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RESUMO

A literatura da area da comunicacdo alternativa discute a necessidade de inserir a familia no
processo de avaliacdo, implementagdo e acompanhamento de sistemas de comunicagéo
suplementar e alternativa. Incluir os familiares do usuario de comunicagdo suplementar e
alternativa nas tomadas de decisdo ao longo de todo o processo de adaptacdo, bem como
capacita-los adequadamente como interlocutores, devem compor o conjunto de acdes adotado
pela equipe de profissionais. No entanto, sdo escassos, ainda, 0S materiais, programas e
orientacdes sistematizadas para serem utilizados com estas familias. A partir disso, o objetivo
do presente estudo foi sistematizar conteldo necessario para orientagcdo a familias de alunos
com paralisia cerebral usuarios de sistemas suplementares e alternativos e comunicacéo.
Desta forma, a pesquisa foi realizada em dois estudos: Identificar por meio da Reviséo
bibliografica os programas de orientacdo familiar no contexto da comunicacdo suplementar e
alternativa (Estudo 1); Identificar as potencialidades e problemas de familias das criancas e
jovens usuarios de sistemas graficos (Estudo 2). No estudo 1 compuseram o material de
analise quinze artigos publicados em um periodico nacional e dois internacionais. Foram
identificados 118 excertos que remetiam a orientacdo familiar, recomendacdo clara ou
forneciam indicadores qualitativos relevantes para o aconselhamento familiar em
Comunicacdo suplementar e alternativa. Deste total, apenas sete trechos puderam ser
categorizados como sendo de orientacdo familiar, 48 tinham caracteristicas de recomendacao
e 63 foram compreendidos como sendo indicativos de recomendacdo a respeito de algum
aspecto da comunicacdo alternativa. Dentre as recomendacdes identificadas, foi observada a
tendéncia dos autores em tecer consideracdes a respeito de aspectos da mediacao e da atuacdo
profissional na area. No estudo 2 participaram da pesquisa maes e ou pais de alunos com
paralisia cerebral usuarios de sistemas suplementares e alternativos de comunicacao assistidos
em um Centro de atendimento especializado e que participaram do programa de oficina de
comunicacdo alternativa do Laboratério de Tecnologias de Comunicacdo Alternativa de uma
Universidade publica, durante um periodo de 2008 a 2012. Os dados coletados foram as
filmagens do programa de capacitacdo realizado pelo Laboratério de Tecnologias de
Comunicacao alternativa. O procedimento de analise contou com a transcri¢do das filmagens
e em seguida a analise dos temas e subtemas. Os subtemas permitiram organizar e indicar
conteldos necessarios para serem inseridos nos programas de orientagdo as familias. Os
resultados dos estudos indicaram escassez de orientagdes sistematizadas para familias de
criangas e jovens usudrios de sistemas suplementares e alternativos de comunicagdo, mas
contribuiram com os conteddos necessarios para sistematizar programas de orientacoes.

Palavras-Chave: Educacdo Especial. Comunicacéo alternativa. Familia. Paralisia Cerebral.



ABSTRACT

The argumentative and alternative communication area literature discusses the need of filling
in the family in the evaluation, implementation and monitoring processes of supplementary
and alternative communication. Including user’s family on the decisions along the adapting
process, as well as training them as interlocutors should be part of the group of actions
adopted by the professional team. However, materials, programs and orientation are still poor
for those families. Taking from that, the objective of this paper was systematizing the needed
content to orient the families of student’s with cerebral palsy using supplementary and
alternative communication. The research was done in two papers: Identify programs of family
orientation in the context of supplementary and alternative communication by revision
bibliography (Study 1); Identify potentials and problems of children’s families using chart
system (Study 2). On the first study fifteen national and international published articles
composed the analyzed material. There were identified 118 pieces noting family orientation,
clear recommendation or qualitative and relevant information to family advice in
supplementary and alternative communication. With this total, only seven parts could be
categorized as family orientation, 48 presented recommendation characteristics and 63 were
understood as an aspect of alternative communication. Among the given recommendation, a
tendency of the authors in considering mediation and professional performance were
observed. Parents of students with cerebral palsy using supplementary and alternative
communication took part on the second study. They were assisted on a specialized Centre and
attended on a workshop of alternative communication program of Alternative Communication
and Technology Laboratory on a public University from 2008 to 2012. The collected data
were shooting of the capacitation program done on the Laboratory. The analyzing procedure
was footage transcription followed by themes and subthemes analysis. The subthemes
allowed the organization of the needed content to be included on families’ orientation
programs. The results point to the lack of systematized orientation to families of
supplementary and alternative communication systems users, but they also show needed
content to systematize orientation programs.

Keywords: Special Education. Alternative Communication. Family. Cerebral Palsy.
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1 APRESENTACAO

O primeiro contato com o0 ensino a respeito da familia aconteceu na
graduacdo. Aprender a lidar com a distancia da familia e das pessoas que tanto se ama
possibilitou maior sensibilidade para o olhar a familia e para a percep¢do quanto a sua
importancia fundamental para o sentido da vida.

Ao longo do segundo ano de graduagdo (2007) em Fonoaudiologia, na
Faculdade de Filosofia e Ciéncias — UNESP — Marilia, na disciplina de “Psicopatologia
da Comunicagao®, foram possiveis ndo apenas o0s encantos do autoconhecimento como,
também, a descoberta, por meio dos estudos de Lacan e Freud, do papel fundamental da
familia na constituicdo de um sujeito psiquico e de um sujeito linguistico. Certos
conceitos pareciam, no inicio, por vezes, inatingiveis. Foi assim, pois, que ocorreram as
primeiras indagacGes sobre os aspectos relacionados a comunicacdo e a interacao
humana.

Nesse universo, foi possivel sentir a dor e a angustia das familias de
criancas com disturbios de linguagem em decorréncia das psicopatologias. Tratou-se de
um momento bastante enriquecedor, no qual foi possivel a descoberta da vontade em
fazer parte, de alguma forma, da vida dessas criancas e seus familiares. Ainda na
graduacdo, em 2009, um novo encontro se concretizou: o contato com as familias de
criancas com paralisia cerebral. Outro universo bastante denso do ponto de vista das
questdes relacionadas a aceitacdo e a tantas batalhas por parte das familias e de seus
filhos que apresentavam ndo sé as dificuldades da linguagem, mas que ainda
carregavam 0 peso do olhar do outro a respeito de suas tantas deformidades e
desencontros de musculos e articulagdes. Nesse encontro, a familia de uma crianga com
paralisia cerebral me proporcionou a insercdo nesse universo da familia do deficiente e
so0 fez crescer o amor e a vontade pela luta do espaco dessas criangas e jovens na
sociedade em que vivemos.

Nesse mesmo ano, surge a oportunidade do contato com a professora
Débora Deliberato, quem me possibilitou adentrar a novos conceitos e conhecimentos e
de colocar em pratica todo desejo e vontade. Assim, foi que, dentre tantos crescimentos
e possibilidades, a visao era continuar aprendendo mais e mais com o que era de fato a
paralisia cerebral e suas diversas indagaces tedricas e praticas.

Em 2009, ao fim da graduacédo veio o processo de selegédo no Programa de
Aprimoramento Profissional em Fonoaudiologia da UNESP de Marilia. Neste momento
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a comunicacdo suplementar e alternativa apareceu como uma oportunidade para
aprimorar a pratica na atuacdo junto aos jovens e criangas com paralisia cerebral, em
especial os que ndo tinham prognostico de fala. O desafio era torna-los aptos a se
comunicar e, entdo, conquistarem a autonomia de seus interesses, vontades e
necessidades.

No programa de aprimoramento, a colaboracdo das relagdes em grupo e dos
conhecimentos de outras &areas, como a Fisioterapia e a Terapia Ocupacional,
possibilitaram novas descobertas em uma equipe que proporcionava experiéncias de
cumplicidade, amizade e colaboracdo. Atendiamos em torno de 16 clientes do setor de
comunicacdo suplementar e alternativa do Centro de Estudos da Educagdo e Saude
(CEES) da UNESP de Marilia, bem como participdvamos da discussdo de estudos de
caso do Grupo de Pesquisa Deficiéncias Fisicas e Sensoriais, liderado pelo Prof.
Eduardo José Manzini e, nessas ocasides, acompanhavamos o delineamento do projeto
de pesquisa, e de aulas direcionadas as necessidades do aluno com deficiéncia como
parte das atividades deliberadas e como bolsistas FUNDAP.

Naquele ano, adquirimos vasta experiéncia e mais conhecimento
relacionado as pessoas acometidas por multiplas deficiéncias. O enfoque terapéutico
proporcionava troca de informac6es e aprendizados interdisciplinares, contribuindo no
atendimento especializado visando as potencialidades do deficiente. Foi um ano de
muitos aprendizados, com a clareza de que, para atuar com o deficiente, fazia-se
necessario 0 uso de recursos e sistemas de comunicagdo suplementar e alternativa.

Nesse momento, as contribuicdes pessoais foram imensas, 0 aprimoramento
proporcionou a nogdo real do interesse pela area e possibilitou o aprofundamento em
um estudo que mais tarde possibilitaria desenvolver a atual pesquisa. Assim, se fez a
monografia, Material sistematizado de orientacdo a alunos usuérios de comunicacdo
suplementar e alternativa: Uma revisdo da literatura, cujo objetivo era uma revisdo
bibliografica referente a pesquisas dos ultimos 10 anos que tratavam da orientacao
familiar do aluno usuario de comunicacdo alternativa e quais contribuicfes esses
materiais disponibilizavam.

Nesse contexto, o contato com a literatura especifica proporcionou o
aprofundamento das questfes relacionadas a familia e a comunicacdo suplementar e
alternativa. Perceber a escassez de estudos envolvendo a familia do usuario de
comunicacdo suplementar e alternativa foi um dos grandes incentivadores para o

caminho avante sobre a questdo, uma vez que a percepcdo da angustia dessas familias
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diante da situacéo dos recursos e sistemas de comunicacao suplementar e alternativa foi
possivel por meio do contato diério, da prética e das constantes observaces, além da
participacdo em auxilio aos trabalhos desenvolvido pela Professora Débora Deliberato

no Laboratorio de Tecnologia de Comunicacdo Alternativa da UNESP de Marilia.

Assim, com o inicio do mestrado no Programa de PoOs-Graduacdo em
Educacdo da UNESP de Marilia em 2011, foi possivel dar aos estudos ja iniciados no
Programa de Aprimoramento Profissional, ou seja, identificar os estudos a respeito de
orientacdo familiar de criancas e jovens usuarios de sistemas suplementares e
alternativos de comunicacao e propor uma sistematizacdo de conteldos necessarios na
pratica de orientacOes a essas familias.

Sendo assim, a presente pesquisa foi realizada por meio de dois estudos:
estudo 1, foi realizada a analise da revisao bibliografica referente a orientacdo familiar
no contexto da comunicacdo suplementar e alternativa e no Estudo Il foram
estabelecidos os contelidos a respeito da &rea de comunicacgao suplementar e alternativa
necessarios para sistematizar a orientacdo das criancas e jovens usuarios de sistemas

suplementares e alternativos de comunicacgéo.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 Aluno com paralisia cerebral e as questdes da linguagem.

A paralisia cerebral vem sendo estudada ha varios anos e algumas propostas
interessantes serdo consideradas. Bobath (1982), uma das referéncias na area, definiu a
paralisia cerebral como uma desordem da postura e do movimento que acomete o
ceérebro imaturo e ndo é progressiva.

Vivone, et. al. (2007) acrescentou que a paralisia cerebral € uma desordem
do tdnus, do movimento e da postura de carater ndo progressivo, devido a uma lesdo
que atinge o cérebro imaturo e interfere na maturacdo do Sistema Nervoso Central,
provocando, assim, dificuldades na coordenagdo da acdo muscular, resultando na
incapacidade da manutencdo de posturas e na realizacdo de certos movimentos.

A literatura da area apontou que as desordens motoras da paralisia cerebral,
com frequéncia, sdo acompanhadas por distirbios de sensacdo, percepc¢do, cognicao,
comunicacdo, comportamento e epilepsia (SOUZA, 2005; BAX, et. al, 2005;
ROSENBAUM, et. al, 2007).

Para tanto, segundo Bax, et. al. (2005), as dificuldades no movimento,
postura e no comportamento motor em si sdo as caracteristicas centrais da paralisia
cerebral. Porém, os autores discutem que pessoas com paralisia cerebral podem também
ter alteracbes relacionadas as questdes ambientais e, apontam também para as
caracteristicas especificas de cada um dos individuos com paralisia cerebral (BAX, et.
al, 2005).

As dificuldades tanto em relacdo aos aspectos sensoriais, perceptuais,
motores, entre outras caracteristicas, podem interferir de forma relevante na interacéo da
crianga com o meio social, familiar e escolar, influenciando a aquisi¢do e o desempenho
das questdes motoras (rolar, sentar, engatinhar, andar), como das atividades da rotina
diaria (tomar banho, alimentar-se, vestir-se, locomover-se) em ambientes variados
(MANCINI, et. al, 2004).

Nesse contexto de discussdo, Limongi (2000) destaca que, na paralisia
cerebral, condigdes importantes quanto ao sistema motor oral podem prejudicar
demasiadamente a fala, enquanto emissao oral, pela prépria dificuldade de articulacéo,
devido a alteracdes respiratorias e pela incoordenacéo entre ambas. Destaca também as
condigdes de inteligibilidade da linguagem oral provocando dificuldades na estruturagéo
da sintaxe e reducdo do léxico.
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Permeando a complexidade dessas consideracdes, é possivel visualizar que
a fala, enquanto atividade motora fina que envolve estruturas fonoarticulatorias, leva
criangas e jovens com paralisia cerebral ndo apenas a uma leve dificuldade de
articulacdo, mas a possivel auséncia total da mesma, prejudicando, assim, a
comunicacéo verbal.

Limongi (2000, 2003) também discute que os estudos e pesquisas nacionais
e internacionais tém demonstrado a preocupacdo com a linguagem e a comunicacdo da
crianca com paralisia cerebral. Compreender as habilidades comunicativas da paralisia
cerebral para além das questdes da articulacdo da fala tem permitido ampliar as
discussOes da literatura especializada e entender de forma mais ampla as habilidades e
necessidades das criancas e jovens com paralisia cerebral (DELIBERATO, 2010).

Nesse contexto, Lamonica (2004) de forma memoravel também considera a
necessidade do olhar para as habilidades comunicativas da pessoa com paralisia cerebral
para além da fala. Segundo a autora, a falta de considerar a linguagem poderia acarretar
um prejuizo nas questdes linguisticas “[...] um vécuo para a compreensao global do
processo comunicativo e, desse modo especifico, das habilidades linguisticas [...]”
(LAMONICA, 2004, p. 967).

E possivel adentrar as discussdes das possibilidades expressivas dessas
criangas e jovens com paralisia cerebral. Na auséncia parcial ou total da fala, portanto,
da comunicacdo verbal, Limongi (2003) destacou que esses jovens e criangas, com
paralisia cerebral, buscam nas intengdes comunicativas, por meio da dire¢do do olhar
como também pela troca de olhares quando ha mais de um interlocutor, uma forma de
comunicagéo.

Ainda, Limongi (2000) argumentou:

[...] Os problemas encontrados na comunicacdo das criangas com paralisia
cerebral podem variar. Podemos encontrar desde auséncia de atitude
comunicativa, passando por grandes dificuldades na comunicacdo oral devido
a alteracBes orais importantes que impecam a articulacdo dos sons, palavras e
frases, até distUrbios no nivel da linguagem [...] Deve-se ainda, considerar o
caso em que a comunicagdo oral encontra-se totalmente ausente, mas a
atitude comunicativa estad presente por meio de gestos, sinais e algumas
poucas vocalizagdes. (LIMONGI, 2000, p.25).

Sendo assim, entre as diferentes habilidades identificadas entre as pessoas
com paralisia cerebral, seria possivel identificar criangas e jovens com um vocabulario
receptivo adequado para as interagdes sociais, mas, sem a possibilidade de expressa-lo

pelo uso da fala convencional, ou seja, seria possivel utilizar outras habilidades
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expressivas, nem sempre elas seriam compreendidas por interlocutores que conhecem
ou ndo a rotina de vida desses jovens e criangas (ALVES, 2006; DELIBERATO;
ALVES, 2009).

Lamonica (2004) apresentou dados importantes quando constatou a
existéncia de estudos segundo os quais a eclosdo das varias etapas do desenvolvimento
linguistico é muitas vezes mais tardia nas criancas com paralisia cerebral do que na
populagéo que néo apresenta paralisia cerebral.

Nesse interim, estudos apontaram que criancas e jovens com paralisia
cerebral podem apresentar comprometimento na linguagem de modo geral, tanto na
compreensdo, quanto na expressdo, enquanto outros podem desenvolver a linguagem,
porém, ainda assim evidenciando dificuldades quanto a producdo da fala (VON
TETZCHNER; MARTINSEN, 2000).

O aluno com paralisia cerebral encontra, portanto, também no ambiente
escolar problema para estabelecer os diversos vinculos (afetivo, social, pessoal, etc.),
dificultando o ambito das relagdes humanas assim como 0 processo de ensino-
aprendizado, ndo sé pelas dificuldades motoras encontradas interferentes, mas
principalmente pelas necessidades complexas de comunicagéo.”

Na éarea da comunicacgdo alternativa € possivel, por meio das definicbes de
Milikin (1997), caracterizar as diversas habilidades expressivas utilizadas por criancas e
jovens com paralisia cerebral. A autora define a comunicacdo verbal como as
habilidades expressivas nas quais o individuo se apropria de um cddigo linguistico,
como no caso do uso da fala e da lingua de sinais. A comunicacdo ndo verbal é definida
pela autora como as habilidades expressivas cujas a¢cdes e comportamentos nao fazem
uso de um codigo linguistico, como no caso dos gestos, vocalizagdes, expressdes
corporais. Ainda se tratando de comunicacdo verbal e ndo-verbal, a autora classifica
essas habilidades em: verbal-vocal (Fala); verbal e ndo-vocal (Sistema Pictografico;
escrita; lingua de sinais — LIBRAS); ndo-verbal e vocal (entonagdo, choro,
vocalizagOes) e ndo-vocal e ndo-verbal (expressoes faciais, gestos) (MILIKIN, 1997).

Ainda, segundo Deliberato, (2011) os comportamentos verbais e ndo verbais
mantém uma complexidade de vinculo com impossibilidade de separacdo. Ambas as

modalidades se completam e, em determinadas situacdes, a comunicacdo nao verbal

! Necessidade complexa de comunicacdo: terminologia utilizada na area de comunicacao

suplementar e alternativa para referir as criangas, jovens e adultos sem a linguagem falada
(DELIBERATO, 2011).
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pode vir a ocorrer isoladamente, pois, ela permite ser compreendida pelo fato de o
interlocutor utiliza-la com intengdo comunicativa. Ainda, nesse raciocinio, ao se pensar
no uso da entonacdo (vocal/ ndo verbal) ou gestos e expressdes faciais e corporais (ndo
vocal/ ndo verbal), verifica-se que ambos podem fazer parte de um contexto verbal, se
forem usados com sentido e intencionalidade (KANPP; HALL,; 1999).

Assim, a intencionalidade é um comportamento importante a ser observado
nas criangas e jovens com paralisia cerebral e a combinagdo das modalidades
expressivas utilizadas por esses jovens no momento da interacdo dialégica pode
determinar um comportamento verbal ou ndo verbal (DELIBERATO, 2010, 2012).

Lamonica (2004, p. 968) destacou que a preocupagdo com O
desenvolvimento dos individuos com paralisia cerebral [...] passa necessariamente pela
compreensdo de suas necessidades de integracdo e, sob essa perspectiva, 0 processo
comunicativo deve ser revisado [...].

Nesse contexto, se faz necessaria a capacitacdo de interlocutores nas
diferentes habilidades comunicativas, para que a crianca e jovem com paralisia cerebral
possa compartilhar seus desejos, conhecimentos com diferentes pessoas nos diversos
contextos (ALVES, 2006; FERREIRA-DONATI; DELIBERATO, 2009a).

Com essas preocupacOes aplicadas ao ambiente escolar, Alves (2006)
discute em sua pesquisa, 0 uso do sistema grafico por um aluno com paralisia cerebral
perante diferentes interlocutores. A autora nota que diante da mesma tarefa, o aluno
modificou o uso de suas habilidades expressivas em funcdo do interlocutor: quanto
maior o conhecimento do parceiro comunicativo frente aos comportamentos nao verbais
do aluno, a frequéncia no uso de habilidades ndo verbais (uso do olhar, expressoes
faciais, vocaliza¢Ges) por parte do aluno com paralisia cerebral foi maior em relacéo a
demais habilidades. Por outro lado, foi observado maior uso dos sistemas suplementares
e alternativos de comunicacdo (habilidade verbal, ndo oral) com os interlocutores
desconhecidos perante a mesma tarefa proposta com os parceiros de comunicacdo de
sua rotina.

Ainda nesse contexto de preocupacdo, Deliberato e Guarda (2007)
analisaram as diferentes habilidades expressivas de um aluno com paralisia cerebral,
durante atividades de conto e reconto de historias por meio do uso de sistema de
comunicacdo alternativa na escola. Participou desse estudo um aluno de 14 anos de
idade, com paralisia cerebral, ndo alfabetizado e comunicando-se pela forma ndo verbal,
que frequentava classe especial. Dentre os procedimentos da coleta de dados, o aluno
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escolhia um livro, dentre cinco previamente selecionados, de acordo com seu interesse,
idade e grau de escolaridade. A historia era contada, por um dos interlocutores e, em
seguida, era solicitado que o participante a recontasse por meio do sistema de
comunicacdo alternativa. Na analise dos dados, as principais categorias referentes ao
discurso narrativo foram: tema e ac¢des principais e secundarias, personagens principais
e secundarios, local, finalizacdo da historia e outras informagdes, como particularidades
do enredo. Quanto as modalidades de expressdo empregadas naquelas ocasides,
categorizaram-se as expressoes verbais (emissdo de sons e de palavras), expressdes ndo
verbais (gestos indicativos, gestos representativos, movimentos de cabeca, expressdes
faciais e expressdes combinadas) e expressdes verbais e ndo verbais associadas. As
autoras concluiram que o uso dos recursos de comunicagdo suplementar e alternativa
favoreceu o desenvolvimento de contetdos do discurso narrativo do aluno, bem como
colaborou para ampliar suas formas de expressdo verbal e ndo verbal.

Os estudos apontaram para a necessidade de se caracterizar as diferentes
habilidades comunicativas das criancas e jovens com paralisia cerebral em funcdo de
suas caracteristicas fisicas e ambientais, uma vez que as pessoas com paralisia cerebral
podem ter habilidades distintas ndo sé por suas caracteristicas sensoriais- perceptivas,
motoras, cognitivas e linguisticas, mas, também, apresentar diferentes modalidades
comunicativas em funcdo do interlocutor, ambiente e tarefa na qual estd envolvida
(MILLER; CLARK, 2002; NUNES, 2003; VON TETZCHNER, 2009; DELIBERATO,
2010).

Nesse contexto, pode-se dizer que os individuos com paralisia cerebral, por
apresentarem problemas motores, sensoriais e/ou cognitivos, poderdo ter dificuldades
adicionais para demonstrar seu conhecimento em diversos ambientes; sendo um dos
ambientes mais importantes oseu papel de aluno em sala de aula.

Em se tratando do aluno da educacdo especial, sabe-se que grande parte
pode apresentar dificuldades tanto na modalidade oral quanto na modalidade gestual,
em consequéncia das diferentes manifestagdes motoras e/ou cognitivas, ou seja, muitas
vezes a crianga e jovem com paralisia cerebral teve a intencionalidade da comunicacéo,
mas o interlocutor ndo compreendeu a mensagem (DELIBERATO, 20073, 2013).

Os pesquisadores estdo preocupados em entender como fatores biologicos e
ambientais poderiam interferir no desenvolvimento da crianca com paralisia cerebral.
Mancini (2004) apresentou como objetivo de sua pesquisa a avaliagdo do impacto do

grau de comprometimento neuromotor no perfil funcional de criancas com paralisia
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cerebral. Participaram da pesquisa 36 criancas com paralisia cerebral. Os resultados e
discussdes apontados mostraram evidéncias sobre o impacto da gravidade do
comprometimento neuromotor em criangas com paralisia cerebral quanto ao
desempenho de atividades e tarefas da rotina diaria, bem como sobre a independéncia
funcional. Ainda, o estudo sugeriu que a atitude das familias das criancas com paralisia
cerebral influencia diretamente o desempenho dessas criangas.

O estudo citado reforga que fatores da rotina dos jovens e criangas com
paralisia cerebral podem ser afetados por conta da falta de conhecimento de suas
habilidades e potencialidades. Reforca também o quanto a participacdo das pessoas
envolvidas na rotina, como a familia, poderia interferir e influenciar nas atividades
sociais e no desempenho dessas criangas.

Nesse contexto, Limongi (2000) e Deliberato (2010, 2013) ressaltaram a
importancia da intervencdo terapéutica, em especifico de criancas com paralisia
cerebral, a fim de objetivar a propria construcdo da linguagem e o favorecimento de
condigdes para efetivar as possibilidades de trabalho com outros sistemas de cdédigos e
simbolos. Nesse contexto, elas se referem, como um dos exemplos, a comunicagdo
suplementar e alternativa.

Assim, as autoras argumentaram no sentido de apresentar uma Visdo
importante que permite a reflexdo acerca da tecnologia de comunicagdo alternativa, bem
como acerca dos critérios de escolha dos sistemas de comunicacdo suplementar e
alternativa para cada especificidade das criancas e jovens com paralisia cerebral.

Pesquisadores e profissionais de salde e educacdo discutem a importancia da
comunicagdo suplementar e alternativa no ensino e no ambiente social para a inclusdo de
criangas, jovens e adultos com necessidades complexas de comunicagdo. O uso da
comunicacgédo suplementar e alternativa pode favorecer o desenvolvimento da linguagem
de uma maneira eficaz em criancas e jovens com necessidades complexas de
comunicagdo e melhorar as habilidades comunicativas em diferentes ambientes naturais,
uma vez que promove a acessibilidade comunicativa (NUNES, 2003; LIGHT, 2003;
DELIBERATO, MANZINI, 2012; DELIBERATO, 2012).

As questBes da linguagem nas criangas e jovens usudrios de sistemas gréaficos
foram apresentadas e discutidas por Chun (2002). A autora destacou que o0 uso das
tecnologias da comunicacéo alternativa sdo meios importantes que permitem acdes além
de um carater instrumental, por permitir trabalhar com a linguagem. Chun (2002), Light
(2003), Deliberato (2009a) ainda alertaram que os sistemas de comunicagao suplementar
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e alternativa atuardo no individuo dependendo de suas caracteristicas bioldgicas e
ambientais.

E importante ressaltar que a implementacdo de sistema suplementar e
alternativo de comunicacao ndo sera reduzida ao ensino de simbolos, mas sim deve ser
incluido nas atividades vinculadas ao desenvolvimento da linguagem enquanto atividade
constitutiva do sujeito.

Deliberato e Manzini (2012) discutem ainda que tem sido um grande desafio
para a salde e educacdo inserir esses sistemas de comunicacdo suplementar e alternativa
no ambiente natural de jovens e criangas com necessidades complexas de comunicagédo
gue mesmo apresentando comportamentos comunicativos nem sempre séo entendidos por
interlocutores de diferentes origens sociais.

Segundo Deliberato (2013) além da atencdo a questbes linguisticas
discutidas por pesquisadores que atuam com criancas e jovens com paralisia cerebral,
Light (2003) destaca a necessidade e preocupagdo com relagdo aos dominios
operacional e de estratégia para que a pessoa com paralisia cerebral possa ter acesso aos
sistemas graficos. Ainda, definiu o dominio operacional como a competéncia na
producdo técnica com os sistemas de comunicacdo suplementar e alternativa por meio
do uso de diferentes recursos de baixa ou alta tecnologia. O dominio operacional é
essencial para garantir uma comunicacdo efetiva e é dependente das capacidades
motora, cognitiva, linguistica, sensorial e perceptiva de cada pessoa. A autora definiu,
também, dominio de estratégia como os procedimentos da pessoa usuaria de sistemas
graficos no uso do recurso de tecnologia para a comunicacao, permitindo a diminuicao
nas limitagcdes dos dominios operacional, linguistico e social.

Manzini (2005) discute a necessidade de selecionar e adequar 0s recursos
tecnoldgicos de acordo com as necessidades de cada pessoa, ou seja, as adaptagfes dos
recursos devem atender a funcionalidade da tarefa a ser realizada (ROCHA, 2013). A
adaptacdo de um recurso deve considerar os fatores: caracteristicas motoras, cognitivas,
emocionais e sociais da crianga e as exigéncias sociais, pedagogicas, psicoldgicas e
fisicas impostas pelo meio (ARAUJO; MANZINI, 2001; ROCHA, 2010, 2013).

Manzini e Deliberato (2006, 2007) apresentam recursos adaptados para
serem utilizados no uso de sistemas graficos e discutiram a necessidade de critérios para
as modificagdes de um recurso de acordo com as necessidades de cada crianga com

deficiéncia fisica.
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Rocha (2010, 2013) apresenta e discute, nos seus estudos, a
operacionalidade da selecdo, implementagéo e uso do recurso de tecnologia assistiva no
ambiente escolar a partir do estudo de caso de duas criancas com paralisia cerebral. A
autora identificou a necessidade de que o recurso tecnologico fosse funcional de acordo
com tarefa proposta na rotina escolar. A funcionalidade do recurso e 0 seu uso também
foram discutidos por Braccialli et. al. (2008). Esses autores argumentam que a falta de
critérios na selecdo e uso dos recursos tecnologicos frente as especificidades dos
usuarios e do seu meio acarreta o abandono do mesmo.

Os autores ainda destacam o0s motivos que acarretam o abandono de

recursos prescritos e adquiridos:

[...]1) falta de participagdo do usudrio durante a sele¢do do dispositivo; 2)
desempenho ineficaz do dispositivo; 3) mudancas nas necessidades do
usuario; 4) falta do treinamento do usuério; 5) dispositivo inadequado as
necessidades do usuério; 6) dispositivos de uso complicado; 7) aceitacdo
social do dispositivo; 8) falta de motivacdo; para o uso do dispositivo; 9) falta
de treinamento e conhecimento do dispositivo; 10) dispositivo com
aparéncia,peso e tamanho néo-estéticos[...] (BRACCIALLLI, 2008, p. 142).

O recurso tecnoldgico selecionado pode permitir ao usuéario do sistema
grafico maior independéncia e funcionalidade durante as situacdes de interacdo com as
diferentes pessoas. Sendo assim, cabe destacar a necessidade dos profissionais da
educacdo e da salde estarem atentos para as questdes da insercdo de um sistema de
representacdo que permita 0 acesso ao desenvolvimento da linguagem, mas também os
profissionais devem estar preocupados com as adequacfes dos recursos tecnoldgicos
gue permitam dominios operacionais e de estratégias que sejam acessiveis as
especificidades de cada pessoa com deficiéncia (DELIBERATO, 2010, 2012).

Sendo assim, os professores e terapeutas que trabalham com o aluno com
paralisia cerebral além da busca de critérios para a selecdo do recurso, devem ter o
cuidado no que se refere & avaligdo, selecdo e implementacdo dos sistemas graficos para
o0 aluno com deficiéncia.

Deliberato e Manzini (2012) discutem a necessidade da insercdo da familia
no momento de avaliar, selecionar e inserir os sistemas graficos com criancas e jovens
com paralisia cerebral. Os autores defendem que os membros da familia sdo os
principais interlocutores dos usuarios de sistemas graficos e devem ser os informantes
mais atentos quanto as demais habilidades expressivas utilizadas pelo jovem com

deficiéncia.
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A insercdo da familia na rotina das atividades relacionadas ao uso dos
sistemas gréficos e de recursos tecnologicos tem sido defendida por profissionais e
pesquisadores da area da comunicacdo alternativa para que 0s mesmos possam ser
capacitados ndo sO0 na tecnologia, mas, também, no aprendizado das diferentes
linguagens alternativas (ALVES, 2006; FERREIRA-DONATI; DELIBERATO, 2009b;
DELIBERATO; MANZINI, 2012).

Por isso é tdo importante orientar a familia quanto a selecdo do sistema de
comunicacdo suplementar e alternativa para que esse sistema seja 0 mais eficaz
possivel, ou seja, a familia deve ser empoderada quanto a esse sistema, 0 porqué das
porque das escolhas dos vocabularios, da disposi¢éo do contetdo colocado no recurso e
da escolha do melhor conteldo buscando uma maior adequacdo as necessidades do
individuo.

Huang, Sugden e Beveridge (2009) realizaram um estudo com o objetivo de
explorar o uso de tecnologia assistiva no ambiente familiar de criangas com paralisia
cerebral, ainda buscaram avaliar os fatores relacionados a utilizagdo desses recursos
considerando a perspectiva da crianca. Os participantes do estudo foram 15 criangas
com paralisia cerebral e 15 maes. Os resultados apontaram uma baixa frequéncia no uso
dos recursos em casa pelas criangas participantes. Dentre os fatores que poderiam
contribuir para o ndo uso estdo em destaque a resisténcia das criancas em utilizar os
recursos, a baixa perspectiva das maes, as barreiras fisicas e 0 ambiente nao apropriado.
Assim, os pesquisadores discutiram a necessidade de considerar trés fatores ao se
prescrever a utilizacdo de recursos: as caracteristicas do individuo, as caracteristicas do
recurso e os fatores ambientais.

Em relacéo aos parceiros de comunicacdo, deve-se ter atengéo aos diferentes
parceiros em cada ambiente, as oportunidades de comunicacdo que eles ddo ao
individuo e o0 modo como interagem, pois, segundo Nunes (2003), a principal
caracteristica das dificuldades de comunicacgdo desses individuos é a baixa expectativa
que seus parceiros tém em relacdo & sua capacidade de veicular e produzir novas
informacdes de forma complexa.

Ainda, sobre o papel do interlocutor no contexto de avaliagdo, selegéo,
implementacdo e acompanhamento dos sistemas de comunicacdo suplementar e
alternativa, Alves (2006) destaca a importancia da insercdo do sistema de comunicacgéo
suplementar e alternativa de forma eficaz ndo apenas com a familia, mas também com

0s educadores.
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Deliberato (2007b, 2008) discute a necessidade de incluir as familias, os
educadores, fonoaudidlogos, e outros interlocutores, como terapeutas ocupacionais,
fisioterapeutas, psicologos e assistentes sociais durante o processo de avaliacdo, selecao,
implementacdo e acompanhamento dos sistemas de comunicacdo suplementar e
alternativa para garantir seu uso de forma funcional.

Como j& discutido anteriormente a autora destacou a importancia de
identificar habilidades de comunicacdo para 0 uso dos sistemas de comunicacao
suplementar e alternativa na presenca de diferentes interlocutores. Ressalta que o
professor é o0 mediador da comunicacdo e da interacdo que acontece na escola, ambiente
propicio para o desenvolvimento dessas competéncias. Além de desenvolver a
comunicacdo e a interacdo, a escola é o lugar-chave para o desenvolvimento intelectual
desde que a mediagdo do educador seja de excelente qualidade para os alunos.

Sabe-se que é mais trabalhoso para os alunos, com necessidades complexas
de comunicacdo, participarem das atividades escolares que requerem habilidades
comunicativas. Esses alunos precisam utilizar recursos alternativos de comunicacéo,
além da presenca de uma pessoa que formule aos demais o que eles querem dizer (VON
TETZCHNER; MARTINSEN, 2000). Isso demanda a competéncia desse interlocutor,
que também passa a ser 0 mediador da interacdo do aluno com as pessoas participantes
do diélogo.

A comunicacdo suplementar e alternativa pode ser a area de conhecimento
que proporciona a ampliacdo de possibilidades de interacdo da crianca com paralisia
cerebral, ampliando as situa¢fes de trocas comunicativas, tornando os usuarios dos
sistemas graficos mais independentes e participativos, possibilitando o desenvolvimento

de potencialidades, e assim favorecendo a construgdo da linguagem.

2.2 Interlocutor do aluno com paralisia cerebral no contexto da comunicagao
suplementar e alternativa
Com a finalidade de contemplar a complexidade da discussdo a respeito do
processo de interacdo da crianca e do jovem usuario de comunicacdo suplementar e
alternativa com os demais interlocutores, seria importante caracterizar estas criancas e
jovens, assim como, definir a Comunicacdo Suplementar e Alternativa.
A comunicacdo suplementar e alternativa possibilita que pessoas com
necessidades complexas de comunicagdo possam se expressar e tenham seus desejos e

necessidades compreendidos. O termo comunicacdo suplementar e alternativa é
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utilizado para definir formas suplementares e alternativas de comunicacdo (MOREIRA,;
CHUN, 1997; VON TETZCHNER, 1997; MANZINI; DELIBERATO 2004).

A comunicagdo suplementar e alternativa auxilia e modifica a capacidade do
usuario de se comunicar, aumentando o desenvolvimento de habilidades comunicativas
dessas pessoas incapazes ou limitadas de utilizar a comunicacéo oral.

A American Speech-Language-Hearing Association (ASHA, 1989) define a
Comunicacdo Suplementar e Alternativa (CSA) como:

[...] uma &rea da pratica clinica que procura compensar de modo temporéario
ou permanente, padrBes de incapacidades ou perturbagdes exibidos por
pessoas com severos distUrbios de comunicagdo expressiva, da fala ou da
escrita. (ASHA, 1989, p.107).

A ASHA (1989) define, também, que um sistema de comunicacdo
alternativa deveria consistir em um grupo integrado de componentes, incluindo
simbolos, estratégias e técnicas que poderiam ser utilizados para modificar a
comunicacéo e, com isso, ampliar as possibilidades de participagdo da crianca e jovem
com deficiéncia nos diferentes ambientes.

Alguns autores enfatizam que comunicacdo suplementar e alternativa é
usada quando o individuo se comunica face a face por meio de outros caminhos que ndo
a fala (VON TETZCHNER, 1997)

Lamonica; Caldana definiram ainda que:

[...] O termo comunicagdo suplementar enfatiza o fato de usar suporte, ou
seja, que o treinamento em formas alternativas tem duplo objetivo, tanto
promover, quanto suplementar a fala e garantir uma forma alternativa para o
individuo comegar a se comunicar[...] (LAMONICA; CALDANA, 2007, p.
97).

Para Pires; Limongi, (2002) a comunicagao alternativa é:

[...] uma é&rea da clinica pratica e de educacdo para fonoaudi6logos que se
propdem a compensar (temporéria ou permanentemente) pela incapacidade
ou deficiéncia do individuo com desordem severa de comunicagdo expressiva
[...] (PIRES; LIMONGI, 2002, p.52).

Para Nunes (2003) a comunicacdo alternativa possibilita uma maior
integracdo do usuario com o0 meio social. Assim, os sistemas de comunicagao
alternativa implicam estratégias que complementam ou substituem a linguagem falada,
permitindo que a comunicacao se estabeleca.

Glennen (1997) define a comunicacdo suplementar e alternativa como
outras formas de comunicacdo além da fala: uso de gestos, lingua de sinais, expressoes

faciais, uso de pranchas de alfabeto, simbolos pictograficos e, inclusive, o uso de
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sistemas mais sofisticados, como no caso de recursos com voz digitalizada ou
sintetizada, e tambem no caso de vocalizadores ou comunicadores eletronicos.

De acordo com von Tetzchner et al. (2005) o “[...] desenvolvimento de
meios alternativos de comunicacdo ndo constitui apenas a aprendizagem de um modo
diferente de comunicacdo; implica um caminho alternativo de constituicdo cultural do
sujeito [...]” (VON TETZCHNER et. al., 2005, p.155).

Por meio das defini¢Ges apresentadas, os autores destacaram a fungédo dos
sistemas suplementares e alternativos de comunicacdo para o desenvolvimento da
linguagem, destacando a necessidade de inserir as pessoas com deficiéncia nos varios
contextos comunicativos. Tais contextos dependem das circunstancias em que essas
pessoas vivem, bem como o tipo e grau das dificuldades de comunicagdo que 0 usuario
possa apresentar (AMERICAN SPEECH-LANGUAGE-HEARING ASSOCIATION,
1989).

Assim, pode-se refletir sobre a importancia de formas alternativas de
comunicagdo para o desenvolvimento dessas pessoas com necessidades complexas de
comunicacdo. Criancas com deficiéncia fisica, sensorial, perceptiva associada com as
necessidades complexas de comunicacdo, por exemplo, podem ouvir as palavras, mas
ter meios limitados para testar hip6teses sobre o significado dessas palavras, devido ao
acesso restrito ao ambiente pela sua condi¢do motora (LIGHT, 2003).

Considerando que a comunicacdo alternativa promovera e suplementara a
fala, bem como garantira uma forma alternativa de comunicacdo e pensando nas
criancas e jovens com paralisia cerebral que apresentam acesso restrito ao ambiente
pelas condi¢cBes motoras, a comunicacdo suplementar e alternativa subdivide-se em
comunicacgéo apoiada e comunicagao néo apoiada.

Segundo Manzini e Deliberato (2006) a comunicagdo apoiada engloba:

[...] todas as formas de comunicacdo que possuem expressdes linguisticas na
forma fisica e fora do corpo do usuério, como objetos reais, miniaturas de
objetos, pranchas de comunicacdo com fotografia, fotos e outros simbolos
graficos e, ainda, os sistemas computadorizados. Esses sd0 0s recursos
adaptados. (MANZINI, DELIBERATO, 2006, p.5).

Em decorréncia das atividades motoras, muitas criangas e jovens com
paralisia cerebral, usuarios de comunicagdo suplementar e alternativa, vao depender de
um interlocutor para selecionar e indicar estimulos necessarios para que sejam
interpretados (MANZINI; DELIBERATO, 2006).

A comunicacgéo ndo apoiada engloba:
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[...] as expressBes proprias daquela pessoa, tais como 0s sinais manuais,
expressdes faciais, lingua de sinais, movimentos corporais, gestos, piscar de
olhos, para indicar “sim”ou “ndo. Esses sdo recursos da propria pessoa. As
expressdes sdo totalmente produzidas pelos seus usuarios [...] sem o auxilio
de outra pessoa ou equipamento. (MANZINI; DELIBERATO, 2006, p. 5).

No contexto da comunicagdo alternativa apoiada ou ndo apoiada é possivel
constatar a necessidade e importancia do interlocutor capacitado quer seja no dominio
do sistema gréafico, quer no dominio do uso do recurso tecnolégico.

Os simbolos gréficos utilizados nos diferentes recursos podem ser desenhos
lineares mais simples e neutros, iconicos, faceis de aprender e memorizar, ou ainda, de
forma mais simples 0s recursos tangiveis: objetos reais idénticos ou similares aos que
representam e o0s objetos parciais, que representam uma atividade, e miniaturas, que sdo
simbolos similares ao que representam em tamanho menor. Esses objetos podem ser
manipulados por pessoas com deficiéncia visual ou déficit intelectual (BASIL, 2003;
PELQOSI, 2009).

Ha& diversos sistemas de simbolo, dentre eles os mais conhecidos: sistema
Bliss (BLISS, 1965); o sistema P. I. C. (MAHARAJ, 1980) e o sistema P. C. S.
(JOHNSON, 1992, 2004).

Isso possibilita as criancas com paralisia cerebral que apresentam
impedimento da linguagem falada explorar diferentes modos de comunicacdo até
conquistarem e encontrarem um sistema ideal e funcional por meio dos sistemas
graficos e demais habilidades.

Sdo diversas as formas de comunicacdo das pessoas que necessitam da
comunicagdo suplementar e alternativa; nas criangas, por exemplo, € comum o uso do
olhar para objetos, vocalizagfes mais ou menos articuladas, como expressédo de desejo e
interesse, choro ou emissdo de outros sinais de excitacdo (VON TETZCHNER,;
MARTINSEN, 2000).

As criangas e jovens usuérios de sistemas de comunicacdo suplementar e
alternativa que apresentam dificuldades no desenvolvimento da fala parcial ou completa
e se apoiam nesse sistema para estabelecimento do ato comunicativo, buscando assim,
de forma efetiva, uma comunicagao nas relagdes interpessoais.

Para abordar a importancia desses sistemas de comunica¢do da vida dos
usuarios Silvia e Friedman (2008) desenvolveram um estudo com o objetivo de
compreender como 0s recursos utilizados na comunicacdo suplementar e alternativa

podem influenciar a comunicacgéo e a vida de dois jovens com paralisia cerebral, com
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comunicacdo ndo verbal, institucionalizados, bem como influenciar a instituicdo em que
se encontram. Esta pesquisa, de natureza exploratoria e de perfil qualitativo, trabalha os
dados obtidos a partir da interagéo de dois jovens com alguns trabalhadores (cuidadores
e profissionais de salde) de uma instituicdo do estado de Sdo Paulo. Alguns dos
resultados e discussdes apontaram a falta de dados sobre os vinculos familiares e, de
modo geral, a falta de informagfes mais detalhadas sobre a historia de vida e a saude
das criancas com paralisia cerebral; ainda, um apagamento de vinculos se observou na
rotina da instituicdo evidenciando que a vida desses jovens fica limitada ndo apenas em
funcdo da deficiéncia, mas também em funcdo da organizacéo do trabalho na institui¢éo
que apresenta poucos cuidadores com excesso de trabalho; também constataram que a
comunicacdo suplementar e alternativa foi efetiva como instrumento mediador da
expressao subjetiva e linguistica dos jovens e ainda, influiu de forma positiva no
cotidiano dos jovens na instituicdo possibilitando a eles expressarem suas vontades,
gostos e interesses.

Um estudo de caso de Silva, Baldrighi e Lamonica (2007) teve como
objetivo instrumentalizar um individuo com paralisia cerebral espéastica, com grave
comprometimento motor, porém, grande potencial comunicativo para a utilizacdo de
procedimentos de comunicacdo alternativa nas atividades escolares. O participante da
pesquisa foi um jovem de 13 anos inserido em uma escola especial. Diante dos
procedimentos realizados e analise dos dados coletados, os resultados e discussdes
apontaram que por meio da utilizacdo de procedimentos de comunicacdo suplementar e
alternativa, foi possivel instrumentalizar o aluno com paralisia cerebral a participar de
atividades dialogicas e académicas na escola especial.

E possivel constatar que os diversos interlocutores, seja a familia ou o
educador, carecem de informacdes a respeito do que é e quais 0s beneficios da
comunicacédo suplementar e alternativa para as criangas e jovens com paralisia cerebral
e também do uso funcional dessa comunicagdo na rotina dessas criangas e jovens.
Percebe-se também que esses interlocutores devem ter competéncia para atuar nessa
mediagéo.

Ainda, algumas pesquisas demonstraram que a familia e outros parceiros de
comunicacdo normalmente ndo sdo sensiveis as tentativas de comunicacdo com esses
individuos usuérios do sistema de comunicacdo suplementar e alternativa, assim,
acabam dominando as intera¢cbes comunicativas; fornecendo poucas oportunidades de

comunicagdo; ndo fazendo uso de perguntas abertas, apenas questdes de sim-n&o;
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interrompendo as criangas quando estdo usando a comunicacdo suplementar e
alternativa; e ainda, enfocando o recurso ou a estratégia de comunicagdo ao invés da
crianca e a sua mensagem (KENT-WALSH; MCNAUGHTON, 2005).

A familia e outros parceiros de comunica¢do, podem adquirir
conhecimentos sobre o papel de interlocutor para propiciar a interacdo, bem como,
estratégias para melhorar o suporte na comunicacdo de criangas e jovens usuarios de
comunicacgéo suplementar e alternativa (KENT-WALSH; MCNAUGHTON, 2005).

O objetivo final de uma intervencdo por meio da comunicacdo suplementar
e alternativa ndo € encontrar uma solucdo tecnoldgica para o0s problemas de
comunicacdo, mas permitir que as criangas e jovens usuarios desse sistema anunciem
efetivamente seu envolvimento em uma variedade de interagdes e ainda, participem de
atividades de sua escolha (BEUKELMAN; MIRANDA, 2007).

Light (1988) em uma extensa revisdo de literatura referente a comunicacao
suplementar e alternativa, identificou quatro propdsitos das intencdes comunicativas a
serem cumpridas pelas criancas e jovens com paralisia cerebral usuarios desse sistema
de comunicacdo alternativa: 1) Comunicacdo das necessidades/desejos, 2) Transferéncia
de informacdes, 3) Proximidade social e 4) Insercdo social. E ainda, um quinto item
referente @ comunicacdo dos usuarios com ele mesmo ou seja, a conducdo de um
didlogo interno.

As competéncias comunicativas a partir das perspectivas de criancas e
jovens com paralisia cerebral usuarios do sistema de comunicacdo suplementar e
alternativa, envolve habilidades, de forma eficiente e efetiva, quanto a transmissao das
mensagens em todas as quatro categorias de interagdo, com base em interesses
individuais e circunstanciais.

Alguns autores como Light; Binger (1998) sugeriram que bons
comunicadores sdo capazes de: Retratar uma autoimagem positiva para seus parceiros
de comunicacgdo; mostrar interesse nos outros e atrair outros para interacoes; participar
ativamente e se revezar de forma simétrica; ser sensivel a seus parceiros de
comunicacdo, por exemplo, fazendo comentérios pertinentes, perguntas sdcias
focalizadas, e negociacdo de temas comuns; colocar 0s seus parceiros a vontade com o
seu sistema de comunicacéo alternativa, por exemplo, uma estratégia introdutdria. Além
disso, 0 humor e sinais ndo-verbais podem servir a esse proposito. Equipes de sistema

de comunicacdo suplementar e alternativa devem estar cientes do fato de que diferentes
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tipos de parceiros devem perceber a importancia de vérias estratégias relacionadas com
a competéncia comunicativa de forma diferente.

Para algumas criancas e jovens com paralisia cerebral usuérios de
comunicacgdo suplementar e alternativa isso se torna ainda um desafio. Porém, a familia
dessas criancas e jovens sdo figuras centrais para a busca desse ideal, sendo parceiros
importantes na intervencdo, pois “as criangas nao se tornardo usuarios competentes de
signos gestuais, graficos e tangiveis sem que os membros da familia compreendam e
apoiem esse esforco” (VON TETZCHNER; MARTISEN, 2000).

Isso se aprofunda na ideia de que as familias devem ser ensinadas a utilizar
formas de comunicacdo suplementar e alternativa para, transformar as atividades de
rotina dessas criancas e jovens com paralisia cerebral tdo agradaveis, variadas e
interessantes quanto possiveis, pois, a familia € norteadora para o desenvolvimento da
linguagem e consequente eficacia comunicativa de seu filho (VAN RIPER; EMERICK,
1997).

A importancia da familia no desenvolvimento da comunicagdo de criancas e
jovens usuarios de comunicacao suplementar e alternativa é relevante, pois a familia é o
primeiro parceiro comunicativo dessas criancas e jovens. E a familia que ir4 promover
as possibilidades de interacdo social, a apresentacdo de modelos comunicativos e
respostas aos esforcos continuos de comunicagdo dessas criangas e jovens (ANGELO,
1997).

Outros autores também salientaram que a familia é um contexto de
socializacdo muito relevante para crianga e jovens usuarios de comunicacao
suplementar e alternativa, ja que por varios anos foi em muitos momentos o unico, bem
como, o principal meio que favoreceu o crescimento do funcionamento da interagédo
dessas criancas e jovens com outros contextos. S&o os pais que possibilitam os contatos
sociais da crianca com pessoas que ndo fazem parte da familia (BORGES; SALOMAO,
2003).

Desta forma, criancas e jovens com paralisia cerebral usuéarios de
comunicacdo suplementar e alternativa dependem principalmente de seu contexto
familiar para viabilizar a aquisicdo e o desenvolvimento da linguagem, bem como,
proporcionar oportunidades de desenvolvimento e interacéo social.

No entanto, a participacdo da familia ndo se restringe apenas a esse
processo. Conforme referiram Angelo (1997) e von Tetzchner; Martinsen (2000), é

necessario que a familia aprenda a utilizar o sistema de comunicagéo alternativa que sua
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crianca ou jovem faca uso para que seja acionada a integracdo dos recurso de
comunicagdo alternativa em ambiente familiar e na comunidade. A importancia da
familia na implementagdo do sistema de comunicagdo alternativa é ainda discutida por
outros autores.

Diante dessas discussdes & possivel ponderar a respeito da insercdo do
sistema comunicagdo suplementar e alternativa em ambiente familiar. Um estudo que
foi conduzido por Mccord e Soto (2004) identificou as percepcdes de quatro familias de
imigrantes mexicanos que vivem nos Estados Unidos a respeito das habilidades
comunicativas de seus filhos e ainda, descreveram o impacto do uso da comunicagédo
suplementar e alternativa na vida dessas familias. Os participantes do estudo foram as
quatro familias de criangas com idades entre sete e dez anos. Em todas as familias as
criancas faziam uso de sistema de comunicacdo suplementar e alternativa. Para coletar
as informacOes necessarias as pesquisadoras entrevistaram as familias participantes,
observaram os familiares e seus respectivos filhos em ambientes naturais e revisaram 0s
prontuarios, fichas escolares de cada um dos filhos participantes. Apds a coleta os dados
foram analisados e os achados sugeriram que 0s recursos de comunicagao suplementar e
alternativa ndo foram percebidos pelos membros familiares como facilitadores da
interacdo com os filhos e, além disso, as familias perceberam que a fluéncia e a
complexidade da conversa com as criangas participantes ndo melhoraram com o uso do
recurso de comunicacdo suplementar e alternativa. A opinido dos pais, segundo 0s
resultados, foi devida ao fato de os recursos alternativos de comunicacdo de seus filhos
serem confeccionados de acordo com a cultura e a lingua norte-americana e os pais,
sendo mexicanos, tinham dificuldades em compreender o que o filho queria dizer
guando este fazia o0 uso do recurso. Os familiares informaram também que ndo foram
convidados a participar dos processos de avaliacdo, selecdo e implementacdo dos
recursos de comunicacédo alternativa de seus filhos, o que dificultou ainda mais o uso
desse novo tipo de comunicacdo em ambiente familiar. No entanto, todas as familias
desse estudo relataram dar valor ao uso do sistema de comunicagédo alternativa com
propdsito educativo e em ambientes educacionais.

A pesquisa citada reforca que, por vezes, familiares de usuarios de
comunicacdo alternativa tém atitudes negativas frente ao uso desse tipo de comunicagéo
por parte de seus filhos. Este tipo de atitude pode estar vinculado aos fatos de esses

familiares ndo terem participado da escolha e da implementacdo dos recursos, além de
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ndo terem suas opinides e desejos bem formados em relacdo a comunicacdo de seus
filhos.

Segundo Deliberato, (2007b, 2008) identificar a rotina dessas criangas e
jovens com necessidades complexas de comunicacdo por meio de relatério de
informacdes da familia e da escola ofereceria aos interlocutores que atuam com essas
criangas e jovens com necessidades complexas de comunicagdo um maior controle
durante o processo de implementagdo de recursos de comunicacdo suplementar e
alternativa.

Autores, ainda, enfatizam que as habilidades de comunicacao dos diferentes
interlocutores com 0s usuarios dos sistemas e a sua capacitacdo para lidar com a
comunicacdo suplementar e alternativa demonstradas contribuiram para 0 sucesso no
estabelecimento do uso dos diferentes materiais (NUNES, 2003; ALVES, 2006).

Nesse sentido, pesquisadores e atuantes na darea de comunicacao
suplementar e alternativa tém demonstrado a preocupag¢do com um conjunto de temas a
respeito do uso da comunicagdo suplementar e alternativa na comunicagdo com
interface da interacdo social, de forma a considerar que o0 sucesso na implementacdo de
um determinado recurso ocorrera quando esse material estiver ampliando a capacidade
funcional do usuario de comunicagdo suplementar e alternativa (PELOSI, 2009).

Pensar a respeito da diversidade de aspectos comunicativos da crianca e
jovem com deficiéncia frente ao uso do sistema de comunicacdo alternativa reforca a
importancia do trabalho ndo s6 com as especificidades dessas criancas e jovens, mas
também, o trabalho com as necessidades comunicativas dos diferentes interlocutores,
como, por exemplo, no caso da familia (VON TETZCHNER et. al., 2005; MANZINI;
DELIBERATO, 2004, 2007a; DELIBERATO 2008, 2009b; DELIBERATO;
MANZINI, 2012).

E fundamental que as familias conhegam a diversidade e a complexidade de
seus filhos, desta forma possibilitardo maior compreensao a respeito das estratégias de
ensino- aprendizado que deverado ser estimuladas ndo somente no ambiente escolar, mas
especialmente nos ambientes social e familiar para que essas criangas e jovens possam
vir a desenvolver efetivamente suas habilidades. Nesse contexto, o trabalho de
orientagdo familiar tem sido objeto de destaque nos programas de reabilitacdo nas
diferentes areas, mas sdo escassas as pesquisas ou trabalhos que sistematizam o
contetdo necessério para programas de orientacdo as familias de criancas e jovens

usuarios de sistemas suplementares e alternativos de comunicagéo.
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2.3 Familia do aluno com paralisia cerebral usuario de sistemas
suplementares e alternativos de comunicacéo

A familia € o primeiro contexto social da crianga, S0 0S seus primeiros
educadores e assim serdo ao longo de toda a vida (GLAT, 2004). E consenso na
literatura que a familia é importante no desenvolvimento da linguagem da crianca. Os
diversos contextos de jovens e criancas com paralisia cerebral influenciam com maior
importancia as questdes do desenvolvimento, mais especificamente ao desenvolvimento
da linguagem. Assim, de todas as pessoas envolvidas no processo educacional de
criancas e jovens com paralisia cerebral, a familia tem papel essencial, principalmente
0s pais, a base da formacéo.

Independente da cultura ou localizacdo geografica, a familia é o primeiro
grupo social do ser humano. A familia desempenha papel fundamental e determinante
no desenvolvimento da personalidade, atitude e modo de agir do individuo, mesmo
quando este se encontra na idade adulta. E através das relacdes estabelecidas entre os
integrantes da familia e as reacfes destes integrantes ao seu comportamento, que 0S
filhos tém seu primeiro contato com o mundo e aprendem a desenvolver 0s papéis e
atitudes essenciais ao seu processo de socializacdo (GLAT ; DUQUE, 2003).

A partir da década de 50, iniciam-se mudancas que exigem uma revisao, em
todo 0 mundo, pois, a visdo a respeito do processo de aprendizagem e desenvolvimento
passou a ter um enfoque sociocultural, histérico e ecolégico, com a preocupacao
dirigida a histéria e cultura. E nesse sentido, a primeira grande referéncia quanto a
atencdo a familia da crianca deficiente é Patterson (1956) que organizou uma lista de
dez recomendagdes a profissionais em vista da negligéncia por parte dos familiares,
com relagédo aos dramas vivenciados pela familia de criangas deficientes, sintetizando a
maneira como a questdo da deficiéncia de seus filhos vinha sendo tratada pelos
profissionais da area da salde.

No Brasil, inicialmente, essa preocupacdo sobre o envolvimento familiar no
treinamento dessas familias passou a existir na década de 70. Um dos trabalhos € o de
Marchezi (1973) que retratou 0s sentimentos vivenciados por esses pais devido ao
nascimento de seus filhos deficientes mentais. Quanto as necessidades de programas de
atencdo a familia passou a existir preocupacdo a partir da década de 80. Um estudo é o
de Omote (1980), no qual alerta sobre a necessidade de servigos direcionados a pais de

criancas deficientes, argumentando que o ambiente familiar integrado e saudavel tem
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papel capital tanto para o desenvolvimento de criangas deficientes quanto para a saude
mental e qualidade de vida dos demais membros da familia.

Segundo Dessen e Silva (2004) é muito importante conhecer e definir o
tipo de familia que estd sendo orientada [...] ja que o modelo nuclear tradicional de
familia ja ndo representa a Unica e/ou a mais importante forma de familia nas sociedades
ocidentais contemporaneas [...] (DESSEN; SILVA, 2004, p. 181).

Para Siaulys et. al.(2010),

Cada grupo familiar se apresenta com caracteristicas muito proprias, com um
universo e uma dindmica de funcionamento e de vinculagdo emocional muito
particulares, expressas no sistema de crengas e valores refletidos nas regras,
papéis, simbolos, formas de comunicacdo e modos de enfrentamento de
problemas. (SIAULYS et.al, 2010, p. 94).

Ao se tratar da familia de criancgas e jovens com deficiéncia é muito dificil
para essas familias assimilarem esse fato. Inicialmente os pais sonham com o filho
saudavel, forte e quando descobre que esse filho terd limitacbes que ndo esperam, a
familia imaginaria construida desaparece e uma nova familia tera que ser criada. Com
isso, a familia passa a vivenciar algumas fases com reacBes emocionais marcantes
(GLAT; DUQUE, 2003).

Assim, uma aspecto marcante seria a “[...] facilitacdo ou o impedimento que
a familia traz para a integragdo da pessoa com deficiéncia na sua propria familia.”
(GLAT, 1996, p. 111) Portanto, quanto mais integrada as criangas e jovens com
deficiéncia em sua familia, mais esta familia vai tender a trata-los com naturalidade,
deixando que, na medida de suas possibilidades, participem e usufruam dos recursos e
servigos gerais da sua comunidade, consequentemente, essas criangas e jovens com
deficiéncia serdo mais integrados na vida social (GLAT, 1996).

Quando um aluno nao consegue utilizar a fala ou mesmo o0s gestos para se
comunicar, suas possibilidades de interagdo podem estar limitadas e sua inclusdo social
e escolar prejudicada.

Omote (2001) discutiu essa dificuldade pontuando 0s prejuizos

conseqiientes da limitacdo na comunicacéo oral:

A limitagdo na comunicacao oral pode ser especialmente prejudicial, ndo s6
pelo seu uso constante como mediador imprescindivel para a ocorréncia e
manutencdo de relagBes interpessoais na grande maioria das situaces, como
também pela sua visibilidade (na realidade, audibilidade), o que torna
impraticavel qualquer expediente de dissimulacdo da dificuldade. (OMOTE,
2001, p. 160).
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Assim, o papel da familia mais do que em qualquer outro grupo social
apresenta fronteiras individuais e ha uma constante troca de afetos, influéncias mutuas,
expectativas e cobrancgas, conscientes ou ndo e ha conflitos e divergéncias internas,
porém ainda assim, a familia se comporta como uma unidade, e tudo o que acontece
com um dos membros afeta diretamente todos os demais (GLAT; PLETSCH, 2004).

Para Omote:

[...] No desempenho do papel de maes, pais, irmaos e irmds de uma crianga
que ndo s6 pode demandar atengdo e cuidados especiais como também pode
ser profundamente estigmatizada, podem ser igualmente desacreditados
socialmente e necessitar de suporte e orientacdo para o enfrentamento das
dificuldades de natureza psicossocial, que podem ser geradas a partir da
atribuicdo do estigma de cortesia a eles. Significa, entdo, que atendimento a
familias de deficientes deve pautar-se por uma perspectiva dupla: a de prover
condi¢Bes favordveis para o desenvolvimento da crianca deficiente e a de
auxiliar cada familiar a enfrentar as dificuldades decorrentes da sua condigéo
de ser mde, pai, irmao, irma de uma crianca vista e tratada como desviante,
Essas duas raz0es sdo solidariamente interdependentes. (OMOTE, 2003, p.
XVi).

No contexto da diversidade de habilidades comunicativas das criangas e
jovens com deficiéncia é possivel perceber que uma parcela da populacdo pode ser
incapaz de comunicar-se com outras pessoas. 1sso ocorre, como ja discutido, seja por
meio da fala ou ndo, como no caso de criangas, jovens com comprometimentos motores,
pessoas com deficiéncia intelectual, criancas com autismo, criancas com atrasos no
desenvolvimento da linguagem e pessoas com transtornos do sistema nervoso central
congénito ou transtorno adquirido, entre outros (UDWIN; YULE, 1990; VON
TETZCHNER; MARTINSEN, 1996; LIGHT, 1997; NUNES, 2003).

Embora a area das Tecnologias de Comunicacdo Alternativa tenha
propiciado acOes que viabilizem a ampliacdo e insercdo de novas possibilidades
comunicativas para as criancas e jovens com deficiéncia, o uso dos sistemas
suplementares alternativos de comunicacdo ainda esta restrito a centros de reabilitacéo e
clinicas de atendimentos especializados (DELIBERATO, 20093, 2010).

Nesse sentido, as familias devem ser orientadas e inseridas nos programas
de intervencdo frente as especificidades de seus filhos para que as novas habilidades
sejam compartilhadas de forma funcional no processo de inclusdo em um grupo maior
de pessoas de seu convivio social (DELIBERATO, MANZINI, GUARDA, 2004).

Von Tetzchner e Grove (2003) apontaram para a necessidade dos ambientes
naturais, como, por exemplo, a necessidade de o ambiente familiar ser capacitado para o

uso de linguagens alternativas para que, as diferentes pessoas possam compartilhar
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praticas comunicativas com as criancas e jovens com deficiéncia. O modelo do
ambiente para o uso da linguagem alternativa podera contribuir para que a crianga com
deficiéncia conquiste sua competéncia linguistica (SMITH, 2003; VON TETZCHNER;
GROVE, 2003; DELIBERATO; MANZINI, 2012).

Autores como Von Tetzchner e Martisen (2000) afirmaram que 0s pais e
irmaos de criangas com severas alteracdes de comunicagao sdo figuras centrais na vida
das criancas, sendo parceiros importantes na intervengao. Sobre isso, escreveram: “[...]
as criancas ndo se tornardo utilizadores competentes de signos gestuais, graficos e
tangiveis sem que os membros da familia compreendam e apoiem esse esfor¢o.” (VON
TETZCHNER; MARTISEN, 2000, p. 67).

E necessario, entdo, que a familia perceba que os recursos de comunicagio
suplementar e alternativa permitem as criancas e jovens com deficiéncia a possibilidade
de desenvolverem habilidades para comunicacgdo. Isso aperfeicoa suas possibilidades de
interacdo e integracdo social, bem como as possibilidades de expressdo, afetividade e
melhoria da qualidade de vida.

Desta forma, pode -se dizer que a familia é essencialmente importante no
processo de selecdo de vocabulario ou mesmo na identificacdo de comportamentos
comunicativos da crianca com deficiéncia, seja para determinar as palavras e/ou
comportamentos comunicativos ou mesmo para expressar suas vontades durante as
atividades de sua rotina (DELAGRACIA, 2007; DELIBERATO; MANZINI, 2012).

Pesquisa discutem ainda que a participacdo efetiva da familia pode: gerar e
manter o comportamento comunicativo nos filhos, tanto em situagdes escolares quanto
no lar (REICHLE, 1997); garantir, cientificamente, o avanco do desenvolvimento
comunicativo dos filhos (HETZRONI; LANDAU; BEM-ZVI, 2000).

Apesar desses resultados positivos, Parette e Angelo (1996) apontaram que
poucas familias estdo envolvidas no processo de avaliacdo e implementacao de sistemas
de comunicacdo alternativa. Eles observaram também que sdo escassos 0s estudos
direcionados a sistematizacdo de programas de orientacdo a familias de criancas e
jovens com deficiéncia e severa complexidade de comunicagéo.

Os avancos na tecnologia tém ampliado o uso dos sistemas de comunicacao
suplementar e alternativa para a crianga com deficiéncia, seja no ambiente escolar ou
em casa, porém, esses sistemas sdo muitas vezes inconsistentes quanto a permanéncia

do uso. Portanto, a visdo da familia proporciona beneficios para o usuario de sistemas
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de comunicagdo alternativa nos diversos ambientes, sejam eles escola ou em casa
(BAILEY et.al., 2006).

As vozes da familia estdo sendo cada vez mais enfatizadas durante o
processo de planejamento das tecnologias de comunicacéo alternativa para criangas com
deficiéncias. A sensibilidade profissional quanto as questdes familiares referentes a
tomada de decisdes a respeito dos sistemas de comunicacao alternativa é essencial para
bons resultados (PARETTE et.al., 2000).

Parette et. al. (2000) argumentam que o profissional deve entender as
especificidades de cada crianca com deficiéncia e as condi¢des dos ambientes naturais,
como no caso do ambiente familiar, bem como as dificuldades e os pontos fortes de
cada unidade familiar. Os autores ainda discutem que é importante dar a voz a familia
na tomada de decisdo sobre os sistemas de comunicacao alternativa.

Angelo, Jones e Kokoska (1995) também discutiram que tanto pais como
mdes de criangas e jovens usuarios de sistemas de comunicacdo suplementar e
alternativa compartilham a necessidade em aumentar o conhecimento a respeito dos
sistemas e recursos de comunicacdo suplementar e alternativa, em vista, das futuras
necessidades de comunicacdo de seus filhos. Nesse contexto de discussdo, 0S mesmos
autores alertaram que o uso do recurso por parte da crianga ou jovem com deficiéncia
depende do envolvimento e da participacao efetiva da familia.

Segundo Jones, Angelo e Kokoska (1998) as familias indicam necessidades
de orientacdo sistematizada e muitas delas conhecem a necessidades de seus filhos, mas
ndo sabem como trabalhar com a tecnologia de comunicacdo alternativa. Nesse
contexto, as familias acabam abandonando o uso dos recursos devido ao stress e a
frustracdo decorrentes da falta de orientagdes.

Embora a orientacdo familiar seja tema de discussdo entre pesquisadores e
profissionais da area da comunicacdo suplementar e alternativa, quer do ponto de vista
da capacitacdo de interlocutores frente a um novo sistema de representacdo para a
linguagem (VON TETZCHNER; GROVE, 2003; VON TETZCHNER, 2009;
DELIBERATO; MANZINI, 2012) quer do ponto de vista do envolvimento enquanto
parceiro de comunicagdo (WALSH; MCNAUGHTON, 2005; WINE, 2007), trabalhos
ou pesquisas a respeito de material impresso sistematizado de orientacdo para familias
de criancas e jovens com paralisia cerebral usuarios de sistemas de comunicagédo

suplementar e alternativa sao escassos.
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Estudo revela que pais de criangas e jovens com paralisia cerebral usuarios
de sistemas de comunicagdo suplementar e alternativa discutiram os beneficios e
desafios a respeito da aprendizagem no uso dos recursos e sistemas de comunicagéo
suplementar e alternativa. As discussdes identificaram como temas relevantes questdes
relacionadas a selecdo dos sistemas e recursos de comunicacdo suplementar e
alternativa; o conhecimento e habilidades dos pais para utilizacdo dos recursos e
sistemas; as barreiras na aprendizagem dos préprios pais a respeito dos recursos e
sistema; o0 ensino a sociedade para entender e aprender sobre 0s recursos e sistemas e
recomendacdes a respeito do tema. Suportes importantes para oportunizar 0 uso
funcional da familia e da comunidade referente aos sistemas de comunicacéo alternativa
(MCNAUGHTON et.al., 2008).

O estudo descrito reforca a necessidade de suportes que proporcionem
orientagdes as familias segundo suas necessidades, bem como, a importancia de
orientagdes acerca das tecnologias de comunicacdo alternativa para tornar o uso dos
sistemas funcional.

As familias de criancas usuarias de comunicagdo suplementar e alternativa
necessitam do apoio de uma infinidade de areas para facilitar o uso dos sistemas com
seus filhos. Por isso, a orientacdo a familia deve ser realizada de forma cuidadosa e bem
detalhada, pois o aprendizado a respeito do uso dos sistemas de comunicagédo
suplementar e alternativa pode ser dificil de reter e processar, assim retardando ou
impedindo a implementacdo de tecnologias de comunicacéo alternativa (WINE, 2007).

Essa discussdo leva a pensar que a sistematizacdo de programas de
orientacdo a familias é um fator critico que contribui para o éxito da intervencéo para o
uso das tecnologias de comunicacdo suplementar e alternativa.

Muitos sdo os indicativos de que as familias sdo importantes na obtencdo de
resultados positivos no uso das tecnologias de comunicacao alternativa. Os profissionais
da saude e educadores precisam compreender como 0s sistemas de comunicagdo
suplementar e alternativa afetam ndo somente o usuario, mas toda a familia (ANGELO,
2000).

Angelo (2000) descreveu que as implicagbes para a intervengdo e a
orientacdo familiar realizada pelos profissionais devem ser discutidas para promover
resultados positivos na efetividade do uso dos sistemas de comunicacdo alternativa

pelas familias.
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Estudos tém mostrado que a participacdo da familia ndo se limita apenas ao
emprego das tecnologias de comunicagao suplementar e alternativa por crianga e jovens
usuarios desses sistemas; eles tém ressaltado a necessidade de a familia aprender, ela
prépria, a utilizar esses sistemas, com intuito de dar inicio a generalizacdo dos mesmos
sistemas no ambiente familiar, escolar e na comunidade (BASIL, 1992; ANGELO;
JONES; KOKOSKA, 1995, 1996; PARETTE; ANGELO, 1996; PENNINGTON;
MCCONACHIE, 1999; GOLDBART; MARSHALL, 2004; MCCORD; SOTO, 2004,
WALSH; MCNAUGHTON, 2005; MCNAUGHTON et.al., 2008).

Diante de tal quadro, o papel dos profissionais da salde e educacdo é
fundamental para inserir as familias no contexto da diversidade de possibilidades de
comunicagdo e promover orientacdes e esclarecimentos sobre as capacidades do filho

especial, bem como provocar um olhar dos pais sobre si mesmos. Segundo Glat:

O apoio dado a familia minimiza as ansiedades frente ao filho portador de
necessidades especiais, e promove a busca de novas alternativas para a
organizacdo da vida dessa crianga, possibilitando um enfrentamento dos
problemas cotidianos. (GLAT, 2004, p.4).

O direito da crianca e jovem com deficiéncia e severa complexidade de
comunicacdo esta contemplado nas politicas publicas e deve tornar-se elemento comum
a cultura social. Toda a sociedade deve empenhar-se em romper as barreiras
comunicativas e em colaborar na promo¢do de uma cultura da comunicacdo da qual
todos possam se beneficiar, inclusive as pessoas com grave deficiéncia verbal e graves
dificuldades comunicativas (GAVA, 1999).

A pessoa com deficiéncia necessita ter o dominio da lingua natural do seu
meio, mas terd que aprender um sistema de representacdo que Ihe possa garantir a
qualidade de novos aprendizados e, com isso, propiciar 0 acesso a comunicagao com
diferentes pessoas (DELIBERATO, 2007a).

Para isso € necessaria a obtencdo da competéncia comunicativa, sendo que
para garantir 0 seu sucesso, € importante que ocorra a interacdo do conhecimento e
habilidades entre quatros dominios - linguistico, operacional, social e estratégico.
Criancas e jovens usuarios de comunicacdo suplementar e alternativa podem enfrentar
desafios para desenvolvé-la, uma vez que € necessario que antes adquiram
conhecimentos e habilidades de linguagem receptiva no idioma nativo da sua familia e
da comunidade social, pois os parceiros de comunicagdo raramente falam usando a

comunicagdo suplementar e alternativa. Além disso, as criangas também precisam ter
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conhecimentos e habilidades de linguagem receptiva e expressiva no codigo linguistico
dos sistemas alternativos de comunicacdo que utilizam. O dominio operacional aparece
COmO necessario para acessar ou produzir os simbolos de comunicagdo suplementar e
alternativa, ou seja, refere-se as habilidades para a producdo técnica e operacdo dos
sistemas de baixa ou alta tecnologia. Nelas incluem-se as habilidades para produzir
movimentos, posic¢des, orientacdes, formas de méo e de corpo, por isso dependem das
capacidades motora, cognitiva, linguistica e sensorio-perceptiva dos usuarios. O social
envolve as habilidades para usar efetivamente as ferramentas de comunicacdo
suplementar e alternativa para a comunicacdo com os individuos do meio social que o
usuario esta inserido. Por fim, o estratégico é necessario para minimizar as limitacdes
nos dominios linguistico, operacional e social. As estratégias utilizadas pelo usuério de
comunicacdo suplementar e alternativa podem ser temporarias ou de longo prazo
(LIGHT, 2003).

As habilidades proporcionam, portanto, o discurso efetivo, as funcdes
comunicativas, a interacdo e o interesse aos parceiros de comunicagdo. Possibilitam
ainda a atracdo dos parceiros nas interagdes, a manter um contato positivo com 0s
parceiros e a projecdo de uma imagem positiva do usuario de comunicagdo suplementar
e alternativa (LIGHT, 2003).

Portanto, o grande desafio é para o desenvolvimento da competéncia
linguistica. A competéncia linguistica € mais desafiadora para as criangas que usam
comunicacdo suplementar e alternativa, segundo Light (2003) por pelo menos trés
razdes: 1. existe uma diferenca significativa entre o input de linguagem recebida pelos
usuarios de comunicacdo suplementar e alternativa e o output utilizado por eles; 2. a
comunica¢do por meio da comunicacdo suplementar e alternativa combina varios
cddigos linguisticos para expressar significados (por exemplo, sinais manuais, gestos
convencionais, fotos, simbolos graficos); e 3. a muitos sistemas de comunicagédo
suplementar e alternativa faltam aspectos fonoldgicos, semanticos, sintaticos e ou
pragmaticos.

Nesse sentido, a autora argumentou que individuos com minima
competéncia linguistica “[...] poderiam expressar necessidades bdasicas por meio das
habilidades ndo simbolicas, como o choro, olhar, expressdes faciais, mas seriam
incapazes de compartilhar com outros interlocutores, ideias, sentimentos e pensamentos
mais complexos.” (LIGHT, 2003. p. 3).
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Os familiares ndo sentem a necessidade de compreender a forma da
comunicacdo dos usuarios de comunicacdo suplementar e alternativa, principalmente
quando estes apresentam boa compreensdao da linguagem oral, dai resulta uma
comunicacdo de sentido Unico, ou seja, apenas a intengdo comunicativa do interlocutor
para 0 usuario de comunicacdo suplementar e alternativa (VON TETZCHNER,;
MARTINSEN, 2000).

A familia necessita de um aprofundamento referente aos conhecimentos
sobre a comunicacao suplementar alternativa e isso é de grande importancia, tanto entre
as pessoas que convivem com o0 usuario de comunicacdo suplementar e alternativa
como, por meio da formacdo e orientacdo sistematica desses familiares, amigos e
profissionais (VON TETZCHNER; MARTINSEN, 2000).

Ainda, para os autores,

Como o processo de aquisicdo de um sistema alternativo de comunicagéo
costuma ser lento e laborioso, a formagéo e o apoio a familia, aos amigos e
aos profissionais ocorre a longo prazo. A formag&o e o treino torna todos
melhores interlocutores, fazendo dos individuos melhores comunicadores, o
que sucinta novas necessidades de formagdo a equipe e aos familiares. (VON
TETZCHNER; MARTINSEN, 2000, p. 262).

Isso mostra que o contexto linguistico so6 sera possivel por meio da interacao
com um contexto que apoia a linguagem, sendo a familia um dos contextos que
geralmente rodeiam esses jovens e criangas usuarios de Comunicacdo suplementar e
alternativa a familia (VON TETZCHNER; MARTINSEN, 2000).

Quanto a competéncia linguistica, ainda, segundo Von Tetzchner e

Martinsen:

As criangas ndo se tornardo utilizadores competentes de signos gestuais,
graficos e tangiveis sem que os membros da familia compreendam e apoiem
esse esforco. As familias precisam de conhecimento sobre as possibilidades
comunicativas das criancas e tém de saber comunicar com elas, ou seja,
aprender a usar estratégias que suscitem nelas a iniciativa de comunicar e a
participacdo em didlogos com conteddo real. (VON TETZCHNER,;
MARTINSEN, 2000, p. 267).

Nesse sentido, € possivel inserir as discussdes referentes a “educacdo
familiar”, ou seja, processo educativo no proprio grupo familiar (DESSEN; SILVA,
2004, p. 186). Kaiser et. al. (1999) discutiu a respeito da educacéo de pais, definindo o
termo parent education como “o fornecimento sistematico de informagdes a pais com o

objetivo de dar suporte e de estimular o desenvolvimento de seus filhos” (KAISER et.



46

al., 1999, p. 2). Ainda, ¢ possivel compreender segundo os mesmos autores que o
fornecimento de informacgdes deve acontecer em funcdo da necessidade da familia
quanto a contetdos especificos e os métodos de informacdo devem estar de acordo com
o estilo de aprendizagem, educagao e cultura de cada pai individualmente” (KAISER et.
al.,1999, p. 2).

Diante desses aspectos, € possivel considerar o empoderamento uma
proposta em dar poder para aqueles individuos tradicionalmente definidos como
receptores de ajuda (RAPAPPORT, 1986).

Sight et. al. (1995) definiu 0 empoderamento

[...] processo pelo qual as familias tém acesso ao conhecimento, as
habilidades e aos recursos que as tornam capazes de adquirir controle
positivo sobre suas vidas, como também, de melhorar a qualidade de seu
estilo de vida. (SIGHT, et. al, 1995, p.85).

A familia torna-se empoderada quando “[...] a familia passa de uma
posicdo passiva (de ser mera receptora de servigcos) para ser agente de transformacao
social, capaz de mudar e enfrentar com dignidade as mdltiplas adversidades da vida
[...]” (WILLIAN; AIELLO, 2004, p. 201).

Para Omote (2010) o conceito de empoderamento de familias significa:

[...] dar poder de decisdo as familias que tradicionalmente vém sendo vistas e
tratadas como constituidas por pessoas que recebem ajuda baseada em
decisbes tomadas unicamente pela equipe de profissionais. Recomenda-se
agora que os pais participem do processo de tomada de decisdes sobre os
objetivos educacionais ou terapéuticos de suas criancas deficientes.
(OMOTE, 2010, p. 14).

Pinkus (2005) analisou relatos de pais cujos filhos eram atendidos por
servigos de educacdo especial. Os participantes do estudo contextualizaram 0 acesso a
informagdo como condicdo critica a0 empoderamento.

Assim, é possivel considerar com as palavras de VVon Tetzchner; Martinsen
que “[...] uma boa estratégia consiste em os pais observarem diretamente 0s
profissionais a ensinar e dar instru¢bes praticas. Os pais poderdo observar como a
crianca assinala ou executa os signos, o que facilita o conhecimento dos mesmos em
casa.” (VON TETZCHNER; MARTINSEN, 2000, p. 269).

Desse modo, é importante para o usuario de comunicacdo suplementar e
alternativa o empoderamento da competéncia linguistica pela familia desse usuario,
sendo que esse empoderamento levard a familia a demonstrar para a escola a

necessidade do uso dos sistemas. Portanto, o conhecimento da familia referente a
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competéncia linguistica é necessariao para empoderar a familia quanto a comunicagéo
suplementar e alternativa e esse empoderamento possibilitard um caminho mais fécil do
envolvimento desse sistema para a escola suprindo as necessidades de ensino-
aprendizado de jovens e criangas usuarios de comunicacdo suplementar e alternativa.

Assim, segundo Kruger, et. al. (2011) existe a necessidade de uma
intervencdo junto a familia importante para a promoc¢do de um espaco de escuta que
possa acolher as necessidades dos pais, bem como, de discussbes de temas como a
valorizacdo e o reconhecimento do potencial linguistico de outras modalidades de
linguagem além da oralidade, como as manifestacdes gestuais e sonoras de seus filhos,
ainda intervencdes que visem contribuir para que a comunicacdo suplementar e
alternativa seja concebida como recurso que pode proporcionar novos elementos
discursivos, possibilitando o implemento das relacbes dialogicas, fundamentais para a
constituicdo de sujeitos com maior autonomia e participacao social.

O envolvimento de diversos membros familiares em programas de
intervencdo é o meio mais eficaz para atingir objetivos mais efetivos, porém, o
empoderamento somente ocorrera se 0s profissionais estiverem capacitados. Segundo
Mayo (2012) treinar os profissionais que atuam com as familias é o que mais contribui
para que a capacitagdo dessas familias seja efetiva.

Segundo Omote “O profissional pode orientar os pais em relagdo ao
atendimento feito com as criancas, no sentido de permitir que 0s mesmos procedimentos
possam ser mantidos ou refor¢ados em casa.” (OMOTE, 2003b; p. xvii).

Na opinido de Willians; Aiello (2004) “[...] para o profissional e sua equipe
interdisciplinar estabelecerem uma verdadeira parceria com a familia, € necessario que o
foco da intervencao seja a familia e ndo apenas a crianca.” (WILLIAN, AIELLO, 2004,
p. 201). Os mesmos autores (2001) ainda defendem que esse movimento de apoio
familiar tem sido denominado intervencéo centrada na familia.

Segundo Araujo:

[...] o profissional deve mostrar sensibilidade para lidar com situagdes reais
complexas de pessoas profundamente atingidas por ocorréncias, como a
deficiéncia mental, e que, provavelmente ndo visualizam alguma alternativa
de enfrentamento do problema que se lhes apresenta como insollvel e
infindavel [...] Acresce-se a isso o fato de que muitas instituicbes ndo
realizam trabalho sisteméatico com familias, o que nos leva a concluir que
estas podem ndo ter desenvolvido uma “cultura” de envolver-se em trabalhos
institucionais com os membros portadores de deficiéncia. (ARAUJO, 2004,
p.175).
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O profissional tem que aprender a respeitar e compreender cada uma das
diversidades da familia, ndo esquecendo que cada familia é Unica e individual
(diversidade e heterogeneidade), sendo a intervencéo sempre individualizada (SIMOES,
2004).

Para Araujo:

Nesse sentido, os profissionais atuariam como “consultores” de familiares
que, por sua vez, desempenhariam seu papel de “mediadores”, atuando
diretamente com o “alvo”, que ¢ a propria pessoa portadora de deficiéncia.
Sendo assim, maior numero de pessoas com deficiéncia poderia ser
beneficiado, multiplicando-se 0s ganhos com as intervengdes oferecidas.
(ARAUJO, 2004, p.175).

O modelo centrado na familia surge como uma proposta para as familias de
criangas e jovens com deficiéncia. As préticas sdo dirigidas As necessidades e desejos
da familia, e estas préaticas irdo determinar todos os aspectos de servi¢os e recursos
oferecidos a familia. Assim, os profissionais sdo vistos como agentes e instrumento da
familia e sua intervencdo visa maximizar as decisdes, competéncias e capacidades da
familia (WILLIAMS; AIELLO, 2004).

Para Biasoli- Alves:

[...] a familia agora dispde de condic¢Bes para continuar a enfrentar a educacéo
de sua prole, significando que houve a passagem para as suas maos de
ferramentas Uteis para gerir o dia a dia, antes vistas como sendo de dominio
exclusivo do profissional; o que ndo deixa de ser uma distor¢do, uma vez que
cada pai tem um conhecimento a respeito de seu filho que ultrapassa o que o
estranho, mesmo que este tenha estudado longamente as teorias sobre os
temas, poderia ter; trata-se de uma proposta que pretende levar a familia ao
empowerment, mantendo o profissional como um recurso para ser buscado
quando, de fato, necessario, pois ao enfatizar a capacidade de as familias
resolverem situacBes simples ou mais complicadas, os pais conseguem,
depois de um tempo, perceber o seu papel e, sobretudo, que estdo se saindo
bem. (BIASOLI-ALVES, 2005, p. 69).

Quanto a relacdo da orientacdo a familia da crianga com paralisia cerebral
realizada pelo profissional da saide um estudo de Gragdo e Santos (2008) evidenciam
que a atuacdo dos profissionais da area da saude vem reforcar a necessidade da
interacdo profissional-mdae-crianca com paralisia cerebral, para que cada vez mais a
familia, em especial a mée, possa estar incorporada ao processo de reabilitacdo do seu
filho, propiciando a este melhora na qualidade de vida. Ainda, constataram que a partir
do momento em que a familia obtiver maior conhecimento da condi¢do de saude de seu

filho, podera prover uma melhor interacdo da crianca com seus familiares e com a
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sociedade, assumindo um papel de multiplicadora das informacgdes obtidas nos
programas educativos instituidos.
Os mesmos autores concluiram que as orientages aos familiares da crianca

com paralisia cerebral sdo importantes na relacao profissional- familia:

[...] para propiciarem um processo reabilitacional completo, pois, por meio
destas, as mées poderdo ndo apenas prestar os cuidados basicos a crianga,
mas ser uma extensdo da conduta no dia-a-dia. A instituicdo de programas
educativos voltados para os cuidadores da crianca com paralisia cerebral é
também de extrema importancia[...] Sugere-se entdo a inclusdo de programas
educativos na rotina das clinicas de reabilitagdo, onde os profissionais
possam melhor orientar as mées[...] (GRACAQ; SANTOS, 2008, p. 112).

Diante desse contexto, para Omote, as familias merecem cada vez mais

atencdo quanto aos servicos de educacéo especial e reabilitacdo. Para o autor:

[...] os familiares, especialmente as mées, ndo podem cumprir apenas o papel
de provedores de informacdes que levam os profissionais a compreenderem
melhor todo o processo evolutivo de uma crianca deficiente e realizarem
avaliagdo rigorosa; nem de meros auxiliares do profissional que busca atingir
suas metas junto a uma crianca deficiente. A parceria que o profissional
precisa buscar com as familias inclui outras responsabilidades, inclusive a de
participacdo nas decisdes sobre as metas a serem estabelecidas. Precisam ser
criadas oportunidades para serem discutidas e eventualmente atendidas as
necessidades especiais das maes e de outros familiares [...] (OMOTE, 2003,
p. XV-XVi).

Portanto, a familia da crianca com paralisia cerebral usuario de
comunicacdo suplementar e alternativa deve ir além da simples aceitacdo do uso dos
recursos de comunicacgdo suplementar e alternativa, a familia, sobretudo deve aprender e
entender o sentido desse sistema e compreender o seu significado.

Ainda, é importante ressaltar que o profissional que atua com essa familia
tera que estar atento quanto ao seu envolvimento com esse sistema e que ter o olhar
fidedigno a capacitacdo da competéncia da comunicagdo suplementar e alternativa. O
empoderamento vem como uma proposta de dar poder a essas familias, mas ndo é a
resolucéo de todos os problemas, uma vez que ainda precisa ocorrer 0 amadurecimento
social e cultural para colocar em préatica essa maxima.

Atualmente, os trabalhos de intervencdo com a familia do aluno com
paralisia cerebral usuario de comunicacdo suplementar e alternativa estdo escassos.
Entre os trabalhos identificados, o programa ComYoung (THUNBERG, 2012)
descreveu curso para pais de criancas em idade escolar usuarios de comunicagdo

suplementar e alternativa.
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O trabalho foi desenvolvido na Suécia e faz parte de um projeto maior
chamado Akktiv (Intervengdo em Comunicacdo Aumentativa e Alternativa Precoce). O
programa visa a desenvolver modelos e materiais diferentes para a educagéo dos pais de
criancas com deficiéncia na comunicacao. Dois cursos destinados a pais de criancas pré-
escolares foram desenvolvidos pelo Projeto Akktiv. O primeiro, ComAlong, consistiu
em oito sessdes de grupo de pais e centrava-se no desenvolvimento da comunicacdo da
crianca, nas habilidades comunicativas, estimulacdo da linguagem e aspectos
referentes a comunicacdo suplementar e alternativa. Os pais que passaram a
compreender o primeiro curso e colocar em pratica os conhecimentos adquiridos
passavam para um proximo curso, 0 ComHome, neste curso 0s pais passaram a
aprender mais sobre como estabelecer metas e usar a comunicacdo suplementar e
alternativa nas atividades diarias e na rotina familiar. O ComYoung € um terceiro curso
desenvolvido para pais de criancas mais velhas e adolescentes, que é realizado com as
familias que ja possuem um conhecimento maior referente aos cursos anteriores. As
sessdes deste curso apresentam as familias participantes o contetdo prévio do curso,
materiais incluindo videos e os resultados das avaliacbes que tém sido feitas com seus
filhos durante atendimentos interdisciplinares. Assim, o intuito desse programa é: que as
familias aprendam a aplicar e estabelecer objetivos, ou seja, problematizar a
comunicacdo suplementar e alternativa assim possibilitando que essas familias
identifiqguem o que seus filhos necessitam. Ainda, esse programa de educacdo parental
possibilita estratégias de comunicacdo, pratica, producdo de material pessoal para 0s
pais, como apostilas do curso para as familias, aulas, apresentacdo de videoclipes
(filmagens das criancas em atividades terapéuticas e da rotina da crianca e apresentam
aos pais para estes pensarem sobre o que ocorre em cada momento da acdo realizada
pela crianga), ainda confeccdo de pranchas e materiais de comunicagdo suplementar e
alternativa.

Vanbiervliet e Parette (2002) desenvolveram um projeto que foi concebido
para fornecer aos profissionais e familias informacdes precisas e culturalmente sensiveis
a respeito dos recursos e estratégias de comunicacdo suplementar e alternativa por meio
de um inovador formato chamado user-friendly, este é um interativo CD-ROM bilingue.
O CD- ROM resultou em um modelo interativo de Comunicacdo em Saude (IHC),
desde uma estrutura eficaz para conceituacdo, desenvolvimento e avaliacdo de
comunicacdo suplementar e alternativa. O programa também incorporou conceitos de

desenho universal de acesso. O programa, apos implementacdo, foi avaliado pelos
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auores em um projeto que envolveu dez categorias: usabilidade, aspecto visual,
tolerdncia de erro, navegacdo, feedback, controle do usuéario, formatos, precisao,
conteldo e estética. O projeto envolveu o desenvolvimento sistemético de uma base de
conhecimento para o desenvolvimento do conteddo do CD-ROM. Esta avaliagdo
formativa foi realizada por meio de revisdes de literatura, grupos focais e entrevistas
estruturadas. Os grupos focais e entrevistas individuais para este projeto foram
organizadas e conduzidas por um moderador em cada um desses locais: Arkansas,
California, Illinois, Missouri, Novo Meéxico. Aos moderadores foram fornecidos
treinamento a respeito da cultura e sensibilidade a fim de lhes permitir corresponder as
necessidades culturais de cada participante. Membros da familia (pais, avos, tias e
irmdos) e os profissionais participou do grupo focal de discussdes. Um total de 58
pessoas participaram dos grupos focais e entrevistas estruturadas. Quanto a avaliacdo do
programa, apenas estudantes universitarios e profissionais (professores universitarios,
fonoaudidlogos, especialistas em tecnologia assistiva, educadores especiais e
profissionais afins) participaram, sendo um total de 36 profissionais e 59 universitarios.
Os resultados desse trabalho e discussdes foram que design geral, usabilidade e
utilidade percebida do programa sdo muito positivos, porém, a avaliacdo do programa
foi limitada. Primeiramente porque apenas profissionais e estudantes avaliaram o
programa e familiares e usuarios de AAC ndo foram incluidos. Uma segunda limitagdo
importante é a resposta muito baixa para o uso de profissionais. Ainda, a avaliacdo do
programa para familias também foi limitado em seu alcance, pois, um dos principais
problemas relatados pelos utilizadores foi a dificuldade de instalacdo do programa. A
conclusédo do programa foi que o0 modelo de Comunicacdo Interativa da Saude forneceu
uma estrutura efetiva para o desenvolvimento de um programa interativo de instrucdo
sobre comunicacdo suplementar e alternativa para criangas e jovens usuarios desses
sistemas, sendo que o design, usabilidade e utilidade deste programa foram percebidos
positivamente pelos avaliadores profissionais e estudantes universitarios.

Outro programa importante € o do Centro Ann Silivan do Perd (MAYO,
2012). Este programa é chamado de Programa Especial de Treinamento para as
Familias de criangas e jovens como autismo, sindrome de Down, paralisia cerebral ou
atraso do desenvolvimento e suas familias. A proposta fornece um sistema de educacgéo
integral, que inclui programas que abrangem toda a vida de seus alunos. O
desenvolvimento desse programa se tornou um modelo internacional para centros de

incluséo, educacéo, formagéo e investigacdo, com o objetivo de incluir essas pessoas em
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atividades sociais, para o trabalho, escola e comunidade e prepara-los para serem
independentes. Faz parte ainda desse desenvolvimento o programa de educacédo
familiar. O trabalho com a familia antecede todo o trabalho com o deficiente. Os
profissionais sdo treinados para atuarem com as familias, o que, segundo eles, € o que
possibilita mais resultados na capacitacdo dessas familias. A educacdo familiar visa a
proporcionar as familias a continuidade da educagdo de seus filhos em casa e na
comunidade. Para isso o CASP proporciona 171 horas de treinamento por ano para cada
familia através das diversas a¢cdes: Curso para Familias Novas, ou seja, todas as familias
que iniciaram a participacdo no CASP sédo orientadas e é trabalhada a importancia de
sua participacdo ativa na educacdo dos seus filhos de forma a tornarem-se os melhores
pais para eles. Aléem de demonstracdes ao vivo e depoimentos feitos por familias ja
integrantes do CASP, o curso é complementado com videos, encenacGes e
apresentagdes com praticas e conversas. A Formagcdo em casa € 0 programa que
reconhece a importancia de capacitar as familias em casa, onde os profissionais do
CASP terdo a oportunidade de observar o ambiente em que se insere a crianga e 0 jovem
deficiente. Nesse processo especialistas do CASP védo a casa das familias avaliar e
treinar 0s pais e irmdos para fazer com que cada membro da familia vivencie uma
pratica com a crianga ou jovem em diversos contextos, inclusive em relagdo a
comunicacdo suplementar e alternativa. Dependendo do programa de que o aluno
participa, as familias recebem entre 3 e 5 exercicios em casa a cada ano. Ainda, tem
também o Treinamento em sala de aula, o qual, os pais e familiares participam com o
seu filho do ambiente escolar, a fim de reforgar a sua gestdo dos processos de ensino
especificos, o que inclui também o contato das familias com a comunicagéo
suplementar e alternativa dependendo da necessidade da crianca. Treinamentos em sala
de aula sdo programados, com duracdo de uma hora a cada més, com a possibilidade de
maior frequéncia dependendo do progresso da familia em lidar com os procedimentos.
O Escola da Familia é a atuacdo da familia a cada 15 dias, sendo duas horas por dia,
durante o ano escolar em treinamento em grupo. Os temas séo escolhidos de acordo
com as solicitacbes das familias por meio de pesquisas e entrevistas. O Programa
Especial de Treinamento para as Familias tem participacdo média de familias superior a
80%. Ainda, os pais avaliam os profissionais que atuam com eles trés vezes durante o
ano.

Outro trabalho de intervencdo com a familia de crianca e jovem com

paralisia cerebral usuario de comunicacdo alternativa é o0 método SARAH (BRAGA;



53

JUNIOR, 2008) que visa a uma reabilitacio baseada na familia e no contexto da crianca
com lesdo cerebral. Esse método integra uma equipe multidisciplinar e familia, que,
juntos, buscardo facilitar a aprendizagem e os processos especificos do desenvolvimento
da crianca e do adolescente, tomando como base a motivacdo, capacidades, e interesses
individuais dentro de seu contexto familiar e sociocultural. O método proposto conta
com um CD-ROM que contém uma série de atividades ilustrativas que podem ser
realizadas pela familia em casa. O objetivo ndo é transformar familiares em terapeutas,
mas a ideia € de que os profissionais, baseados em seus conhecimentos técnicos, ajudem
0s pais a continuar exercer seu papel natural de educar e estimular o desenvolvimento
da crianga, sendo que o foco principal desse método estd centrado na crianca e na
familia e ndo na doenca. S&o cindo os principios integrados que fazem parte do trabalho
de intervencdo: Criar um programa individualizado apropriado ao estagio de
desenvolvimento especifico da crianca, que seja lddico, usando materiais simples e
integrando atividades de diferentes especialidades em uma mesma tarefa para facilitar a
aprendizagem. A familia terd que compreender o objetivo das atividades propostas,
participar do processo decisério e sugerir 0 uso de materiais compativeis com o
contexto e que aumentem a motivacdo da crianga; Desenvolver um programa
fundamentado em objetivos viaveis e realistas, baseado no prognostico motor,
neuropsicoldgico e na capacidade de comunicacdo de cada criancga, visando a mostrar a
crianca e a familia os progressos alcancados no tratamento; Garantir integracdo da
familia, da crianca e dos membros da equipe de reabilitacdo. Para isso, dois
coordenadores trabalham com cada familia visando integrar todas as informagdes entre
equipe e familia; Contextualizar o programa do desenvolvimento e integrar a crianca ou
o0 adolescente a comunidade, 0 que visara & aquisi¢do de conhecimentos e habilidades da
crianga. Para isso, sdo distribuidas atividades de estimula¢do que serdo incorporadas a
rotina diéria e aos habitos familiares da crianga, facilitando a integragdo da mesma na
escola e em casa; Dar suporte a familia com grupos de apoio e reunides informativas a
respeito o problema da crianca. Portanto, dentro do programa, Vvarios aspectos devem
ser desenvolvidos, tanto 0s aspectos motores, sensoriais como a linguagem e, nesse
contexto, & necessario a equipe de reabilitacdo discutir sobre as necessidades e
contextos comunicativos da crianga com a familia para a escolha dos simbolos de
comunicacdo suplementar e alternativa e construgdo das dos recursos e sistemas de

comunicacgéo suplementar e alternativa.
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Assim, é possivel propor que por meio da participacdo dos pais, seja
elaborado e avaliado, do ponto de vista da familia, um material sistematizado de
orientacdo familiar em comunicagdo suplementar e alternativa. Em especial, um
material em formato escrito e ilustrado, a partir das necessidades de orientacdo familiar
em comunicacdo suplementar e alternativa, buscando-se um olhar a respeito das
orientacOes referentes ao interesse e davidas das familias.

Perante as questdes apresentadas e a escassez de literatura a respeito do
conteddo necessario para ser utilizado nos programas para orientacdes a respeito da
Tecnologia de Comunicacdo Suplementar e Alternativa as familias de criancas e jovens
com paralisia cerebral a pressente pesquisa tem o0 seguinte questionamento: Como
sistematizar conteldo para orientacdo aos familiares do aluno com paralisia cerebral
usuario de sistemas de Comunicacdo Suplementar e Alternativa a respeito da
comunicacdo por meio da Tecnologia de comunicacdo alternativa?

Com a finalidade de responder a pergunta, o objetivo desta pesquisa foi
sistematizar conteldo necessario para orientacdo as familias de criancas e jovens com
paralisia cerebral usuarios de comunicacdo suplementar e alternativa. Para atingir a
meta proposta, a pesquisa foi realizada por meio de dois estudos: o primeiro estudo teve
como objetivo identificar programas de orientacdo as familias de criancas e jovens
usuarios de comunicacao suplementar e alternativa por meio do referencial teérico. O
segundo estudo teve como meta identificar as potencialidades e problemas de familias
das criancas e jovens usuarios de sistemas graficos durante atividades realizadas em um

programa de orientacéo as estas familias (DELIBERATO, et al, prelo).
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3 OBJETIVO
Sistematizar conteldo necessario para orientacdo a familias de alunos com

paralisia cerebral usuarios de sistemas suplementares e alternativos e comunicacao.

3.1 Objetivos Especificos

3.1.1 Identificar por meio da Revisdo bibliogréafica os programas de orientacdo familiar
no contexto da comunicacao suplementar e alternativa. (Estudo 1)
3.1.2 Identificar as potencialidades e problemas de familias das criancas e jovens

usuarios de sistemas gréaficos. (Estudo 2)
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4 MATERIAL E METODO
4.1 Aspectos éticos
4.1.1Submisséo ao comité de ética

Dando cumprimento as recomendacdes da Resolucdo 196/96 do Conselho
Nacional de Saude, o projeto de pesquisa foi submetido e aprovado (ANEXO A) a
avaliacdo para o Comité de Etica da Faculdade de Filosofia e Ciéncias da UNESP de
Marilia, processo: 0425/2012

Importante destacar que a presente pesquisa faz parte de um projeto maior a
respeito da Tecnologia de comunicacdo alternativa: recursos e procedimentos utilizados
na escola e com a familia*®. Sendo assim, a tematica a respeito das questdes tedricas da
familia no contexto da comunicacdo alternativa perpassa por duas pesquisas, uma de
mestrado (presente estudo 1) e uma de doutorado em desenvolvimento**3. O estudo 1
teve o envolvimento e dedicacdo de duas pesquisadoras, 0 que acarretou a elaboracgéo e
envio de um artigo em periddico internacional na area da pesquisa (Family counseling
in augmentative and/or alternative communication: literature review). O estudo aqui
apresentado tem como principal preocupacdo a identificacdo dos programas de
orientacdo a familiares, enquanto que a tese de doutorado tem como meta investigar o0s
contetdos dos programas de orientacdo familiar identificados por meio da literatura.

Como ja foi descrito anteriormente, a presente pesquisa foi feita por meio de
dois estudos: o estudo 1 fez uma analise de identificacdo dos programas de orientacdo as
familias de usuarios de sistemas suplementares e alternativos de comunicacao
publicados em periédicos da area e, andlise das dissertacOes e teses que, também
retratavam do assunto. O estudo 2 contemplou a identificacdo de potencialidades e
problemas das familias de criancas e jovens usuarios de sistemas graficos a partir da

pratica de um programa de orientacdo a respeito da area da comunicacao alternativa.

2 * Projeto coordenado pela Profa. Dra Débora Deliberato — Docente do Programa de P6s-Graduagio em
Educacdo da FFC e orientadora da presente pesquisa.
3 ** Doutorado em desenvolvimento: Programa Informatizado de Educacdo Familiar em Linguagem e

Comunicacao Suplementar e Alternativa da aula Grace Cristina Ferreira-Donati.
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4.2 ESTUDO 1- Identificar as recomendacdes da literatura cientifica quanto a
estratégias e recursos de orientacdo a familia de usuarios de comunicacdo suplementar
e/ou alternativa

Considerando a necessidade de sistematizar conteddos necessarios para 0S
programas de orientacdo para as familias de usuarios de sistemas suplementares e
alternativos de comunicacao, foi feita revisdo bibliografica de artigos cientificos
publicados em periddicos, dissertacdes e teses cadastradas em bancos de dados
nacionais e internacionais. Inicialmente foi estabelecido a busca de referéncia
bibliografica de artigos cientificos publicados em periddicos, dissertacbes e teses
cadastradas em bancos de dados nacionais e internacionais, cujos temas estivessem
relacionados especificamente a interface entre orientacdo familiar e comunicagdo
suplementar e alternativa.

O estudo 1 foi realizado em quatro etapas: a primeira etapa esta relacionada
com a identificagdo dos artigos em periddicos, a segunda etapa estd direcionada com a
identificacdo das dissertacbes e teses, a terceira etapa esta direcionada com 0s
procedimentos de analise das etapas um e dois e, por fim a etapa quatro discute o0s

resultados identificados entre as duas primeiras etapas.

4.2.1Primeira etapa: periodicos
4.2.1.1 Critério de selecdo dos periodicos

Em funcdo do ndmero limitado de artigos relacionados na interface entre
orientagdo familiar e comunicacdo alternativa, foi estabelecido outros critérios para
ampliar as possibilidades de identificacdo do tema de orientagdo familiar no contexto de
outros subtemas, como no caso do subtema paralisia cerebral que poderia desencadear
questdes relacionadas com familia.

Outro aspecto a ser pontuado esta relacionado com a restricdo da area de busca
dos periddicos. Foi estabelecido que a identificacdo dos artigos fosse feita na area da
Educacdo e na area da salde, mais especificamente nas subareas da educacao especial e
da fonoaudiologia. Tal restricdo foi feita em virtude do sentido amplo que a &rea de
comunicacdo alternativa, ou mesmo o descritor tem em outros campos de
conhecimento. O critério de restricdo na subarea de fonoaudiologia foi feito em fungéo

do interesse de busca para as questbes de orientacdo a respeito da interacéo,



58

comunicacdo e linguagem da crianca e jovem com deficiéncia usuarios de sistemas
gréficos.

Sendo assim, os critérios estabelecidos para a sele¢do dos periddicos foram:
ter linha editorial circunscrita as subareas educacdo especial da fonoaudiologia e
abordar os seguintes subtemas: paralisia cerebral, deficiéncia, desordens da
comunicagdo, comunicagdo suplementar e alternativa, orientacdo familiar, educagéo
especial e reabilitacdo e o periodo estabelecido para a anélise foi os artigos publicados
entre 2001 a 2013.

A partir dos critérios estabelecidos foram identificados 18 periddicos:
Revista Brasileira de Educacgdo Especial; Augmentative and Alternative Communication
(ISAAC); The Journal Of special Education; Language, Speech and Hearing Services in
School (LSHSS); Communication Disorders Quarterly; Perspectives on Communication
Disorders and Sciences in Culturally and Linguistically Diverse Population;
Perspectives on Augmentative and Alternative Communication; Journal of Children’s
Communication Development; Revista Prd-Fono; American Journal of Speech
Language Patology (AJLSP); Journal of Speech, Language an Hearing Research
(JSLHR); Education & Training in Mental Retardation & Developmental Disabilities;
Disability and Rehabilitation (JOURNAL); Journal of Intelectual Disability Research;
International Journal Of Language and Communication Disorders; American Journal of
Critical Care; Research & Practice for Persons with Severe Disabilities; Communication
Matters.

O quadro 1 a seguir descreve os periddicos, as abreviacdes e o local de
publicacdo apos a identificacdo daqueles que foram identificados no tema de interesse:

Quadro 1: Titulos dos periédicos incluidos na coleta de dados e abreviacdes utilizadas neste artigo.

TITULO DO PERIODICO Sigla Oficial ou Local de
Atribuida publicacio

Augmentative and Alternative Communication AAC Canada

Communication Disorders Quaterly CDQ EUA

Disability and Rehabilitation DR Reino Unido

Education & Tralr_ung_l_n_MentaI Retardation & ETMRDD EUA

Developmental Disabilities

Journal of Intellectual Disability JID Reino Unido

Language, Speech and Hearing Services in Schools LSHSS EUA

Perspectl\_/es on Augmentative and Alternative PAAC EUA

Communication

Perspectives on Co_mmL_lnl_catlon D_|sorders and S_C|ences PCDSCLDP EUA

in Culturally and Linguistically Diverse Population

Revista Brasileira de Educacdo Especial RBEE Brasil

Fonte: producéo do préprio autor.
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Os periddicos do quadro foram os que possibilitaram trabalhos que viessem
de encontro ao nosso objetivo. Os outros 9 periddicos que ndo estdo presentes no quadro

foram analisados, porém, foram descartados de acordo com os critérios de inclusao.

4.2.1.2Procedimento de analise de sele¢do dos periodicos selecionados

Cada periodico selecionado foi submetido & minuciosa analise de todos os
artigos publicados no periodo compreendido entre 2001 e 2013. Durante a leitura destes
artigos, foram identificadas outras publica¢bes citadas ou referenciadas no trabalho-
objeto da andlise, cujas datas de publicacdo antecediam 2001. Os cinco artigos que
antecedem publicacdo em 2001 foram selecionados para analise, considerando a
adequacao tematica e relevancia cientifica para a proposi¢do em pauta.

A selecdo dos artigos iniciava-se pela leitura do titulo e do resumo/abstract
do artigo. Uma vez identificado contetdo textual relacionado a orientagdo a familia de
criangas com deficiéncia usuarias de sistemas de comunicacdo suplementar e
alternativa, procedia-se a leitura sistematica do trabalho.

Todos os artigos cientificos inicialmente selecionados a partir da leitura dos
17 titulo e resumo/abstract foram identificados e incluidos num quadro descritivo, com
as seguintes informacdes: titulo do periddico, titulo do artigo, ano de publica¢do/volume
e numero; Palavras-chave; Autor (es); pais de publicacdo; breve descricdo dos
participantes; casuistica; objetivo e um breve resumo da publicacéo.

Na ocorréncia de desencontro entre as informacoes, retomava-se a leitura do
texto na integra na tentativa de diminuir davidas e identificar ou confirmar os dados
extraidos na analise inicial.

A partir da identificacdo dos 17 artigos no contexto do tema familia, os mesmos
foram submetidos a analise de categorias, segundo Bardin (2004). As categorias
identificadas em razdo de suas proposicdes cientificas foram: Artigo de Orientacdo
Familiar, que apresentava e/ou descrevia um programa de orientagcdo familiar em
comunicacgédo suplementar e alternativa, sendo este o objeto principal do estudo; Artigo
de uma Recomendacdo Clara — trabalhos que apresentaram recomendacOes claras e
achados de pesquisa Uteis para orientacdo familiar; e Artigo de Indicativo de
Recomendacdo, ou seja, artigos que apresentavam informacdes pertinentes a orientacao

familiar em comunicacdo alternativa, mas que ndo poderiam ser incluidos nas categorias
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anteriores, por ndo apresentar recomendacdes e/ou ndo ter a orientacdo como objeto

principal do estudo. O quadro 2 descreve as categorias identificadas:

Quadro 2: Abreviacdes utilizadas nas categorias.

Categorias Sigla Definicéo
atribuida

Orientacdo Familiar OF Todo contetdo textual se define por uma clara orientacdo a
familiares de usuarios de comunicagdo suplementar e
alternativa

Recomendacao RC O conteldo textual recomenda claramente alguma agéo,

Clara estratégia ou recurso para orientar familiares de usuérios de
comunicagdo suplementar e alternativa

Indicativo de IR O contetdo textual indica tendéncia ou apresenta dados a

Recomendacéo respeito de orientagdo familiar que podem ser sugestivos para a
escolha de acles, estratégias ou recursos para orientar
familiares de usuarios de comunicacdo suplementar e/ou
alternativa;

Fonte: producéo do prdprio autor.

Neste processo de analise, foram utilizadas cores de fonte diferentes na
descricdo textual dos artigos, organizados em funcdo da categoria em que o artigo fora
incluido. Este procedimento foi realizado no intento de ampliar a visualizacdo das
categorias. Artigos de Orientagdo Familiar foram marcados em preto; Artigos de
Recomendacdo Clara foram marcados em “azul” e os artigos considerados com sendo
de Indicativo de recomendacdo foram marcados em “verde”.

Os trabalhos da categoria “Orientagdo Familiar” e “Recomendacdes Claras”
(Quadro 3) compuseram o corpus material das analises subsequentes, totalizando 17
artigos publicados em um periodico nacional e dois internacionais.

O Quadro 3, a seguir descreve os artigos incluidos para analise segundo o

objeto de estudo da presente pesquisa:



Quadro 3: Codificacdo dos artigos incluidos na coleta de dados.
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com mae de adolescente e crianga de risco.

PERIODICO TITULO DO ARTIGO ANO CODIGO | Categoria
Strategies for involving parents in programs for OF
young children using augmentative and alternative 1987 AAC-1
communication.

Social mte_ractlon anpl learned helplessness in 1992 AAC-2 IReOF
severely disabled children.
Let’s go star fishing: reflections on the contexts of RC IR
language learning for children who use aided AAC. 1997 AAC-3
!_anguage ac_qms_ltlon in young AAC system users: 1997 AAC-4 RC OF
issues and directions for future research.
Fostering early language acquisition and AAC use: RC IR
exploring reciprocal influences between children and 1997 AAC-5
AAC their environments.
Impact of augmentative and alternative 2000 AAC-6 RC
communication devices on families.
Pushes and Pulls’’ on the parents of children who 2004 AAC-7 IR RC
use AAC.
Perceptions of AAC. an th_nographlc investigation 2004 AAC-8 IR RC
of mexican-american families.
Communication partner instruction in AAC: present 2005 AAC-9 RC
practices and future directions.
““A Child Needs to be Given a Chance to Succeed’’: IR
parents of individuals who use AAC describe the
benefits and challenges of learning AAC 2008 AAC-10
technologies.
Development and evaluation of the families, cultures OF
and augmentative and alternative communication 2002 DR-1
DR (AAC) multimedia program.
Transferring AAC intervention to the home 2004 DR- 2 OF RC
LSHSS Family _members perceptions o_f augmentative and 2006 LSHSS-1 RC IR
alternative communication device use.
Comunicacéo suplementar e/ou alternativa: fatores IR
favoraveis e desfavoraveis ao uso no contexto 2011 RBEE-1
familiar.
Implementacéo de recursos suplementares de IR
comunicagdo: participagdo da familia na descri¢do de 2004 RBEE-2
RBEE comportamentos comunicativos dos filhos.
Avaliacdo de um programa de comunicagao IR
alternativa e ampliada para mées de adolescentes 2010 RBEE-3
com autismo.
Intervencéo focada na familia: um estudo de caso 2005 RBEE-4 RC

Fonte: producéo do préprio autor.

4.2.2 Segunda etapa: dissertacgdes e teses

A segunda etapa da busca bibliografica foi realizada em banco de teses e

dissertagdes nacionais e internacionais.

4.2.2.1Critérios de selecéo

Como critérios de selecdo definiu-se que os trabalhos deveriam ter sido

publicados no periodo de 2001 a 2011 e tratar de questdes relacionadas a orientacéo da

familia do aluno com paralisia cerebral, usuério de sistema de comunicagdo suplementar

e alternativa. Porém, alguns artigos que antecediam o periodo de 2001 foram incluidos




62

por tratar de questbes relacionadas a orientacdo da familia do aluno com paralisia
cerebral, usuério de sistema de comunicacdo suplementar e alternativa. Os descritores
foram os mesmos utilizados na analise de dissertacGes e teses feita por Manzini (2011)
“Comunicagao alternativa”; “Comunicagao Ampliada”; “Comunicacdo suplementar”;
“Tecnologia Assistiva”.

Os descritores utilizados na busca bibliografica de teses e dissertacdes
foram os descritores mais frequentes nos artigos de periddicos selecionados na primeira
etapa deste trabalho. Estes descritores foram identificados como os mais frequentes,
pois, analisamos os descritores de todos os 17 artigos encontrados e analisamos quantas
vezes 0 mesmo descritor Se repetia em um ou mais artigos.

Os trabalhos académicos que atenderam aos critérios de selecdo
compunham a colecdo: CAPES e SCIRUS. Quanto as buscas e a selecdo de teses e
dissertacdes no acervo da CAPES tiveram por base os procedimentos utilizados em um
estudo documental a respeito de pesquisas brasileiras produzidas em nivel de pos-
graduacdo na area de comunicacéo alternativa (MANZINI, 2011). O estudo resgatou 45
dissertacdes e teses do banco de teses da Capes até o ano de 2009, referente a
comunicacdo alternativa (MANZINI, 2011, p.139). A partir dos dados apresentados por
este estudo, a pesquisadora buscou complementar as buscas até 2011, limite temporal de
disponibilizagdo de teses e dissertacbes pela CAPES, valendo-se do mesmo metodo
utilizado por Manzini (2011).

Apbs a selecdo inicial foi realizada a leitura do titulo e do resumo/abstract
de todas as dissertacdes e teses encontradas. No caso de alguma discordancia entre os
dados identificados ou de falta de informacédo para a categorizacdo das dissertacdes e
teses, retomava-se a leitura do texto na integra, buscando-se diminuir as duvidas e
acessar as informacdes necessarias que ndo estavam descritas no resumo.

Das teses e dissertagdes em que houve a retomada na integra da busca
iniciada por Manzini (2011) do periodo de 2001 a 2009, bem como a identificagio
realizada pela pesquisadora de 2009 a 2013, ndo foram encontrados trabalhos referentes
a comunicagdo alternativa que viessem de encontro a orientagdo a familia do usuério de
comunicagdo suplementar e alternativa. Assim buscando trabalhos que atendessem aos
critérios de selecdo, portanto, orientacdo a familia do aluno usuario de comunicacéo
alternativa, foram realizadas buscas no banco de teses e dissertacfes da SCIRUS.

A busca realizada no SCIRUS incluiu pesquisas realizadas entre 2001 e
2013, uma vez que este banco de teses e dissertacGes internacionais disponibilizava o



63

acesso até este limite temporal mais estendido. As teses e dissertacdes investigadas
poderiam estar publicadas em qualquer formato de documento, e em qualquer area do
conhecimento. Foram utilizados os descritores, em frase exata, “augmentative and
alternative communication” and “family orientation”, podendo figurar em qualquer
parte do documento. N&o retornaram resultados desta busca.

Considerando o mesmo periodo, e 0s mesmos critérios de busca, foram,
entdo, utilizados, no formato de frase exata, os descritores “augmentative and alternative
communication” and “parent education”, também podendo ocorrer em qualquer parte do
documento. Foram encontrados 10 resultados. Com isto, foi realizada a leitura do titulo
e do resumo/abstract das dissertacdes e teses encontradas para identificar informacoes
textuais que se referissem a orientacdo familiar em comunicacdo alternativa. Assim
como descrito anteriormente, a leitura do trabalho na integra era realizada ao se
identificar contradi¢bes ou se pressentir caréncia de informacdes. Das 10 dissertacoes,
apenas trés foram localizadas e remetiam a relagdo entre comunicacdo alternativa e
orientagdo familiar. No entanto nenhuma das dissertacbes e teses apresentava
orientacdes familiares sistematizadas nem mesmo proporcionaram recomendacdes
referentes a orientacdo familiar em comunicacao suplementar e alternativa.

Utilizando os mesmos critérios de busca, foram, também, utilizados para a
busca bibliografica, em frase exata, os descritores ‘“augmentative and alternative
communication” and “family centered” definindo ocorréncia em qualquer parte do
documento. Foram 12 os resultados encontrados. Das 12 disserta¢fes apenas uma pode
ser localizada e se referia a interface comunicacao alternativa e orientacdao familiar. Este
trabalho porém, ndo objetivou sistematizar orientacbes familiares € nem mesmo
fornecia  recomendacOes referentes a orientacdo a familiares de usuérios de
comunicacgéo suplementar e alternativa.

Dando sequéncia a busca bibliografica no acervo da SCIRUS, foram
utilizados os descritores “augmentative and alternative communication” and “family
centered practice”, em formato de frase exta com ocorréncia livre em qualquer parte do
documento. Esta busca retornou dois resultados. Das duas dissertagdes, somente uma
foi encontrada e ndo atendi aos critérios de selegdo e tratava-se, no entanto, de trabalho
ja identificado.

Utilizando os descritores “augmentative and alternative communication”
and “family involvement” no formato de frase exata e em qualquer parte do documento,

identificamos 17 dissertagdes, mas nenhuma delas tinha como objetivo sistematizar
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orientagdes familiares, ou mesmo oferecia recomendacdes referentes a orientacdo
familiar em comunicacgao suplementar e alternativa.

Com os descritores “augmentative and alternative communication” and
“parent attitudes”, em frase exata, podendo figurar em qualquer parte do documento, foi
identificado um trabalho, mas que ndo atendia aos critérios de selecdo, ou seja, nao
buscava sistematizar orientagdes familiares, tampouco proporcionava recomendacoes
referentes a orientacdo de familiares de usuarios de comunicacdo suplementar e
alternativa.

Utilizando em formato de frase exata os descritores “augmentative and
alternative communication” and “parent participation”, e aceitando sua ocorréncia em
qualquer parte do documento, foram identificadas cinco dissertagfes. Todavia, nenhuma
delas apresentava sistematizacdo de orientacdes familiares, ou disponibiliza
recomendacdes na area.

Dando implicacdo a busca bibliogréfica, foram definidos, também os
descritores “augmentative and alternative communication” and “parent teacher
cooperation”, seguindo os mesmos critérios de busca do descritos anteriormente, mas
nenhum documento retornou como resultado.

Além dos que j& foram citados anteriormente, foram identificados cinco
documentos utilizando os descritores “augmentative and alternative communication”
and “parent perspectives”; nenhum deles, entretanto, atendia os critérios de inclusdo no
corpus material de analise.

Com os descritores “augmentative and alternative communication” and
“family quality of life”, foram identificadas trés dissertacOes, das quais uma apresentava
a relacdo orientacdo familiar e comunicacdo suplementar e alternativa, porém, nédo
apresentava orientagdes a familia ou mesmo recomendacfes referentes & orientacdo a
familiares do usuario de comunicacédo suplementar e alternativa.

Portanto, as dissertacOes e teses encontradas na busca, ndo faziam relagéo
direta a orientacdo familiar do aluno usuério de comunicacao suplementar e alternativa,

ndo atendendo dessa forma aos critérios de selecdo da pesquisa.

4.2.2.2 Organizacdo dos referenciais bibliograficos selecionados: identificacdo dos
excertos

Com a finalidade de analisar as referéncias bibliograficas selecionadas nas
etapas um e dois, foram estabelecidos 0s seguintes critérios: trechos nos quais 0s
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autores, implicita ou explicitamente, indicavam uma Orientacdo Familiar, que
apresentava e/ou descrevia um programa de orientagdo familiar em comunicagéo
suplementar e alternativa; Recomendacéo, ou seja, que indicavam recomendacdes claras
e achados de pesquisa Uteis para orientacdo familiar; ou ainda, uma Indicagéo referente
a informac0es pertinentes a orientacdo familiar em comunicacdo alternativa, mas que
ndo poderiam ser incluidos nas categorias anteriores, por ndo apresentar recomendacdes
e/ou ndo ter a orientagdo como objeto principal do estudo.

Para a identificacdo dos excertos segundo os critérios estabelecidos, foi
realizado o fichamento literal dos trechos dos artigos e dissertacGes e teses encontradas,
0 texto selecionado, com sua respectiva bibliografia ao final. A medida que este se
estendeu houve a necessidade de eleger novas categorias para o enquadre, ou seja, para
incluir como parte integrante ou para adequar-se 0s outros excertos que ndo podiam ser
categorizadas nos existentes.

Esses trechos foram entdo redigidos. Esse procedimento teve o intuito de
sistematizar a literatura e facilitar a utilizacdo e compreensdo por parte das familias de
alunos usuarios de comunicacdo suplementar e alternativa e de profissionais que atuam

com esses alunos.

4.2.3 Terceira etapa: procedimentos de anélise dos dados das etapas um e dois

Para andlise qualitativa do material identificado, foram estabelecidas
categorias e subcategoria. A técnica utilizada foi a de analise categorial, que funciona
por operagdes de desmembramento do texto em categorias segundo reagrupamentos
analogicos propostos por Bardin, (2004). Cada fragmento de texto selecionado foi
inserido em um protocolo para analise relacionando com as categorias e subcategorias

identificadas descritas por meio do Quadro 4:
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Quadro 4: Categorias e Subcategorias de analise.

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS

Recomendacéo Clara (RC) Mediacéo

Uso das Tecnologias da Comunicagdo Alternativa
Percepcao da Familia

Participacdo da Familia

Atuacdo Profissional

Necessidades do Usuario

Necessidade do Interlocutor

Necessidade da familia

Indicativo de Recomendacéo (IR) | Mediacéo

Uso das Tecnologias da Comunicagdo Alternativa
Percepcdo da Familia

Participacéo da Familia

Atuacéo Profissional

Necessidades do Usuério

Necessidade do Interlocutor

Necessidade da familia

Orientacéo Familiar

Percepcao do Profissional

Orientacdo familiar (OF)
Fonte: producéo do prdprio autor.

As trés categorias e 13 subcategorias estabelecidas no quadro 4 permitiram
fazer referéncia a analise dos trabalhos que fizeram parte dos critérios da pesquisa. Os
trabalhos analisados, por fim, foram periddicos apenas, em vista das teses e dissertacdes
encontradas nao estabelecerem proposta segundo os objetivos da pesquisa. A leitura
dos periddicos permitiu identificar trechos do texto, cujos conteldos pudessem se
definir como recomendacéo clara, indicativo de recomendacdo ou orientagdo familiar
propriamente dita. Tais categorias foram definidas como segue:

Recomendacdo Clara (RC): Sendo todo trecho, cujo contetdo textual recomenda
claramente alguma acdo, estratégia ou recurso para orientar familiares de usuarios de
comunicagdo suplementar e alternativa;

Indicativo de Recomendacdo (IR) sendo todo trecho, cujo conteddo textual
indica tendéncia ou apresenta dados a respeito de orientacdo familiar que podem ser
sugestivos para a escolha de acgdes, estratégias ou recursos para orientar familiares de
usuarios de comunicacgéo suplementar e/ou alternativa;

Orientacdo familiar (OF) sendo todo trecho, cujo contetdo textual se define por
uma clara orientacdo a familiares de usuérios de comunicagdo suplementar e alternativa.

Ainda foi possivel a partir das categorias, estabelecer as subcategorias, como

estdo definidas a seguir:
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Na categoria Recomendacdo Clara (RC) foram incluidas as subcategorias:

Mediagdo: a acdo verbal ou ndo verbal do interlocutor falante para
viabilizar a troca comunicativa.

Necessidades da familia: o que é desprovido, ou seja, é a falta de
conhecimento que a familia tem a respeito do recurso utilizado pelo seu filho, quer do
ponto de vista da operacionalidade e do contetdo para ser utilizado nas situagdes de
interacdo.

Percepcdo da familia: as impressbes, o entendimento e os conceitos a
respeito da comunicacdo suplementar e alternativa e toda a relagdo com o ambiente por
parte da familia.

Participacdo da familia: acGes e relatos em que a participacdo da familia
pode vir a suprir necessidades do usuario de comunicacdo suplementar e alternativa
guanto para o ensino-aprendizado desse usuario.

Atuacdo profissional: a forma de atuagéo do profissional contribuindo ou
ndo para o usuario de comunicagdo suplementar e alternativa, como para 0s recursos e
sistemas ou mesmo para a familia do usuério.

Necessidades do usuério: o que é desprovido, a falta para o usuario em
relagdo a um recurso e ao sistema, como para a manutencdao dos recursos que ele faz
uso.

Necessidades do interlocutor: o que é desprovido, a falta de conhecimentos
para o interlocutor em relacdo a um recurso e ao sistema selecionado, quer do ponto de
vista operacional ou de contetido nas situacGes interacionais.

Uso das Tecnologias de comunicacdo alternativa: o que envolve as
tecnologias de comunicagdo alternativa em relacdo ao uso da mesma, portanto, a
frequéncia, forma, modo, ambiente de uso dessas tecnologias tanto por parte da familia,
como do profissional ou do préprio usuério, referindo-se tanto aos recursos como ao
sistema de comunicacao suplementar e alternativa.

Na categoria Indicativo de Recomendacdo (IR) foram incluidas além das
subcategorias ja definidas anteriormente, duas novas subcategorias identificadas a
sequir:

Percepcao do Profissional: impressdes, o entendimento e 0s conceitos do
préprio profissional referente a comunicacao suplementar e alternativa e toda a relacao

com o0 ambiente.
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Orientacdo a familia: indicacdo clara de orientagdo aos familiares dos
usuérios de comunicagdo suplementar e alternativa. Seja em relacdo a expressao quanto
a recepcdo da comunicagdo com 0 USUArio.

Para garantir a adequacdo e a representatividade das categorias e
subcategorias de analise, estes foram apreciadas por dois juizes da area académica de
educacdo especial com conhecimento na area da Comunicacdo Suplementar e
alternativa.

O material elaborado e encaminhado aos juizes continha, por escrito em
formato de uma carta-convite, informacdes a respeito dos objetivos da pesquisa, dos
procedimentos e instrumentos utilizados nas etapas da pesquisa e orientacOes para 0S
juizes de como proceder. Esse material continha ainda, as categorias e subcategorias
encontradas, suas respectivas definices e exemplos de informacgdes retirados dos
excertos.

Assim, cabia cada juiz assinalar um X nos parénteses em branco, se
Concorda (), Concorda Parcialmente ( ) ou Discorda ( ) com a classificagdo do
contetdo das informac@es as categorias de analise. Caso concordasse parcialmente ou
discordasse, o juiz deveria colocar 0 motivo da discordancia.

O material foi entregue aos juizes e, apds suas avaliacGes, realizou-se o
indice de concordancia. E importante ressaltar que o material deveria ser avaliado por
dois juizes, pois assim, se houvesse um indice de discordancia superior ao aceitavel, o
material seria entregue a um terceiro juiz.

A realizacdo do indice de concordancia teve como finalidade demonstrar se
as categorias e subcategorias identificadas estavam representadas pelos exemplos dos
dados coletados. O indice de concordancia (IC) foi avaliado utilizando-se a formula IC
= (concordancias /concordancias + discordancias) x 100. O parametro comparativo
aceitavel intra e entre juizes, relativo as ocorréncias, deveria ser igual ou superior a 70%
(CARVALHO, 1996).

A concordancia referiu-se & comparacdo dos dados totais obtidos pela
pesquisadora (P) com os dados do juiz A (P-A), pela pesquisadora com os dados do juiz

B (P-B). Apo0s a avalicdo dos juizes o indice de concordancia foi:
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Tabela 1 — Indice de concordéncia obtido intra e entre juizes por meio do nimero de concordancia e
discordancia dos dados do estudo 1

Relacdo entre Juizes indice de Concordancia
P-A 96%
P-B 89%

Fonte: producéo do prdprio autor.

4.2.4 Quarta etapa: resultados e discussoes iniciais do Estudo 1

Do total de periodicos analisados, foram identificados 118 excertos que
remetiam a orientacdo familiar, recomendacdo clara ou forneciam indicadores
qualitativos relevantes para o aconselhamento familiar em comunicacdo suplementar
e/ou alternativa. Quanto as dissertacdes e teses ndo foram encontrados excertos, uma
vez que a andlise ndo foi possivel em vista da falta de trabalhos encontrados conforme a
busca realizada, em vista da falta de dissertacdes e teses que atendessem aos critérios de
selecdo para atender aos objetivos da pesquisa.

Deste total, 48 artigos tinham caracteristicas de “Recomendagdo” e 63 foram
compreendidos como sendo “Indicativos de Recomendagdo” a respeito de algum
aspecto da comunicacao alternativa.

Apenas sete trechos puderam ser categorizados como sendo objetivamente de
“Orientacao familiar”. Dentre as recomendac¢des identificadas, ficou clara a tendéncia
dos autores em tecer consideracdes a respeito de aspectos da mediacdo (n = 10) e da
atuacdo profissional (n = 27) na &rea.

Os excertos com conteudo de “Indicativo de Recomendagdo” se distribuiram
mais uniformemente nas subcategorias ‘“Mediacdo”, “Participacdo da Familia” e
“Necessidades da Familia” e a maioria (n = 18) versou a respeito do “Uso das
tecnologias de CSA”; provavelmente em razdo dos artigos que exploravam mais

especificamente a utilizagdo de recursos de alta tecnologia.



70

Tabela 2 Excertos identificados nos trabalhos analisados em funcéo das categorias de andlise.

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS N.° EXCERTOS
Orientacdo Familiar |  -=--m-mmemeeee- 7
Subtotal 7
Recomendacédo Orientacdo Familiar 7

Mediacédo 10
Uso das Tecnologias de CSA 3
Percepcao da Familia --
Participacdo da Familia 1
Atuacéo Profissional 27
Necessidades do Usuario --
Necessidades do Interlocutor --
Necessidades da familia -
Subtotal 48
Indicativo Orientacdo Familiar 1
Mediacédo 10
Uso das Tecnologias de CSA 18
Percepcdo da Familia 4
Participacéo da Familia 10
Atuacéo Profissional 6
Necessidades do Usuario 2
Necessidades do Interlocutor 1
Necessidades da familia 11
Subtotal 63
TOTAL 118

Fonte: producdo do préprio autor.

Os excertos foram transcritos na forma pelo qual se apresentavam, ou seja,

na forma de citacdo direta. Abaixo o quadro 6 demonstra exemplos de excertos dos

artigos analisados e a relacdo com as categorias de analise.



Quadro 5: Exemplos de excertos analisados e relacfes com as categorias de analise.
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EXEMPLO DE EXCERTO CAT. SUBCAT.
A andlise quantitativa evidenciou um impacto significativo da situacdo IR Necessidade
econdmica e da escolaridade dos pais no uso da comunicacéo alternativa. Pode- da Familia
se identificar a partir do cruzamento realizado entre renda dos entrevistados
versus uso e ndo-uso da comunicacédo alternativa uma tendéncia na utilizacdo da
CSA no ambito familiar conforme o aumento da renda da familia. (p. 213)
RBEE-1.
A alta frequéncia de preparo dos pais para o uso da CSA é referida como um dos IR Uso das
aspectos favoraveis ao uso da CSA no contexto familiar. [...] Pais que tiveram Tecnologias
acesso mais de uma vez a instrugBes acerca da CSA informaram usar a prancha de CSA
no contexto familiar. (p.213) RBEE-1.
O reconhecimento por parte da familia sobre os recursos de CSA como sendo IR Percepcéo da
um recurso linguistico favorece o seu uso no contexto familiar. A familia Familia
perceber a CSA como um meio de comunicacao que favorece 0 uso no contexto
familiar (p. 213). RBEE-1.
Como fator favordvel ao uso da CSA, os pais referiram a dificuldade de IR Mediacdo
interpretar e atribuir sentido as manifestagdes de linguagem [...] Dificuldades de
interpretacdo de movimentos corporais, gestos, expressdes faciais e vocalizagdes
produzidas pelo seu filho motivam a utilizacdo da prancha visando significar as
suas manifestagdes. (p.215). RBEE-1.
As informac@es familiares foram significativas para o estabelecimento da rotina IR Participacdo

dos alunos e, com isto, identificar o vocabulario necessario para iniciar a selegdo da Familia
e a implementagdo do recurso comunicativo suplementar. (p. 217) RBEE-2.
Apesar das mées apresentarem algum conhecimento prévio sobre a utilizagdo da IR

CAA pelos filhos, elas responderam que gostariam de receber capacitacdo de
um profissional para utilizarem o recurso com maior precisdo no contexto
familiar. Todas as maes agendaram os dias e os periodos com a pesquisadora
para receberem as orientagfes necessarias sobre o uso da CAA em casa. (p. 434)
RBEE-3.

Atuacdo Profissional

As orientacfes mais frequentes foram em relagdo a crenca e aceitacdo da forma IR Necessidades
“diferente” dos filhos solicitarem algo, ou mesmo, informacdo de algo do Usuario
necessario e desejado. (p. 442) RBEE-3.

Orientar as familias sobre aceitarem a escolha da figura selecionada pelos filhos, RC Mediacédo
como sendo o desejo real deles. (p. 442) RBEE-3.

Orientar a familia sobre a forma "diferente" dos filhos solicitarem algo, ou

mesmo informac&o de algo necessario e desejado. (p. 442) RBEE-3.

[...] a primeira autora oferecia modelo para a mée, de como confeccionar o RC Mediacdo

objeto e de como trabalhar com a crianca. Era também explicado para a mée a
importancia de ela estar atenta aos sinais e interesses da crianca, propor
atividades estimuladoras para a crianga, bem como 0s possiveis impactos de tais
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atividades no desenvolvimento infantil (p.56) RBEE-4.

Orientar a mde sobre a importancia de estar atenta aos sinais e interesses da
crianca, a proposta de atividades estimuladoras e o impacto das atividades no
desenvolvimento infantil da crianca. (p.56) RBEE-4.

Orientar a mae sobre a estimulacdo da linguagem. (p.56) RBEE-4.

Os familiares expressaram insatisfagdo com dispositivos AAC, identificando IR Uso das

varias barreiras ao uso do dispositivo. Estes foram classificados como (a) Tecnologias

limitacdes do dispositivo de AAC, (b) treinamento inadequado, (¢) comunicagdo de CSA

ndo simbdlica do usuario de AAC, e (d) formagdo de equipes ineficazes. (p. 54)

LSHSS-1.

Suporte técnico deve continuar a estar disponivel uma vez que as criangas se RC Uso das

tornam mais proficientes com o dispositivo. (p.54) LSHSS-1. Tecnologias
de CSA

Os profissionais devem demonstrar conhecimento sobre os dispositivos AAC e RC Atuacédo

(d) qual o tempo necessério para a formacdo e colaboragcdo entre familias e Profissional

profissionais. (p.56) LSHSS-1.

Familias reconhecem a necessidade de tempo para a colaboragdo com 0s IR Necessidades

profissionais. O tempo é necessario para o desenvolvimento de um suporte, da familia

relacionamento familiar-profissional. (p.56) LSHSS-1.

A informagdo fornecida aos pais deve ser tanto visual como falada. Os pais RC

devem ir a aulas nas quais haja criangas que se comunicam utilizando meios Orientacédo

ndo-verbais, eles devem ler livros e artigos, e/ou devem ver filmes ou videos. Familiar

Além disso, muitos pais podem participar de oficinas de treinamento oferecidas

por profissionais. (p. 91). AAC-1

Ao delinear um programa de envolvimento familiar para pais de uma crianca RC Atuacéo

que usa CSA, manter expectativas realistas quanto aos recursos familiares é um Profissional

fator extremamente importante. As interacbes familiares devem ser

consideradas. Olhar para as interacdes familiares auxilia os profissionais a criar

planos apropriados para envolver mée e pai, assim como 0s irmaos e estender a

participacdo a outros membros familiares. Avaliar as fun¢des, ou as tarefas que

as familias desempenham para atender as necessidades de seus membros

individualmente, é vital; assim como os profissionais devem estar cientes de

todas as responsabilidades que os pais tém para atender as necessidades de sua

crianca deficiente. (p. 92). AAC-1

Uma das melhoras formas de oferecer suporte aos pais é leva-los a perceber que RC Participacdo

eles sdo membros cruciais da equipe. Os pais podem desempenhar um papel
critico na avaliacdo e selecdo do vocabulario. Eles ttm o melhor conhecimento
para atender as necessidades comunicativas da crianga, ligadas a habilidade
receptiva da crianga; por exemplo, alimentos preferidos ou brincadeiras. Eles
também poderdo se tornar os melhores para instruir outros sobre o sistema ou o
recurso de comunicacdo, e podem ajudar a equipe a manter programas praticos e
especificos para sua crianca. Os pais também podem ser muito criativos para
motivar seus filhos. (p. 92). AAC-1

da Familia
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Os pais aprendiam como manusear as pranchas de comunicacdo; depois eram
orientados a ndo oferecer muita informacdo para a crianca, falar devagar e ndo
fazer perguntas sem estar disponivel a esperar por uma resposta. (p. 190). AAC-
2

OF

O contexto altamente estruturado de conversagdo diadica pode nao ser a melhor
situacdo para a crianga aprender a iniciar a interacdo, porque ela ja tem a atengédo
do adulto, e 0 adulto comanda a troca de turnos. (p. 195). AAC-2

Orientacdo
Familiar

Um importante passo para facilitar o desenvolvimento da linguagem de criangas
com deficiéncia fisica que requer comunicacdo suplementar e alternativa é
maximizar seu acesso a objetos, eventos, e pessoas que estdo a sua volta. (p.
159). AAC-3

RC

Orientacédo
Familiar

Os pais de criancas usuarias de CA referem que eles ficam concentrados no
apoio que devem dar a crianga na realizacdo das atividades de vida diaria e
sentem dificuldades para aproveitar estas agdes, incorporando 0s objetivos de
desenvolvimento da linguagem. (p. 160). AAC-3

Necessidades
da Familia

Os pais de criancas usuérias de CA tendem a ndo utilizar a brincadeira e
atividades de leitura como oportunidades de desenvolvimento da linguagem. As
oportunidades para brincadeira e leitura ocorrem menos frequentemente para
criangas usuarias de CA do que para seus pares com desenvolvimento tipico. E
quando estas oportunidades ocorrem, estas acGes devem ser estruturadas de
modo bastante diferente. (p. 160). AAC-3

Mediacédo

Quando os pais leem historias, eles frequentemente dominam a interagdo por
meio da escolha do livro, da leitura do texto e nomeando as figuras. Como
resultado, a crianga é colocada em um papel passivo. Quando a crianca é
encorajada a participar, aspectos mecanicos da leitura de um livro, como virar a
pagina, sdo frequentemente enfatizados em vez de se privilegiar as
oportunidades da crianca predizer resultados, contribuir com a sequéncia da
historia, ou recontar a historia. Isto se torna ainda mais complicado pelo fato de
que os sistemas de comunicagdo alternativa frequentemente ndo estéo acessiveis
a crianca durante a atividade. (p. 183). AAC-4

Muitas recomendacdes para aumentar a participacdo das criangas usuarias de
CA durante a leitura interativa de historia tém sido propostas). Elas incluem:
prover acesso ao recurso de CA durante a leitura de historia; prover vocabulario
apropriado relacionado a histéria para que a crianga possa fazer perguntas,
comentarios, previsdes e contar a histdria; fazer pausas durante a atividade,
oportunizando a crianga tempo para participar; e auxiliar a crianca a atingir o
maior nivel de participacédo linguistica. (p. 183). AAC-4

OF

Legenda: CAT - categoria de analise; SUBCAT - subcategoria de analise; | — Indicativo de

recomendac¢do; R — Recomendacéo clara

Os resultados e discussdo dos excertos identificados de acordo com o0s

periddicos selecionados foram apresentados a partir das categorias e subcategorias de
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analise estabelecidas. Durante a apresentacdo dos resultados foram usados exemplos
retirados dos excertos e indicadas dentro de cada categoria e suas respectivas
subcategorias.

Por meio do quadro 4 das categorias e subcategorias estabelecidas seria
possivel indicar a escassez dos estudos relacionados a sistematizacdo da orientacdo a
respeito da tecnologia de comunicacdo alternativa para as familias. Embora, seja
possivel identificar maior nimero de subcategorias e exemplos nas categorias de
recomendacdo e indicativos, tais conteudos dos exemplos identificados nessas
categorias vao ser fundamentais para a sistematizacdo proposta neste trabalho.

Na categoria orientacdo foi possivel identificar por meio da leitura dos
referencias tedricos selecionados que ha preocupacdo por parte dos profissionais e
pesquisadores envolvidos com o0s usuarios de sistemas graficos que as familias
deveriam receber diferentes contetdos para as questfes da linguagem e comunicacao,

como pode ser observado a seguir:

Os pais aprendiam como manusear as pranchas de comunicacao; depois eram
orientados a ndo oferecer muita informacdo para a crianga, falar devagar e
ndo fazer perguntas sem estar disponivel a esperar por uma resposta. (AAC-2
- OF)

Ao fazer uma pergunta a crianga, ou dar uma instru¢do, os pais deveriam
esperar por aproximadamente 10 segundos; caso a crian¢a ndo respondesse,
0s pais deveriam repetir o mesmo comando verbal ou outro mais simples e de
significado equivalente. Na auséncia de resposta, os pais deveriam condensar

a instrucdo ou formular quest8es dicotdmicas, tipo "sim/ndo". (AAC-2 - OF)

Os pais foram orientados a expressar suas respostas utilizando a prancha de
comunicacgdo da crianga com o proposito de fornecer modelos apropriados,
como novos usos do vocabulario, sentengas com varios pictogramas etc.
(AAC-2 - OF)

Alves (2006) discutiu as diferencas de possibilidades de expressdo de uma
crianga com paralisia cerebral frente a diferentes interlocutores. Essa pesquisa reforgou
a importancia dos achados por meio dos exemplos dos excertos acima descritos. Cabe
destacar que além da preocupacéo dos artigos que publicaram a respeito da tematica de

orientacdo familiar descrever questdes relacionadas a comunicagédo, também foi possivel
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perceber exemplos de orientacdo relacionados a questfes da competéncia linguistica,

por meio do trabalho direcionado com as historias, conforme observado a seguir:

Quando os pais leem histérias, eles frequentemente dominam a interacédo por
meio da escolha do livro, da leitura do texto e nomeando as figuras. Como
resultado, a crianca é colocada em um papel passivo. Quando a crianga é
encorajada a participar, aspectos mecénicos da leitura de um livro, como
virar a pagina, sdo frequentemente enfatizados em vez de se privilegiar as
oportunidades da crianca predizer resultados, contribuir com a sequéncia da
historia, ou recontar a histéria. Isto se torna ainda mais complicado pelo fato
de que os sistemas de comunicacdo alternativa frequentemente ndo estio

acessiveis a crianca durante a atividade . (AAC-4- OF)

Muitas recomendacOes para aumentar a participacdo das criangas usuarias de
Comunicagdo alternativa durante a leitura interativa de historia tém sido
propostas. Elas incluem: prover acesso ao recurso de CA durante a leitura de
historia; prover vocabulario apropriado relacionado a historia para que a
crianca possa fazer perguntas, comentarios, previsdes e contar a historia;
fazer pausas durante a atividade, oportunizando a crianga tempo para
participar; e auxiliar a crianga a atingir o maior nivel de participacdo
linguistica. (AAC-4 — OF)

Os exemplos citados reforcam a necessidade da participacao e orientacdo da
familia no uso das historias, de forma a contemplar os elementos linguisticos da
linguagem, conforme discutido por Light (2003) e Binger; Light (2007).

Na categoria recomendacdo o0 exemplo a seguir também alertou a
necessidade de orientar as pessoas envolvidas com as criangas e jovens usudrias de

sistemas graficos, mas também de ampliar as adequagdes do ambiente:

Um importante passo para facilitar o desenvolvimento da linguagem de
criangas com deficiéncia fisica que requer comunicacdo suplementar e
alternativa é maximizar seu acesso a objetos, eventos, e pessoas que estdo a
sua volta. (AAC-3 — RC)

Nunes (2003), Pelosi (2009), Deliberato (2007a), Glennen (1997) discutiram
a importancia da capacitacdo do interlocutor, como no caso da familia, mas também o

contexto no qual eles estdo inseridos.
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Segundo Deliberato, (2007a, 2008) a importancia de identificar a rotina
dessas criangas e jovens com necessidades complexas de comunicacdo por meio de
relatorio de informacGes da familia e da escola ofereceria aos interlocutores que atuam
com essas criangas e jovens com necessidades complexas de comunicacdo um maior
controle durante o processo de implementacéo de recursos de comunicacao suplementar
e alternativa.

Nesse contexto a categoria indicativo de participacdo da familia atentou a

essa questao:

Informagdes familiares sdo significativas para o estabelecimento da rotina
dos alunos, e desta forma estabelecer o vocabulario necessério para selecéo e
implementacdo de comunicacdo suplementar e alternativa. (RBEE-2 — IR)

A frequéncia de atividades realizadas pela crianca em casa juntamente dos
familiares é um fator importante para selecdo do vocabuldrio inicial a ser
trabalhado no processo comunicativo por meio da comunicagdo suplementar
e alternativa. (RBEE-2- IR)

Autores, ainda, enfatizaram que as habilidades de comunicacdo dos
diferentes interlocutores com os usuarios dos sistemas e a sua capacitacdo para lidar
com a comunicacdo suplementar e alternativa demonstradas contribuiram para o sucesso
no estabelecimento do uso dos diferentes materiais (NUNES, 2003; ALVES, 2006).

O indicativo de necessidades da familia discorre sobre esse contexto:

A situacdo financeira familiar implica no uso e ndo uso da comunicacdo
suplementar e alternativa no contexto familiar. Quanto menos recurso

financeiro mais dificil o uso. (RBEE-1-IR)

Quanto maior o nivel de escolaridade do familiar, maior a utilizacdo da

prancha de comunicacéo suplementar e alternativa. (RBEE-1- IR)

O reconhecimento por parte da familia sobre os recursos de comunicacéo
suplementar e alternativa como sendo um recurso linguistico favorece o seu
uso no contexto familiar. A familia perceber a CSA como um meio de

comunicacdo que favorece o uso no contexto familiar. (RBEE-1- IR)
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Para Angelo (1997) e Von Tetzchner; Martinsen (2000) é necessario que a
familia aprenda a utilizar o sistema de comunicagdo alternativa que sua crianga ou
jovem faca uso para que seja acionada a integracdo dos recursos de comunicacao
alternativa em ambiente familiar e na comunidade. A importancia da familia na
implementacdo do sistema de comunicacdo alternativa é ainda discutida por outros
autores.

A importancia da familia no desenvolvimento da comunicacdo de criangas e
jovens usuarios de comunicacao suplementar e alternativa sdo de tamanha importancia,
pois, a familia é o primeiro parceiro comunicativo dessas criangas e jovens. E a familia
que ird promover as possibilidades de interacdo social, a apresentacdo de modelos
comunicativos e respostas aos esforcos continuos de comunicacdo dessas criancas e
jovens (ANGELO, 1997).

Nesse sentido foi possivel identificar excertos que remetem a essa

importancia, como uma recomendac¢do da mediacdo da familia:

Orientar as familias sobre aceitarem a escolha da figura selecionada pelos
filhos, como sendo o desejo real deles. (RBEE-3- RC)

Orientar a familia sobre a forma "diferente" dos filhos solicitarem algo, ou
mesmo informacdo de algo necessario e desejado. (RBEE-3- RC)

Orientar a mae sobre a importancia de estar atenta aos sinais e interesses da
crianga, a proposta de atividades estimuladoras e o impacto das atividades no

desenvolvimento infantil da crianga. (RBEE-4- RC)

Orientar a mée sobre a estimulacéo da linguagem. (RBEE-4- RC)

Os pais devem aprender a adaptar seu comportamento a crianga; assim como
devem aprender a atribuir significado a todo o conjunto de a¢Bes da crianca
que naturalmente aparecem durante as interages em muitos diferentes
ambientes e atividades, e a reagir a estas acbes provendo condicbes de
aprendizagem para o desenvolvimento da comunicacdo e da linguagem.
(AAC-2- RC)

Isso se aprofunda na ideia de que as familias devem ser ensinadas a utilizar

formas de comunicacdo suplementar e alternativa para, transformar as atividades de
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rotina dessas criangas e jovens tdo agradavel, variadas e interessantes quanto possiveis,
pois, a familia € norteadora para o desenvolvimento da linguagem e consequente
eficdcia comunicativa de seu filho (VAN RIPER; EMERICK, 1997). Porém, além da
familia os diversos interlocutores sdo importantes nesse processo e a atencdo dada deve
ser redobrada. Isso foi possivel evidenciar nos indicativos das necessidades do

interlocutor:

Os pais consideram importante que se programe uma mensagem de
apresentacdo e explicagdo de como a crianga se comunica, dando instrugdes
ao parceiro de comunicacdo, se necessario, de modo que as regras de

interacdo comunicativa sejam partilhadas por ambos. (AAC-10- IR)

Contudo, no caso de criancas com deficiéncia, essa interacdo social pode estar
comprometida. Como relata Angelo (1997), as deficiéncias da crianca frequentemente
mascaram 0S comportamentos comunicativos e levam os pais a ter dificuldades em
interpretar tais comportamentos. Em consequéncia a falta de resposta aos comportamentos
comunicativos da crianca, a interacao social é perdida.

Assim, a participacdo da familia pode ser de forma efetiva ou ndo, como

evidenciado nos excertos:

Os pais de criangas usuarias de CA referem que eles ficam concentrados no
apoio que devem dar a crianca na realizacdo das atividades de vida diaria e
sentem dificuldades para aproveitar estas a¢fes, incorporando os objetivos de
desenvolvimento da linguagem. (AAC-3-1R)

Alguns pais ndo compreendem o que é CSA, por que a comunicagao
alternativa é apropriada para sua crianga e como ira ser implementada.
(AAC-7-IR)

Os pais descreveram muitas barreiras que inibem o processo de ensino e
aprendizagem para individuos que usam comunicacdo alternativa e suas
familias: a falta de fonoauditlogos treinados; dificuldade para obter suporte
continuado para a utilizacdo do equipamento; dificuldades para se comunicar
com pessoas da comunidade; e o elevado custo desta aprendizagem. (AAC-
10-1IR)

Deliberato e Manzini (2012) discutiram ainda que tem sido um grande desafio

para a saude e educacdo inserir esses sistemas de comunicacdo suplementar e alternativa
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no ambiente natural de jovens e criangas com necessidades complexas de comunicagédo
gue mesmo apresentando comportamentos comunicativos nem sempre séo entendidos por
interlocutores de diferentes origens sociais. As necessidades dos usuarios de comunicagdo

alternativa nesse contexto podem ser evidenciadas nos excertos que apontam:

Os pais identificaram como sendo um objetivo importante da intervencéo
ensinar a crianca a fazer e responder perguntas, para auxilid-lo a ganhar
habilidades na interacéo social. (AAC-10- IR)

As orientagdes mais frequentes foram em relacdo a crenca e aceitacdo da
forma “diferente” dos filhos solicitarem algo, ou mesmo, informagéo de algo

necessario e desejado. (RBEE-3- IR)

Segundo Deliberato (2013) além da atencdo as questdes linguisticas
discutidas por pesquisadores que atuam com criancas e jovens com paralisia cerebral,
Light (2003) destacou a necessidade e preocupacdo com relagdo aos dominios
operacional e de estratégia para que a pessoa com paralisia cerebral possa ter acesso aos
sistemas graficos. Ainda, definiu o dominio operacional como a competéncia na
producdo técnica com os sistemas de comunicacdo suplementar e alternativa por meio
do uso de diferentes recursos quer sejam de baixa ou alta tecnologia. O dominio
operacional é essencial para garantir uma comunicacdo efetiva e € dependente das
capacidades motora, cognitiva, linguistica, sensorial e perceptiva de cada pessoa. A
autora definiu, também, dominio de estratégia como 0s procedimentos da pessoa usuaria
de sistemas graficos no uso do recurso de tecnologia para a comunicagéo, permitindo a
diminuigdo nas limitagcGes dos dominios operacional, linguistico e social.

Manzini (2005) discutiu a necessidade de selecionar e adequar 0s recursos
tecnoldgicos de acordo com as necessidades de cada pessoa, ou seja, as adaptactes dos
recursos devem atender a funcionalidade da tarefa a ser realizada (ROCHA, 2013). A
adaptacao de um recurso deve considerar os fatores: caracteristicas motoras, cognitivas,
emocionais e sociais da crianca e as exigéncias sociais, pedagogicas, psicoldgicas e
fisicas impostas pelo meio (ARAUJO; MANZINI, 2001; ROCHA, 2010, 2013).
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Suporte técnico deve continuar a estar disponivel uma vez que as criangas se

tornam mais proficientes com o dispositivo. (LSHSS-1- IR)

E recomendado que os equipamentos de CSA sejam programados com o
vocabulario culturalmente relevante e funcional para o ambiente familiar.
(AAC-8-RC)

Quanto maior a experiéncia do pai ou da mae com recursos tecnolégicos,
como usudrios de computador, por exemplo, maior a confianca e o sucesso

em utilizar o recurso de comunicagdo alternativa. (AAC-10 — IR)

Os relatos dos familiares nas entrevistas revelaram dificuldade de utilizar os

equipamentos, compreender informacdes dos manuais (AAC-8- IR)

Os familiares expressaram insatisfacdo com dispositivos AAC, identificando
varias barreiras ao uso do dispositivo. Estes foram classificados como (a)
limitagbes do dispositivo de AAC, (b) treinamento inadequado, (c)
comunicagdo nao simbdlica do usuario de AAC, e (d) formacédo de equipes
ineficazes. (LSHSS-1-IR)

O recurso tecnoldgico selecionado pode permitir ao usuério do sistema
grafico maior independéncia e funcionalidade durante as situacdes de interacdo com as
diferentes pessoas. Sendo assim, cabe destacar a necessidade dos profissionais da
educacdo e da saude estarem atentos para as questfes da insercdo de um sistema de
representacdo que permita 0 acesso ao desenvolvimento da linguagem, mas também o0s
profissionais devem estar preocupados com as adequagfes dos recursos tecnoldgicos
qgue permitam dominios operacionais e de estratégias que sejam acessiveis as
especificidades de cada pessoa com deficiéncia (DELIBERATO, 2010, 2012). Assim, a

percepcao da familia por parte dos recursos péde ser evidenciado nos excertos:

O reconhecimento por parte da familia sobre os recursos de CSA como sendo
um recurso linguistico favorece o seu uso no contexto familiar. A familia
perceber a CSA como um meio de comunicacdo que favorece o uso no
contexto familiar. (RBEE-1- IR)

Nesse interim, € importante que os profissionais estejam atentos a essas
questbes. Parette et. al. (2000) argumentaram que o profissional deve entender as

especificidades de cada crianca com deficiéncia e as condi¢des dos ambientes naturais,
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como no caso do ambiente familiar, quer sejam as dificuldades e os pontos fortes de
cada unidade familiar. Os autores ainda discutiram que é importante dar a voz a familia
na tomada de decisdo sobre 0s sistemas de comunicacdo alternativa.

Os indicativos de atuacdo profissional denotam as palavras dos autores

acima:

Orientacdo recorrente de um profissional capacitado possibilitaria a utilizacdo

dos recursos de CSA com maior precisdo no contexto familiar. (RBEE-3-IR)

Os pais relataram que os profissionais devem agir fornecendo suporte durante
a avaliacdo e nas tomadas de decisfes, além de se dedicar & adaptacdo da

crianga ao equipamento utilizado, no ambiente escolar. (AAC-10- IR)

Os pais claramente esperam que os profissionais que trabalham com suas
criangas saibam como operar tecnicamente o equipamento de comunicacdo
alternativa e esteja preparado para ensinar 0 uso a outras pessoas. (AAC-10-
IR)

Os pais reforcaram a importancia da comunicacéo entre os profissionais da
equipe. (AAC-10- IR)

Os profissionais devem monitorar o uso do recurso de CSA e o envolvimento
da familia para programar e integrar estes recursos em casa, particularmente
desde que a literatura tém reportado a subutilizacdo dos recursos em casa e na
comunidade. (AAC-6- RC)

Os profissionais precisam estar cientes da magnitude destas respostas e que
elas podem mudar com o tempo e de familia para familia; os achados deste
estudo sugerem e o reconhecimento desta necessidade pelos profissionais
pode influenciar a forma como as familias irdo se relacionar com eles. (AAC-
7-RC)

Profissionais precisam estar cientes da diversidade das familias, por exemplo,
as diferentes formas das familias reagirem ao fato de ter uma crianca que
necessita de comunicagdo alternativa, suas diversas habilidades e desejo de
fazer coisas que irdo dar suporte a crianca e 0s niveis atuais de conhecimento
e experiéncia. (AAC-7- RC)
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Muitos sdo os indicativos de que as familias sdo importantes na obtencéo de
resultados positivos no uso das tecnologias de comunicacéo alternativa. Os profissionais
da salde especialmente precisam compreender como 0s sistemas de comunicacao
alternativa afetam ndo somente o usuario, mas toda a familia (ANGELO, 2000). Assim,

as necessidades do interlocutor também merece atencéo, esse indicativo ficou evidente:

Os pais consideram importante que se programe uma mensagem de
apresentacdo e explicacdo de como a crianca se comunica, dando instrucdes
ao parceiro de comunicacdo, se necessario, de modo que as regras de
interacdo comunicativa sejam partilhadas por ambos. (AAC-10- IR)

Nesse sentido, a familia necessita de um aprofundamento referente aos
conhecimentos sobre a comunicacdo suplementar alternativa e isso é de grande
importancia, tanto entre as pessoas que convivem com 0 usuario de comunicacao
suplementar e alternativa como, por meio da formacédo e orientacdo sistematica desses
familiares, amigos e profissionais (VON TETZCHNER; MARTINSEN, 2000). Porém,
0 cuidado é essencial uma vez que, como identificado nos excertos em relacdo a

percepcéo profissional:

A percepcdo de que o profissional € uma pessoa de elevado status e uma
figura de autoridade pode tornar dificil para muitos pais participar

igualitariamente como parceiros. (AAC-8 — IR)

Isso reforca o que Gragao e Santos (2008) evidenciaram referente a atuacao
dos profissionais da area da saude. Uma vez que, vém reforcando a necessidade de
maior interacdo profissional-mae-crianca na reabilitacdo de criangas e jovens com
necessidades complexas de comunicacdo, para que cada vez mais a familia, possa estar
incorporada ao processo de reabilitacdo do seu filho, propiciando a este melhora na
qualidade de vida. Ainda, constataram que a partir do momento em que a familia obtiver
maior conhecimento da condicdo de saude de seu filho, esta podera prover uma melhor
interacdo da crianga com seus familiares e com a sociedade, assumindo um papel de

multiplicadora das informag6es obtidas nos programas educativos instituidos.
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ESTUDO 2 - Identificacdo das potencialidades e problemas de familias das criangas e
jovens usuérios de sistemas graficos

Com a preocupacdo de identificar as reais necessidades das familias das
criancas e jovens usuarias de sistemas graficos, o estudo 2 propés identificar as
potencialidades e problemas por meio da anélise das acOes praticas durante a realizacao
de um programa de orientacdo a familias e cuidadores de usuérios de sistemas gréaficos
proposto em um centro de atendimento especializado de uma Universidade Publica.
Sendo assim, a meta foi a identificacdo de contetidos a respeito da area de comunicacgéo
suplementar e alternativa a partir das orientagdes realizadas por meio de um programa
de oficinas para familia e cuidadores de pessoas usuarias de comunicacao suplementar e

alternativa, proposto por Deliberato e Silveira (2009) e Deliberato et al (2013, prelo).

4.3.1 Participantes da pesquisa

Foram participantes potenciais maes e ou pais de criangas e jovens com
paralisia cerebral usuarios de sistemas suplementares e alternativos de comunicagdo
assistidos em um Centro de atendimento especializado e que participaram do programa
de oficina de comunicacdo alternativa do Laboratério de Tecnologias de Comunicacgéo

Alternativa de uma Universidade publica.

4.3.1.1 Critérios de incluséo

Foram selecionados dois critérios de selecdo para a participacdo na
pesquisa: ser familiar ou cuidador de uma crianga ou jovem com paralisia cerebral
usuaria de sistemas suplementares e alternativos de comunicagé&o.

Ser familiar ou cuidador de crianca ou jovem com paralisia cerebral
participante da Oficina de Comunicacdo Alternativa do Laboratorio de Tecnologias de
Comunicagdo Alternativa de uma Universidade publica.

Quanto aos critérios estabelecidos, foi possivel identificar, nas atividades
selecionadas para andlise, que o0 nUmero de participantes variou entre 2 e 6 participantes
num mesmo grupo de oficina, totalizando até 17 mées e/ou pais na faixa etaria dos 25 a

65 anos.

4.3.2 Local de Coleta dos dados
As oficinas foram realizadas no Laboratério de Tecnologias de
Comunicacdo Alternativa de uma Universidade Puablica. A disposi¢do do local é uma
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sala reservada, para que o processo de interacdo social com as familias ndo se torne
prejudicado. As familias sdo convidadas em dia e hora marcados, sendo que as familias
sdo posicionadas em cadeiras confortdveis ao redor de uma mesa em circulo, sendo
possivel que tanto as familias quanto os profissionais da oficina possam dispor em um

posicionamento estratégico que permita acesso visual a todos os familiares presentes.

4.3.3 Instrumento de Coleta dos Dados

4.3.3.1 Procedimento de Coleta dos dados

A identificacdo das dificuldades e necessidades das familias dos alunos com
paralisia cerebral foi realizada por meio das informagdes obtidas nas filmagens
realizadas durante o programa de capacitacdo com familias do de criangas e jovens
usuario de comunicacdo suplementar e alternativa de um centro de atendimento
especializado de uma universidade publica do interior de Sdo Paulo realizada durante o
periodo de 2008-2012.

O programa de capacitacao foi realizado pelo Laboratdrio de Tecnologias de
Comunicacao alternativa e segue a proposta estabelecida por Silveira e Deliberato, 2009

e Deliberato et., 2013 (prelo). O programa de capacitacdo foi realizado em 11 etapas:

1. Identificacdo das necessidades do grupo: foram identificadas as rotinas
dos familiares e as expectativas da participacdo no grupo. Neste momento foram
realizadas dindmicas com o grupo e destacadas as necessidades a respeito dos aspectos
de comunicacéo nas situagdes da rotina de atividades.

2. OrientacOes a respeito: linguagem, habilidades comunicativas: apos a
identificacdo das necessidades a respeito das habilidades de comunicagdo, o0s
profissionais realizaram orientagdes a respeito do desenvolvimento da linguagem,
habilidades de comunicacdo no momento da realizacdo da confeccdo dos materiais
necessarios aos usuarios de sistemas de comunicacdo suplementar e alternativa.

3. Conceitos e vivéncias com a Comunicagdo Alternativa: foram
apresentados 0s conceitos a respeito das linguagens alternativas, os sistemas mais
utilizados e os recursos ja confeccionados por outros familiares.

4. Atividades praticas vinculadas aos atendimentos dos clientes: durante as
orientagbes a respeito dos recursos de comunicacdo suplementar e alternativa, 0s
familiares foram orientados a respeito das atividades realizadas nos atendimentos

terapéuticos e, também, foram discutidas as necessidades de recursos na escola.
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5. Contato com materiais: os familiares vivenciaram os recursos utilizados
com as criancgas e jovens nas situacfes de rotina de vida diéria.

6. Dindmicas com materiais: apos a Vicéncia com os recursos, os familiares
utilizaram os mesmos nas situac6es da rotina familiar.

7. ldentificacdo das necessidades de comunicacdo: durante o processo de
vivéncia com os materiais, as familias identificaram as necessidades de comunicagao
das criancas, jovens e adultos com deficiéncia.

8. Selecdo de vocabulario: durante as orientacBes e vivéncias com 0S
diferentes materiais, os familiares selecionaram os conteldos necessarios para serem
utilizados na rotina familiar.

9. Elaboragdo de materiais: no momento da elaboragdo do material, os
familiares foram envolvidos com os contetdos teoricos a respeito da importancia do uso
dos sistemas de comunicacao suplementar e alternativa na situacao natural.

10. Utilizacdo dos materiais: a medida que os familiares produziram os
recursos, os mesmos foram utilizados no processo terapéutico, na escola ou em situagao
sociais.

11. Relato das experiéncias: durante as atividades realizadas no grupo, as

experiéncias foram relatadas a novos familiares.

A oficina foi realizada em sessGes semanais durante 0 ano em que a crianca
e/ou jovem realizou atendimento de reabilitacdo na area da fonoaudiologia, sendo
submetido ou ndo a intervengdo por meio dos sistemas de comunicacdo suplementar e
alternativa.

Todas as situagOes trabalhadas durante o periodo de 2008 a 2012 foram
filmadas. Inicialmente, a atual pesquisa assistiu a todas as filmagens e sistematizou a

organizacéo das informacdes.

4.3.4 Organizacgdo do material

O material encontrado em formato de gravagdo video cassete, mini DV e
cartdo de memoria referente a Oficina de comunicagdo suplementar e alternativa do
Laboratorio de Orientacdo Familiar foram registrados em caderno de contetudo. As
gravacdes encontradas foram inicialmente separadas pelo tipo: 17 gravacdes em fitas de
video cassete; 12 gravagdes em fitas Mini DV; 2 gravagdes em filmadora por cartdo de

memoria. Apds, foram separadas por ano, sendo as gravacdes de video cassete mais
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antigas, referentes a 2008. Quanto as gravacdes de Mini DV, estas sdo mais recentes,
referem-se as gravacfes de 2010 e as filmagens em cartdo de memdria referentes a
2012.

Algumas das gravacdes ndo apresentavam data/més e periodo, porém, como
a oficina tem como procedimento que todo inicio de oficina deve ser verbalizado pela
terapeuta responsdvel esses dados na filmagem, foi possivel a organizagdo das
gravacOes em ordem cronoldgica. Assim, foram assistidas todas as fitas inicialmente
para organizar os dados referentes a data/ més/ periodo, uma vez que as oficinas
ocorreram tanto no periodo da manhd como da tarde. Como facilitador, as gravacgdes
foram assistidas em ordem crescente. Inicialmente, foi realizada a organizacdo dos
meses das gravacdes de video cassete. Estas foram do més de abril até novembro, em
seguida, foi realizada a ordem dos meses das gravacGes de Mini DV. Estas foram do
més de maio a novembro, por fim, quanto aos cartdes de memoria estes datavam apenas
do més de maio.

A organizacdo, em seguida, foi referente ao periodo, quais gravacdes
ocorriam durante a manhd ou tarde, foram assistidas respectivamente as gravacoes de
video cassete, Mini DV e cartdo de memoria. A organizacdo do periodo foi importante
para estabelecer a organizacao dos pais participantes da oficina em vista de que os pais
presentes na oficina da manhd sdo os que possuem filhos atendidos no periodo da
manha e os pais presentes na oficina da tarde sdo os que possuem filhos atendidos no
periodo da tarde.

Ainda, outro problema identificado para a organizacdo do material foi em
relacdo as gravagOes que apresentavam datas iguais. Assim, inicialmente as gravagoes
foram colocadas em ordem de 1 a 31 respectivamente as gravacOes de video cassete,
Mini DV e cartdo de memoria. De forma a contribuir na organizacdo das gravacgoes,
foram acrescentados os simbolos criados pela pesquisadora: #; @; +; "; *; *; &;n; ;73 !;
/; $; % em cada data que se repetia as filmagens para ser possivel a diferenciacéo e,
assim, assistir as fitas em ordem crescente.

Assim, foi realizada a ordem e registro dos dias das 17 gravagdes de video

cassete, com os caracteres como representado no Quadro 8:
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Quadro 6 Registro das filmagens das fitas de Video Cassete da Oficina de Comunicacdo alternativa.

Fita 1 #29/04/08- +06/05/08- *20/05/08- “27/05/08

Fita 2 #29/04/08- *20/05/08- "03/06/08

Fita 3 #29/04/08- *20/05/08- "03/06/08

Fita 4 “17/06/08- &24/06/08

Fita 5 #29/04/08-+06/05/08-13/05/08-  *20/05/08-
27/08/08

Fita 6 "03/06/08- 10/06/08- “17/06/08- 101/07/08

Fita 7 "27/05/08- “17/06/08- &24/06/08

Fita 8 “17/06/08- (26/08/08- )09/09/08- 23/09/08

Fita 9 (26/08/08-)09/09/08- |23/09/08- ;07/10/08

Fita 10 101/07/08- )09/09/08- |23/09/08- 30/09/08

Fita 11 &24/06/08-)09/09/08-|23/09/08- \21/10/08

Fita 12 ;07/10/08-@14/10/08-\21/10/08- 04/11/08

Fita 13 ;07/10- @04/11/08- n18/04/08

Fita 14 21/04/08- @04/11/08- n18/11/08

Fita 15 11/11/08- n18/11/08

Fita 16 n18/11/08

Fita 17 25/11/08

Fonte: producéo do prdprio autor

Para tanto, foram assistidas a todas as gravagdes que iniciavam com a menor

data, no caso 29/04/2008 e assim sucessivamente. Num segundo momento as gravacoes

foram assistidas novamente de acordo com a ordem por tempo de inicio e término de

cada data. Assim foi possivel assistir as gravacdes video cassete em ordem de ano/ data/

periodo/ inicio e final das filmagens.

Ainda, foi realizada a ordem e registro dos dias das 13 gravac¢bes Mini DV,

porém, a organizacdo das gravacdes foi mais facil devido as indicacBes por escrito do

periodo, com os caracteres como representado no Quadro 9:

Quadro 7: Registro das filmagens das gravacfes Mini DV da Oficina de Comunicacdo alternativa.

Fita 1 Manha 04/05/10- *18/05/10
Fita 2 Tarde 04/05/10- $18/05/10
Fita 3 Manha *18/05/10- &01/06/10
Fita 4 Tarde $18/05/10- "01/06/10
Fita 5 Manha &01/06/10- %22/06/10
Fita 6 Manha %22/06/10

Fita 7 Tarde "01/06/10

Fita 8 Manha 31/08/10

Fita 9 Manha 16/11/10

Fita 10 Tarde 16/11/10

Fita 11 Manha 30/11/10

Fita 12 Manha 31/11/10

Fita 13 Tarde 31/11/10

Fonte: producdo do préprio autor.
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Para tanto, foram assistidas todas as gravacfes gque iniciavam com a menor
data, no caso 04/05/2010 e assim sucessivamente. Num segundo momento, as gravagoes
foram assistidas novamente de acordo com a ordem por tempo de inicio e término de
cada data. Assim, foi possivel assistir as gravacdes de video cassete em ordem de ano/
data/ periodo/ inicio e final das filmagens.

Quanto as filmagens do cartdo de memoria, foi encontrada apenas uma
gravacdo referente a 2012, um periodo da manhd e um periodo da tarde, assim, nao

foram encontrados obstaculos para a organizacao das filmagens.

4.3.4.1 Procedimentos de Analise da coleta dos dados

Foram assistidas a todas as filmagens para contemplar os trechos que
poderiam ser abstraidos das oficinas, com a intencdo de observar quais situaces seriam
problemas das familias, portanto, quais situacdes das oficinas as familias se colocavam
em ddvida, ou em situacdo de desinteresse, falta de compreensdo ou dificuldades.
Ainda, foram assistidas também localizando as situa¢des potencialidades das imagens,
portanto, em quais momentos as maes apresentavam compreensdo, sensacOes de prazer
e de interesse, bem como conhecimentos referentes a comunicacdo suplementar e
alternativa e ao usuario desses recursos e sistemas. Desta forma, foram estabelecidos o0s
critérios de selecdo das imagens que deveriam ser transcritas na integra para posterior
andlise.

Apdbs assistir as gravacbes e extrair os trechos de filmagens que
apresentavam estas categorias identificadas pela pesquisadora, os registros dos relatos
verbais obtidos nas oficinas foram ouvidos e assistidos duas vezes e transcritos na
integra, seguindo as normas de Marcuschi (1986). Ainda, foram realizados ajustes
ortograficos dos relatos verbais dos participantes da oficina. Para contemplar a
organizacdo desses relatos transcritos, foi realizado um protocolo para organizacdo dos
dados com os seguintes itens: Data da Fita; Descricdo da atividade; contexto.

A transcricdo contou ainda com letras que representavam a identificagéo
ficticia dos participantes da oficina e de outros sujeitos que eram comentados durante a
Oficina. Estes foram: F- Fonoaudi6loga; T1- Terapeuta Ocupacional; T2- Psicologa;
T3- Pedagoga; M- Mée dos alunos usuarios de comunicacao suplementar e alternativa;
P- Pai dos alunos usuarios de comunicacdo suplementar e alternativa; C- Aluno usuario

de Comunicacao suplementar e alternativa.
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Em seguida, apds a selecdo e transcricdo das imagens, foi possivel
identificar temas e subtemas e que exemplos dos trechos de relatos das familias se
encaixavam em um ou mais subtema, assim o tema e os subtemas estabelecidos foi:

Quadro 8: Temas e subtemas de analise.
TEMAS SUBTEMAS

-Linguagem Suplementar e ou | -Sistema nao verbal e vocal
Alternativa (gritos, vocalizagdes, sorriso com som, choro, entonacao)

-Sistema verbal e vocal (fala, vocalizadores)

-Sistema ndo vocal e ndo verbal (gestos representativos, expressdes
faciais, corporais)

-Sistema verbal e ndo vocal ( P.C.S., LIBRAS)

- Atividade - Recursos

-Procedimentos

-Desempenho -Aspectos Sensoriais

- Aspecto Motor

-Aspecto Cognitivo

Fonte: producédo do préprio autor.

O tema de interesse desta pesquisa esta relacionado com a area tematica da
comunicacdo suplementar e alternativa. A partir da leitura do texto escrito construido
por meio das transcricdes selecionadas, foi possivel estabelecer trés temas com seus
respectivos subtemas para serem apresentados e discutidos sob a 6tica do problema e da
potencialidade. No tema Linguagem suplementar e alternativa foram identificados os
seguintes subtemas:

Sistema verbal e vocal, é a modalidade expressiva com som que apresenta
codigo linguistico estruturado para a comunicagdo, como no caso do uso da fala por
meio de palavras faladas, ou ainda o uso dessas expressdes por meio dos vocalizadores.

Sistema verbal e ndo vocal, ¢ a modalidade expressiva que apresenta
auséncia de producdo de som, mas que apresenta padrdes de regras para a comunicacéo,
como o caso do uso dos sistemas pictograficos, LIBRAS e escrita.

Sistema nédo verbal e vocal, é a modalidade expressiva com som que nao

apresenta codigo linguistico estruturado, mas pode transmitir uma mensagem para o
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outro interlocutor, como no caso do uso de gritos, vocalizacgdes, sorriso com som, choro
e entonacgao.

Sistema ndo vocal e ndo verbal, é a modalidade expressiva sem som que
apresenta auséncia de um cadigo linguistico estruturado, como no caso do uso de gestos
representativos e expressdes faciais e corporais.

O tema Atividades foi toda a tarefa exercida pelas familias, da forma
esperada pelo mediador (terapeuta) ou ndo. Os subtemas identificados foram:

Recursos foram os materiais de tecnologia assistiva, principalmente os de
comunicacdo alternativa, que as familias tiveram contato, ou seja, 0s materiais
modificados ou ndo para as especificidades das criancgas e jovens com deficiéncia a fim
de ampliar o seu desempenho motor, perceptivo, comunicativo e pedagdgico.

Procedimento: foi como a familia ou o profissional presente na oficina
realizou uma atividade por meio de um recurso modificado ou ndo, principalmente da
comunicacéo alternativa.

O tema Desempenho € relacionado ao relato verbal das familias a respeito
do uso dos recursos de comunicacdo suplementar e alternativa ou outros da tecnologia
assistiva sobre os aspectos: motores, sensoriais, cognitivos e linguisticos. Sendo os
subtemas:

Aspecto Motor: a familia identificou ou ndo as habilidades e dificuldades
em relacdo aos aspectos motores para manuseio do recurso de seu filho, ou seja, estava
relacionado com as questdes do dominio operacional do recurso.

Aspectos Sensoriais: a familia teve a percepcdo ou ndo do rendimento e a
qualidade dos aspectos auditivos e/ou visuais e/ou tateis de seu filho utilizando os
recursos convencionais e adaptados, ou seja, os resultados perceptivos de sua agao.

Aspecto cognitivo: a familia tem a percep¢do ou ndo do rendimento das
questdes cognitivas vinculadas a linguagem. Desta forma, foi considerada a percepcéo
quanto a compreensdo de seu filho quanto as questdes da comunicacéo e situacOes de
resolucéo de problemas.

O mapeamento das gravacOes buscou viabilizar a analise dos contetdos das
atividades realizadas pelas familias nas oficinas. A oficina € um ambiente propicio para
contribuir com o processo de busca do conteudo para a elaboracdo do material
sistematizado. Uma vez que proporciona a vivéncia e a submersao da familia que esta
participando da oficina com envolvimento de novas ideias e aprendizagens (SILVEIRA,
DELIBERATO, 2009).
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Para garantir a adequacdo e a representatividade dos temas e subtemas de
andlise, estes foram apreciados por dois juizes da area académica de educacdo especial
com conhecimento em Comunicagdo Suplementar e Alternativa.

O material elaborado e encaminhado aos juizes continha, por escrito em
formato de uma carta-convite, informacdes a respeito dos objetivos da pesquisa, dos
procedimentos e instrumentos utilizados nas etapas da pesquisa e orientacOes para 0s
juizes de como proceder. Esse material continha ainda, os temas e subtemas
encontrados, suas respectivas definicdes e exemplos de informacgdes retirados dos
trechos das transcrigdes.

Assim, cabia a cada juiz assinalar um X nos parénteses em branco, se
Concorda ('), Concorda Parcialmente () ou Discorda () com a classificagdo dos temas e
das informacGes as categorias de andlise. Caso concordasse parcialmente ou
discordasse, 0 juiz deveria colocar o motivo da discordancia.

O material foi entregue aos juizes e, apds suas avaliacGes, realizou-se o
indice de concordancia. E importante ressaltar que o material deveria ser avaliado por
dois juizes, pois assim, se houvesse um indice de discordancia superior ao aceitavel, o
material seria entregue a um terceiro juiz.

A realizacdo do indice de concordancia teve como finalidade demonstrar se
0s temas e subtemas identificados estavam representados pelos exemplos dos dados
coletados. O indice de concordancia (IC) foi avaliado utilizando-se a férmula IC =
(concordancias /concordancias + discordancias) x 100. O parametro comparativo
aceitavel intra e entre juizes, relativo as ocorréncias, deveria ser igual ou superior a
70%.

A concordancia referiu-se & comparacdo dos dados totais obtidos pela
pesquisadora (P) com os dados do juiz A (P-A), pela pesquisadora com os dados do juiz

B (P-B). Por meio da avalicdo dos juizes, o indice de concordéancia foi:

Tabela 3 — indice de concordancia obtido intra e entre juizes por meio do nimero de concordancia e
discordancia dos dados da etapa 2

Relacdo entre Juizes indice de Concordancia
P_A 92,6%
P_B 96,3%

Fonte: producéo do prdprio autor.
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4.3.5 Resultados e discussdes do Estudo 2

Os resultados e discussdo deste estudo serdo apresentados a partir dos temas
e subtemas de andlise de conteldo estabelecidos. Durante a apresentacao dos resultados,
foram usados exemplos retirados da analise da transcri¢ao, advindos das gravacfes em
filmagem.

Deliberato e Manzini (1999) ja discutiram a importancia do envolvimento
da familia no processo de sele¢do, implementacdo e acompanhamento do recurso e do
sistema grafico para a crianca ou jovem em questdo. O exemplo a seguir faz referéncia a

esse contexto:

Tema: linguagem suplementar e alternativa

Subtema: Sistema ndo verbal e vocal

Descri¢cdo do ambiente: Nessa oficina, trés maes estavam presentes, era o primeiro dia
de oficina no semestre. Os materiais disponiveis foram pastas, pranchas, historias
adaptadas e muitas figuras separadas por sujeito; verbo; adjetivos e advérbios impressos
e plastificados, todos materiais de comunicacdo suplementar e alternativa. Os
participantes da oficina foram: trés maes, uma fonoaudidloga mestranda e uma
estagiaria de fonoaudidloga.

Legendas:

FI- fonoaudidloga mestranda

M12, M13, M14- Maes

C1- filho da M12, C2- Filho da M13, C3- Filho da M14.

F1: Como é que vocé sabe (Tom de interrogacdo) O que que ela ta com
vontade de comer (+) sei la (+) ir ao banheiro as vezes ela faz na fralda né
(+), mas saber se ela quer comer (+) se ela quer beber (+) se ela quer ver
televisdo (Tom de interrogacéo).

M12: Se ela quer ver televisdo eu ndo sei (+) se ela quer agua ela fica (faz o
som que representa agua) (+) se ela quer comida ela fica (faz o som que
representa comida) e é desesperada assim (+), mas ai a mim coiso/ E ela ta
sempre perto de mim entdo fica facil.

Essa situacdo reforca a discussdo apresentada na literatura no que diz
respeito & capacitacdo do interlocutor nas diferentes linguagens alternativas
(FERREIRA-DONATI; DELIBERATO, 2009; ALVES, 2006). Von Teztchner et al
(2005) e Von Tetzchner (2003; 2009) discutiu o Scaffolding, ou seja, o suporte
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dialdgico oferecido por parte dos interlocutores da rotina das criangas com deficiéncia,
principalmente a familia. Os autores ainda discutiram que tal capacitacdo seria
importante para o desenvolvimento da competéncia comunicativa das criancas e jovens
usuarias de sistemas graficos (BRUNER, 1983; TOMASELLO, 2003).

Alves (2006) discutiu que o uso dos sistemas graficos pode estar
relacionado com o grau de intimidade que o interlocutor tem com o usuério de
comunicagdo alternativa, ou seja, quanto maior o conhecimento que a familia tem de
seu filho, menos ele faz ao recurso de comunicacgdo. A seguir estdo os exemplos de trés

maées apos as orientacdes:

Tema: Linguagem Suplementar e Alternativa

Subtema: Verbal e Ndo Vocal

Descricdo da atividade: Inicialmente, as maes se apresentaram e relataram a respeito
dos seus filhos, principalmente as dificuldades. Em seguida, as mées escolheram cada
uma delas, uma noticia de jornal. Apds a escolha, as mées transmitiriam o contetdo da
noticia selecionada, por meio dos recursos de comunicacdo suplementar e alternativa
disponivel, ou seja, elas apresentaram o conteudo sem utilizar a fala. Os participantes
dessa oficina foram 5 mées, duas fonoaudidlogas e uma pedagoga.

Legendas:

FI E F2 — Fonoaudiologas

M1 E M2 E M3- Maes.

M1: (Levanta e vai até a frente de todas as maes expor o que ela conseguiu
representar por meio dos recursos de comunicacdo suplementar e alternativa).
(Apresenta uma folha com um desenho de um prédio).

M3: Prédio?

M1: (Sim com a cabeca).

M1: (Apresenta uma figura de uma pessoa com alguma expressao facial).
M2: Preocupacao?

M1: (Sim com a cabeca).

F1: As pessoas estavam preocupadas.

M1: (Apresenta nova figura)

M2: Quente?

F1: Sol quente?

M1: (N&o com a cabeca).

M1: (Mostra uma imagem desenhada por ela como uma fogueira). Sim, fogo
é quente. As pessoas estavam saindo correndo preocupadas por causa do fogo
do prédio.

F1: O que era?

M1: Incéndio do prédio

F1: Esta certo.
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M1: Funcionarios saindo correndo. A pergunta € incéndio. Edificio pegando
fogo.

F1: Foi facil (risos)

M1: Foi rapido até!

F1: Aham, foi.

F1: Vocé utilizou o desenho, mas também usou as figuras

M2 e M3: E.

M1: O preédio e o fogo.

M2: E a turma correndo.

M1: Pessoas preocupadas.

F1: E o quente né?

M1: O quente.

F1: Ai que é importante a figura, esta representando exatamente o que quer
dizer. Esse quente esta com o calor do sol entdo dai quando a gente for
representar, por exemplo, por causa do fogo, ai a gente representaria de uma
outra forma esse quente. Mas o quente ja da para gente ter ideia para
generalizar que o quente ali, na situacdo das pessoas sairam correndo: entéo
esta pegando fogo

M1: Legal. Consegui entender

Por meio do exemplo da M1 foi possivel identificar a importancia do uso do
Sistemas verbal e ndo vocal: o desenho feito por ela e a figura do Picture
Communication Symbols (PCS) associados aos movimentos de cabeca em respostas as
perguntas feitas. Quanto a comunicacdo nao verbal e ndo vocal Knap e Hall (1999)
discutiram sua importancia na interacdo humana, € 0sS mesmos autores alertaram a
respeito do uso das diferentes modalidades de expressdo em busca de uma maior

competéncia na comunicacgdo. Alguns exemplos a seguir demonstram:

Tema: Linguagem Suplementar e Alternativa

Subtema: Sistema ndo verbal e ndo Vocal

Descri¢cdo do ambiente: Nessa oficina, trés maes estavam presentes. Era o primeiro dia
de oficina no semestre e discutiam a respeito da comunicacdo de seus filhos e as
familias foram orientadas sobre a linguagem e os sistemas de comunicagdo suplementar
e alternativa. Os materiais disponiveis foram pastas, pranchas, historias adaptadas e
muitas figuras separadas por sujeito; verbo; adjetivos e advérbios impressos e
plastificados, todos materiais de comunicacdo suplementar e alternativa. Os
participantes da oficina foram: trés médes e uma fonoaudidéloga mestranda e uma
estagiaria de fonoaudidloga.

Legendas:

FI- fonoaudiologa mestranda

M12, M13, M14- Maes
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C1- filho da M12, C2- Filho da M13, C3- Filho da M14.

M12: Precisa de ver (+) para tirar (se refere a sua filha) do chuveiro da
trabalho (+) fica pegando a agua (mostra o gesto que a crianga faz) (+) sabe
assim (Tom de interrogacao)

F1: Uhum

M12: Ai ela aprendeu a pegar a agua e por na boca (+) legal né (Tom de
interrogacao)

M14: Algumas coisas (+) outras coisas ela faz gesto

F1: Isso

M14: Tipo (+) quando ela quer comer alguma coisa ela fica mostrando a boca
ai voceé ja sabe que ela quer comer alguma coisa é

F1- Vocé M12(Tom de interrogacdo) Como que/o que vocé acha que
dificulta assim quando vocé quer entender alguma da C1(Tom de
interrogacao)

M12: E uma luta VIU/

M12: Olhar ela OLHA nas coisas/ faz cara feia (risos)

A falta do uso das diferentes modalidades expressivas para manter a
interacdo e a comunicacgdo pode acarretar a falta do entendimento da mensagem e, desta
forma, o interlocutor falante acaba desistindo na construcdo de sua intencionalidade por
meio de outros instrumentos e expressa a mensagem somente por meio da fala. Desta
forma, o interlocutor falante ndo oferece um modelo para o interlocutor ndo oralizado,

como pode ser observado a seguir:

Tema: Linguagem Suplementar e Alternativa

Subtema: Sistema Verbal e Ndo Vocal

Descricdo da atividade: Inicialmente, as maes se apresentaram e relataram a respeito
dos seus filhos, principalmente as dificuldades. Em seguida, as mées escolheram cada
uma delas uma noticia de jornal. Apos a escolha, as maes transmitiriam o conteudo da
noticia selecionada, por meio dos recursos de comunicacdo suplementar e alternativa
disponivel, ou seja, elas apresentaram o contetdo sem utilizar a fala. Os participantes
dessa oficina foram 5 maes e duas fonoaudidlogas e uma pedagoga.

Legendas:

FI E F2 — Fonoaudiologas

M1 E M2 E M3- Maes.

M2: (Risos) O achei um (coloca mao na boca) (risos)
F1: EU

M2: (Faz gesto)

M1: Tomando banho?

M3: Chuva?
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M2: (Faz gestos e aponta figura de um transporte).

M2: (Aponta para um transporte e indicou a figura que representa pessoa)
F1: E isso.

Em seguida M2 acaba falando o que tinha na reportagem:

M2: Foi muita chuva nesse lugar e teve chuva, caiu casa, teve muito
sofrimento das pessoas, choraram e 0s carros bateram um no outro também.
Estava escuro na hora da chuva, muita chuva e muito sofrimento, entéo...
(risos)

F1: E a M2 mostrou s6 um pedacinho da reportagem, é, mas nio deu para
entender que foi esse pedacinho que vocé contou né.

M2: E teve batidas também né, na hora que eu fiz assim né (gesto de bater
duas figuras que tinham a imagem de carros) um carro bateu na casa.

F1. E.

M2: Acidente.

F1: Ahdm.

O exemplo acime demonstra uma dificuldade a ser superada pelo uso de
comunicacdo suplementar e alternativa, diferentemente da fala, que transmite uma

mensagem de facil compreensdo pelo interlocutor, como podemos notar no exemplo:

Tema: Linguagem suplementar e alternativa

Subtema: Sistema Verbal e VVocal

Descricdo do ambiente: Nessa oficina, trés maes estavam presentes. Era o primeiro dia
de oficina no semestre. Os materiais disponiveis foram pastas, pranchas, historias
adaptadas e muitas figuras separadas por sujeito; verbo; adjetivos e advérbios impressos
e plastificados, todos materiais de comunicacdo suplementar e alternativa. Os
participantes da oficina foram: trés mdes e uma fonoaudi6loga mestranda e uma
estagiaria de fonoaudiologa.

Legendas:

FI- fonoaudiologa mestranda

M12, M13, M14- Maes

C1- filho da M12, C2- Filho da M13, C3- Filho da M14.

F1: E vocé M14 (Tom de interrogacdo) Como vocé compreende 0 que sua
filha quer dizer (+) as vontades

M14: Ela esta falando algumas coisas

F1: AAA ela ja esta falando algumas coisas(Tom de interrogacao)

M14: Ela ja esta FALANDO

F1: Uhum

F1: E se ela quer algo (+) como ela faz (Tom de interrogacéo)

M14: Agua ela fala (aua) ai ela vai l4 e mostra

F1: E exatamente (+) tem isso né (Tom de interrogacdo) E as outras pessoas
(Tom de interrogacdo) Ja que vocés ndo tem essa dificuldade de entender
tudo/ Vocé acha que uma outra pessoa (+), por exemplo, a M12 passando um
dia com a C3 ndo com a C1 (filho da M12) (+) ta (Tom de interrogacédo)
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Passando um dia com a C3 vocé acha que ela ia entender tudo (+) Tudo que a
C3 quer dizer todos os né (+) e os gestos (+) as expressdes (+) vocé acha que
da para a C3(+) vocé acha que ela consegue se expressar (Tom de
interrogacéo).

M14: Consegue (+) porque na escola a professora entende tudo o que ela
quer (+) porque ela fala algumas coisas

F1: QUE BOM (+)

A oficina de orientacdes a respeito da comunicacéo alternativa tem como meta a
imersdo das familias no contexto da comunicagdo suplementar e alternativa. Neste
sentido, a presenca de maes, pais e outros cuidadores com diferentes percepcdes e
atitudes em relacdo a comunicacdo podem favorecer a discussdo e entendimento dos
aspectos cognitivos. O exemplo a seguir reforca a diversidade e uso das modalidades de

expressao entre as mées e possibilita a troca de informacdes entre os participantes do

grupo:

Tema: Desempenho

Subtema: Aspectos Cognitivos

Descricdo do ambiente: Nessa oficina, trés maes estavam presentes. Era o primeiro dia
de oficina no semestre. Os materiais disponiveis foram pastas, pranchas, historias
adaptadas e muitas figuras separadas por sujeito; verbo; adjetivos e advérbios impressos
e plastificados, todos os materiais de comunicacdo suplementar e alternativa. Os
participantes da oficina foram: trés mdes e uma fonoaudi6loga mestranda e uma
estagiaria de fonoaudidloga. A terapeuta retomava com as mdes as dificuldades em
relagdo a compreender a comunicacdo de seus filhos, sendo que uma das mées relatou a
utilizacdo de uma estratégia que, segundo, ela auxilia para ndo faltar nada para seu filho,
que ¢ alimenta-lo de 3 em 3 horas.

Legendas:

FI- fonoaudidloga mestranda

M12, M13, M14- Maes

C1- filho da M12, C2- Filho da M13, C3- Filho da M14.

F1: entendi (+) ndo entdo é/ Quando eu falei que era ali mesmo que eu queria
chegar € porque assim a gente esta tentando discutir aqui as dificuldades (+)
dai a gente tem estratégias para isso né? Entdo (+), por exemplo, (+) se ela a
C2 fosse passar um dia com a M12 e a M12 cuidar dela (+) a M12 talvez
usasse dessa estratégia, porém (+) como eu ndo conheco ela e ndo sei bem
como ela vai dizer as coisas para mim eu vou oferecendo né (Tom de
interrogacéo).
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M12: E tem mais ainda (+) se vocé frita um alho vocé ia dar para ela rapidédo
ela fica num desespero menina (+) quando eu estou fazendo almoco (+) ela
fica desesperada/ As vezes a vizinha esta fazendo janta para 4 eu sou
obrigada a fazer também

F1: E entdo. Mas porque (Tom de interrogacdo) Porque a gente possibilita
ESCOLHAS

M12 e M13: E

Quanto aos aspectos motores, as familias podem identificar ou ndo as
habilidades e dificuldades em relacdo aos aspectos motores para manuseio do recurso de
comunicagdo suplementar e alternativa que seu filho utiliza. Nesse contexto é possivel

evidenciar tal situag&o:

Tema: Desempenho

Subtema: Aspectos motores

Descricdo do ambiente: A Oficina foi realizada na sala do Laboratério de
Comunicacdo Alternativa. Foi o primeiro encontro do ano de 2012. Foi um momento
de discussdo e debates, em vista das maes ja fazerem parte da oficina desde 2010.
Portanto, foi um momento de retorno das atividades com proposta de discussfes a
respeito da Comunicacdo suplementar e alternativa e o seu uso nos diferentes
ambientes.

Legendas:

F1, F2- Fonoaudiologas

M6, M7, M8- Maes

D- Filho da M6

F1: Vocés pensaram o que vocés acham que tem de dificuldade? Quais
dificuldades vocés tem para se comunicar?

M6, M7 e M8: (Se olharam e riram).

M6: Bom, o D. ele fala né, conversa, pede, entdo eu nao sei.

F1: Uhum.

M®6: Mais na parte motora né... de... Coordenacéo.

F1: E vocé acha que os outros entendem o que ele fala. Assim né... Com
outras pessoas que ele ndo fala rotineiramente, outra pessoa que ndo seja a
senhora que conversa com ele também.

M®6: Ah sim! Ele fala, pergunta né!

F1: E mais a parte motora entdo? Ou vocé vé assim.

M6:E porque ele nfo pega assim para escrever assim, nio consegue né.
F1: Tipo os objetos.

M6: E tudo né, até para comer vocé tem que pegar e ajudar ele.

F1: Uhum.

M®6: ele esquece e coloca na boca direto.

M6, M7, M8 e F1: (risos)
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Por meio do exemplo é possivel identificar que, para a M6, a comunicagao
do filho de sete anos esta boa, porque ele esta oralizando, mesmo que sejam palavras ou
frases simples. A mae esta preocupada com as questdes motoras, cujo comportamento é
mais observavel e concreto.

Soro-Camats (2003) e Pelosi (2009), Rocha (2010; 2013) discutiram a
necessidade da educacdo dos recursos para a rotina das criangas e jovens com paralisia
cerebral. As autoras também discutiram a necessidade de adequagbes dos recursos e
comunicacdo suplementar e alternativa. Tal conteddo pode ser observado a seguir no

exemplo descrito:

Tema: Desempenho

Subtema: Aspectos sensoriais

Descricdo do ambiente: Nessa oficina, trés mées se organizaram para confeccdo de
materiais, no caso a confec¢do foi de um painel de aniversario. O material disponivel foi
computador e software Boardmaker. Assim, as mées estavam discutindo o tamanho das
figuras que iriam montar o painel de aniversario, sendo que uma das mées tem um filho
com baixa visdo. Os participantes da oficina foram: trés mées; uma pedagoga mestranda
e uma terapeuta ocupacional.
Legendas:
TI- Terapeuta Ocupacional; M8 - Maes
T1: Mas o que questionaram também na oficina da manha foi o tamanho de
(1,5) serd que nao é muito pequeninho pra esse tamanho (aponta para figura
proposta para o painel) que eu estou pensando né
MB8: Esse né (aponta para a figura)
T1: E pra crianca ver (Tom de interrogacao) Porque ndo vai ser so vocés que
vao estar 14 (+) vai ter o nome das criancgas (+) para as criancas identificarem.

AH (+) HOJE (+) E meu aniversario l4 (+) to no painel NE (+) Meu nome
M8: E (+) ai para a crianca ja é pequenininho

E possivel observar que o desempenho quanto aos aspectos sensoriais é presente
nesse trecho. Braccialli (2008) discutiu a necessidade da adequacgédo de forma, tamanha

e demais elementos para que 0S recursos possam proporcionar ao usuario independéncia

e ter funcionalidade.

Tema: Atividade

Subtema: Procedimento
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Descricdo da atividade: Inicialmente as mées se apresentaram e relataram a respeito
dos seus filhos, principalmente as dificuldades. Em seguida, as mées escolheram cada
uma delas uma noticia de jornal. Apos a escolha, as mées transmitiriam o conteudo da
noticia selecionada, por meio dos recursos de comunicacdo suplementar e alternativa
disponivel, ou seja, elas apresentaram o conteudo sem utilizar a fala. Os participantes
dessa oficina foram 5 mées e duas fonoaudidlogas e uma pedagoga.

Legendas:
FI E F2 — Fonoaudidlogas
M1 E M2 E M3- Maes.

F1: Vocés podem representar o material por gesto, por desenho ou papel.
Vocés estdo vendo o material na mesa (vira para a mae que esta na mesa).
Pode ficar a vontade em utilizar o que esta na mesa, e em seguida ela mostra:
tém figuras, letras, nimeros, varios objetos. Vejam o que vocés conseguem
para transmitir o conteido que esta na noticia.

M1: Olha a mesa, pega uma das caixas com as figuras e as observa frente e
tras.

M1: Mas ainda ndo pega né?

F1: Pode pegar. Pode.

F2: Tem umas figuras que tem velcro. Vocé pode pegar e colar nessa
plaquinha (aponta para a prancha com velcro). Isso para facilitar para vocé
por.

F1: E (aponta para a prancha).

M1: (Faz que sim com a cabeca).

M1: (Continua olhando as figuras).

MZ1: (Seleciona algumas figuras e olha para a prancha apontada).

F1: Vai precisar M1? (risos)

M1 e M2 risos.

M1: Desenhar pode?

F1: Pode desenhar também e usar todos os materiais que tém ai. Pode usar
gestos... e eu vou tentar descobrir.

M1: (esta procurando figuras em diferentes caixas e a mesma vai colando
com velcro as figuras na prancha).

M1: Pode fazer desenho né?

F1: Pode ser.

F2: Ou pode desenhar agora para vocé ja mostrar o desenho para o outro né!
M1: (mée levanta, acha um apoio e consegue desenhar)

Deliberato e Manzini (2012) descreveram a necessidade dos pais e demais
interlocutores da familia estarem atentos as habilidades de seus filhos e ao conteudo
necessario para que 0s mesmos possam se comunicar. O exemplo demostra como o
profissional presente na oficina realizou uma atividade por meio de um recurso,

demonstrando, ainda, a necessidade de o profissional instruir e esclarecer as familias
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que é possivel ocorrer a interacdo e comunicacao por meio de outras habilidades. Nesta
situagcdo, o profissional deve participar e envolver os interlocutores na situacdo,
procurando alertar a respeito dos instrumentos.

Os recursos de comunicacdo suplementar e alternativa que as familias
tiveram contato, ou seja, 0s recursos modificados e adequados para as especificidades
das criancas e jovens deficientes a fim de ampliar o seu desempenho motor, perceptivo,
comunicativo e pedagdgico deve ocorrer pelo profissional a todo o momento da
capacitacdo das familias. Nesse sentido, o exemplo pontua as atividades referentes ao

recurso:

Tema: Atividade

Subtema: Recursos

Descricdo do ambiente: Nessa oficina, apenas uma mée estava presente e
confeccionava um jogo de letras e figuras para auxiliar filhos de outras maes no
processo de alfabetizacdo. Essa méde ndo conhecia as criangas nem as maes
pessoalmente, apenas sabia quais dificuldades as criancas apresentavam, sendo uma das
caracteristicas a dificuldade em manipular objetos. Os materiais disponiveis foram letras
impressas e EVA. Os participantes da oficina foram: Uma méde e uma pedagoga
mestranda e uma fonoaudi6loga e quem filmava a oficina na data.

Legendas:

T3- Pedagoga mestranda

F1- Fonoaudidloga

M10-Mée

C1 e C2 — pacientes filhos de outras mées que ndo estavam presentes na oficina.

F1: Mas para a C1 tera que adaptar.

T3:E.

M10: Ah! E tem o C2 também.

T3:0C2.

M10: Isso que eu ia falar.

T3: O B. também precisa desse material para usar o jogo.

M10: Eu achei que vocé ndo tinha mencionado por causa de alguma
adaptacéo.

F1: E mas é... Para 0 B. nfo vai poder ser assim, vai ter que ser de outra
maneira.

T3: Uhum, tem que ser mais grosso, tem que ser com isopor ou EVA grosso
F1: E entdo a gente, a M2 estava ajudando a gente a pensar e fazer o material.
M10: E de madeira?

F1: A gente ja tinha discutido que para ele tinha que ser de madeira.
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M10: Aham.
F1: Pra ele tinha que mudar.
M10: E isopor mesmo que é mais barato (sorriu), mas ndo serve para ele.

A orientacdo permitiu esclarecer que a pessoa que estabelece a interacao
com o0s usuarios de sistemas de comunicacdo suplementar e alternativa deve se envolver
nos contetdos e utilizar os diferentes materiais para oferecer um modelo linguistico
mais adequado (LIGHT, 2003; BEUKELMAN; MIRENDA, 2007).

Caso esse envolvimento ndo ocorra pode acarretar o abandono do uso dos
instrumentos de comunicacdo suplementar e alternativa com o proposito de ampliar as
questdes da linguagem. Light (2003) defendeu que para o desenvolvimento da
linguagem dos usuérios de sistemas graficos o dominio operacional é fundamental, mas
ndo 0 Unico necessario.

Sendo assim, um programa de capacitacdo no contexto da comunicacao
alternativa para as familiares e cuidadores de forma continua e compartilhada pode

contribuir para a inser¢do da familia no contexto da complexidade da linguagem.
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5 CONCLUSOES

Por meio da analise e discussao dos resultados da pesquisa, foi possivel concluir que

0 estudo 1 e o estudo 2 permitiram indicar os seguintes conteddos para serem

vislumbrados nos programas de orientacdo as familias:

10.

11.

Orientacdo a respeito das diferentes caracteristicas das criancas e jovens com
paralisia cerebral, uma vez que cada individuo com paralisia cerebral apresenta
caracteristicas distintas. E um processo individual que se forma em cada
individuo, tanto em relacdo aos aspectos sensoriais como, perceptivos, motores,
cognitivos e linguisticos.

Orientaces a respeito das diferentes possibilidades de expressdo das criancgas e
jovens com paralisia cerebral: gestos, expressdes corporais, faciais, entre outros.
OrientacOes a respeito dos diferentes comportamentos dos interlocutores frente
as especificidades das criancas e jovens com paralisia cerebral, como o tempo de
espera para uma resposta ou pergunta.

Orientacdo na identificagdo da rotina: centro de interesses das criangas e jovens
com paralisia cerebral.

Orientacdo a respeito das possibilidades do scaffolding linguistico oferecido as
criancas e jovens com paralisia cerebral durante as trocas comunicativas.
Orientacdo a respeito da insercdo do scaffolding linguistico na rotina das
criancas e jovens com paralisia cerebral.

Orientagdo a respeito de ampliar as situacdes de comunicagédo significativa,
mesmo que com sistemas ndo simbolicos.

Orientacdo a respeito das habilidades linguisticas de seus filhos: sistemas
gréficos.

Orientacdo a respeito das trocas comunicativas de seus filhos com diferentes
interlocutores: acesso a aprendizagem e a construcdo de um sistema linguistico.
Orientacdo a respeito das especificidades dos sistemas graficos: diferentes
imagens, tamanho, forma, disposicéo e iconicidade.

Orientacdo dos aspectos operacionais dos recursos de comunicacao suplementar
e alternativa: manuseio dos recursos de acordo com as especificidades das

criancas e jovens com paralisia cerebral.
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Orientacdo a respeitos dos recursos de baixa e alta tecnologia utilizados no
contexto da comunicacdo suplementar e alternativa.

Orientacdo a respeito da importéncia da leitura de livros na rotina da crianca:
aspectos de forma e contetdo.

Orientacdo a respeito do uso dos sistemas graficos na escola: habilidades de
comunicacdo e mediacdo nas adaptacdes das tarefas pedagdgicas.

Orientar as familias a respeito das politicas publicas que viabilizem a aquisi¢cdo
dos recursos de comunicacdo suplementar e alternativa para a rotina das criancas
e jovens com paralisia cerebral: escola e familia.

Orientacdo a respeito do papel da familia no grupo de reabilitacdo de seus filhos.
Por fim, o estudo 1 identificou que existe a necessidade de novas pesquisas a
respeito dos programas de orientacdo a familias no que diz respeito as

dissertacdes e teses.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A presente pesquisa possibilitou sistematizar contetdo necessario para
orientacdo a familias de criancas e jovens com paralisia cerebral usuarios de sistemas de
comunicacdo suplementar e alternativa. Neste trabalho, é possivel avistar outros
caminhos cientificos a percorrer. Isto posto, nos cabe tecer consideracfes reflexivas a
respeito do estudo e das questbes por ele geradas.

Ao entrar em contato com os resultados atingidos por um estudo bibliogréfico, é
preciso levar em consideracdo os limites temporais, normativos e linguisticos que
geralmente delimitam e guiam estudos desta natureza. Neste trabalho, foram
estabelecidas as analises de artigos, dissertaces e teses para a identificacdo do tema.
Seriam importante pesquisas futuras sobre a familia no processo de implementacao da
comunicacdo suplementar e alternativa, ou mesmo pesquisas voltadas para o
empoderamento da familia no uso da comunicacdo suplementar e alternativa ou mesmo
deve ser feito um vinculo maior da area da comunicacgao suplementar e alternativa com
familia de criancas e jovens com paralisia cerebral para que seja possivel a
sistematizacdo do uso das linguagens alternativas pela familia.

Além disso, ha necessidade de estudos que direcionem acGes a fim de construir
um trabalho colaborativo entre familia e profissionais que atuam com a comunicagao
suplementar e alternativa para que as estratégias e o uso dos sistemas de comunicacéo
suplementar e alternativa, no contexto da familia, tenha maior aderéncia e significado
para a familia.

Sendo assim, nos faltou captar dados de estudos publicados em anais de eventos
cientificos, em capitulos de livros, assim como o0s relatos de experiéncia profissional
que se desenrolam nas escolas, clinicas e instituicbes nacionais e internacionais, ainda
uma maior busca por teses e dissertagdes. Consideramos, desta forma, que muitas
experiéncias da préatica profissional com familias de usuarios de comunicagédo
suplementar e alternativa certamente ndo puderam ser contempladas neste estudo. Mas,
foi possivel trazer a evidéncia que ha pouca sistematizacdo deste trabalho, restrita
producdo de conhecimento e pouco compartilhamento por meio de publicacbes
cientificas nesta area.

E recomendavel que os profissionais considerem estudar e utilizar meios
alternativos de orientacdo e de parceria familia-profissional a partir das necessidades
das familias, suas caracteristicas e estilos de aprendizagem. Além disso, identificar
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conteddos relacionados a interface familia e comunicacdo suplementar e alternativa,
publicados nos diversos artigos analisados, nos possibilitou conhecer as areas que tém
sido mais contempladas, bem como as que tém recebido menor atencdo pela
comunidade cientifica da area.

Importante, por fim, recomendar que a atencdo a crianca deficiente seja
compreendida e efetivada no contexto familiar. A necessidade da familia deve ser
considerada, respeitada e atendida num exercicio pleno de responsabilidade
compartilhada entre pais e profissionais.

Vale recomendar, entdo, que o0s pesquisadores se debrucem sobre essa
perspectiva tdo relevante na area da comunicacdo suplementar e alternativa e
desenvolvam estratégias para promover o envolvimento familiar e capacitar os
familiares como interlocutores competentes dos usuarios de comunicagao suplementar e

alternativa.
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ANEXO A- PARECER DO COMITE DE ETICA

UNIVERSIDADE ESTADUAL PAULISTA

Aé:%gv by
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Campus de Marilia

Parecer do Projeto n°. 0425/2012

1. Titulo do Projeto. ORIENTACAO PARA FAMILIARES DE ALUNOS COM
DEFICIENCIA USUARIOS DE SISTEMAS DE COMUNICACAO SUPLEMENTAR
E ALTERNATIVA

2. PESQUISADOR RESPONSAVEL:
Autor(a): NATALIE IANI GOLDONI
' Orientador(a): Débora Deliberato

13 Instutulg;éio do Pesquisador; Faculdade de Filosofia e Clénclas UNESPIManIla

4. Apresentacdo ao CEP: 06/03/2012

5. Apresentar relatoric em: Semestralmente durante a reallzagao da pesquisa.

Sistematizar a orlentad;:ao a familias de crlangas e jovens com deflcléncsa usuarios
de sistemas suplementares e alternativos de comunicagao. Elaborar um roteiro
de  orientacdo aos familiares de criangas e jovens usuarios :de sistemas
suplementares e alternativos comunicagao.

A |teratura ia area da cumunlcagao a tema‘hva Iscute a necessidade de inserir a
familia. no processo de avaliagao, 1mplementagao e acompanhamenlo de
‘| sistemas suplementares e alternativos de comunicag&o. Esta pesquisa busca
‘| viabilizar a sistematizag@o de. orientagao familiar no contexto da comunicagao
- suplementar e alternativa :para ‘garantir a generalizagao e funcionalidade dos
recursos’ nos ambientes naturais e elaborar um mate'rial informativo,
sistematizado e ilustrado de orientagdo aos pais de criangas e ;ovens com
deficiéncia usuarios de sistemas suplementares e alternativos de comunlcaq,ao i
| Desta forma, a pesquisa sera realizada em trés etapas: identificagao de manuais, |
guias e fo!heios de orientacao de linguagem as familias de criangas e jovens com.
deficiéncia. Nessa etapa sera elaborado um protocolo para avaliar a forma e
conteudo dos materiais selecionados. Na segunda etapa sera feito a identificagéo
de contetdos a respeito da area de comunicagdo alternativa a partir das
atividades realizadas na oficina de comunicagac alternativa com as familias de
criangas e jovens com deficiéncia. Nessa etapa as filmagens selecionadas seréo
transcritas e analisadas e, na terceira etapa a elaboragéo do material. Apos a
| elaboragdo do material, o mesmo serd apreciado por cinco. farnillas que
participaram do grupo de oficina de comunicagao alternativa

‘| O presente ‘projeto encontra-se instruido € em concordancia a'Resolugao CNS
196/96, portanto em condlgoes de exequsblindade Recomendo a aprovagao
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O CEP da FFC da UNESP apos acatar o parecer do membro relator previamente
aprovado para o presente estudo e atendendo a todos os dispositivos das
resolugbes 196/86 e complementares, bem como ter aprovado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido comoc também todos os anexos incluidos na
pesquisa resolve aprovar o projeto de pesquisa supracitado.

Homologado na reuni@o do CEP da FFC da Unesp em 14/03/2012.

Sim%mpemm
Presidénle do CEP
Maﬂan el th:iﬂf;res Fujita

iretora da FFC
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