteria
point to the benefit of accompaniment of Speech Therapy and attend the preschool or the
1st cycle of basic education. A questionnaire was drawn up in four parts, the first one
collects socio-demographic data, a second part related to diagnosis and support, a third
part that collects data on the communicative profile of the child and a fourth part on the use
of augmentative and communication alternatives. Through the analysis of the data obtained
it is possible to conclude that the introduction and monitoring of the implementation of
augmentative and alternative systems of communication in the families by a specialized
technician is fundamental so that later the children can use them in other contexts. Family
involvement becomes central to the success of an intervention in the area of augmentative

and alternative communication.

Keywords: cerebral palsy, communication, augmentative and alternative communication

systems, families.
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Introducao

A paralisia cerebral caracteriza-se por lesdo cerebral, que ocorre nos estadios
precoces do desenvolvimento da crianca. Para além da perturbacao global do controlo da
postura e/ou do movimento, esta disfungdo motora pode apresentar igualmente, um leque
variado de perturbagcbes associadas, entre as quais, défices visuais, auditivos e
cognitivos, perturbagées da linguagem, do comportamento, da aprendizagem e, ainda,
epilepsia (Andrada, 2003 citado por Maia & Nunes, 2009).

Assim, é importante ndo apenas a constatacdo do disturbio, mas a avaliagao
individual das perturbagbes associadas e as suas implicacbes ao nivel do
desenvolvimento e estruturas cerebrais. Por isso, considera-se que tanto o diagndstico
como a intervengao precoce, sdo aspetos primordiais no que se refere aos cuidados a
prestar a pessoa com PC, uma vez que possibilitam maximizar a plasticidade cerebral e
consequentemente favorecerem as experiéncias inerentes aos varios estadios de
desenvolvimento da crianga (Andrada, 1995). Logicamente, que as diferentes tipologias
de PC devem dar origem também a planos de intervengao individualizados e adequados
ao grau de incapacidade de cada sujeito (Johnson et al., 1994).

Todo o trabalho desenvolvido pelos profissionais da educagdo considera o sistema
familiar como parte integrante e relevante no processo educativo da crianca. Neste
contexto, pareceu-nos particularmente relevante estudar as familias dos alunos e, em
particular, as com filhos com PC nas diversas dimensdes: caracteristicas e necessidades
ja que estas assumem particular relevancia nos cuidados a estas criangas com mais
necessidades especiais.

A familia é a primeira unidade social que a crianga conhece, que tem influéncia na
determinagdo do comportamento e na formagdo da sua personalidade. Considerada
como uma estrutura social basica que possibilita o processo de sobrevivéncia do
individuo, a familia assume um papel decisivo no processo de reabilitacdo infantil,
especialmente nos casos de PC (Mancini et al., 2004; Lynch, & Hanson, 1992; Yano,
2003).

Miura (2007), Telford e Sawrey (1976) referem que a mae tem sido historicamente a
figura central na familia com fun¢des de cuidadora principal. Ou seja, quase sempre é a
mae atribuida a funcdo de cuidar da crianga tanto no que se refere a saude como a
educacao, devido as expectativas culturais sobre o género, relagées familiares, trabalho
domeéstico e criagao dos filhos. Porém, a condicdo de ser mae de uma crianga com PC
pode acarretar uma série de mudancas, tanto na vida pessoal, conjugal, quanto

profissional (Petean & Murata, 2000).



Considerou-se, assim pertinente a realizagdo de um estudo para compreender a
integracdo dos SAAC nas familias de criangas com PC, respondendo a questao “ Em que
medida difere a integragdo dos SAAC em criangas com PC em contexto familiar?”.

Neste sentido, este trabalho esta organizado em duas partes. Uma de indole tedrica e
a outra reporta-se ao estudo empirico. Na primeira, refletimos sobre alguns dos
contributos na perspetiva dos varios autores, para a definicdo, as causas, o0s sinais e a
classificacdo da PC. De seguida, refletimos, sobre o processo de comunicagao, a
comunicagao aumentativa e alternativa e os parceiros de comunicagao nas criangas com
PC. Por fim, e ainda na primeira parte abordar-se-d0 aspetos relacionados com o
envolvimento parental em criangas com PC, especificamente sobre o conceito de
familias, as mudangas na familia apés o nascimento de um filho, as respostas familiares
as necessidades de um filho com PC e & mae como cuidadora principal.

Na segunda, parte descrevem-se os procedimentos metodologicos do estudo
nomeadamente a metodologia, a definicdo da questdo de estudo, os objetivos E a
amostra, os instrumentos de recolha de dados.

Finalmente, sdo apresentados os resultados e a discussao seguindo-se a concluséo.



Parte | — Enquadramento tedrico
1. Paralisia Cerebral

1.1 Definigao

A paralisia cerebral é uma alteracdo neuromotora do desenvolvimento, nao
progressiva, resultante de uma lesado ocorrida durante o periodo de desenvolvimento do
sistema nervoso central (SNC) (Miller & Bachrach, 2006). As lesbes que dao origem a
esta patologia sdo multiplas e podem ocorrer no periodo pré-natal, perinatal, durante o
parto, ou no periodo pds-natal, até aos cinco anos de idade (Andrada, 2003 cit. por Maia
& Nunes, 2009). Contudo, ha autores que defendem como limite os dois anos de idade
(Hincheliffe, 2003). Esta alteracao caracteriza-se pelo comprometimento de varias areas
do desenvolvimento da crianga, tendo como causa primordial as alteragdes ao nivel do
movimento, da postura e do ténus muscular (Finni, 2003; Mancini, 2001; Miller &
Bachrach, 2006; Rios, 2003). Fonseca et al. (2006), referem que a PC apresenta-se
como um conjunto de sintomas que se manifesta como uma alteracdo do movimento que
pode mudar a apresentagdo, o0 crescimento e o desenvolvimento do individuo,
provocando deformidades posturais, reflexos exagerados ou hiperactivos, desequilibrios
musculares, forga insuficiente, extensibilidade do tecido anormal e contraturas
musculares (Kott & Held, 2003, citado em Oliveira, 2010).

Segundo Mascarenhas (2008 cit. em Oliveira, 2010), a PC é uma encefalopatia
cronica infantii que se caracterizada por alteragdes motoras n&o-progressivas,
conduzindo a disturbios de motricidade, ténus e postura, podendo ou nao estar associado
a incapacidade intelectual. E classificada de acordo com o tipo e a localizagdo da
alteracdo motora em: espastica, discinética, ataxica, hipotdnica e mista, que ira ser
abordado mais adiante. O diagndstico e a intervengado precoce, melhoram o resultado
final, uma vez que se previne o aparecimento de movimentos compensatérios, padrdes
desejaveis de movimentos e prevenir o desenvolvimento de deformidades.

Sabe-se que a PC é descrita como uma patologia ndo evolutiva, contudo as suas
caracteristicas motoras e cognitivas podem sofrer alteragbes ao longo do
desenvolvimento da crianga, dependentes do desenvolvimento e maturagdo do SNC, do
momento em que se inicia a intervencao e da estimulagao fornecida pelo meio (Andrada
et al., 2005).

Quanto a incidéncia é importante referir que, existe um predominio nas criangas do
género masculino, sendo que num estudo realizado por Andrada et al. (2005) foram
encontrados valores de 72% do género masculino e 28% do género feminino, no que se

refere a populagao portuguesa.



1.2 Causas

Nos casos em que nao se deve a uma malformacao cerebral, a PC pode resultar de
uma lesao cerebral que aconteceu antes (pré-natal), durante (peri-natal) ou depois (pds-
natal) do nascimento (Gerailes, 2007).

Relativamente as causas pré-natais, Trevisan (2012) refere que estas ocorrem desde
a concecao até ao inicio do parto e incluem todas as situagdes potencialmente
patogénicas para o bebé que ocorrem no decurso da gravidez. Podem ser designadas
embriopatias, se ocorrerem até ao 4.° més de gestacdo, ou fetopatias, quando se
sucedem a partir do 4.° més de gestacdo. Exemplos de causas pré-natais sao: as
infegdes intra-uterinas, nomeadamente virais como a rubéola, toxoplasmose, papeira,
entre outros; atrasos no crescimento intra-uterino; intoxicagdes; exposi¢cao a radiagoes;
anomalias genéticas; cardiopatias congénitas; hemorragia durante a gravidez;
hemorragia cerebral do feto; predisposicdo da mae para abortar e perturbacgbes
metabdlicas.

As causas peri-natais da PC englobam o conjunto de altera¢des ocorridas durante o
parto ou durante a primeira semana de vida. Estas ocorrem devido a uma ou ao conjunto
de duas ou mais das seguintes caracteristicas: prematuridade, associada a hemorragia
intraventricular; baixo peso ao nascer, (Hagberg et al., 1989), refere que o risco de PC
aumenta 40% com pesos a nascenca inferiores a 1 kilo); hipdxia ou andxia; hemorragia
intracraniana; incompatibilidade sanguinea feto-materna, causadora de ictericia no
recém-nascido; doeng¢a pulmonar com necessidade de oxigénio ou ventilagdo mecanica.

As causas pos-natais da PC, dizem respeito as situagcées que ocorrem a partir da
primeira semana de vida até aos trés primeiros anos de vida da crianga. Estas podem ser
devido a: infegbes como meningites; traumatismos cranio-encefalicos; estados
convulsivos; paragem cardio-respiratoria; ingestdo de substancias tdxicas; alteracbes
metabdlicas; acidentes vasculares (aneurisma congénito); andxia cerebral e tumores
cerebrais Trevisan (2002).

Contudo, ainda existem fatores de risco que mesmo nao sendo a causa de PC podem
favorecer a ocorréncia de lesbdes cerebrais, entre eles existem, o0 nascimento pré-termo,
recém-nascido leve para a idade de gestagdo, a gravidez multipla, o tratamento da
infertilidade e as infe¢cdes durante a gravidez (rubéola, toxoplasmose, citomegalovirus,
herpes).

E de salientar, que independentemente, da etiologia o quadro clinico subsequente
nao constitui um conjunto estatico de sinais e sintomas, podendo estes sofrer alteragbes
com o decorrer do tempo, devido a plasticidade do cérebro em desenvolvimento.

MacDonald e Burns (1999), referem que as causas da PC poderiam ser devido a varios



fatores, nomeadamente, ao desenvolvimento anormal do cérebro da crianga ainda no
utero, hipoxia, hemorragia intracraniana, ictericia neonatal patoldgica, traumatismo ou um
processo infecioso, podendo ocorrer no periodo pré-natal, perinatal ou pés-natal. A maior
causa da PC &, normalmente a anoxia perinatal, que decorre do parto anormal ou
prolongado, ou pela prematuridade. Ainda que com menor frequéncia podem ainda
aparecer as infegdes pré-natais (rubéola, toxoplasmose, citomegalovirus) e as infegbes
pos-natais, como a meningite (Souza & Ferrareto, 1998)

Ferrareto e Souza (2001) apontam ainda outras causas que podem criar estar na
origem da PC, nomeadamente, histéria materna de abortos, ciclos menstruais muito
longos e irregulares, doengas genéticas, atraso no crescimento fetal, gestagdo gemelar,
apresentacéo fetal andmala, gestacdo. No mesmo sentido, Diament (1996), Krageloh-
Mann (2005), Piovesana (2002) e Resende, Nascimento e Leite (2005) também apontam
diversas causas para a PC, referindo que, qualquer condigdo que leve a uma
anormalidade do cérebro pode ser responsavel.

Esta autora refere, ainda, algumas caracteristicas mais regulares encontradas nas
diversas formas de PC: (i) Formas extrapiramidais cérea-atetdticas: movimentos
involuntarios, alteragdes no ténus muscular do tipo distonias com altera¢des variaveis,
durante a movimentagao ou na manutengao da postura; (ii) Formas ataxicas: importantes
alteragdes no equilibrio e na coordenagado motora, associadas a hipotonia muscular; (iii)
Formas mistas: podem ser consideradas mais complicadas porque combinam diferentes
transtornos motores, como piramido-extrapiramidais, piramido-ataxicos ou piramido-
extrapiramidais-ataxicos.

A partir da revisao dos estudos realizada por Pato, Souza e Leite (2002), apontam-se
alguns fatores protetores, porém nao comprovados, como por exemplo, a administragao
de corticosteroides no periodo neonatal, e de sulfato de magnésio para tocélise e pré-
eclampsia; a monitorizagao fetal eletronica para detetar condicées de sofrimento fetal.

De acordo com o referido anteriormente e, de uma forma geral, refere-se que nao
existe apenas uma causa que origine a PC mas varios sédo os fatores que a determinam.
Francischetti (2006) refere que, em 2000 um conjunto de profissionais reunidos na
Argentina procuraram um consenso baseando-se nas investigacoes sobre as causas da
PC. Estes, sugeriram que grande percentagem das problematicas da PC tem origem em
problemas antes do parto, ou seja, nem sempre se pode considerar a PC como um
sinénimo de acompanhamento obstétrico inadequado.

Em Portugal, ainda que ndo existam estultos epidemioldgicos neste sentido, estima-
se que o mesmo apresentara uma taxa entre os 1,5 e os 2,5 por cada 1000 criangas
nascidas (Sousa, & Pires, 2003).



1.3 Sinais

Segundo Afonso (2012), os sinais precoces surgem habitualmente antes dos 18
meses, sendo 0s pais 0s primeiros a suspeitar de alteragcdes no desenvolvimento motor
da crianca. Desta forma, suspeita-se de PC quando se verificam caracteristicas como: (i)
ténus muscular anormal, muito alto ou muito baixo; (ii) persisténcia de reflexos primitivos;
(i) auséncia de controlo da cabega; (iv) lentiddo na aquisicdo de rolar, sentar, sorrir,
mastigar; (v) membro inferior em tesoura ou rigidos quando se tenta senta-lo; (vi) ndo tem
equilibrio sentado; (vii) assimetrias marcadas; (viii) manter as maos fechadas apds o
primeiro més; (ix) preferéncia manual muito precoce; (x) incoordenacdo das estruturas
oro- faciais; (xi) ndo reage a sons; (xii) ndo vocaliza ou faz vocalizagbes pobres e
reduzidas; (xiii) engasga-se com facilidade; (xiv) ndo segue a face humana; (xv) nao
estabelece qualquer tipo de interacdo; (xvi) ndo se interessa pelo meio que o rodeia
aumenta pegar em nenhum objeto; (xvii) ndo responde ao nome e (xviii) ndo brinca.
Estes sao alguns sinais que a crianga com PC pode apresentar, contudo o autor refere

que os mesmos variam de crianga para crianga.

1.4 Classificagao

De acordo com a Surveillance of Cerebral Palsy in Europe (2000, citado por Maia &
Nunes, 2009), a PC pode ser classificada segundo o tipo de movimento e o tdnus que a
crianga apresenta — classificagao nosolégica, bem como as diferentes partes do corpo

que estado envolvidas — classificagédo topoldgica.

1.4.1 Nosolédgica

Tendo em conta o tipo de movimento e o ténus, a PC pode ser classificada como: (a)
espastica; (b) disquinética, dividindo-se em distonica e coreoatetdsica; (¢) ou ataxica.
Scherzer (2001), Leite e Prado (2004) acrescentam ainda a PC mista que apresenta
caracteristicas dos trés tipos referidos anteriormente.

Na PC do tipo espastico, a lesao ocorre no sistema piramidal, este responsavel pelo
controlo dos movimentos voluntarios (Adler & Webber, 2008). Este tipo de PC é
caracterizado pela presenca de tonus aumentado (hipertonia) ndo se verificando
variagoes de tonus, sendo este o tipo mais comum de PC (80% dos casos). Uma vez que
a lesdo ocorre na zona responsavel pelos movimentos voluntarios, a atividade destes é
muito limitada (mobilidade reduzida com lentiddo e amplitude reduzida) (Rios, 2003). As
criangcas com este tipo de PC tém uma exagerada fixacao postural proximal e sao

resistentes as mudangas de posi¢ao, apresentam também atividade reflexa primitiva,



verifica-se uma respiragao superficial com diminuicdo da expansao da caixa toracica, o
sinal de Babinski é positivo (Ferro & Pinto, 2003; Gerailes, 2007). As criangas com
espasticidade tendem a desenvolver deformidades nas articulagdes, dado a persisténcia
de padrdes desajustados estaticos e dinamicos. E relevante referir que estas criangas
podem usar uma variagcdo de movimentos normais combinados com alguns recursos
anormais (Martin, 2006).

Relativamente as caracteristicas de personalidade estas criangas demonstram medo
e inseguranca, dificuldades de adaptacdo a mudanca, falta de vivéncia sensério-motoras,
défice de interagao/socializacdo e sao criangas passivas, fechadas, sem agressividade
mas também sem iniciativa. Segundo Tabith (1995, cit. por Pinho, 1999), a espasticidade
pode ser dividida em leve, moderada e severa, de acordo com o grau de incapacidade.

A PC disquinética tem como causa lesdes dos ganglios da base — via extrapiramidal,
responsavel pela regulagao e controlo de movimentos, bem como do ténus muscular; é
também responsavel pelo planeamento e execugao motora. Este tipo de PCdisquinética
caracteriza-se por apresentar ténus flutuante, embora possa predominar o ténus alto
(distonia) ou entdo o ténus baixo (coreo-atetose), ou seja, apresenta dois subtipos em
que se verificam movimentos hipercinéticos ou hipocinéticos, respetivamente (Freed,
2000). A apresentacéo clinica das formas disquinéticas torna-se mais evidente, apenas,
por volta dos 5 meses de idade, o que faz com que o quadro possa nao estra
completamente desenvolvido antes dos 2 anos. Este tipo de paralisia corresponde a 8 a
15% dos casos, sendo que a incidéncia de fatores peri-natais é superior que nos outros
tipos de PC (Lima & Fonseca, 2004).

A PC ataxica ocorre quando acontecem lesbes ao nivel do cerebelo. A ataxia € uma
disfuncado que afeta o controlo postural (falta de fixagdo e manutencao) e a coordenacgao
do movimento (primitiva mas dentro do normal), é caracterizada por movimentos
involuntarios, ritmicos e oscilatérios de uma parte do corpo durante o movimento (tremor).
Este tipo de PC raramente ocorre de forma isolada, frequentemente é combinada com
espasticidade e/ou atetose. Quando é acompanhada de espasticidade, esta verifica-se

mais em flexdo do que em extensao.

1.4.2 Topoldgica
No que se refere ao comprometimento das diferentes partes do corpo afetadas, pode
ser classificada por: (a) monoplegia; (b) diplegica; (c) paraplégica; (d) hemiplégica; e (e)
quadriplégia.
A primeira refere-se quando ha envolvimento apenas de um membro, é rara. Na

diplégica os quatro membros sao afetados, embora os inferiores sejam mais



severamente. A crianga paraplégica apresenta uma deficiéncia motora e funcional nos
dois membros inferiores. A hemiplégica refere-se ao comprometimento apenas de um
dos lados do corpo. Na ultima, a quadriplégica, estao afetados os quatro membros, nao

necessariamente em simetria (Afonso, 2012).

2. Comunicagao

O ser humano é, por natureza, um comunicador, pelo que comunicar constitui uma
experiéncia central no desenvolvimento da crianga. Mesmo quando evitamos falar
estamos a transmitir que algo se passa. Por mais que nos esforcemos em deixar de
comunicar ndo conseguimos. Os gestos, as expressdes, as agdes, as palavras, até o
siléncio contém informacao que é descodificada pelas pessoas que estdo a nossa volta
(Sim-Sim, 1998).

A comunicagao é no processo ativo de troca de informagao que envolve a codificagao
(ou formulacdo), a transmissao e a descodificagao (ou compreensao) de uma mensagem
entre dois, ou mais, intervenientes (Sim-Sim,1998).

Para que a comunicagado seja possivel, € necessario que ambos os interlocutores
dominem o mesmo codigo e utilizem um mesmo canal de comunicagédo (Nunes, 2001).
Para que a comunicacao tenha éxito é necessario que os interlocutores tenham em
comum a utilizagdo do canal de comunicagao apropriado (meio de transmissao da nossa
mensagem) e o mesmo cédigo (sistema de sinais usado para transmitir uma mensagem,
seja ele por exemplo o braille ou qualquer lingua natural) (Sim-Sim, 1998).

“Num processo de comunicagao poder-se-ao utilizar, para além da linguagem oral
materializada pela fala, outros modos de comunicagdo, nomeadamente a linguagem
escrita, o desenho, o gesto codificado, outros” (Franco et al., 2003, p. 16).

O ato comunicativo demanda a troca de mensagens, o que exige um foco comum de
atencao e a cooperacao na partilha de significados. A eficacia da comunicacao depende
da existéncia de algo a comunicar, alguém com quem comunicar € um meio através do
qual se comunique. E também determinante o contexto social em que a comunicagéo tem
lugar. A medida que a crianga se desenvolve, as formas de comunicag&o tornam-se cada
vez mais sofisticadas (Sim- Sim, Silva, & Nunes, 2008).

O Homem €& um ser eminentemente social e tem potencialidades para responder aos
estimulos humanos, através de competéncias comunicativas. Porém, para as exercitar
precisa de interagir com outra pessoa e de ter razdes para o fazer (Nunes, 2001).

Comunicar é um processo de interagcdo com o outro e prevé uma intengao para
provocar algum efeito no parceiro sendo um sistema dindmico de partilha e compreensao
mutua (Nunes, 2001).



Comunicar € vital para o desenvolvimento do ser humano, para a manutencao da sua
saude e do seu bem-estar. A maioria das aprendizagens da crianga durante a infancia
emergem através da relagdo com os outros, sejam eles adultos ou criangas, do que estes
Ihe contam e explicam, bem como vendo e ouvindo o que os outros dizem e fazem. Em
consequéncia destas interagbes aprendem a comunicar; aprendem o significado dos
objetos, das expressodes faciais, dos gestos, dos movimentos e da fala. Assim, a crianga
adquire os conceitos e conquista conhecimentos (Nunes, 2001).

Através da comunicagao a crianga desenvolve as suas capacidades e competéncias,
em resultado das trocas que procede com o meio ambiente (Nunes, 2001).

Desenvolver as capacidades comunicativas significard para a crianga uma maior
compreensdo do que acontece a sua volta, uma maior possibilidade de expressar as
suas necessidades e de ter acesso a atividades mais completas. Salienta- se o facto de
quanto mais complicada é a sua problematica, mais isolada e frustrada ela pode sentir-
se. A comunicagcdo ajuda-a a ligar-se ao mundo, tornando-a capaz de estabelecer
relagdes com os outros (Nunes, 2001).

De acordo com Bloom (1990, citado por Nunes, 2001), todos os individuos,
independentemente das suas dificuldades, sejam elas cognitivas, fisicas e/ou sensoriais,
tém capacidade para desenvolver competéncias comunicativas.

Comunicar € inerente a espécie humana, pois todo o comportamento humano
pretende dizer algo, mesmo quando é inadequado. A comunicacéo é pois fundamental
para a crianga poder participar e interagir com os outros e, portanto, estabelecer relagbes
afetivas que lhe permitem fazer e ter amigos (Nunes, 2001).

Assim, sem comunicagao as oportunidades de interagdo com os outros encontram-se
limitadas e a integracao social fica comprometida, tornando a vida destas criangas pouco
interessante ou mesmo frustrante (Nunes, 2001).

Segundo Soro-Camats (1996), cit. por Nunes (2001), €& necessario utilizar
conhecimentos, técnicas e estratégias para melhorar as competéncias comunicativas dos
individuos que nao utilizam a fala como meio de comunicacdo e/ou que nao
compreendem a linguagem oral.

A competéncia comunicativa refere-se a habilidade que um individuo tem para se
dirigir a outro com clareza, coeréncia e eficacia. Dito de outro modo, reporta- se a
capacidade que cada um possui para falar, escrever e saber selecionar as formas
linguisticas mais adequadas as diferentes situacbes com que nos deparamos (Monteiro
et al. 2013).

Uma comunicagao eficaz exige que os interlocutores envolvidos partilhem uma clara

compreensado da informagao trocada, sabendo adequar a sua capacidade de produzir



enunciados orais ou escritos a intengdo subjacente ao ato de interacgdo (Monteiro et al.
2013).

Conforme Mantha e Sivaramakrishna (2002, citados por Monteiro et al. 2013) a
competéncia comunicativa permite a interagdo com os outros, com precisao, clareza,
coeréncia, eficacia e adequagao. Os mesmos autores referem que para atingir 0 escopo
da eficacia comunicativa o locutor tem de ver reunidos diversos critérios, nomeadamente:
(1) possuir a habilidade para se adequar ao contexto situacional e ser capaz de mudar o
comportamento face a alteragao dos objetivos tragados para a interagéo; (2) ser capaz de
se envolver na conversa, gerindo-a; (3) possuir uma habilidade considerada fundamental
no que toca a competéncia de interacdo e comunicagdo, a empatia, demonstrando
compreender os outros € mostrando-se disponivel para ajudar; (4) revelar eficacia, aqui
entendida como o nivel de sucesso atingido pelos interlocutores na sua interagéo. Por
conseguinte, deve ter-se em conta, para a observagao das interagdes, ndo so os aspetos
verbais e/ou paraverbais (pausas, suspiros, intensidade articulatéria), como também os

nao-verbais da comunicacgao (atitudes, gestos, olhar).

2.1 Comunicacao Aumentativa e Alternativa

Segundo Tetzchner e Martinsen (2002), na impossibilidade de usar a fala, torna-se
necessario a utilizacdo de um meio alternativo de comunicagao nao oral, que tem como
objetivo adaptar-se as capacidades e necessidades da crianga, possibilitando a revelagcao
de todo o potencial cognitivo, que de outroa forma nao fosse possivel.

Quando existe comprometimento a nivel da expressao oral ha que encontrar meios
alternativos que possibilitem a comunicacao, visto que esta é essencial para todo o
processo de desenvolvimento do ser humano (Ferreira et al., 1999).

A linguagem exerce um papel crucial no desenvolvimento cognitivo e emocional,
também tém um papel estabilizador do comportamento para além de suporte
fundamental da interagdo social. Assim sendo, ndo podendo a fala ser o canal ou o
veiculo da linguagem ha que proporcionar a crianga um sistema alternativo de
comunicagao (Ferreira et al., 1999).

A comunicagdo aumentativa e alternativa (CAA) é uma area de intervengédo do
terapeuta da fala em conjunto com outros profissionais que tenta compensar,
permanentemente ou temporariamente, a disfungdo comunicativa qualquer que seja a
sua origem. Para a American Speech-Language-Hearing Association (ASHA, 2000), a
CAA inclui todas as formas de comunicagao, exceto a fala, e destina-se a compensar e
facilitar, temporariamente ou permanentemente, prejuizos e incapacidades dos individuos

com graves perturbagdes da comunicagao expressiva.
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Para Almirall, (2001) as criangcas com PC necessitam de um sistema aumentativo e
sdo criangas que nao disponham da possibilidade de expressar-se de forma eficaz.

Os SAAC dizem respeito a um conjunto de técnicas, estratégias, ajudas, que facilitam
a comunicacdo de pessoas com dificuldades na comunicagao, reforcando o
desenvolvimento da linguagem. Os SAAC possibilitam a crianga a autonomia para
expressar desejos, interesses e sentimentos, dao a possibilidade de comunicar um
numero de vezes superior, podendo fazer uma abordagem diversificada, num leque mais
variado sobre inimeros temas. Podem servir como sistemas de comunicagao inicial,
provisério, facilitador de linguagem e suplemento da linguagem oral.

Os sistemas de comunicagdo aumentativa e alternativa (SAAC) sao um conjunto de
recursos utilizados para facilitar a compreensao e/ou expressao, permitindo ao individuo
estabelecer atos comunicativos funcionais, espontadneos e generalizaveis. Sdo divididos
em dois grupos: (a) sistemas de comunicagdo sem apoio, em que a comunicagao é
apoiada no gesto e suportada pelo préprio corpo, ndo utilizando materiais ou
equipamentos adicionais; (b) e sistemas de comunicagdo com apoio, que requerem a
utilizacdo de material ou equipamentos, utilizando sinais tangiveis (objetos, miniaturas)
elou sinais graficos (imagens, pictogramas) como suporte da comunicacao (Glennen,
1997; Almirall, 2001).

A escolha do sistema de comunicagao ira depender das caracteristicas do individuo e
do préprio sistema escolhido. Relativamente ao individuo, sao: (a) fisicas; (b) cognitivas;
(c) linguisticas; (d) de mobilidade; (e) de manipulagao; (f) e do meio em que esta inserido.
As que devem ser tidas em conta relativamente ao sistema, sao: (a) fisicas, como por
exemplo a sua portabilidade; (b) o custo; (c) a forma de utilizagao; (d) a possibilidade de
adaptacdo ao desenvolvimento do individuo; (e) e a facilidade da sua aprendizagem
(Tetzchener & Martinsen, 2000; Almirall, 2001).

Segundo Tetzchner e Martinsen (2000), os grupos funcionais em CAA podem ser
divididos em trés distintos, sendo eles: (a) o grupo com necessidade de um meio de
expressao, em que as capacidades cognitivas e de compreensdao se encontram
mantidas, por exemplo a PC; (b) o grupo com necessidade de uma linguagem de apoio,
que se acredita que venham a desenvolver uma linguagem oral independente, sendo as
perturbagdes do desenvolvimento da linguagem, um exemplo; (c) e por fim, o grupo com
necessidade de comunicagdo aumentativa e alternativa, em que a CAA é assumida como
uma verdadeira lingua materna, que é o exemplo de graves disfungbes comunicativas
como o perturbagdes do espectro do autismo, a incapacidade intelectual grave, o
sindrome de Rett, a agnosia auditiva, entre outros. Os trés s&o potenciais utilizadores de

SAAC, contudo o objetivo de intervencgédo varia de grupo para grupo.
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Relativamente a escolha do sistema de comunicagao para criangas com PC, grupo
em que o projeto se foca, € preciso ter em conta que estas apresentam alteragdes da
mobilidade, o que condiciona a utilizagdo de sinais manuais. Com isto, um sistema de
comunicagdo sem apoio nao sera indicado, sendo o mais indicado um sistema de
comunicagao com apoio (Almirall, 2001).

Relativamente aos SAAC com ajuda, os sinais graficos que podem ser usados séo os
pictogramas SPC em que a palavra escrita aparece em cima da imagem, e o0s
logogramas bliss, que podem ser utilizados em pranchas e outros apoios técnicos. A
comunicagao com estes simbolos sugere um problema de que o vocabulario disponivel é
sempre limitado, ainda que com a criacdo de analogias ou estratégias se tente
ultrapassar este obstaculo. Os usuarios dos sistemas graficos poderao disponibilizar de
um vocabulario ilimitado apenas quando forem capazes de utilizar o alfabeto, isto é
soletrar, ainda que se torne lento. Os usuarios podem ainda dispor de um palavras e
frases pré-programadas que possa selecionar automaticamente para acelerar a
conversacéao (Almirall, 2001).

Os simbolos podem ser utilizados com sistema aumentativo e alternativo de baixa ou
alta tecnologia. A vantagem dos primeiros € o baixo custo, porém podem tornar a
comunicagao mais lenta (tabelas e caderno de comunicagao).

A aprendizagem da leitura e escrita deve ser uma prioridade no curriculo educativo. A
aprendizagem da escrita para pessoas que nao conseguem falar e que tém problemas de
manipulacao, € muitas vezes dificil. O uso do computador, com adaptacdes que permitam
escrever sem a necessidade de utilizar o lapis sera imprescindivel, mas o sucesso final
depende do ensino dependera das estratégias educativas utilizadas pelo professor.

Os apoios técnicos podem significar também uma forma alternativa a escrita, ao
curriculo educativo ou deslocamento, bem como para as brincadeiras e o controlo do
ambiente (Almirall, 2001).

Através de um sistema alternativo e aumentativo de comunicagcdo é possivel
promover capacidades comunicativas e linguisticas em pessoas severamente
incapacitadas tornando-as mais capazes de interagir, de comunicar, de expressar
necessidades e sentimentos, de partilhar experiéncias e informagdes, de codificar as
suas representacées, em suma, de desenvolver o seu potencial como ser humano
(Ferreira, Ponte, & Azevedo, 1999).

“Sistema Alternativo e Aumentativo de Comunicagdo € o conjunto integrado de
técnicas, ajudas, estratégias e capacidades que a pessoa com dificuldades de

comunicagao usa para comunicar” (Ferreira, Ponte, & Azevedo, 1999, p. 21).
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Assim, para estes autores a Comunicagao Alternativa e Aumentativa é todo o tipo de
comunicagao que aumente ou suplante a fala. Implica o uso de formas nao faladas para
complementar ou suprimir a fala, no entanto, existem distingbes entre a Comunicagao
Alternativa e Aumentativa.

Para Tetzchner e Martinsen (2000), comunicagao alternativa é qualquer forma de
comunicagao diferente da fala e usada por um individuo em contextos de comunicagao
frente a frente. Os signos gestuais e graficos, o cddigo de Morse, a escrita, entre outros,
sao formas alternativas de comunicacgao para individuos que carecem da capacidade de
falar. Comunicacdo aumentativa significa comunicagao complementar ou de apoio. A
palavra “aumentativa” sublinha o facto de o ensino das formas alternativas de
comunicagao ter um duplo objetivo: promover e apoiar a fala e garantir uma forma de
comunicagao alternativa se a pessoa nao aprender a falar.

E necessario distinguir a comunicacdo com e sem ajuda e a comunicagdo
dependente e independente, visto que estes termos estao relacionados com as diferentes
formas de comunicagao alternativa. A comunicagdo com ajuda necessita do apoio de um
instrumento exterior ao utilizador (exemplo: tabelas de comunicagao, tecnologias de
apoio, entre outras) e na comunicagao sem ajuda o sujeito tem de conceber as suas
préprias expressdes de linguagem (exemplo mais comum sao os signos gestuais). A
comunicagao dependente implica que o emissor da mensagem dependa do recetor da
mensagem e que este a interprete (exemplo: tabelas com simbolos simples, palavras ou
signos graficos) e a independente traduz a mensagem que é produzida na totalidade pelo
sujeito (exemplo: sintetizadores ou digitalizadores de voz) (Tetzchner & Martinsen, 2000).

A CAA pode ser usada numa perspetiva de curto ou de longo prazo. Para algumas
pessoas a necessidade de utilizar uma forma de comunicagdo aumentativa ou alternativa
€ transitéria, podendo ser usada apenas durante um determinado periodo de tempo.
Outras pessoas podem necessitar da CAA como um recurso para toda a vida (Tetzchner
& Martinsen, 2000).

De acordo com Ferreira, Ponte e Azevedo (1999), os Sistemas Aumentativos de
Comunicacao tém trés fungdes essenciais, sendo elas: proporcionar um meio de
comunicagao temporario até que a fala se torne funcional e inteligivel; proporcionar um
meio para aumentar o desenvolvimento da fala ou das competéncias cognitivas e
comunicativas necessarias para a aquisicao da linguagem; proporcionar um meio de
comunicagao a longo prazo no caso da aquisicao da fala ser impossivel.

Segundo Azevedo et al. (1999), os principais objetivos da implementacado de um
sistema aumentativo e alternativo de comunicagao passam por “promover a comunicagao

e, através desta, o desenvolvimento global da crianga, uma maior participagdo em
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diferentes atividades e a possibilidade de integragdo em meios diversificados oferecendo-
Ihe um meio menos restritivo e uma melhor qualidade de vida”.

A base da planificacdo e implementagdo de um SAAC tem que ter como objetivo
primordial ir ao encontro das necessidades da crianga. Para além de proporcionar a
crianca a possibilidade de comunicar, vai ainda aperfeicoar a sua linguagem

compreensiva € aumentar o seu vocabulario (Azevedo et al., 1999).

2.2 Tipos de Sistemas Aumentativos e Alternativos de Comunicagao

De acordo com Lloyd e Karlan (citado por Ferreira et al.,1999), os Sistemas
Aumentativos de Comunicagado podem ser subdivididos em dois grupos: sistemas de
comunicagdo sem ajuda e sistemas de comunicacdo com ajuda. Os Sistema de
Comunicagao Sem Ajuda “Sao constituidos por simbolos ou conjuntos de simbolos que
nao necessitam de quaisquer ajudas ou dispositivos e que apenas utilizam parte do corpo
do individuo emissor (tais como a cara, a cabecga, os bragos, entre outros) para se
expressar: o corpo de quem comunica € o vinculo transmissor daquilo que se pretende
comunicar” (Ferreira et al., 1999, p. 22). Os Sistemas de Comunicagdo com Ajuda sao
“constituidos por simbolos que necessitam de dispositivos — ajudas técnicas ou qualquer
tipo de suporte: papel, lapis, quadros de comunicagado ou dispositivos eletronicos — que
armazenam os simbolos e ajudam a sua transmissao” (Ferreira, Ponte e Azevedo, 1999,
p. 23). De acordo com os mesmos autores, este grupo de sistemas de comunicagao pode
ser dividido em varias categorias, sendo elas: (i) sistemas de comunicagio por objetos,
(i) comunicacdo por imagens, (iii) comunicacdo através de: simbolos gréficos,
combinados ou com base na escrita, (iv) sistemas de comunicagdo por linguagens
codificadas. Os sistemas de simbolos graficos adaptados a Lingua Portuguesa sédo o
Sistema de Comunicacgéao Pictogramas (PIC) o Sistema Alternativo de Comunicagdo SPC
(Simbolos pictograficos para a comunicacdo) e o Sistema Alternativo de Comunicagéo
BLISS.

2.3 Comunicagao nas criangas com paralisia cerebral

A comunicacdo nos portadores de PC varia desde muito préximo da normalidade,
apresentando apenas leves alteragbes articulatérias resultantes das alteragbes
musculares que apresentam, até grandes comprometimentos ao nivel da aquisicao da
fala ou total impossibilidade em emitir um som compreensivel (Miranda & Gomes, 2004),
bem como alteragdes na aquisicdo da linguagem, tanto ao nivel da compreensdo como
da expressdo (Sanclemente, 2001). Assim sendo, no contexto da diversidade de

capacidades comunicativas das criangas e jovens com PC é possivel subentender que
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uma parte desta populagao apresenta grandes problemas ao nivel da comunicagéo o que

os impede de se relacionar eficazmente com o mundo que os rodeia.

2.3.1 Parceiros de comunicagao nas criangas com paralisia cerebral

As criangcas com PC, sendo candidatas a utilizacdo de SAAC, necessitam de
parceiros que sejam capazes de reconhecer e responder adequadamente a comunicagao
e que, por isso, estejam atualizados sobre a funcionalidade dos varios sistemas.
Contudo, a introdugdo de um SAAC numa familia pode ser um elemento stressante e
causando-lhe alguma dificuldade em aceitar esta realidade. Existem muitos estudos
sobre o impacto dos SAAC nos préprios utilizadores, mas sao reduzidos os que abordam
o impacto desses sistemas de comunicac&o na familia. Jones, Angelo e Kokoska (1994),
cit. por Glennen, (1997). Referiram ainda que a inclusédo de um SAAC nas rotinas diarias
da crianga e da familia (casa, jardim-de-infancia, escola, etc.) era confuso e complicado e
que, por isso, levava muitas vezes ao abandono desses sistemas. Ainda, € necessario
que os profissionais que interagem com a crianga realizem um trabalho de
consciencializagao com os pais e familiares sobre as funcionalidades dos dispositivos
para a comunicacao, e que ajudando-os a adotar o dispositivo mais adequado para cada
caso, e as melhores estratégias de utilizagdo, de acordo com as necessidades da crianga
e da familia.

A intervencao com base na capacidade de conversag¢ao do parceiro de comunicagao
tem como objetivo desenvolver o uso adequado de estratégias de comunicagao eficazes,
nos parceiros de conversacao para modificar a comunicagdo da crianga com
necessidades complexas da comunicagdo. Inclui o trabalho com os familiares e/ou
cuidadores de pessoas com necessidades complexas da comunicagao e o trabalho com
voluntarios (Royal College of Speech & Language Therapists, 2005). Como tal, todo o
processo de cooperacao e envolvimento dos familiares no processo de intervencao de
criangcas com PC requer esforgos de colaboragao por parte de todos os intervenientes de

forma a promover e melhorar a eficacia da comunicagao.

3. Familias

3.1 Conceito

A familia pode ser considerada o resultado de uma associagdo de pessoas com a
finalidade de construirem uma vida privada ndo em oposi¢gdo a vida publica, mas em
complemento com ela (Strey, 2007), é também considerada como um sistema que se
desenvolve ao longo do tempo, e que passa por diferentes etapas no seu ciclo de vida

(Gameiro, 1992). Este sistema familiar participa dos dinamismos proprios das relagbes
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sociais e sofre as influéncias do contexto politico, econdmico-social e cultural onde esta
inserido. E vulgarmente considerado o nucleo central de individualizagdo e socializacao,
no qual se vive uma circularidade permanente de emogodes e afetos positivos e negativos
entre todos os seus elementos. Lugar em que varias pessoas, com relacao de
parentesco, afinidade, afetividade, coabitagdo, unicidade de orgcamento se encontram e
convivem. A mesma € ainda considerada um lugar de grande afeto, confidencialidade e
solidariedade, portanto, um espacgo privilegiado de constru¢do social da realidade em
que, através das interagdes entre os seus membros, os fatos do quotidiano individual
recebem o seu significado, e, através das geracdes, as experiéncias anteriores, mitos,
valores e atitudes vao sendo transmitidos aos novos membros deste sistema familiar
Slepoj, 2000). De fato, a familia é uma rede complexa de relagbes e emogdes que nado
sdo passiveis de serem pensadas com os instrumentos criados para o estudo do
individuo enquanto ser singular, por isso, a simples descricdo de uma familia ndo serve
para transmitir a riqueza e a complexidade relacional desta estrutura (Gameiro, 1992;
Slepoj, 2000).

A familia e/ou os cuidadores sdo o primeiro contexto social da crianga, sendo estes
responsaveis pela sua educacdo, crescimento pessoal e integragdo na sociedade
(Glennen, 1997). Nos casos de criangas com PC, todas as dificuldades motoras,
sensoriais, percetuais e comunicativas interferem na interagdo com o meio social, familiar
e escolar (Pennington, Goldbart & Marshall, 2004). Deste modo, verifica-se o quao
importante é a participacéo da familia e/ou cuidadores no processo de desenvolvimento
destas criangas com necessidades comunicativas e na sua integracao em todos os
contextos envolventes. A OMS (2004, citada por Bult et al., 2012) define participagao
como “o envolvimento de alguém em situagbes de vida” e, como tal, é relevante detetar
quais sao os elementos mais proximos e presentes na vida da crianga, de forma a
capacita-los para obter os melhores resultados durante o processo de intervengao
terapéutica.

De acordo com a perspetiva sistémica, para compreender a dindmica das familias é
necessario compreender o ciclo de vida dessa familia. A familia € encarada como um
conjunto de pessoas que estabelecem entre si uma rede de relagcbes com dinamismo
proprio, que lhe confere um grau de individualidade e que se combinam com as
influéncias externas (Relvas, 1986, 1996). As familias desenvolvem-se com o passar do
tempo, porque entram e saem de diferentes estddios com desafios e tarefas
desenvolvimentais préprias que tém que ser solucionadas (Carter, & McGoldrick, 1995).

No mesmo sentido, Minuchin (1982) refere que a familia € o conjunto invisivel de

exigéncias funcionais pelas quais os membros da familia interagem, e, neste sentido, a
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familia devera ser capaz de se adaptar as mudangas internas e externas, de se
transformar para a atender as circunstancias do momento, por exemplo, a chegada de

um filho.

3.2 Mudanc¢as na familia apdés o nascimento de um filho

Se nos centrarmos, especificamente, sobre as mudangas que ocorrem na familia com
o nascimento de um filho, Costa (1994) ou Silva (2008) referem, que na maior parte dos
casos, 0 nascimento de um filho resulta da decisdo do casal, porém o confronto com a
gravidez, o nascimento e o desenvolvimento de um filho implicam sempre uma
reorganizacdo e mudanga no sistema familiar, embora quando a decisado é planeada o
filho é desejado pelos dois membros do sistema conjugal. Tal facto, leva a uma maior
consciencializagao, participacao e gratificagdo para ambos no cuidar desse filho. No
mesmo sentido Francischetti (2006), Sinason (1993) ou Yunes (2003), referem que as
mudangas ocorridas na familia aquando do nascimento de um filho, podem ser
consideradas como uma situagdo de crise, pois o0 momento envolve emocdes, que
podem trazer a esperanga e o prazer, mas, por outro lado, a familia pode também
experimentar sentimentos negativos, como a vergonha pessoal e familiar quando ocorre
o nascimento de uma crianga com algum tipo de deficiéncia. Isto porque ninguém planeia
ou espera dar a luz uma crianga com problemas, sejam estes de natureza organica ou
psiquica.

Para os pais, quando um bebé nasce com alguma incapacidade, significa algo de
errado, ou seja, esperam que o seu filho receba apenas as melhores coisas de cada um,
que a crianga seja tdo ou mais capacitada que os pais (Arnold, 1994).

A crianga que apresenta uma determinada deficiéncia, principalmente, quando é
severa, pode ter um impacto profundo na familia e nas interagbes que nela se
estabelecem produzindo, com frequéncia, intensa ansiedade e frustracdo na familia. A
condicao de uma crianga com deficiéncia obriga a um consideravel esforgo e, as relagbes
familiares tanto se podem fortalecer como se podem desintegrar (Frude, 1991; Pereira,
1996; Sousa, & Pires, 2003; Silva, & Dessen, 2004). Enquanto algumas familias sao
capazes de ser bem-sucedidas ao proceder a necessaria adaptagao, outras encontram-
se menos preparadas para aceitar o desafio que uma crianga deficiente representa para
essa familia (Nielsen, 1999). De acordo com o mesmo autor, o impacto da deficiéncia é
considerado como um agente stressor com consequéncias imediatas, ndo sé na
adaptacdo materna mas também de toda a familia, ja que excede os seus recursos de
coping, obrigando novamente a uma adaptacao, também, as novas circunstancias. Dito

de outra forma, a noticia que um dos filhos é deficiente, obriga a familia, especialmente
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0s pais e irmaos, a confrontarem os seus préprios sonhos e aspira¢des idealizados a
respeito do seu filho ou irmao, e, a partir do momento em que conhecem essa realidade,
a vida de cada um dos membros sofre alteracoes.

Além das pressdes internas com as quais a familia tera que lidar, tera, ainda, de
enfrentar as pressdes exercidas pelas forcas sociais externas, uma vez que a sociedade
nao convive bem com as diferengas, sendo este um dos principais problemas com que a
familia se depara (Costa, 2004).

Em suma, o impacto da deficiéncia na familia faz com que os sentimentos oscilem
entre aceitagcado e rejeicao, euforia e depressao, amor e ddio, alegria e tristeza, sendo,
obviamente, um acontecimento traumatico e imprevisivel do ponto de vista dos pais, gera
ansiedade que é resolvida sob duas formas: lidar com a realidade ou fazer uso de
mecanismos de defesa (Amaral, 1995; Costa, 2004; Fiamenghi, & Messa, 2006).

Desta forma pode-se dizer que a criangca com PC exige da familia profunda
modificagdo dos seus habitos, podendo chegar a ser, em alguns casos, um fator
desagregante, principalmente, quando a relagdo do casal ndo é muito estavel (Sinason,
1993). Ou seja, a doenga grave rompe com o equilibrio familiar, modificando a posi¢ao ou
fungdo da pessoa nesse sistema familiar (Carter, & McGoldrick, 2001). Além disso, como
o tratamento e o lidar com o bebé sao mais faceis para a mae e para o terapeuta, a mae
pode assim mais facilmente ser instruida e treinada na melhor forma de como lidar com o
seu filho (Dimitrijevi¢ & Jakubi, 2005). O seu envolvimento na gestdo e no tratamento vai
ajudar ao estabelecimento de uma boa relagdo entre mae e filho, e fornecer-lhe suporte
encorajando-a. Isto vai ajudar a prevenir uma protecgao excessiva tal como previne a
rejeicao (Andrada, 2000). O treino e o auxilio @ mae ou aos pais na gestao familiar é da
maior importancia. Segundo Andrada (2000), Sanches e Santos (2004), os pais devem
de ser vistos como membros de uma equipa de terapeutas, pois a crianga esta apenas
com o terapeuta por um periodo limitado, passando a maior parte do tempo em casa. E
fundamental acompanhar o crescimento e desenvolvimento da crianga, orientando
sempre 0s pais para que estes estejam atentos a todo o tipo de alteragdes que

acontegcam.

3.3 Respostas familiares as necessidades de um filho com paralisia cerebral

A revisao dos estudos da-nos a ideia de que a deficiéncia tem um elevado impacto na
vida de qualquer familia, ja que implica um reajustamento das fun¢gdes de cada membro
com o objetivo de prestar os cuidados essenciais a essa mesma crianga. De seguida,

reflete-se, a partir da literatura e sobre o atendimento, e, a qualidade desse atendimento
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por parte das familias no desenvolvimento da autonomia das criangas com deficiéncia,
em particular com PC.

A crianga evolui gradualmente de uma situacdo de total dependéncia para uma
dependéncia da sua familia, estando o seu crescimento intimamente relacionado com
seu o contexto familiar. Para além dos cuidados basicos de saude, alimentagao, higiene e
de um meio familiar necessita de confianga, amor, atencdo, ou seja, de interagbes
afetivas.

A investigacao tem revelado que, parte do desenvolvimento podera ser explicado por
variaveis relacionadas com o contexto familiar, como por exemplo, os padrdoes de
interacdo familiares, concretamente a qualidade das interagdes pais-criangca. O modelo
de experiéncias e vivéncias que a familia proporciona a crianga, bem como os cuidados
basicos de saude e seguranca s&o particularmente determinantes (Coutinho, 2004).
Podemos, entdo, referir que o envolvimento parental € uma componente essencial ao
desenvolvimento saudavel da crianga e, particularmente, nas situagdes em que a crianga
apresenta PC.

O pais de criancas com PC apresentam uma evolugdo faseada, iniciando na
culpabilizagdo pelos problemas dos filhos, numa segunda fase passam a considerar
como recurso e ajuda mas desempenhavam ainda, um papel passivo; numa terceira fase,
0s pais deixaram de desempenhar um papel secundario e passivo para passarem a
desempenhar um papel determinante no processo educativo, ou seja, o desenvolvimento
educativo deixa de se centrar exclusivamente na diade mae-crianga para se centrar no
contexto familiar alargado ou, no contexto social em geral (Pereira, 1996)

Formiga, Pedrazzani e Tudella (2004), ou Pavao, Silva e Rocha (2011), referem que a
familia tem um papel decisivo no processo de reabilitacdo infantil, especialmente nos
casos de PC (Yano, 2003). Todavia, algumas familias tendem a superproteger os filhos,
€, nesse caso, as criangas tendem a apresentar maiores dificuldades ao nivel da sua
independéncia nas habilidades funcionais, por comparagdo com outras criangas (Lynch,
& Hanson, 1992; Mancini, Alves, Schaper, Figueiredo, Sampaio, & Coelho, (2004).

Pavao, Silva, e Rocha (2011), no seu estudo sobre o efeito da orientagdo no domicilio
para o desempenho funcional de criangas com necessidades especiais verificaram que
os cuidados dispensados pelos cuidadores a essas criangas poderiam reduzir as
limitagbes, aumentando o grau de participagdo das mesmas na vida familiar.

Yano (2003), no seu estudo sobre o processo interativo das familias, concluiu: (i) que
nas familias com filhos com PC a estratégia mais utilizada pelos adultos para levarem as
criangas ao cumprimento da tarefa era a autoridade; (ii) Verificou que, por comparagao

com outras maes, as maes de criangas com PC apresentavam maior insatisfagcdo com o
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desempenho dos filhos no que se refere a habitos de higiene e, em relagao a dificuldade
em perceber as causas e as repercussdes da PC; (iii) Associavam a PC a ideias de
fragilidade, tristeza e dependéncia. (iv) Estas maes atribuiam a PC um significado que
transcendia a sua natureza puramente bioldgica, apresentando significados subjetivos a
deficiéncia; (v) Ao avaliarem o sistema ideal na educacéo dos seus filhos, estas mées
tendiam a valorizar a afetividade, e, a enfatizar a autoridade e exigéncia, ficando a
obediéncia como o principal atributo na concegado da “crianga ideal”; finalmente, (v) a
maioria das maes autoavaliava-se como flexivel na relagdo com os filhos e, assinalava
como principal fonte de orientagao para as suas praticas na educagao do seu filho(a) sua

prépria experiéncia.

3.4 Mae como cuidadora principal

Cassarin (2001) observou que a mae aparece como organizadora da familia e como
membro mais proximo. Também Boling, Macrina e Clancy (2003); Carter, (2001); Castro,
e Piccinini (2002) ou Findler (2000) verificaram nos seus estudos que a mae é, sem
duvida alguma, a figura de referéncia para o apoio a crianga com deficiéncia. As maes
estdo proximas dos filhos, associam as suas vidas as dos filhos, formando um par
indiferenciado que é conduzido por elas. Se por um lado, a crianga com PC é aceite
dentro da familia que a assume e procura proporcionar-lhe as melhores condi¢des para
um pleno desenvolvimento, por outro lado, a inseguranga quanto as capacidades da
criangca com PC impedem que a familia incentive a sua autonomia para uma vida
independente. Rotta (1997) justifica este facto com a culpa sentida pela mae que a leva a
superproteger o seu filho(a) e, consequentemente, o priva de desenvolver outras
capacidades para além da sua deficiéncia.

Segundo Brito (1997) e Pereira (1996) os papéis desempenhados pelos progenitores
masculinos sdo menores que os femininos, ou seja, de acordo com estes autores, as
maes sdo as que assumem a responsabilidade maior pelos cuidados e educagado dos
filhos com PC. Da mesma forma, Silva (2000) identifica que a mae é a maior responsavel
pelos cuidados e pela transmissado de regras a crianga, o pai, por sua vez, desempenha
um papel indireto em relacédo ao filho, envolvendo-se menos com a rotina da casa.
Apesar disso, as expectativas dos progenitores em relagéo ao futuro dos seus filhos séo
de que venham a tornar-se no futuro, adultos independentes. Miller (2008) defende que
0s pais enquanto cuidadores devem conhecer o processo de intervencéo, de forma a
defenderem as suas necessidades familiares e as dos seus filhos. Refere, ainda, que o

principal objetivo na intervencdo com pais é capacita-los para identificarem e resolverem
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as questdes relacionadas com o diagnéstico e, ajuda-los a desenvolver meios e
estratégias para lidarem com os seus filhos deficientes.

Relvas (1996) alude que as atividades de socializacao sao de extrema importancia
para a qualidade de vida de qualquer pessoa. A familia € um espago por exceléncia de
aprendizagem da interagdo com o outro. Esta aprendizagem em familia também se vai
refletir, consequentemente, na quantidade e qualidade das interagcdes com os outros
sujeitos nos outros contextos de vida, levando ao desenvolvimento de relagdes de
amizade, que tornam a pessoa com deficiéncia socialmente mais integrada. No mesmo
sentido, Silva e Dessen (2004) salientam a necessidade de se promover o
desenvolvimento das capacidades interativas, comunicativas e sociais nestes sujeitos.
Isto permitira o desenvolvimento da sua identidade pessoal e social, 0 que sera, também,

primordial para a qualidade de vida da propria familia.
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Parte Il — Trabalho empirico

1. Metodologia
Neste capitulo propomos desenhar um mapa dos procedimentos metodologicos

levados a cabo com a finalidade de atingir os objetivos antes elencados, garantindo a

transparéncia e fundamentagcao das opgdes metodoldgicas, e permitindo a replicagéo do

estudo.

Neste sentido, o presente estudo é do tipo qualitativo e descritivo. O termo qualitativo
implica uma énfase nas qualidades das entidades e nos processos e significados; um
estudo qualitativo valoriza a qualidade socialmente construida da realidade, num quadro
construtivista, a relacdo intima entre investigador e objeto de estudo e os
constrangimentos situacionais que enformam a investigagdo (Denzin & Lincoln, 2000).

Janesick (2000) sintetiza as caracteristicas fundamentais da investigacéo qualitativa,
dizendo que esta requer que o investigador seja o instrumento de investigagao e construa
uma narrativa que englobe as varias histérias dos participantes. Ja Serapioni (2000)
destaca como caracteristicas dos métodos qualitativos a analise do comportamento
humano do ponto de vista do ator, a observagdo naturalista (ndo controlada), a
subjetividade (perspetiva de insider), a orientagdo para a descoberta e para o processo, o
seu caracter exploratorio, descritivo e indutivo, e a sua nao generalizabilidade.

Podemos descrever os pressupostos que norteiam o paradigma qualitativo ou

fenomenoldgico de investigacao:

1) Complexidade — a realidade social, incluindo as suas manifestacdes culturais,
representa algo profundamente complexo e que nao pode ser reduzido a um conjunto
de variaveis.

2) Subjetividade — os investigadores estdao sempre situados numa dada realidade e
trazem consigo as suas subjetividades e valores. Nesse sentido, a subjetividade, em
vez de ser pura e simplesmente suprimida, deve ser assumida e negociada.

3) Contextualidade — a realidade constréi-se a partir de mdltiplos fatores e a
compreensao de um fendmeno, manifestacao cultural ou instituigdo envolve sempre,
por definicdo, a compreensao de determinados contextos.

4) Interpretacédo e significado — a mesma atividade pode ser interpretada de formas
radicalmente diferentes pelos diferentes participantes, tendo em conta as relagdes
que estes estabelecem com os fendbmenos em estudo. Assim, a interpretagcdo e o
significado sdo a verdadeira esséncia da investigagao qualitativa.

5) Metas da investigagdo — as explicagdes que envolvem causalidade, controle e

predicdo, sao impossiveis. O objetivo é antes a capacidade de compreensao
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(verstehen) interpretativa, a qual “envolve a capacidade de empatizar, de recriar a
experiéncia dos outros em nds proprios” (Bresler, 2000, pag. 13).

6) Aplicabilidade — a compreensdo aprofundada de um dado contexto pode facilitar a
compreensao de outros contextos, nao através do principio da generalizagao mas sim

do principio da transferéncia. (Seabra, Mota & Castro, 2009: 57-58).

Deste modo, e parafraseando as palavras de Eisner (1996 cit. por Seabra, Mota &
Castro, 2009), a investigacdo qualitativa, afastando-se de uma linguagem
propositadamente neutra e assética, permite atingir uma compreensao empatica das
experiéncias de outros, fornece, mais do que abstracdes, marcas da situagdo empirica,
tal como foi registada, decorre no espaco da interpretacdo e do debate e aumenta a
variedade das questbes que podem ser colocadas. O autor alerta, no entanto, para
perigos da investigacdo qualitativa, que dizem respeito a imprecisdo dos dados —
imprecisao essa que sO pode ser combatida através de uma referenciagdo permanente
dos discursos em bruto.

O investigador qualitativo estuda os fendmenos no seu contexto natural, procurando
interpreta-los em funcdo dos significados que as pessoas |lhes atribuem. Requer, a
recolha de materiais que descrevem momentos da vida dos individuos — descri¢des ricas
do mundo social — que sao interpretados na tentativa de aumentar a compreensao sobre
o alvo de estudo (Denzin & Lincoln, 2000). Deste modo, a op¢do metodoldgica por um
estudo qualitativo é enquadrada por um interesse na complexidade, descricdo e
compreensdao de um processo, mais do que nos seus resultados ou produtos. A
metodologia qualitativa permite aceder a complexidade e diversidade da realidade em
estudo, de forma contextualizada e enriquecida pelos significados que |he sao atribuidos
pelos participantes (Marques, 2005), o que lhe confere uma elevada validade interna, ja
que focalizam as especificidades dos grupos sociais estudados (Minayo & Sanches,
1993).

Ainda que permita a compreensao de realidades e vivéncias complexas e subjetivas,
recolhendo dados ricos e descritivos, com pouca redugédo na fase de recolha de dados,
as metodologias qualitativas sofrem também limitacbes inegaveis. Desde logo, a
impossibilidade de generalizacdo dos resultados — néo é possivel transpor diretamente os
dados de uma realidade para outra, podendo apenas tragar-se analogias e procurar-se
padrbes e temas comuns (Marques, 2005); um estudo qualitativo ndo pode ter
pretensdes a generalizar, a partir da analise aprofundada de alguns casos, para toda a
populagdo. Alguns autores propdem, no entanto, que se possa falar de generalizagdo nos

estudos quantitativos, ressalvando que se trata de uma generalizagdo conceptual ou
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analitica; os dados obtidos permitem ao investigador teorizar sobre o processo que € alvo
de estudo, nao pretendendo aferir sobre a frequéncia desse processo na sociedade

(Castro & Bronfman, 1997, ciatado por Serapioni, 2000).

1.1 Definigao da questao de estudo

O problema do presente estudo é: “Em que medida difere a integragdo dos SAAC em
criancas com PC em contexto familiar?”.

Por ser uma tematica que continua atual no panorama da educacao portuguesa, este
estudo torna-se pertinente, ndo sé por ajudar a compreender o que &, como se vive e
como se trata a PC no meio familiar. A relevancia surgiu com os conhecimentos e
observagdes com as quais tenho contacto decorrentes da minha experiéncia profissional
que pretendo melhorar na pratica baseada na evidéncia.

Neste contexto, deparo-me com uma situagido generalizada de minorizagédo e algum
desconhecimento sobre as dificuldades que decorrem no meio familiar com a integragao
dos SAAC.

1.2 Objetivos
Apods a definicdo da questdo de estudo devem seguir-se os objetivos do estudo.
Sendo os deste estudo:

e Saber se a familia utiliza os SAAC.

e Verificar a relagao entre a utilizacao dos SAAC e os dados sociodemograficos dos
pais/cuidadores.

e Identificar o parceiro de comunicagado que utiliza mais frequentemente o sistema
de comunicacgao alternativo e aumentativo em contexto familiar.

¢ Identificar as principais se a familia na utilizacado sente dificuldades na integracéo

dos sistemas alternativos e aumentativos de comunicacgao.

1.3 Amostra

No presente estudo incluem-se na populacdo-alvo as familias portuguesas, que diz
respeito a populacdo que o investigador pretende estudar e para a qual deseja fazer
generalizagbes (Fortin,1999).

Neste sentido da amostra da presente inventigagao fazem parte 28 criangcas com PC
que frequentam uma associagao de PC. Pretende-se que a amostra cumpra os seguintes
critérios de inclusdo (Haddad, 2004):
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e Usar sistemas de comunicacdo aumentativos e alternativos;
e Frequentar a Educacgao Pré-Escolar ou Ensino Basico;

e As criangas beneficiarem de acompanhamento de Terapia da Fala.

1.4 Instrumento de recolha de dados

O instrumento de recolha de dados usado neste estudo foi um inquérito por
questionario (anexo A). Para o estudo em questao considerou-se adequado a recolha de
dados através de um questionario estruturado, de autoaplicacédo dirigido a familias de
criangas com PC que utilizem SAAC.

O instrumento referido foi estruturado com predominio de questdes de resposta
fechada, nomeadamente questdes dicotdmicas, escolhas multiplas (Cooper & Schindler,
2003; Hill &Hill, 2005). Os dados necessarios para o seu preenchimento, bem como a
informagao fornecida, foi mantida em anonimato total e foram, unicamente, utilizados
para o estudo académico.

O questionario € assim um instrumento a que os investigadores recorrem para
transformar em dados a informag¢ao comunicada diretamente por uma pessoa (0 sujeito).
E assim um instrumento destinados a aceder a dimensées internas a uma pessoa, como
sejam a informagao ou conhecimento que possui, os seus valores, preferéncias, atitudes
ou crengas, ou ainda as suas experiéncias passadas ou atuais. Trata-se de instrumentos
de auto-registo (por oposi¢cao a observagao direta de fendmenos), que levantam alguns
problemas importantes, nomeadamente a obtencdo da cooperacgao do sujeito, o facto de
0s sujeitos poderem nao saber dar certas respostas sobre si mesmos, ou o efeito da
desejabilidade social (Tuckman, 2000).

Tuckman (2000) refere que o questionario requer menores custos, permite abranger
um numero vasto de sujeitos, as fontes de erro limitam-se ao questionario e a amostra e
tem uma razoavel fidelidade total; por outro lado, ndo oferece grandes possibilidades de
personalizar, questionar ou aprofundar as questdes com cada sujeito, tem baixa taxa de
resposta, e prende-se muito com a capacidade de expressado escrita (sendo por isso
inadequado com algumas populagoes).

A analise qualitativa englobou dois procedimentos. Em primeiro lugar, recorreu-se a
consulta de especialistas (Almeida & Freire, 2000), com vista a validacao de construto,
dando parecer favoravel aos mesmos, apoiando o esclarecimento de alguns pontos.

Uma vez validado do ponto de vista conceptual (validade de construto), o questionario
foi sujeito a um pré-teste — aplicacdo em pequena escala, em condicées semelhantes as

da sua aplicagéo definitiva (Ghiglione & Matalon, 2005).
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O questionario contruido é composto por cinco partes: (i) dados sociodemograficos,
em que sao recolhidos dados das criangas e do agregado familiar, (ii) diagnéstico e
apoios, (iii) desenvolvimento linguistico, (iv) perfil comunicativo da crianga e por fim
aborda-se a (v) utilizacdo dos sistemas aumentativos e alternativos de a comunicagéo na

familia.

1.5 Procedimento

Apods a elaboragdo da primeira versao do instrumento, este sera submetido a um
painel de peritos, de forma a detetar possiveis erros e receber sugestdes acerca do
mesmo. Posteriormente a sua revisao e reformulacao sera realizada a etapa de pré-teste,
em que duas familias preencherdo o questionario, para averiguar a clareza e adequagao
das diferentes questdes integradas no questionario. De referir que, as pessoas
selecionadas para pré-teste, nao farao parte da amostra selecionada (Fortin, 1999). Apés
as sugestdes obtidas decorrentes do pré-teste, o questionario sera reformulado antes de
ser preenchido pela amostra propriamente dita (Hill & Hill, 2009).

Ultrapassada esta fase, tem-se como propdsito que os questionarios sejam
distribuidos de forma acessivel a amostra, com o intuito de obter um numero significativo
de respostas (Fortin, 1999).

Para este efeito, os questionarios serdo entregues presencialmente e sera
estabelecido com as familias um periodo para entrega dos questionarios preenchidos.
Em complemento, serd também realizado um documento de Consentimento Informado
(anexo B), para que sejam salvaguardados ambos os direitos e deveres dos inquiridos e
do investigador, uma vez que, por questdes éticas, se considera realgar o propdsito e os
objetivos do estudo, bem como dar a garantia que os dados serdo tratados de forma
confidencial e que a sua identidade sera protegida, pelo que estardo a participar de forma

anénima.

2. Resultados: apresentagao e analise
|. Dados sociodemograficos
Género

A amostra é constituida por 28 criangas com PC, sendo que sdo maioritariamente

criangas do género masculino (Tabela 1).
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Tabela 1

Caracterizagdo da amostra quanto ao género

Frequéncia Percentagem
Feminino 13 46,4%
Género
Masculino 15 53,6%
Total 28 100%
Idade

Encontra-se um maior nimero de criancas na faixa etaria dos 5 anos, onde se

verifica um menor nimero € nos 7 anos, como se pode observar na Tabela 2.

Tabela 2

Caracterizagdo da amostra quanto a idade

Frequéncia Percentagem
5 anos 19 67,9%
Idade
6 anos 6 21,4%
7 anos 3 10,7
Total 28 100%

Tipo de relacdo com a crianca

Relativamente ao cuidaodor principal verificou-se que a amior parte das criangas tem

a mae como cuidador principal. (Tabela 3).

Tabela 3
Caracterizacdo da amostra quanto ao cuidador principal
Relagao familiar Percentagem Frequéncia
Mae 67,9% 19
Pai 32,1% 9
Total 100% 28

Constituicdo do agregado familiar

Regista-se uma maior percentagem de criangas, cujo agregado familiar se compde
pelo pai, mae e irméao, ainda que esta diferenga seja ligeira, em relagdo as familias que
sdo compostas apenas pela mae e pai ou mae, pai e irma, que apresentam o mesmo

numero (Tabela 4).
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Tabela 4

Caracterizagdo da amostra quanto a constituicdo do agregado familiar

Frequéncia Percentagem
Pai — Mae - Irméo 10 36%
Agregado Pai — Mae 9 32%
familiar
Pai — Mae - Irma 9 32%
Total 28 100%

Il — Diagnéstico, alteragoes desenvolvimentais e apoios

Tipo de paralisia cerebral

Na Tabela 5, podemos verificar que a amostra € composta maioritariamente por

criangas com o tipo espatico.

Tabela 5

Caracterizagdo da amostra quanto ao tipo de paralisia cerebral

Frequéncia Percentagem
Espastica 20 71,4%
Tipo de Ataxica 6 21,4%
paralisia
Disquenética 2 7.1
Total 28 100%

Comorbilidades

Na questao relacionada com as comorbilidades da crianga nao se obteve respostas.

Dominios alterados

Na questdo direcionada aos dominios alterados da crianga, o cuidador principal
poderia escolher mais do que uma opgao, sendo que ao analisar a Tabela 6 verifica-se
que todas as criancas apresentam alteragbes da linguagem, motricidade fina e

mobilidade. Contudo, menos de metade da amostra apresenta altera¢des cognitivas.
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Tabela 6

Caracterizagdo da amostra quanto aos dominios alterados

Frequéncia Percentagem
Linguisticas 28 100%
Cognitivas 12 42,86
Alteragoes
Motricidade fina 28 100%
Mobilidade 28 100%
Apoios

No que respeita ao tipo de apoios (Tabela 7), verificamos que a totalidade usufrui de
fisioterapia e terapia ocupacional, apenas 3 das criangas usufruem de psicologia. Nao é
apontado a terapia da fala, uma vez que este acompanhamento era um fator de inclusao

da amostra.

Tabela 7

Caracterizagdo da amostra quanto ao tipo de apoios

Frequéncia Percentagem
Fisioterapia 28 100%
Terapeuta Ocupacional 28 100%
Tipo de apoios
Psicologia 3 10,71%
Psicomotricidade 0 0%

lll - Desenvolvimento linguistico e perfil comunicativo

Compreenséo da linguagem

Observa-se na Tabela 8, que a maioria das criangas da amostra apresenta alteragdes

da compreensao

Tabela 8

Frequéncias e percentagens para as alteragbes da compreensao

Frequéncia Percentagem
Alteragdes da Nao 17 60,7%
compreensao Sim 11 39.3%
Total 28 100%
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Na Tabela 9 observamos que a totalidade da amostra compreende a interrogativa
simples sem contexto visual e compreensao simples sem contexto visual e 25

identificaram a compreenséao de frases simples dirigidas a criancga.

Tabela 9
Frequéncias e percentagem para a compreenséo da linguagem

Frequéncia Percentagem
Compreende frases simples dirigidas a objetos e a ele 0 0%
proprio 0
Compreende frases simples apenas dirigidas a ele 14 57 149
proprio R
Compreende interrogativas simples sem contexto visual 0 0%
Compreende interrogativas simples apenas com contexto 26 92 86%
visual ’
Compreende palavras isoladas como “sim”, “nao”, “da” 28 100%

Formas de expressao

Na questao relacionada com a utilizacdo da fala como forma de comunicagao, todos
os participantes responderam negativamente, ou seja, nenhuma das crian¢as da amostra
utiliza a fala como meio para comunicar, uma vez que nao falam, utilizando os SAAC
para comunicar.

Apenas 8 dos pais das criangas referem que a crianga pede o SAAC, sendo que sao

as mesmas criangas que apresentam vocalizagdes.

iv - Utilizagao dos sistemas aumentativos e alterativos de comunicagao

Tempo, objetivo e tipo de utilizacido do SAAC

Todas as criangas utilizam o SAAC ha mais de 6 meses, com o objetivo de expressao

e um tipo de linguagem de apoio. Todos os SAAC utilizam simbolos pictograficos.

Eficacia da comunicacao

Na Tabela 10 verificamos que ha maior numero de pais que consideraram néao eficaz

o SAAC utilizado pela crianga.
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Tabela 10

Frequéncias e percentagens para a eficacia da comunicagdo

Frequéncia Percentagem
Eficacia da Néo eficaz 16 57,14 %
comunicagao Eficaz 12 42,86%
Total 28 100%

Na Tabela 11, a totalidade da amostra mostrou que sao utilizadas ajuda de suporte e
ajuda na descodificagao oral da crianga.

Tabela 11

Frequéncias e percentagens para as ajudas de apoio

Frequéncia Percentagem
Produtos de apoio 0 0%
H 0,
Ajudas Ajuda de suporte 28 100%
Ajuda de descodificagao oral 8 100%

da crianga

Na tabela 12 a maioria da amostra identifica que no contexto terapéutico existe maior
facilidade para a utilizagao do SAAC, contrastando com uma pequena percentagem que

revela que o contexto casa como mais favoravel para a utilizacdo do SAAC.

Tabela 12

Frequéncias e percentagens para o contexto mais eficaz de utilizagdo do SAAC

Frequéncia Percentagem
Casa 3 10,71%
Social 0 0
Ajudas
Escolar 0 0
Terapéutico 25 89,29%

Neste sentido, verifica-se igualmente, que os interlocutores com quem a comunicagao
€ mais eficaz é o terapeuta da fala (Tabela 13), que implementa o SAAC e fornece
estratégias para que os pais e irmaos utilizem o SAAC, o que vai de encontro ao
apresentado na Tabela 12.
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Tabela 13

Frequéncias e percentagens para os interlocutores mais eficaz de utilizagdo do SAAC

Frequéncia Percentagem
Pai/mae 2 7,14%
Irmaolirma 1 3,57%
Interlocutores Agentes educativos 0 0
Terapeuta da Fala 25 89,29%
Pares 0 0

Dificuldade de integracdo dos SAAC

Para a maioria dos pais, a integragdo do SAAC foi dificil (Tabela 14), sendo que
quando o cuidador principal € a mae, esta considerou mais dificil a integracao do SAAC
(Tabela 15).

Tabela 14

Frequéncias e percentagens para a facilidade de integragcdo dos SAAC

Frequéncia Percentagem
Nivel de Dificil 17 60,71%
dificuldade de
integracao do
| %Aﬁc Facil 11 39,29%
Total 28 100%

Tabela 15
Frequéncias e percentagens para o nivel de dificuldade de integragcdo dos SAAC segundo o
cuidador principal

Cuidador principal

Mae Pai Total
Frequéncia 14 3 17
Nivel de Dificil
dificuldade Percentagem 82,4% 17,6% 100,0%
de Frequéncia 5 6 11
integragao Facil
Percentagem 45,5% 54,5% 100,0%
Frequéncia 19 9 28
Total
Percentagem 67,9% 32,1% 100,0%
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Ao analisar a Tabela 16 verifica-se que foi mais dificil a integracdo dos SAAC quando

a crianga apresenta alteragdes de linguagem.

Tabela 16

Frequéncias e percentagens para o nivel de dificuldade de integragdo dos SAAC segundo as
alteracbes de linguagem

Alteragdes da linguagem

Nao Sim Total
Frequéncia 0 17 17
Nivel de Dificil
dificuldade Percentagem 0,0% 100,0% 100,0%
de Frequéncia 10 1 11
integragao Facil
Percentagem 90,9% 9,1% 100,0%

Como se observa na Tabela 17, as familias de criangcas com PC do tipo espatico
consideram mais dificil a integragao, enquanto que as familias do tipo de PC ataxica

consideram mais facil a integracéo dos SAAC.

Tabela 17

Frequéncias e percentagens para o nivel de dificuldade de integragcdo dos SAAC segundo o tipo

de paralisia cerebral

Tipo de paralisia cerebral

Espastica Ataxica Disquenética Total
Contagem 17 0 0 17
Nivel de  Dificil
dificuldade Percentagem 100,0% 0,0% 0,0% 100,0%
] de Contagem 3 6 2 11
integragao Facil
Percentagem 27,3% 54,5% 18,2% 100,0%

Na Tabela 18, verifica-se que para os 5 anos de idade os pais consideram mais dificil

a integracao dos SAAC.
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Tabela 18

Frequéncias e percentagens para o nivel de dificuldade de integragdo dos SAAC segundo a
idade

Idade
5 anos 6 anos 7 anos Total
Contagem 16 0 1 17
Nivel de Dificil
dificuldade Percentagem 94,1% 0% 5,9% 100%
) de Contagem 3 6 2 11
integragao Facil
Percentagem 27,3% 54,5% 18,2% 100%

Os dados da amostra revelam que os pais de criangas com PC do género feminino
consideraram mais facil a integracdo do SAAC e mais dificil os pais de criangas do

género masculino (Tabela 19).

Tabela 19

Frequéncias e percentagens para o nivel de dificuldade de integragcdo dos SAAC segundo o
género

Género
Masculino Feminino Total
Frequéncia 12 5 17
. Dificil
Nivel de Percentagem 70,6% 29,4% 100,0%
dificuldade de

integragio Facil Frequéncia 3 8 11

Percentagem 27,3% 72,7% 100,0%

Na Tabela 20, verifica-se que todos os pais que consideraram a integragdo do SAAC

dificil avaliaram o0 mesmo como n&o adequado.

Tabela 20

Frequéncias e percentagens para o nivel de dificuldade de integragdo dos SAAC para
adequagdo do mesmo

Adequacio dos SAAC
Nao adequado Adequado Total
Frequéncia 17 0 17
Nivel de Dificil
dificuldade Percentagem 100,0% 0,0% 60,71%
de Frequéncia 0 11 11
integragao Facil
Percentagem 0,0% 100,0% 39,29%
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Tal como seria expectavel, os pais que consideram nao eficaz a comunicagao,
também a integragdo do SAAC dificil, o mesmo acontece para a facilidade de integracao

em que a comunicagao € considerada eficaz (Tabela 21)

Tabela 21

Frequéncias e percentagens para o nivel de dificuldade de integracdo dos SAAC segundo a

eficacia da comunicagdo

Eficacia da comunicagao

Nao eficaz Eficaz Total
Frequéncia 14 3 17
Nivel de Dificil
dificuldade Percentagem 82,4% 17,6% 100,0%
de Frequéncia 2 9 11
integragao Facil
Percentagem 18,2% 81,8% 100,0%

Intencoes comunicativas da crianca

Na Tabela 22 verifica-se que as criangas utilizam maioritamente o SAAC para
satisfagdo das suas necessidades, seguido para estabelecer dialogo e por ultimo indicar

conforto ou desconforto.

Tabela 22

Frequéncia e percentagem para as intengbes comunicativas para utilizagdo do SAAC em

contexto familiar

Frequéncia Percentagem
Conforto/desconforto 4 14,28%
Intengdes Satisfacao de necessidades 28 100%
comunicativas Recusa 0 0%
Estabelecer dialogo 12 42,85%

Barreias e facilitadores

Na Tabela 23, a totalidade da amostra identificou como barreira o cansaco da criancga,
ruido e iluminagao do contexto e como facilitador a disponibilidade do recetor, a empatia,

e a motivagao da crianca.
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Tabela 23

Frequéncias e percentagens para as barreiras e facilitadores na utilizagdo dos SAAC

Barreira Facilitadores

Frequéncia Percentagem  Frequéncia Percentagem

Disponibilidade do recetor

0 0% 28 100%
(postura de recetividade)
Empatia com o recetor 0 0% 28 100%
Cansaco da crianca 28 100% 0 0%
Motivagao da crianga 0 0% 28 100%
Ruido do contexto 28 100% 0 0%
lluminag&o do contexto 28 100% 0 0%
Tematica, assunto

0 0% 28 100%
abordado

Nesta questdo, a maioria da amostra considerou o SAAC (tabela de comunicagao)
pouco precisa e pouco rapida e imediata, de dificil utilizacdo e de grande e de dificil
transporte (Tabela 24).

Tabela 24
Frequéncias e percentagens para as dificuldades na adequacao dos SAAC
Frequéncia Percentagem

Pouco preciso 27 96,43%
Pouco rapido e imediato 24 85,71%
Danifica-se com facilidade 0 0%
Investimento monetario 0 0%
Dificil utilizacdo tendo em conta o défice

28 100%
motor
Postura ndo adequada 0 0%
Imagens pouco realistas 0 0%
Dispendioso do ponto de vista da

0 0%
utilizagéo das pilhas
Grande e de dificil transporte 22 78,58%

Perspetiva da familia em relacdo a valorizacdo das areas de desenvolvimento

A maior parte da amostra valorizou a area da mobilidade.
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Discussao

No presente trabalho pretendeu-se averiguar a eficacia da utilizagdo dos SAAC em
criancas com PC em contexto familiar. Os resultados obtidos nesta investigacdo vao
muitas vezes de encontro ao que a literatura nos indica, ainda que se tenha sentido uma
grande lacuna ao nivel da revisdo da literatura neste tema que nos impossibilitou a
fundamentagao bibliografica de varios achados.

A amostra para a recolha de dados foi constituida por 28 criangas com PC, sendo
que sado maioritariamente criangcas do género masculino. Andrada et al. (2005) verificou,
igualmente, num estudo realizado para averiguar a incidéncia da PC nas criangas da
populagdo portuguesa, onde constatou que ha uma maior incidéncia em criangas do
género masculino.

Quanto a idade encontra-se um maior numero de criancas na faixa etaria dos 5 anos,
onde se verifica um menor nimero é nos 7 anos de idade.

Relativamente ao tipo de relagdo com a crianga do cuidador principal, Cassarin
(2001) refere que a figura de referéncia para o apoio a crianga com deficiéncia € a mae,
tal como se verificou nesta investigacao em que das 28 criangas com PC, 19 tém a mae
como cuidador principal.

Regista-se uma maior percentagem de criangas, cujo agregado familiar se compde
pelo pai, mae e irméao, ainda que esta diferenca seja ligeira, em relagdo as familias que
sdo compostas apenas pela mae e pai ou mae, pai € irma, que apresentam o mesmo
ndamero.

Num estudo realizado por Andrada (2010), verificamos que existe uma incidéncia de
85% no tipo de PC espastica, como se verifica no presente estudo, em que 26 das
criangas apresentam este tipo de PC.

Para Andrada (2005), as comorbilidades que surgem mais frequentemente na PC sao
défice sensorial, alteragdes de visao, audicao e sensibilidade, perturbagbes de linguagem
e fala, problemas percetivos, incapacidade intelectual, perturba¢cdes emocionais e de
comportamento, epilepsia, problemas ortopédicos, dificuldades na alimentagao,
problemas de salivagdo e denticdo. Na questdo que pretendia averiguar as
comorbilidades das criangas da amostra nao se obteve respostas, talvez justificado pela
nao compreensao da mesma.

Tal como se referiu no enquadramento teérico, a PC caracteriza-se obrigatoriamente
por alteragcdes de motricidade e mobilidade, podendo ou ndo estar associado a um défice
cognitivo (Mascarenhas, 2008 cit. por Oliveira, 2010). Corroborando com os resultados
deste estudo, em que todas criancas apresentam alteragbes da linguagem, motricidade

fina e mobilidade e menos de metade da amostra apresentam alteragdes cognitivas.
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Segundo Slonk (2005) as criangas com PC devem realizar tratamentos de reabilitagéo
sistematicos para melhoria do quadro global. Verificamos que a totalidade usufrui de
fisioterapia e terapia ocupacional o que vai de encontro ao apontado pelo autor
anteriormente referido. Apenas 3 das criangas usufruem de psicologia, uma vez que tal
como o autor Mascarenhas (2008, cit. por Oliveira, 2010) menciona que muitos n&o tém
défice cognitivo.

Tezchner e Martinsen (2000) referem que as criangas com comprometimento motor
grave podem carecer quase por completo de mostrar que compreendem. Este facto
podera justificar a resposta afirmativa da maior parte dos cuidadores principais a questao
relacionada com a compreensao da linguagem. Neste sentido, a compreensao torna-se
mais dificil avaliar e muitas vezes subestima-se as competéncias de compreensao da
criancga.

Denota-se que tal como Wetherby (2000) referiu que a compreensao da linguagem
favorece a aquisicdo e utilizacdo do SAAC, beneficiando o seu perfil comunicativo.
Verificamos que as criangas estudadas apresentam capacidade de compreensao verbal
que favorece a utilizagdo do SAAC.

Tezchner e Martinsen (2000) referem que os bons candidatos aos SAAC n&o falam o
que é compativel com este estudo, em que nenhum dos elementos da amostra utiliza a
fala como meio comunicacao, sendo que utilizagdo de SAAC foi um dos critérios de
inclusao definidos neste estudo.

Os profissionais e os pais consideram que os simbolos pictograficos sdo de simples
compreensdo facilitando a comunicagdo com a crianca com PC. E um sistema muito
acessivel em Portugal e tem elevando numero de signos, permitindo amplificacdo de
vocabulario (Tezchner & Martinsen, 2000). Isto revelou-se nesta investigacdo em que
todos os SAAC utilizam simbolos pictograficos.

Existe um maior numero de pais que consideraram nao eficaz o SAAC utilizado pela
crianga. O autor Castellano (2010) afirmou que um SAAC habilita esses sujeitos como
falantes para que possam dialogar com o outro podemos concluir que, embora os
portadores de PC apresentem sintomas graves no corpo e a impossibilidade de fala
articulada, nao estado fora do campo da fala e da linguagem, ou seja: séo falantes, e seus
gestos e simbolos graficos ganham voz pela escuta e interpretacdo do outro na relagao
dialégica.

Mirenda (2001), revela que a funcionalidade da comunicagdo € beneficiada se o
SAAC for convenientemente posicionado, utilizando as ajudas de suporte, permitindo a
crianca a sua utilizagao, e que reformulacao e tentativas de descodificacao da por parte

de um interlocutor promovem a comunicagao. A totalidade da amostra mostrou que sao
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utilizadas ajuda de suporte e ajuda na descodificacdo oral da crianga para facilitar a
utilizacdo dos SAAC.

A maioria da amostra identifica que no contexto terapéutico existe maior facilidade
para a utilizacao do SAAC, contrastando com uma pequena percentagem que revela que
o contexto casa como mais favoravel para a utilizacdo do SAAC. Mirenda (2001), revela
que o terapeuta da fala capacita os pais a facilitar a comunicacado usando estratégias que
possam ser adaptadas nas rotinas diarias, em casa e nos contextos mais relevantes.

Neste sentido, verifica-se igualmente, que os interlocutores com quem a comunicacao
€ mais eficaz é o terapeuta da fala que implementa o SAAC e fornece estratégias para
que os pais e irmaos utilizem o SAAC.

Para a maioria dos pais, a integracdo do SAAC foi dificil, sendo que quando o
cuidador principal € a mae, esta considerou mais dificil a integracdo do SAAC. Isto
podera ser justificado pela superprotecdo da mae e privar a crianca de desenvolver
outras capacidades para além da sua deficiéncia como por € o caso da comunicagao
(Rotta, 1997). Foi mais dificil a integragdo dos SAAC quando a crianga apresenta
alteracdes de linguagem.

As familias de criangas com PC do tipo espatico consideram mais dificil a integracao,
enquanto que as familias do tipo de PC atéaxica consideram mais facil a integragéo dos
SAAC. Podendo ser justificado pela incapacidade do controlo dos movimentos voluntarios
na PC espastica enquanto que na PC ataxica ha maior controlo dos movimentos (Adler &
Webber, 2008), como o apontar que facilita no manuseio do SAAC.

Para os 5 anos de idade os pais consideram mais dificil a integragdo dos SAAC, uma
vez que nesta idade poderdo estar no inicio da sua implementacdo. Justificando, neste
sentido, mais facilidade de integracdo dos SAAC aos 6 anos de idade, quando o SAAC ja
esta implementado nas suas rotinas diarias.

Dos dados da amostra revelam que os pais de criangas com PC do género feminino
consideraram mais facil a integracdo do SAAC e mais dificil os pais de criangas do
género masculino.

Verifica-se que todos os pais que consideraram a integragdo do SAAC dificil
avaliaram o mesmo como nao adequado. O que nos indica que o SAAC deve ser
direcionado e construido tendo em conta as caracteristicas fisicas, cognitivas,
linguisticas, de mobilidade, manipulacdo e do meio da crianga (Almirall, 2001; Tetzchener
& Martinsen, 2000).

Tal como seria expectavel, os pais que consideram nao eficaz a comunicagao,
também a integragdo do SAAC dificil, o mesmo acontece para a facilidade de integracao

em que a comunicagao é considerada eficaz.
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Todas as criangas pertencentes a amostra do estudo, beneficiaram de apoio em
Terapia da Fala para implementag¢ao do SAAC.

As criangas utilizam maioritamente o SAAC para satisfacdo das suas necessidades,
seguido para estabelecer dialogo e por dultimo indicar conforto ou desconforto.
Corroborando com o que é apontado por (Charman, 2005) que refere que o SAAC deve
proporcionar a crianga com PC a possibilidade de dialogar, transmitir necessidades e
conforto.

Mirenda (2001) refere que a motivagdo da crianga torna-se fundamental para a
utilizacdo da mesma. Koul (2019) diz-nos que as condi¢cdes habitacionais no contexto
interferem significativamente com a utilizagdo e eficacia na comunicagao com SAAC. A
totalidade da amostra identificou como barreira o cansago da crianga, ruido e iluminacao
do contexto e como facilitador a disponibilidade do recetor, a empatia, e a motivacao da
crianga.

Trevisan (2002) que refere que as tabelas de comunicagdo tem algumas
desvantagens: dificuldade em a tabela acompanhar a crianga para os seus contextos,
vocabulario limitado, e devem levar em consideragao as capacidades visuais e motoras
do wusuario na confecdo na utilizagdo da prancha de comunicagido, tornando
imprescindivel que esteja sempre ao alcance do individuo. Muitos pais de criangas com
PC pertencentes da amostra apontam alguns destes fatores nomeadamente, SAAC
(tabela de comunicagao) pouco precisa e pouco rapida e imediata, de dificil utilizagdo e
de grande e de dificil transporte.

Por fim no que se refere a perspetiva da familia em relacao a valorizacao das areas
de desenvolvimento, a maior parte da amostra valorizou a area da mobilidade. Koul
(2001) revela-nos que existe evidencia que determinados estilos parentais encorajam o
desenvolvimento de uma determinada area baseado nas suas crengas, valores pessoais
e culturais tornando-se num estilo de interagédo parental que influencia o desenvolvimento
para uma determinada aquisi¢ao.

Através da analise dos dados obtidos foi possivel concluir que a introdugédo e o
acompanhamento da implementagdo dos SAAC de comunicagido nas familias, por um
técnico especializado, é fundamental, para que posteriormente as criangas possam
utilizar os mesmos noutros contextos. O envolvimento da familia torna-se principal para o

sucesso de uma intervengao na area da comunicacao aumentativa e alternativa.
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Conclusao

O presente estudo teve como principal objetivo avaliar e caracterizar a integragéo dos
SAAC nas familias de criangas com paralisia cerebral. Considera-se, desta forma que o
objetivo do estudo estabelecido foi alcangado.

Através da analise dos dados obtidos & possivel concluir que a introdugdo e o
acompanhamento da implementagdo dos SAAC nas familias € fundamental, para que
posteriormente as criangas possam utilizar os mesmos noutros contextos.

O envolvimento da familia torna-se principal para o sucesso de uma intervengao na
area da comunicacado aumentativa e alternativa. Os pais sdo os parceiros de intervencao
ideias pois passam mais tempo com as criancas, proporcionando a continuagdo da
intervengdo em casa e através das rotinas. Criando assim um ambiente propicio para
interacbes comunicativas e de envolvimento muatuo, os pais ao fazerem parte do
processo diminuem os sentimentos de culpa e de depresséo, aumentando o sentimento
de competéncia e suporte para os seus filhos.

O uso de SAAC ajuda os individuos a atingirem competéncias comunicativas e facilita
o desenvolvimento de competéncias linguisticas. Apesar de conhecidos os beneficios do
uso de SAAC por individuos com PC ainda existe alguma relutancia por parte de alguns
cuidadores na sua integragdo por acharem que a utilizagdo do SAAC pode inibir o
desenvolvimento da linguagem e da fala, impedindo a sua emergéncia. Geralmente este
receio surge por considerarem que o individuo pode preferir usar o SAAC por este ser
mais facil que a fala.

Considera-se como limitagcbes do estudo, o facto dos dados da amostra serem
recolhidos todos na mesma instituicdo e na mesma regiao, desta forma a amostra foi
pouco diversificada.

Neste sentido, sugere-se realizar recolha de dados junto de um maior numero de
criangas de varias instituicoes/regides.

Em suma, a realizagdo do presente trabalho permitiu, para além de melhor
caracterizar e compreender a integragcdo dos SAAC nas familias de criangas com PC,
possibilitou também o aprofundamento de conhecimentos no que refere no que se refere

a esta patologia através da concretizacdo do enquadramento tedrico.
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Anexo A: Questionario
QUESTIONARIO

O presente questionario insere-se no ambito da dissertagdo de Mestrado em
Educacgao Especial - Dominio Cognitivo e Motor, da Escola Superior de Educagao de
Viseu, sob a orientagdo do Professor Doutor Belmiro Rego e coorientagao da Professora
Doutora Ana Isabel Silva. E destinado apenas a familiares de criangas com paralisia
cerebral que usam um sistema aumentativo e alternativo de comunicagéo. A investigacao
tem como objetivo estudar que medida os sistemas alternativos e aumentativos de
comunicagdo beneficiam a comunicacdo no meio familiar de criangas com paralisia

cerebral.

Parte | — Dados sé6ciodemograficos

1. Tipo de relagao familiar com a crianga
Méae
Pai
AvO/Avo
Tio/Tia
Irma&/Irmao

Outro. Especifique:

2. Constituicao do agregado familiar
(Por favor selecione uma ou mais opgoes)

Mae

Crianga
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Avo

Tio

Tia

Irmao

Irma

Outro. Especifique:

3. Idade da crianga Anos Género da crianga: Masculino
Feminino

Parte Il — Diagnéstico e apoios
4. O diagnéstico clinico indica o tipo de Paralisia Cerebral?
Sim
Nao
4.1. Se respondeu afirmativamente, por favor especifique o tipo de Paralisia Cerebral?
Espastica
Disquenética
Coreoatetodsica
Atéxica

5. A crianga apresenta alguma comorbilidade clinica em acréscimo a Paralisia
Cerebral?

Sim
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5.1.Se respondeu afirmativamente na questao anterior, por favor especifique:

6. A crianga exibe alteragcoes em algum dos dominios apresentados?

Alteracoes fisicas

Alteracdes Cognitivas

Alteragdes Linguisticas

Alteracdes de mobilidade

Alteracdes de motricidade fina

Outra. Especifique:

7.A crianga é acompanhada em alguma valéncia Terapéutica?
Sim
Nao

Se respondeu afirmativamente especifique:

7.1.As valéncias terapéuticas em que a crianca é acompanhada:
Terapia da Fala
Terapia Ocupacional
Fisioterapia
Psicomotricidade
Psicologia

Outra. Especifique:
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PARTE Ill - Desenvolvimento linguistico

1. A componente compreensiva da crian¢a esta afetada?

Sim

1.1. Se respondeu afirmativamente selecione, por favor, o nivel de competéncia

compreensiva da crianga: (Selecione uma ou mais opgoes)

Compreende frases simples dirigidas a objetos e a ele préprio
Compreende frases simples apenas dirigidas a ele proprio
Compreende interrogativas simples sem contexto visual
Compreende interrogativas simples apenas com contexto visual
Compreende palavras isoladas como “sim”, “nao”, “da”

2. Quais sao as formas de expressao comunicativa utilizadas pela crianga? (Por
favor selecione uma ou mais op¢des)

Fala

Gestos

Olhar/Contacto Ocular

Alteracoes de comportamento

Vocalizacbes

Toque

Sistema Aumentativo e Alternativo de Comunicacao (SAAC)

Outro. Especifique:
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2.1. Das respostas anteriores refira a que considera ser o meio principal de
comunicagao da crianga:

3. A nivel expressivo oral, por favor indique as caracteristicas da criancga:
Apenas exibe alteragdes articulatérias
Apresenta um discurso grosseiro com alteracées da inteligibilidade
Apresenta um discurso ininteligivel

Nao apresenta fala

3.1. No caso de a crianga apresentar fala, por favor enuncie os elementos caracteristicos
da mesma: (Selecione uma ou mais opgoes)

Som

Holofrase (enunciado formado apenas por uma palavra, equivalendo
esta a uma frase completa)

Frase Telegrafica (utiliza apenas as palavras mais importantes, como p.ex: " céo
corre" em vez de " o cdo esta a correr” )

Frase Simples ( p.ex : O Joao telefonou)

Frase Complexa (existe mais do que uma frase p.ex “gostei desta camisola,
comprei-a logo”)
PARTE IV - Perfil Comunicativo da crianga

1. Ha quanto tempo é que a crianga utiliza o Sistema de Comunicagao Aumentativo
e Alternativo (SAAC)? (meses/anos)

2. A crianga pede o Sistema de Comunicagcdo Aumentativo e Alternativo para
comunicar em contexto familiar?

Sim Nao

3. Com que objetivo é utilizado o Sistema Aumentativo e Alternativo de
Comunicagao na crianga?
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Necessidade de um meio de expressao
Necessidade de uma linguagem de apoio
Necessidade de uma comunicagdo aumentativa e alternativa

4. Qual é o Sistema Aumentativo e Alternativo de Comunica¢ao que a crianga
utiliza?

Simbolos Pictograficos (Quadro de comunicacao;PEC;...)

Gestos idiossincraticos

Lingua Gestual

Sistemas Sofisticados de computador com voz sintetizada (GRID,...)
Digitalizadores e sintetizadores de fala simples

Objetos

Fotografias

Alfabeto

Palavra Escrita

Outro. Especifique:

5. Na utilizagdo do SAAC, a crianga necessita de ajuda?
Sim
Nao

5.1.Se respondeu afirmativamente enuncie que tipo de ajuda é que a crianga necessita:
Produtos de Apoio (rato adaptado, varrimento do olhar, entre outras)

Ajuda de suporte (posicionamento do sistema de comunicagédo aumentativo e
alternativo; posicionamento da crianga, entre outros)

Ajuda de descodificagido oral da mensagem da crianga
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Outra. Especifique:

6. Considera que a crianga é eficaz comunicativamente através da utilizagao do
Sistema Aumentativo e Alternativo de Comunicagao?

Sim
Nao

7. Em que contextos considera que a utilizagdo do Sistema Aumentativo e
Alternativo de Comunicag¢ao é mais eficaz?

Casa

Social
Escolar
Terapéutico

Outro. Especifique:

8.Interlocutores que considera com quem a utilizagao do Sistema Aumentativo e
Alternativo de Comunicacao é mais eficaz:

Pai/Mae

Irmao/Irma

Tio/Tia

AvO/Avo
Educador/Professor
Terapeuta da Fala
Pares

Outro. Especifique:

PARTE V - A utilizagao do Sistema Aumentativo e Alternativo de Comunicagao na
familia
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1. Utiliza o Sistema Aumentativo e Alternativo de Comunicagao com todos os
elementos do agregado familiar?

Sim
Nao

1.1. Especifique por favor membro familiar com que utiliza mais.

1.2. Especifique por favor membro familiar com que utiliza menos.

2. Como carateriza a integragcao do Sistema Aumentativo e Alternativo de
Comunicagao na dinamica familiar:

Facil
Dificil

3. Teve apoio durante a integragao do Sistema Aumentativo e Alternativo de
Comunicagao?

Sim
Nao

3.1.Se respondeu afirmativamente por favor especifique o tipo de apoio:
Explicacao da importancia do SAAC para a crianga e interlocutores
Apoio na manipulagéo do SAAC
Apoio utilizacdo do SAAC a par com a crianca

Outro Especifique:
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4.Quais sao as principais intengdes comunicativas da crianga na utilizagao do
Sistema Aumentativo e Alternativo de Comunicag¢ao em casa?

Conforto/desconforto

Satisfacdo de necessidades e/ou desejos especificos

Recusa

Comentarios

Emocdes

Pedidos de esclarecimento

Chamadas de atengao/manipulag¢ao do outro

Estabelecer dialogo ou conversagao

Outro. Especifique:

5. No contexto casa, utiliza com frequéncia o Sistema Aumentativo e
Alternativo de Comunicagao?

Sim

6. Relativamente a utilizagao do SAAC, por favor classifique o que considera
como barreira e facilitador durante os periodos comunicativos

Barreira Facilitador
Disponibilidade do

recetor(postura de
recetividade)

Empatia com o recetor
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Cansaco da crianca

Motivagao da crianga

Ruido do contexto

lluminagao do contexto

Tematica, assunto abordado

Outra(s) que considere
pertinente:

7. Considera o Sistema Aumentativo e Alternativo de Comunica¢ao adequado para
a crianga?

Sim
Nao
7.1. Caso tenha respondido negativamente especifique as razdes:
Pouco preciso
Pouco rapido e imediato
Danifica-se com facilidade
Investimento monetario
Dificil utilizagcao tendo em conta o défice motor
Postura ndo adequada
Imagens pouco realistas
Dispendioso do ponto de vista da utilizacdo das pilhas
Grande e de dificil transporte

Outra. Especifique:
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9. De 1a5-em que 1 corresponde a “sem importancia” e 5 a “muito importante”
por favor classifique as seguintes afirma¢oes de acordo com as expectativas da
familia acerca do desenvolvimento da crianga

Comunicagao

Mobilidade

Motricidade
fina

Autonomia

AVD (atv.

vida diaria,
comer, vestir)

Outra.
Especifique:

Sem
importancia

Pouco
Importante

Razoavelmente

importante

Importante

Muito
Importante
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CONSENTIMENTO INFORMADO, LIVRE E ESCLARECIDO PARA PARTICIPAGAO
EM RECOLHA DE DADOS

Por favor, leia com atengcédo a seguinte informagdo. Se achar que algo esta incorreto ou que ndo
esta claro, ndo hesite em solicitar mais informagdes. Se concorda com a proposta que Ihe foi feita,

queira preencher este documento.

Integracao dos sistemas aumentativos e alternativos de comunicagao na familia

de criangas com paralisia cerebral

Esta investigagdo relaciona-se com a integragdo dos sistemas aumentativos e
alternativos de comunicagio na familia de criangcas com paralisia cerebral, no ambito do
Mestrado em Educagao Especial — Dominio Cognitivo e Motor, da Escola Superior de
Educacgao de Viseu, do Instituto Politécnico de Viseu, orientada pelo Professor Doutor
Belmiro Rego e Professora Doutora Ana Isabel Silva.

A investigacao tem como objetivo estudar que medida os sistemas alternativos e
aumentativos de comunicagao beneficiam a comunicacdo no meio familiar de criangas
com paralisia cerebral.

Solicita-se, assim, a sua autorizacdo para a recolha de dados através de um
questionario.

A sua participacdo é absolutamente voluntaria e os dados sdo andnimos e
confidenciais, podendo a qualqguer momento sem prejuizo, ser interrompida a
participacao. Os dados recolhidos serao unicamente utilizados no ambito deste estudo e
poderao ser consultados, apds tratamento dos mesmos, por si, sempre que manifeste
essa vontade.

Certa da importancia do seu contributo, sou antecipadamente grata pela colaboracao

e atencgao prestadas.

Sandrina Fidalgo de Sousa, Terapeuta da Fala
sandrinafs@sapo.pt - 910 990 150
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