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RESuMO

A paralisia cerebral (PC) é uma condicdo neuroldgica consequente de
uma lesdo ocorrida no sistema nervoso central no periodo de
desenvolvimento estrutural e funcional, causando manifestacoes
variadas dependendo da regido afetada. Nas criangas com
diagndstico de PC as etapas do Desenvolvimento Neuro Psicomotor
(DNPM) estdo gravemente comprometidas, uma vez que o cérebro
exerce multiplas fungdes e para que estas se efetivem as ligacbes
neuronais precisam estar intactas. Partindo desse pressuposto,
dependendo da regido do cérebro afetada havera um
comprometimento em diferentes areas do desenvolvimento,
incluindo a fala, podendo ocorrer afasia, disartria, apraxia ou
anartria. A comunicagdao aumentativa e alternativa-CAA destina-se a
complementar e facilitar de forma permanente ou temporaria a
comunicacao de individuos que apresentem graves problemas na
compreensao e comunicacdo expressiva. O objetivo deste estudo é
implementar o uso da prancha/tabela de CAA como forma de
comunicag¢do entre um individuo com PC e o seu cuidador.
Inicialmente foi implementada uma tabela de CAA desenvolvida pela
Universidade Federal do Rio Grande do Sul e aplicada em hospitais
vinculados ao Sistema Unico de Satude no Rio Grande do Sul, Brasil.
Posteriormente foi desenvolvida uma nova tabela individualizada e
personalizada as necessidades do jovem. Os resultados refletem que

existia uma necessidade do uso da CAA por parte deste jovem.
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Prancha/Tabela de CAA.



ABSTRACT

Cerebral palsy (CP) is a neurological condition resulting from an injury
that occurs in the central nervous system during the period of
structural and functional development, causing varied manifestations
depending on the affected region. In children diagnosed with CP, the
stages of Neuro Psychomotor Development (NPMD) are severely
compromised, since the brain has multiple functions and for these to
be effective, the neuronal connections need to be intact. Based on
this assumption, depending on the affected brain region, there will
be impairment in different areas of development, including speech,
and there may be aphasia, dysarthria, apraxia or anarthria.
Augmentative and alternative communication-CAA is intended to
complement and facilitate, on a permanent or temporary basis, the
communication of individuals who have serious problems in
understanding and expressive communication. The aim of this study
is to implement the use of the AAC board/table as a form of
communication between an individual with CP and their caregiver.
Initially, a CAA table developed by the Federal University of Rio
Grande do Sul was implemented and applied in hospitals linked to
the Unified Health System in Rio Grande do Sul, Brazil. Subsequently,
a new individualized table was developed, tailored to the needs of
the young person. The results reflect that there was a need for the

use of CAA by this young person.

Keywords

Augmentative and Alternative Communication, Cerebral Palsy, AAC

Board/Table.



INDICE GERAL

FAY (= Yo LYol T o T=T | o LSS PUPTPPR i
RESUIMO ..ttt iii
ADSTIACT Lot s bt st s e e saee s iv
INAICE GOl euiuieieceiiiceececte ettt sttt ae e b et a sttt s s aesenas v
INTICE A8 FIGUIA .ottt ettt ettt n et et te e s e e viii
INAICE AE TADRIAS ...ttt ettt ettt aeaeaesenes ix
ADFEVIGTUIAS ..t X
[0} oo [V - o TP SR UPPRRPPR 1
Lo To[VE: To [ = Ta g T=Ta N o Jh Lo ol RSP UUPPRPPR 3
1.Paralisia Cerebral.......oo i e 3
1.1 ENquadramento HiStOIICO .uuuueeiiiiiiieciiieeeee ettt e e e enrrere e e 3

1.2 NOMENCIATUIA ... 4

1.3 DefiNiCA0 € CAUSAS..cciiiicciiiiiieeeeeee ettt e e e e e e es e e e e e e e e e eserrer e e e e e s eesnnnntaeeeeeaens 4

1.4 Tipos de Paralisia Cerebral .........oouiiiieeeeiie e 6

2. Caracteristicas da crianga ComM PC ... it 9
B0 N 0o ] 0 11U g1 [oF- [or- [o TSSO 9

2.2 Perturbacdo da Linguagem e Fala .......cccuvvieeeeeiii e 10

P =] (=T Lo RS RTTUSUTT 10

2.4 Cognicdo e Comportamento SOCIal .....ccccvvveeieiiiiiiiiiieeeee e 11

3. Comunicacdo e sistemas aumentativos e alternativos de comunicacao (SAAC)... 13

3.1 Sistema Alternativo de Comunicagdo Bliss ou Blissymbols.........ccccccceeevnnnnneee. 15



e Y13 (=Y 0 F= T 2 T=] o 10 PR 16

3.3 Sistema Pictografico Ideografico de Comunicagao (PIC)......cccceevveeviveecinneenne. 17
3.4 Sistema Pictografico para a Comunicagao (SPC) .....ccueveevciieeeieciiee e 17
3.5 Pictogramas ARASAAC ... ... e 19
3.6 Tecnologia de apoio para @ COMUNICACA0 ..vvveeeeeeeeceriirreeeeeeeererereeee e e e e seneeeees 19
3.7 Comunicagdao Aumentativa e Alternativa —CAA ........ccoee e i e 22
3.8 Tabela/Prancha de CAA ...ttt e e et e e e e e aaes 24
3.9 Processo de Comunicagdo e Acessibilidade ........occcvvieiieiiiiieccciieeee e, 25

[/ =] oo [o] (o = - PSPPSR 28
@] o JT= i 1Y LSRR 29
L N 0] oY [=] 1Y/ o J =T - | PSSR 29
4.2 Objetivos ESPECITICOS ..oovuiiiiiiiiiie sttt et e e s 29

LT T Jo Je [N =Xy ¥ o [ T PP 29
6. Cendrio e Participante da INVestiZaga0 .......cceevuuiieeeiiiie e 30
LT R o= T ol o = o | f <P 30
6.2 Agregado FamMiliar........ceiii e 31

7. InStrumentos dO ESTUO ....cceeiiuiiiiiiiieeeeree e e 31
7.1 Tabela/ Prancha de CAA- INSEFUMENTO L.uuuvviiieeiiiiiiiieiiieeeeeeeeeeiieeee e e e e s esenees 31
7.2 Tabela/ Prancha de CAA — INSTrUMENTO 1 ..veiveiiiiiieeiieiieeee et 32

8. Técnicas e Instrumentos de Recolha de Dados.........cccceeveeriienieniecnecceee e 32
8.1 FaseS dO ESTUO «....eeiiiiiiiiiieiieeeeee e e e e e 33
8.2 Técnica de Analise de DAdOs ........cccueeeeieiierieiieeeeeeeree e 35
8.3 QUESTOES BLICAS. ..cuveeurerrieeiieeee sttt 35

[l Apresentacdo e discussao dos resultados.......occcuuiiiieieeiieccciiieeee e e 37
9. Apresentacdo dos resultados — Fase 1/ Relatdrio médico......cuvvvueeevveeecneeennnennns 37
9.1 Caracteristicas € DiagnOStiCO.....uuueiieiieicciiieeiee e 37

Vi



(S T2 o 11 (oY T oTo 2 1 1=To Llolc XU PPTR 37

9.3 Capacidades € NecesSidades .......cocuviiiiriiieriiriiiee e e e s 38

10. Fase 2- Entrevista sobre a primeira tabela/prancha de CAA ...........cccceeeeveeenneee. 39
11. Fase 3- Entrevista de validagdo da tabela personalizada de CAA ........ccveeeenneee. 44
CONCIUSBES ...ttt s e e s 47
T 0 T =Tl o =S PRUPR 48
Referéncias bibliografiCas.......ccuiiiiiiiiiiiiee e e 50
A o T=] g Yo Lo TSP USSRR 59
Apéndice A - Transcrigdo da 12 ENtreVvista .....ccccuveeeieceveeeiesiiieeeeciiee e seieee e esneee e e 59
Apéndice B - Categorizacdo da Analise de Conteludo (Entrevista 1) ......ccccceveeeeeeennes 63
Apéndice C- Tabela/Prancha de CAA 2........oouieeeceeeeceeeee e e e 67
Apéndice D- Transcrigao da 22 ENtrevista ......cccuveeivecieee e e 68
Apéndice E- Categorizacdo da Analise de Dados (Entrevista 2).......ccocceeeecvveeeecnnnennn. 71
Apéndice F- TERMO de Consentimento Livro e Esclarecido ..........ccccvveeeeiiveeeennneen. 74
Apéndice G- GUIE0 Primeira ENtreViSta ... ieeieeciiieeeee et e e e e e e e 77
ANEXOS ...ttt ettt ettt a e st h e e bt e bt b e e he e et e e nbe e sbe e bt e eaneennees 79
ANEXO A — RelatOrio MEICO.......oevuiiriieieeiieeeeeeee e 79
ANEXO B- Tabela/ Prancha 1 (Desenvolvida pela UFRGS) ........cccceeeiveeeiiieeecieeeeienn, 80
Tabela/ Prancha 1 (Desenvolvida pela UFRGS) .......coooiuiieeieeecieeeciee et 80

Vii



INDICE

Figura 1.
Figura 2.
Figura 3.
Figura 4.
Figura 5.
Figura 6.

Figura 7.

DE FIGURA

SIENOS BlISS weviiiieieei ettt sttt st st st e e e e e e e e n b enaenaen 16
Signos Rebus de COMUNICACA0 .....oceceeceeeieeeeee ettt 17
SigN0S PIC de COMUNICAGA0 .eevieeiiieiieeeiee ettt et esr et e es e ene e s s e e 17
Sistema Pictografico para a Comunicagao (SPC).....ccccevviveeveeveeveeceeecieeeee e 18
Modelo de VOCAlIZAOr ......coviiieiieeiece e e s 20
Modelo de tabela e fotografias para comunicacdo acessivel.........cccceveveeneee 20
Prancha/Tabela dE CAA..... ettt ettt st e st et e be et sae sras 24

viii



INDICE DE TABELAS

Tabela 1. Classificacdo da PC consoante a tipologia e caracteristica da lesao................... 6
Tabela 2. Classificagdo da PC consoante a topografia.......cceeeeeeeveevecieccecce e 8
Tabela 3. Niveis de deficiéncia intelectual ..o 12

Tabela 4. Elementos que constituem os Sistemas Alternativos e Aumentativos de

COMUNICAGAO (SAAC)) . uiueerireieeteseeetiet et ete st ettt eaesae st eseasesteassesasseseeaesessessesereasesseensesseenn 15
Tabela 5. Entrevista Tabela/Prancha de CAA personalizada .......cccecevevveeevevecvcrieenene. 44
Tabela 6. Tabela de cores atribuidas a cada categoria......cccceceeveeececeveeceeceecee s 61
Tabela 7. Legenda das cores atribuidas a cada categoria.......cccceeeveecervereeieieieieieineens 69



ABREVIATURAS

AVC - Acidente Vascular Cerebral

AIVDs — Atividade Instrumental de Vida Diaria

AVD - Atividade de Vida Diaria

CAA — Comunicagdao Aumentativa e Alternativa
DNPM - Desenvolvimento Neuro Pisicomotor

EEG - Eletroencefalograma

PC — Paralisia Cerebral

Ql — Quociente de Inteligéncia

RM — Ressonancia Magnética

SAAC — Sistema Aumentativo e Alternativo de Comunica¢ao
SUS - Sistema Unico de Saude

TA —Tecnologia de Apoio

TAC — Tomografia Computadorizada

TQT - Traqueostomia

UFRGS — Universidade Federal do Rio Grande do Sul

VMI - Ventilagao Mecanica Invasiva



INTRODUCAO

A paralisia cerebral (PC), foi identificada em 1869 pelo cirurgido William John Little ao
observar criangas com alteragGes ao nivel motor nos primeiros anos de vida. Com o
passar dos anos, observaram-se outras desordens que passaram a fazer parte das
caracteristicas encontradas em criangas que sofreram privagao de oxigénio durante o
parto (Ninds, 2013). Estudos recentes demonstram que o dado epidemioldgico se
mantém até os nossos dias, tendo uma incidéncia em paises desenvolvidos de 1,5 a
5,9/1.000 nados vivos, e em paises em desenvolvimento chegam a 7 por 1.000 nados

vivos (Ribeiro, Caon & Beltrame, 2008).

E definida como uma condicdo neuroldgica consequente de uma lesdo priméria
ocorrida no Sistema Nervoso Central no periodo de desenvolvimento estrutural e
funcional, causando manifesta¢Ges variadas (Ribeiro et al. 2008). Apresenta-se de
forma variavel de acordo com a lesdo, gravidade de comprometimento motor e
sintomas associados. Além das grandes consequéncias motoras, uma lesdo encefalica
pode prejudicar uma ou varias funcoes exercidas pelo cérebro, sendo frequente que as
lesGes motoras possam estar associadas a outras alteragdes tais como: linguagem,
comunicac¢do, aprendizagem/cognicdo, audicdo, visdo, personalidade e humor (Leite &
Prado, 2004). Partindo do pressuposto que a aprendizagem depende diretamente da
comunicac¢ao, para as criangas com PC, é necessario que a relagdao com os adultos e
com outras criancas apresente significado sobre os objetos, gestos, movimento,

expressOes da fala entre outros aspetos.

A Comunicacdo Aumentativa e Alternativa (CAA) tem por objetivo complementar e
facilitar de forma permanente ou temporaria a comunicac¢ao de individuos com graves
problemas na compreensdo e comunica¢do expressiva (motora, gestual, falada ou
escrita) (Rosa, Silva & Aymone, 2018). De acordo com Sapage, Santos e Fernandes
(2018) as pessoas que necessitam de CAA podem dividir-se em diferentes grupos:

pessoas que utilizam de forma alternativa, pessoas com dificuldades de compreensao



e expressdo e pessoas que utilizam como forma auxiliar da linguagem de carater

temporario.

O presente trabalho enquadra-se num Estudo de Caso, cujo participante é um jovem
de 14 anos de idade, com diagndstico de PC. O principal objetivo é criar e implementar
o uso da CAA como forma de comunicacdo entre um jovem com PC e o seu cuidador.
Neste contexto, a investigadora formulou a seguinte questdo de investigacdo: De que
forma é que a Comunicacao Aumentativa e Alternativa pode contribuir para o

desenvolvimento das competéncias comunicativas em jovens com PC.

Relativamente a estrutura da dissertacdo, esta estd organizada em duas partes:
enquadramento tedrico e parte empirica, contendo a metodologia, a apresentacao,

analise e comentario dos resultados.

No enquadramento tedrico, a investigadora comeca por apresentar o conceito de
paralisia cerebral, enquadramento histdrico e respetivas caracteristicas. De seguida
enguadra-se a comunicacdo aumentativa e alternativa e as respetivas caracteristicas e

sistemas.

Quanto a metodologia a investigadora comeca por apresentar a problematica e
consequente questao de investigacdao, bem como os objetivos que permitem obter as
respostas pretendidas. A abordagem metodolégica é um estudo de caso, assente em

técnicas de recolha de dados qualitativa.

Na terceira parte do relatério sdo apresentados, analisados e comentados os

resultados obtidos.

Por ultimo sdo apresentadas as conclusdes finais do estudo, limitacdes e ainda
sugestdes para que novas investigacdes possam complementar e acrescentar novas
estratégias e melhorias ao presente estudo. E um estudo apresentado na lingua

portuguesa com a variante linguistica geografica do Brasil.



| ENQUADRAMENTO TEORICO

1.PARALISIA CEREBRAL

1.1 ENQUADRAMENTO HISTORICO

Segundo o National Institute of Neurological Disorder and Stroke, aproximadamente
em 1860 o cirurgido Inglés William John Little descreveu as primeiras apari¢gdes sobre
as desordens ao nivel motor observadas em criangas nos primeiros anos de vida.
Dentre as primeiras observagdes estavam a espasticidades de membros, dificuldade
em agarrar objetos, andar e gatinhar. Outro ponto observado e que serviu de
correlagao de dados, foi que essas criangas tinham nascido de parto prematuro ou com
complicagdes por anoxia durante o parto. Em diante foi passado a considerar que a
falta ou privacdo de oxigénio durante o parto poderia de forma irreversivel causar
danos aos tecidos do cérebro. Assim, essa desordem passou a ser chamada de doenca

de Little (Ninds, 2013).

Somente no ano de 1897 o termo Paralisia Cerebral (PC) foi empregue pela primeira
vez pelo cientista e médico Sigmund Freud, que apds analisar os dados encontrados
por Little constatou que além das desordens motoras ainda poderiam ser encontrados
tracos de deficiéncia intelectual, atraso cognitivo, disturbio visual e por vezes
convulsdes. O grande questionamento passou a ser se esses achados eram

decorrentes de fatores etiolégicos ou de causas pré-natais (Diament & Cypel, 2005).

Estudos recentes demonstram que o dado epidemioldgico se mantém em alta desde a
descoberta da doenca até os nossos dias, tendo uma incidéncia em paises
desenvolvidos de 1,5 a 5,9/1.000 nados vivos, e em paises em desenvolvimento
chegam a 7 por 1.000 nados vivos. Trata-se de uma desordem de carater
desenvolvimentista que mesmo apds anos de descoberta ainda é considerada de
grande prevaléncia na populacdo mundial. Isso ocorre porque algumas das causas sao

dependentes de fatores de dificil controle (como por exemplo anoxia peri e pds-natal,



ma formacg0Oes intrauterinas entre outros). Apds o nascimento, os primeiros sinais e
sintomas podem ser observados e dependendo da gravidade da lesdo pode levar a
morte nos primeiros dias de vida. (Ribeiro et al. 2008). Outro ponto importante a se
considerar é que as condi¢Oes de saude geralmente sdo influenciadas pela condi¢do
econdmica, neste caso a pobreza, 80% das pessoas com deficiéncia no planeta
encontram-se em paises de baixa e média renda, justificando os nimeros elevados em

paises em desenvolvimento como o Brasil (Hjern & Thorngren-Jerneck, 2008).

1.2 NOMENCLATURA

Ap0s a popularizacdo da paralisia cerebral, o termo passou a ser muito questionado
pela comunidade cientifica, por causar interpretacdes erréneas sobre a expressao
“paralisia” e por nem sempre ser de origem cerebral. Para contrapor tal nomenclatura
surgiu entdo a denominacdo Encefalopatia Cronica ndo Progressiva, salientando que as
alteragGes podem ocorrer em qualquer parte do encéfalo, assim como, apesar de ser
cronica ndo tem risco de progressao de lesdo tecidual neuroldgica. A literatura segue
dividida, porém devido ao termo Paralisia Cerebral se encontrar descrito em diferentes
obras literarias, livros, periddicos e congressos entrou- se em consenso que qualquer
das duas formas seria aceite desde que fossem levadas em consideracdo as

observacdes descritas acima (Oliveira et al., 2013).

1.3 DEFINICAO E CAUSAS

A Paralisia Cerebral é uma condicdo neuroldgica consequente de uma lesdo primaria
ocorrida no Sistema Nervoso Central no periodo de desenvolvimento estrutural e
funcional causando manifestacGes variadas dependendo da regido afetada. Podem ser
desde uma predominancia motora, sensorial ou cognitiva. Os distUrbios mais
frequentes sdo alteracdo no tonus muscular, alteracdo no controle e adaptacdo dos

movimentos (Ribeiro et al. 2008).

Conforme Queiroz e Marafon (2019), as desordens podem ocorrer em diferentes

momentos da vida, podendo ser classificada por 3 etiologias distintas.



. Causas Pré-Natais- Lesdo cerebral causada intra Utero decorrente de situagdes
maternas que afetem diretamente o crescimento e desenvolvimento cerebral do feto.
Dentre as causas esta a diabetes materna, pressao alta, doenca tireoidiana, infecdes
causadas por virus como a toxoplasmose, herpes e a rubéola, ou qualquer situagao

que afete o suprimento de oxigénio cerebral.

. Causas Perinatais- Sequelas que acontecem durante o trabalho de parto e se
estende até as seis horas apds o nascimento da crianca. Alguns fatores cruciais que
determinam o aparecimento da lesdo sdo: Diminui¢do da pressao parcial do oxigénio
materno/infantil, alteracdes da circulagcdo materna, né de corddo umbilical, prolapso
ou obstrucdo de corddo, prematuridade, baixo peso ao nascer, trabalho de parto
duradouro, choque hipovolémico (perda consideravel de sangue causada por um

acidente materno).

. Causas Pds-Natal- Neste caso a lesdo passa a ser decorrente de situagdes
anormais apds o nascimento da crianca até os 2 anos de idade. Dentre elas: Meningite
viral ou bacteriana, convulsdes repetidas, Acidente Vascular Cerebral (AVC),
traumatismo craniano, tumores cerebrais entre outros. A partir dos 2 anos de idade a
criancga ja apresenta toda maturagdo estrutural do encéfalo, portanto qualquer lesao

apos esse periodo ndo se caracteriza mais como PC.

A determinacgao da etiologia é de extrema importancia para diagnosticar e tracar
estratégias para um tratamento precoce e eficaz. Ademais, para um diagndstico
assertivo é importante salientar o histdrico familiar, interpretacdo de exames de
imagem como Tomografia Axial Computadorizada (TAC), Ressonancia Magnética (RM),
eletroencefalograma (EEG) e correlacdo com sinais e sintomas apresentados (Zanini,

Cemin & Peralles, 2009).



1.4 Tiros DE PARALISIA CEREBRAL

Algumas criangas apresentam perturbagdes motoras leves, quase impercetiveis e até
mesmo facilmente confundidas com outras deficiéncias, no entanto, outras criancas
sao gravemente afetadas com incapacidades motoras que as impossibilitam de realizar
qualquer atividade funcional como andar, falar, se alimentar por via oral entre outras
Atividades de Vida Diaria (AVD). Esta deficiéncia esta incluida no ambito das
deficiéncias neuro motoras graves e apresenta uma grande variedade de situagdes
neuroldgicas irreversiveis e ndo progressivas. Na maioria dos casos os diagndsticos sao
diferentes uns dos outros consoante a gravidade, areas do corpo comprometidas, ou
mesmo pelas marcas sdcio afetivas que deixam em cada crianca (Ferreira, Ponte &

Azevedo, 1999)

A classificacdo da Paralisia Cerebral pode sofrer variacées dependendo de alguns
aspetos relacionados com o tipo de lesdo. De acordo com Pereira (2018) pode ser
subdividida quanto a etiologia, regido encefalica lesionada e regido do corpo

comprometida, conforme Tabela 1.

Tabela 1. Classificagdo da PC consoante a etiologia, regido encefalica lesionada e regiao
do corpo comprometida.

Tipologia Caracteristica

Quanto a tipologia Pré-natal; Peri- natal; Pés-natal

Paralisia Cerebral Espatica;
Quanto a Regido do Encéfalo lesionada Paralisia Cerebral Ataxica;

Paralisia Cerebral Extrapiramidal

Quanto a Regido do Corpo Tetraparesia
Comprometida Diparesia
Hemiparesia




Sobre a classificacdo a nivel de regido encefalica lesionada, Pereira (2018), Leite e
Prado (2004) complementam que existem quatro variagdes possiveis de serem

identificadas.

. PC espastica, sendo a variagdo mais comum da sindrome e atingindo a regido
do cértex motor do cérebro responsavel pelos movimentos. Os musculos apresentam
capacidade de for¢a reduzida e em contrapartida o tonus elevado, causando
enrijecimento dos membros. E comum que as criancas apresentem dificuldade para

gatinhar e caminhar assim como altera¢des que podem originar deformidades dssea.

. PC extrapiramidal corresponde a lesdo na parte mais interna do cérebro, trato
extrapiramidal. Ocorre em 20% dos casos das criangas e caracteriza-se por
movimentos involuntdrios atetdsicos (espasmos). Assim como na primeira variacao,

este tipo de paralisia também acarreta grande atraso no DNPM.

. PC ataxica esta relacionada a lesGes em estruturas cerebelares ou mesmo de
vias cerebelares, ocorrendo em 10% das criangas (a mais rara forma). Os sinais estao
ligados a func¢do primordial do cerebelo que envolve a coordenacao e equilibrio.

Criangas com essas caracteristicas normalmente apresentam marcha cambaleante e

movimentos desordenados.

. PC misto esta presente em grande parte dos casos, ja que corresponde a lesdes
multiplas em vdrias areas do cérebro (comum em caso de anoxia durante o trabalho de
parto). Seus sintomas nao se manifestam de forma isolada, podendo a crianga

apresentar mais de um sintoma.

De acordo com a diretriz concedida pelo Ministério da saude do Brasil (2014), a
classificacdo quanto a topografia (regido comprometida do corpo) pode ser dividida

em trés tipos como representado na Tabela 2.



Tabela 2. Classificacdo da PC consoante a topografia

Topografia Caracteristica

Tetraparesia ou Tetraplegia Quando os membros superiores e
inferiores possuem
comprometimento, com a mesma
gravidade. Como os atrasos no
desenvolvimento motor sdo
distribuidos ao longo do corpo, a
independéncia para realizar pequenas

tarefas é extremamente limitada.

Diparesia ou Diplegia Os sinais do comprometimento
ocorrem, maioritariamente, nos
membros inferiores, como as pernas
e os pés. Portanto, as chances de
desenvolver pequenas fungdes é

maior com as maos e os bragos.

Hemiparesia ou Hemiplegia Acontece quando apenas um lado do
corpo apresenta o
comprometimento, o que depende

de qual lado o cérebro esta lesionado.




2. CARACTERISTICAS DA CRIANCA com PC

2.1 COMUNICAGAO

O cérebro humano contem uma diversidade de funcionalidades inter-relacionadas. E a
partir dele que se aloja a memodria, os pensamentos, a linguagem, a criatividade e é
também o cérebro responsavel pela visdao, audicao, olfato, fome, sede e
termorregulacdo. Desta forma, uma lesdo cerebral pode prejudicar uma ou varias
destas funcgdes, sendo frequente que as lesdes motoras possam estar acompanhadas
por alteragdes de outras fungdes, tais como: a linguagem, aprendizagem, cognicao,
audicdo, visdo, personalidade e humor. Nas criancas com diagnéstico de PC as etapas
do DNPM estdo gravemente comprometidas, uma vez que o cérebro exerce multiplas
funcdes e para que elas sejam atribuidas corretamente todas as etapas entre as
ligagdes neuronais precisam estar intactas (Leite & Prado, 2004). Alguns autores
relatam que a area da comunicacdo encontra-se gravemente comprometida devido a
complexidade que a linguagem representa, a grande quantidade de musculos
coordenados envolvidos, expressdes faciais ou mimicas faciais, gestos e sons
propagados com o auxilio da lingua (Ministério da Saude, 2014). E estimado que 88%
da populagao com PC apresenta problemas de comunicac¢ao, seja no processo de envio
e rececao de mensagens, na vocalizagdo, ou mesmo na reprodugdo de sinais manuais

(Zanini et al. 2019).

De acordo com Coll et al. (2002), a partir do momento que existe uma lesdo instalada
no cérebro, evidentemente ocorrera déficit de desenvolvimento e linguagem de maior
ou menor gravidade, necessitando de uma reeducacdo ortofénica ou adaptacdo a
outras formas de comunicacado alternativas. Para esse mesmo autor esses danos
alteram a perspetiva motora-expressiva da linguagem, gerando uma perturbacdo mais
profunda no controle dos musculos bucofonatdrios, influenciando a compreensdo da
linguagem falada ou até mesmo anulando a mesma. Além disso essas mesmas
disfungdes influenciam na qualidade da trituracdo e degluticdo dos alimentos, controle

da saliva e até mesmo a respiracao.



2.2 PERTURBACAO DA LINGUAGEM E FALA

Para Miller e Freeman (1981), os termos linguagem e fala remetem a sentidos
diferentes. A linguagem corresponde a qualquer conjunto de simbolos organizados de
acordo com regras pré-definidas pelo emissor e o recetor, ja o termo fala representa a
vocalizacdo de sons e expressao oral. Dependendo da regido do cérebro lesionada
haverd um comprometimento em pelo menos um dos sistemas relacionados a fala,

gerando sintomas como afasia.

Partindo desse pressuposto Castro (2000) sugere que a Afasia (perturbacdo da
compreensdo ou producdo da linguagem) afeta varios aspetos da comunicacao, tanto

na compreensdo como na producdo da fala e escrita.

Anderson e Shames (2006) demonstram que além da afasia existem outras altera¢des

relacionadas a fala que podem estar associadas. Dentre elas estdo:

. Disartria - Perturbac¢ao do controle do sistema motor da fala, causando

dificuldade na articulacdo e pronunciacdo das palavras, com perda de inteligibilidade.

J Apraxia Verbal - Perturbacao da coordenagao dos movimentos envolvidos na
producao de fala. Apresenta melhor progndstico que a disartria porque nao estd
relacionado com a funcionalidade tonica dos musculos e sim com coordenacdo dos

movimentos.

. Anartria - Incapacidade em articular palavras. Nao esta relacionado com a

compreensao, leitura ou escrita, apenas com a impossibilidade de articular palavras

2.3 PERCECAO

Durante a fase do desenvolvimento natural da crianca a percecdo é adquirida através
do conhecimento acerca do préprio corpo captada pelos érgaos dos sentidos e
manipulagao com o meio externo. Na crianga com PC esse processo ocorre de forma
lenta ou é ausente dependendo do grau de comprometimento. Na primeira fase do

desenvolvimento, etapa sensoriomotora, encontra-se a primeira inaptidao da crianca,
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devido as dificuldades de manipulagao, coordenacdo e exploracdo do que a rodeia,

situagdo que vai inibir o desenvolvimento nas etapas seguintes (Silva, 2017).

As dificuldades ao nivel da percecdo terao influéncia em todos as etapas do
desenvolvimento, ja que modifica o significado que cada objeto representa, assim

como o significado do seu corpo com o ambiente, alterando o sentido de realidade.

De acordo com Bobath (1984), os movimentos lentos assim como os movimentos
desordenados ndo ocorrem somente por lesdes no cerebelo ou no trato
extrapiramidal, existe aqui um conjunto de atribui¢des incorretas nas fungdes intra
neuronais. Sem a percecao, sentido e interpretacdo, tudo passa a ser correlacionado
de forma ineficaz. Pode-se concluir que a crianca com diagndstico de PC vive
paradigma singular e irrepetivel, inclusive por criangcas com a mesma patologia. Por
essa razdo e visando a obtencdo da aprendizagem motora e cognitiva é importante
identificar quais as alteragGes mais relevantes e primarias assim como investigar

formas de compensacao (Gomes & Golin, 2013).

2.4 CoGNICAO E COMPORTAMENTO SOCIAL

Uma grande parte das criangas com PC apresentam cognicao dentro da normalidade,
porém devido as perturbacGes associadas as deficiéncias motoras, muitas delas
encontram-se limitadas a nivel de estimulo, comprometendo o desenvolvimento
dessas areas em especifico. A deficiéncia intelectual esta associada em 47% dos casos,
sendo caracterizado pela reducdo do Ql (quociente intelectual), assim, existem 5 niveis
de deficiéncia intelectual proposto pela Secretaria dos Direitos da Pessoa com

Deficiéncia do Brasil (2011) como descrito na Tabela 3.
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Tabela 3. Niveis de deficiéncia intelectual

Deficiéncia intelectual Ql Caracteristica

Limite ou Borderline 65-85 Apenas um atraso nas aprendizagens, ou

algumas dificuldades concretas

Ligeira 52-68 Apresentam um atraso minimo nas areas

percetivas e motoras

Média 36-51 Dificilmente chegam a dominar as técnicas

instrumentais de leitura, escrita e calculo

Severa 20-35 Necessitam geralmente de protecdo ou ajuda,
pois o seu nivel de autonomia tanto social

como pessoal é muito pobre

Profunda Inferiora  Sao dependentes dos outros em quase todas

20 as fungdes ou atividades.

Sobre o comportamento e interacdo social, do ponto de vista afetivo, as criancas com
diagndstico de PC sdao consideradas sensiveis, devido a propensao a menor controle
emocional sobre situacGes ou problemas. Considera-se que quanto maior o
comprometimento intelectual, maior a dificuldade em autorregulagao emocional. As
altera¢des mais frequentes observadas principalmente por familiares e cuidadores é a
mudanca frequente de humor, risos e choros injustificados ou espontaneos, irritacao
por motivo infimo e apego emocional elevado. Ja do ponto de vista comportamental
observa-se hiperatividade, défice de atencdo, instabilidade, cansaco e inseguranca

(Coll et al. 2002).

Os maiores problemas e obstaculos sdo determinados pelo ambiente onde a crianca
vive e pelas frustracdes provocadas. Se associado a isto for atribuido na relacao
familiar respostas negativas de contestacdo da deficiéncia, sentimento de disfarce do
problema ou até mesmo excesso de protecao, a falha emocional torna-se ainda maior
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e descontrolada. Experiéncias repetidas de fracasso, desilusdes e limitacdo
motivacional restringem a crianga de desenvolver os sentimentos de vitdria, sucesso e

perseveranca.

Para que se desenvolva sentimentos e comportamentos autorreguladores é necessario
ser capaz de aceitar sua realidade, suas limitacdes, caracteristicas e acreditar nas
habilidades que pode alcangar dentro das suas necessidades. Pode-se concluir que é
determinante a necessidade de elaborar estratégias e medidas terapéuticas educativas
que potencializem suas expectativas e aperfeicoem suas interagdes com o meio.

(Bobath, 1984).

3. COMUNICAGAO E SISTEMAS AUMENTATIVOS E ALTERNATIVOS DE

COMUNICAGAO (SAAC)

Muitos sinais sdo considerados comunicativos. Agarrar objetos, chorar, expressoes
faciais, sorrir, movimentos bruscos, porém nem todos os movimentos ou gestos sdo
realizados de forma intencional para expressar uma necessidade ou desejo
(Beukelman & Mirenda, 2005; Silva, 2017). Em concordancia Brito e Samperiz (2009)
afirmam que isso ja é aplicado desde as primicias da comunicacdo, no entanto,
somente apds estudos relevantes sobre pessoas com multideficiéncia chegaram a
conclusdo que mesmo que nao seja de forma intencional, todo e qualquer gesto ou
sinal expressa uma necessidade ou desejo e é preciso ser compreendido pelo recetor.
Ao final do século XX surgiram diferentes tipos de Sistemas Aumentativos e
Alternativos de Comunicacdo (SAAC), sendo na sua grande maioria sistemas graficos
com maior grau de subjecdo no quesito expressao de simbolos e grafismo. Os sistemas
de signos gestuais, antes voltados para a comunidade surda, passaram a ser
implementados em pessoas com deficiéncias motoras, afasia, deficiéncia intelectual e
perturbacdes do espectro autismo. Passado esse periodo demais signos graficos foram
criados para auxiliarem pessoas com dificuldades na escrita ou comunicador

dependente (Pinheiro, 2012).
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Considera-se comunicacdo dependente quando o interlocutor depende diretamente
de uma outra pessoa para realizar a inten¢ao e propagacdo da mensagem. Por esse
motivo Nunes (2003) estabelece que ha grandes variacdo de pessoas que necessitam

do sistema alternativo de comunicagao.

. Pessoas com necessidades de expressao - Dificuldade na compreensdo e na

expressao da fala

. Pessoas com necessidades de linguagem de apoio temporariamente

. Pessoas com necessidades de linguagem de apoio de forma permanente pela

auséncia da fala

De acordo com Bez (2010), os SAAC podem ser classificados e divididos em dois
grandes grupos distintos e isso sera determinado apds avaliacdo detalhada do nivel de

necessidade do individuo comunicador:

. Sistema de comunica¢ao sem ajuda onde nesse caso estdo enquadrados os
sistemas gestuais, ou seja, aqueles que ndo necessitam de nenhuma instrucdo ou
ajuda técnica para que possa ter lugar a comunicagao. Esse sistema se desdobra em
gestos de uso comum, sistemas manuais para pessoas surdas (Lingua Gestual

Portuguesa entre outros), sistemas manuais pedagdgicos e alfabeto manual.

. Sistemas com ajuda que, tal como o nome ja pressupde, diz respeito ao
conjunto de instrumentos, ferramentas e técnicas colocadas a disposi¢cao do individuo
para permitir a emissdo da informacdo. Requer sempre a ajuda para transmitir a
mensagem como por exemplo das tabelas de comunicacdo, dispositivos de fala digital,

com putadores entre outros.

Segundo o Tetzchner e Martinsen (2000), os elementos que constituem os Sistemas
Alternativos e Aumentativos de Comunicac¢do (SAAC) sdo Tangiveis, Signos Gestuais e

Graficos conforme a Tabela 4.
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Tabela 4. Elementos que constituem os Sistemas Alternativos e Aumentativos de
Comunicagao (SAAC)

Tangiveis Signos Gestuais Graficos

Apresentam formas e Podem incluir a lingua de Incluem todos os
texturas diferentes, sinais para surdos ou outros  signos produzidos
normalmente representado sinais graficamente como
em madeira ou pldstico Bliss, SPC, PIC, Rebus,

entre outros.

De acordo a Von Tetzchner e Jensen (2000) a maior parte dos paises europeus
adotaram como primordial quatro sistemas de signos graficos. Sao eles: Sistema Bliss,
Sistema Rebus, Sistema Pictografico Ideografico de Comunicacado (PIC) e Sistema
Pictografico para a Comunicacdo (SPC). Por sua vez, os simbolos trabalhados nesses
sistemas podem ser aplicados em pranchas, painéis, carteiras ou outros instrumentos

de escolha.

3.1 SISTEMA ALTERNATIVO DE COMUNICAGCAO BLISS OU BLISSYMBOLS

Esse sistema leva o nome do seu criador Charles Bliss que entre 1942 e 1965
desenvolveu um sistema de linguagem universal facil em aprendizagem e utilizagao.
Inicialmente foi aplicado em individuos com deficiéncias, comecando a ser testado em
criangas nao falantes com diagnédstico de PC em 1971 pela equipe Canadense.
Caracteriza-se por um sistema dinamico, capaz de representar conceitos abstratos,
através de uma quantidade de formas geométricas (100 signos basicos) que

combinados entre si originam cerca de 3.000 signos (Pinheiro,

2012).

Em relacdo a sua composicdo sdo classificados em simbolos simples (quando utilizados
de forma ndo combinada), sequéncias (quando colocados lado a lado a fim de criar um
contexto), ou misto (quando colocados em sobreposicdo e sequéncia em simultaneo).

Existem varias formas de se expressar através desse sistema: frases simples, frases
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complexas e mensagens telegraficas. Estes niveis sdo determinados pela capacidade

do utilizador e pelo contexto comunicativo escolhido (Freixo, 2013.)

Como referéncia para cada simbolo existe um quadrado, onde a linha superior
representa a linha do céu e a linha inferior representa a linha da terra. Acima da linha
do céu, a uma distancia de meio quadrado de referéncia, se localiza os indicadores
(sendo os mais usados os de plural, atributo, acao, passado, futuro) conforme a Figura
1. Pode ser utilizado como principal forma de comunicacdo em criangas com
necessidades educacionais especiais com ou sem linguagem oral, facilitando o
desenvolvimento do vocabuldrio daqueles que ndo estejam familiarizadas com a

ortografia tradicional (Chun, 1991).

Edificio Mesa Cadeira Animal Sentimento Dentro Fora
N T Hh QL '

Figura 1: Signos Bliss

3.2 SISTEMA REBUS

Esse Sistema foi desenvolvido nos Estados Unidos em 1974 com o objetivo de auxiliar
pessoas com ligeira deficiéncia intelectual, disturbios do desenvolvimento e
dificuldade com leitura e escrita. Assim como o Sistema Bliss, esse sistema é
caracterizado como um sistema hieroglifico, com cerca de 950 signos passiveis de se
combinarem entre si com palavras ou com letras dando origem a novos conceitos
(Tetzchner e Martisen, 2000). O sistema apresenta 4 categorias: Signos de relacao que
se referem a conceitos de dire¢do e/ou espago; Signos concretos, que representam o
objeto; signos abstratos de cardcter simbdlico e conceptual; e a combinacdo de
elementos anteriores, signos compostos por signos concretos de relagdo e abstratos
(Figura 2). A ultima categoria subdivide-se em: a) signos compostos por dois ou mais
signos; b) signos compostos por um signo do sistema e por parte de uma palavra; e c)
signos compostos por signos do sistema e letra (Rosell & Basil, 1998). Apesar de pouco

ser utilizado recentemente seu vocabulario encontra-se ajustado as diferentes
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categorias gramaticais e é possivel fotocopiar, recortar e ou incorporar a diferentes

tecnologias de apoio de baixa tecnologia.

Homem Laranja Comer Lavar Frio Mas

Figura 2: Signos Rebus de comunicagado

3.3 SISTEMA PICTOGRAFICO IDEOGRAFICO DE COMUNICAGAO (PIC)

O sistema PIC teve sua origem no Canada no ano de 1980 pelo terapeuta da fala e
pesquisador Subhas C. Maharaj. Seus signos se assemelham a pictogramas com formas
brancas sobrepostas em fundo preto, dando assim grande destaque visual como
representado na Figura 3. Devida a suas caracteristicas de alto contraste é considerado
o sistema mais adequado para criancgas que apresentem deficiéncia intelectual grave
associada a baixa visdao, no entanto apresenta grandes desvantagem quando
comparado ao Bliss devido ao pequeno grau de flexibilidade em formar simbolos
combinados (Tetzchner e Martisen, 2000). Seu Sistema se baseia em categorias
definidas em: Pessoas; Partes do Corpo; Vestuario e Utensilios Pessoais; Casa de

Banho; Cozinha; Comida e doces (Ferreira, Ponte & Azevedo, 2000).

N[l

Figura 3: Signos PIC de comunicacdo

3.4 SISTEMA PICTOGRAFICO PARA A COMUNICACAO (SPC)

Esse sistema foi desenvolvido na América pela terapeuta Roxana Mayer Jonhson em
1981 com o objetivo de desenvolver um sistema de aprendizagem mais fécil que o
sistema Bliss. Seus simbolos sdo desenhados em linhas negras sobre o fundo branco e
estdo traduzidos em 12 linguas diferentes. Em portugués sdo apresentados 13.200

signos tanto em versdo impressa quanto em formato digital (biblioteca de simbolos
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Boardmaker). Seus simbolos sdo agrupados segundo a chave de Fitzgerald, em
categorias e formato de cédigo de cores, facilitando a estruturagao de frases simples.
As categorias sdo: Pessoas — cor amarelo, verbos — cor verde, adjetivos — cor azul,
substantivos — cor laranja, diversos — cor branca e sociais - cor-de-rosa (Freixo, 2013). A
escolha da chave de Fitzgerald auxilia a manutencdo da consisténcia entre os signos do
sistema, aumenta a flexibilidade no sentido em que facilita a combinag¢ao de signos e

otimiza o recurso para a compreensdo da estruturacdo de frases (Figura 4).

Devido ao seu elevado nivel de inclusdo esse sistema pode ser utilizado desde aqueles
gue precisam elaborar frases de grande complexidade quanto por aqueles que
necessitam de frases curtas de contextos limitados. Por se tratar de um sistema
compativel com varios niveis etarios e flexivel a diversos tipos de deficiéncias se tornou
o simbolo de maior escolha para pessoas que apresentam afasias, apraxias,
perturbacdo do espectro do autismo, deficiéncia intelectual, paralisia cerebral,

acidentados vasculares e situacdes de pds-operatdrio (Pinheiro, 2012).

Couto (2011), sugere que os signos SPC podem ser utilizados em atividades
integrativas em meio digital, como por exemplo pranchas de comunicacdo interligadas
a fungbes programaveis na célula. Essas pranchas sao criadas por programas e
software digital que permitem que os signos das pranchas sejam interligados a links da

internet.

Figura 4: Sistema Pictografico para a Comunicacdo (SPC)
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3.5 PictoGrRaAMAS ARASAAC

Os pictogramas ARASAAC sao simbolos graficos adaptados sob licencga Creative
Commons (BY - NC - SA) para facilitar a comunicagdo e a acessibilidade de todas as
pessoas que, por diferentes razoes, apresentam dificuldades nas dreas da inclusao
comunicativa. Sdo considerados de facil entendimento, aplicacdo e sobre tudo
acessivel ja que estd disponivel gratuitamente em sua plataforma digital (utilizado
essencialmente em paises onde ndo é possivel aceder a sistemas pagos como o Brasil).
Seus simbolos podem ser utilizados em diversas ferramentas para a comunicacao,
sendo comum em tabelas/ pranchas de comunicag¢do acessivel e em outros materiais
pedagégicos produzidos em escolas ou entidades de ensino para pessoas com

deficiéncia intelectual, auséncia de linguagem ou espectro autismo (ARASAAC, 2021).

A plataforma digital ARASAAC permite pesquisar e descarregar pictogramas em 29
idiomas, sendo recentemente adicionado centenas de imagens novas traduzidas em
Portugués. Sao classificados em categorias subdivididas em: Alimentacdo, Lazer, Lugar,
Ser vivo, Educacao, Tempo, Miscelanea, Deslocacdo, Religido, Trabalho, Comunicacao,
Documento, Conhecimento e Objetivo. Os simbolos podem ser encontrados através da

pesquisa por categorias ou busca de sindbnimo da palavra ou acdo desejada.

3.6 TECNOLOGIA DE APOIO PARA A COMUNICAGAO

A escolha de um sistema de comunicacdo alternativo baseia-se na identificacdo das
necessidades e posteriormente enquadramento nos tipos de sistemas da SAAC (com
ou sem ajuda). Atendendo as demandas basicas do utilizador. Pode-se optar por um sé

sistema ou pela utilizacdo mista, neste caso, dever ser escolhido um sistema base.

Quando se pensa em tecnologia de apoio em comunicacdo refere-se a um conjunto de
dispositivos ou equipamentos que podem ser desde um sistema simples de tabelas
manuais até mesmo varia¢cdes de software de fala. Estas tecnologias sdo essenciais
para individuos que apresentam deficiéncias motoras, dificuldades na fala, disturbios
na linguagem, deficiéncia intelectual ou perturbag¢des do espectro autismo. Esse

sistema é dividido em 2 grandes grupos (Tetzchner & Martinsen, 2000):
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. Alta tecnologia — Baseiam-se em dispositivos que utilizam as tecnologias como
base da comunicagao. Pode ser realizada através de comando de voz em
computadores ou sistema inteligente de interpretacdo de simbolos, como no caso dos
vocalizadores (Figura 5). Estas tecnologias exigem menor atengao por parte do
interlocutor o que consequentemente gera maior descontracdo entre o utilizador e o

ouvinte, melhorando a comunicagao e interagao.

Figura 5: Modelo de vocalizador

. Baixa tecnologia — Sao geralmente tabelas ou tabuleiros de letras, palavras,
signos graficos ou fotografias, onde os préprios familiares podem produzir, baseado

nas necessidades do individuo (Figura 6).

' @45
3@ 6/7890
MICINNESIEEEL ) |

Figura 6: Modelo de tabela e fotografias para comunicacdo acessivel

Cook e Polgar (2008) identifica que a sele¢do do tipo de tecnologia de apoio devera
respeitar as seguintes fases.
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- Identificacdo das atividades que pretendem realizar: Nessa fase se identifica quais
atividades sdao importantes para o utilizador, seja ela realizada de forma independente

ou com auxilio de cuidadores ou de Terapia de Apoio (TA).

- Aferigdo das capacidades: Significa apreciagao das necessidades fisicas, funcionais,
cognitivas e sensoriais do utilizador consoante as competéncias necessarias para

realizagdo das atividades escolhidas na fase anterior

- Avaliacdo do contexto: Qual o enquadramento envolvido na realizacdo da atividade.
Por exemplo, onde sera aplicado o produto de apoio, se serd necessario transportar o

material de apoio ou se serd necessario alguma adaptacdo do meio.

- Informacao e aconselhamento: Essa fase envolve a prescricdo adaquada do modelo
de terapia de apoio escolhida, assim como o treinamento e acompanhamento
periddico com o utilizador. E necessario que a terapia de apoio seja flexivel e adaptdvel

no sentido de acomodar o contexto com as necessidades.
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3.7 COMUNICACAO AUMENTATIVA E ALTERNATIVA — CAA

Nunes (2009) refere que uma a cada duzentas pessoas recorrem a algum tipo de
comunicagao suplementar devido a fatores neurolégicos, fisicos, emocionais e
cognitivos. Esta realidade engloba pessoas com PC, sindromes, deficiéncia intelectual,
ou algum tipo de inabilidade ou auséncia de fala devido a problemas fonoarticulatérios
ou estruturais. Estes dados afirmam a importancia e a necessidade de facilitar a
comunicacgdo de pessoas que apresentem disturbios de linguagem, disponibilizando
meios, recursos e métodos alternativos que lhes permitam comunicar com outras
pessoas e com o mundo que as rodeia. Nos Ultimos anos, o interesse crescente pelas
perturbacdes da linguagem e da comunicacdo provocou uma tomada de consciéncia
da necessidade de utilizagdo de sistemas alternativos de comunicac¢do, porém, esses
sistemas ja eram explorados ha décadas. A expressdo Comunicacdo Aumentativa e
Alternativa (CAA) se origina da expressado inglesa Augmentative and Alternative
Communication — AAC e destina-se a complementar e facilitar de forma permanente
ou temporaria a comunicag¢do de individuos com graves problemas na compreensao e
comunicacgdo expressiva (gestual, falada ou escrita) (Rosa et al. 2018). Se trata de
ferramentas que enfatizem a capacidade funcional de individuos com ou sem
deficiéncias, proporcionando estratégias de adaptacado e insergdo no contexto social

de forma individual (Cesa & Mota, 2015).

Nao ha nenhuma evidéncia que relacione a utilizacdo de CAA com a n3o verbalizac¢ao,
ou seja, criancas que apresentam de forma temporario uma limitacdo, ndo deixaram
de aprender a falar somente por utilizarem a CAA (Santarosa et al., 2010). E
recomenddvel o uso precoce da CAA, mesmo em criangas com idade inferior a trés
anos, no momento imediato em que as dificuldades de comunica¢ao sao notadas pelos
pais ou cuidadores. A maioria das criangas e jovens com necessidade de CAA
apresentam competéncias variadas, no entanto as limitagdes em compreender o
interlocutor e se fazer entender em diferentes tematicas, promover a interagdo com
instrumentos facilitadores estimula competéncias singulares no ambito da inclusdo e
aprendizagem, quesito essencial no desenvolvimento motor e cognitivo de criangas em

fase de desenvolvimento (Valle, Mattos & Costa, 2013; Cordeiro & Souza, 2020).
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Para a melhor implementacdo e eficiéncia, Araujo, Gongalo e Cazeiro (2018) e Massaro
e Deliberato, (2013), afirmam que para a aplicagdo deste recurso é importante os pais
ou cuidadores criarem ambientes sociais significativos que apoiem a aquisicao dos
sistemas alternativos de comunicagao, ja que nao se trata de uma forma habitual de

comunicacdo pré-existente.

De acordo com Sapage et al. (2018) as pessoas que se enquadram no uso da CAA
podem dividir-se em dois grupos: pessoas que precisam de formas alternativas de
fala, pessoas que precisam de uma forma auxiliar de linguagem de forma temporaria

ou permanente e pessoas que utilizam por dificuldade na compreensao e expressao.

A CAA inclui quatro componentes primarios: Os simbolos, os produtos de apoio, as
técnicas e as estratégias do uso. De acordo com Beukelman e Mirenda (2005) os
simbolos podem ser classificados como graficos, gestuais, auditivos ou tateis. Podem
ser utilizados em sistemas com ajuda ou sem ajuda como um coadjuvante. Ao
debrucarmos nos produtos de apoio percebemo-nos que estdo classificadas todas as
ferramentas de intercessao entre o utilizador e o contexto, podem ser produtos
tecnoldgicos ou ndo tecnoldgicos, utilizados para transmitir ou receber informacdes.
As técnicas de comunicacgao se relacionam com a forma como as informacdes devem
ser transmitidas. Estdo intimamente relacionadas com as fases da selecdo de
tecnologia de apoio e engloba técnicas de sele¢do direta e indireta. Por fim, as
estratégias referem-se ao modo escolhido para a transmissdo da mensagem de forma

eficaz e eficiente (Miranda, Silveira, Rech & Vidor, 2021).
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3.8 TABELA/PRANCHA DE CAA

As tabelas/ pranchas de comunicagdo sdo consideradas uma das principais
ferramentas do sistema aumentativos e alternativos de comunicagdo (SAAC) com
ajuda. Seu entendimento e sua aplicabilidade sdo mencionados como facil, intuitiva,
eficiente e de baixo custo (Sartoretto & Bersh, 2010). O desenvolvimento desse
instrumento é realizado através de simbolos graficos que sdao reunidos numa colec¢ado
de imagens baseadas nas necessidades dos utilizadores. Devem ser formuladas a partir
de palavras, simbolos, figuras ilustrativas ou até mesmo fotografias que se enquadrem
nas necessidades que o sujeito aponta como essenciais (Guerreiro, 2007). Alguns dos
sistemas simbdlicos que podem ser utilizados para compor a prancha sdo: SPC, Bliss,

Rebus, PIC e Picsyms (Hirano, 2006) (Figura 7).

Rosa et al. (2018), afirma que o design é primordial para a formatacdo de uma prancha
de comunicacio eficiente. E necessario levar em considerac3o a escolha de apenas um
tipo de sistema de imagens, organizacao e disposicao das imagens em ordem de
prioridades, oferecer op¢des variadas de simbolos, porém, atentando para o excesso
de informagbes no mesmo espago. Se tratando de uma ferramenta puramente visual a
poluicao de imagens deve ser evitada, além de que devem ser personalizadas

mediante cada publico especifico, ja que cada sujeito tem necessidades particulares.

. } \\\’M
ESCOVA PENTE FIO DENTAL 045000 ertanty
CONTAR CABELO LAVAR CABILO SABAO Parts wodrce
DUCHE BANHO TOALHA PASTA DINTES
| LAVARDENTES MUDAR F RX DA LIMPAR MAOS M,mf:ﬁm

Figura 7: Prancha/Tabela de CAA
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Peterson e Carvalho (2011) mencionam que a dificuldade na comunicac¢do verbal entre
criangas submetidas a procedimentos clinicos como traqueostomia (TQT) e ventilagao
mecanica invasiva (VMI) limitam a sua participacdo, planejamento e interagdo social
com o meio igualmente & criangas com qualquer outra condi¢dao ou diagndstico. A
adequacdo de uma comunicacdo efetiva, além de permitir uma melhor adaptacdo das
criangas frente as rotinas técnicas (como aspiragao, troca de canula, curativos, entre
outros), possibilita a identificacdo das suas necessidades de saude e um cuidado

humanizado.

As pranchas de CAA sdo ferramentas simples, de pequeno custo que sao facilmente
aplicados no ambiente hospitalar ou atendimento domicilidrio. Sao personalizadas
considerando as possibilidades cognitivas, visuais e motoras de cada crianca, levando
em consideragdo sua faixa etdria e nivel de escolaridade. Podem estar soltas ou
agrupadas em albuns ou cadernos e seu uso acontece por meio do olhar, apontar ou
varrimento (Zubow & Hurtig, 2013). Além dessas consideracdes é importante salientar
a importancia da qualificacdo adequada da equipe que introduz a CAA, podendo ser
utilizado por qualquer profissional de saude, porém deve-se assegurar que a equipe
esteja devidamente formada para fim de minimizar as falhas de comunicacdo (Mota &

Franca, 2010).

3.9 PROCESSO DE COMUNICAGAO E ACESSIBILIDADE

O Homem é um ser essencialmente social e por assim ser a caracteristica mais
predominante é a capacidade comunicativa. De acordo com Tetzchner e Martinsen
(2000) a comunicacdo é a base e suporte para qualquer interacdo entre duas ou mais
pessoas e a partir desse “simples” processo é possivel compreender situagdes,
expressar sentimentos, compartilhar mensagens e pensamentos. Partindo do
pressuposto que a aprendizagem depende diretamente da comunicacdo, para as
criancas, faz-se necessario que na relacdo com os adultos e com outras criangas a
comunicacdo lhes forneca significado. Para Tetzchner e Martinsen (2000) a fala é a
forma de comunicagcdo humana mais natural e empregada pelas criancas com aparelho

vocal ativo e audicdo normal. No entanto, um ndmero significativo de criangas nao
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consegue comunicar através da fala por motivo de doenca, incapacidade momentanea

ou alteragdes congénitas, necessitando de um modo de comunicagao suplementar.

A comunicacao constitui, frequentemente, uma das maiores dificuldades para as
criangas com deficiéncia. Neste sentido, as tecnologias possuem o potencial de
constituir um facilitador e mediador da dindmica diaria, dando autonomia e forte
poder motivacional ao individuo. Podem desempenhar uma dupla fungao: a ludica e a

funcional (Bez, 2010).

Criangas com PC que apresentam déficits de comunicagdo tém sobretudo o
desenvolvimento da linguagem escrita comprometida, além de atrasos no processo de
socializacdo e interagdo. Além disso, Vygotsky (1998) menciona que as pessoas se
desenvolvem na interacdo social, como ja foi mencionado, portanto, seu
desenvolvimento esta intimamente relacionado ao dominio dos instrumentos e signos
e, estes so existem dentro de um contexto social. S6 havera desenvolvimento do
individuo se houver interacdo social, o que valoriza grandemente a capacidade
comunicativa com o meio. Desde a infancia e durante toda a vida a capacidade de as
pessoas conseguirem se expressar esta fortemente ligada ao sentimento de
autonomia, autoestima e valorizagao individual. O desenvolvimento da comunicacao
significara, portanto, além da possibilidade de expressar seus desejos e necessidades,
um aumento na sua qualidade de vida, pela participacao social, autonomia e bem-

estar (Tetzchner & Martinsen, 2002).

Nas palavras de Aragall, a independéncia da pessoa com deficiéncia é
simbolizada e caracterizada quando se estabelece redes de apoio e suporte
para tornar o ambiente acessivel. Acessibilidade é a caracteristica de um
meio fisico ou de um objeto que permite a interacdo de todas as pessoas
com esse meio fisico ou objeto e a utilizacdo destes de uma forma
equilibrada/amigavel, respeitadora e segura. Isto significa igualdade de
oportunidades para todos os utilizadores ou utentes, quaisquer que sejam as
suas capacidades, antecedentes culturais ou lugar de residéncia no ambito
do exercicio de todas as atividades que integram o seu desenvolvimento

social ou individual. Portanto, a acessibilidade promove a igualdade de
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oportunidades, ndo a uniformizacdo da populacdo (em termos de cultura,

costumes ou habitos).

(Aragall, 2005, p. 23)
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Il METODOLOGIA

Serve o presente capitulo para descrever a natureza do estudo, assim como os
caminhos percorridos desde a investigacao até o desenho da metodologia estudada.
Entendendo que a dissertacdo tem por finalidade aprofundar sobre temas relevantes
para a sociedade e sugerir estratégias de intervengao sobre um determinado assunto,
este capitulo ird apresentar a metodologia estudada para o desenvolvimento da
pesquisa a quem proporcionou o maior conhecimento sobre o problema estudado,
assim como sugeriu resultados que aprofundassem o conhecimento cientifico.
Segundo Gerhardt e Silveira (2009) e Gil (2008) a metodologia consiste, conjuntamente
com 0s processos organizacionais e teorias, a possibilidade de o pesquisador adquirir
resultados e conclusdes a partir de um objetivo previamente escolhido e analisado.
Com esse intuito, serdo apresentados os objetivos, assim como os processos

metodolégicos aplicados na elaboracdo deste estudo.

A paralisia Cerebral ou encefalopatia cronica progressiva apresenta dados
epidemioldgicos ainda bastante relevantes quando comparado aos ultimos dez anos.
Esses dados literarios associados as caracteristicas especiais desenvolvidas no processo
da lesdo (clinicamente disturbios da motricidade, altera¢des cognitivas, disfagia
orofaringea, entre outros) determinam que ndo somente é importante aprofundar
sobre esse publico em especifico como também entender quais necessidades

encontradas no cotidiano dessas criancas (Ribeiro te al. 2008).

Apesar das disfungdes orofaringeas ainda serem bastante evidenciadas, pouco tem
sido estudado sobre as formas de comunicacdo aumentativa e alternativa que podem
ser aplicadas a esse publico, sendo que a CAA representa a inclusao dessas criangas
gue por qualguer motivo ndo utilizem a oralidade, no ambiente hospitalar ou até
mesmo no ambiente doméstico, proporcionando a adaptacdo, bem-estar e
engajamento dessas criancas as atividades de vida diaria (AVD). Por essa razao, a
guestdo de investigacao foi formulada no seguinte molde: “De que forma é que a
Comunicacao Aumentativa e Alternativa pode contribuir para o desenvolvimento das

competéncias comunicativas em jovens com PC.?”
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4. OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO GERAL

Criar e implementar o uso da CAA como forma de comunicagado entre um jovem com

PC e o seu cuidador.

4.2 OBJETIVOS ESPECiFICOS

Desenvolver uma prancha/ tabela de comunicagdo aumentativa e alternativa-CAA para

o jovem com PC.
Validar a prancha/ tabela de comunicagdo aumentativa e alternativa-CAA.

Analisar as alteracGes na comunicacao social do jovem com PC e o seu cuidador.

5. TipO DE ESTUDO

O presente estudo foi desenvolvido com base numa metodologia de carater

qualitativo, utilizando como design de investigacao o estudo de caso.

O estudo de caso é uma abordagem metodolégica de investigacdo, apropriada para
investigacOes nas quais se busca entender, analisar ou relatar factos e conjunturas nos
quais estao envolvidos distintos fatores. Carateriza-se essencialmente pela
investigacdo de uma entidade pré-estabelecida, cujas amostras podem ser individuos,

grupos, organizacdes ou comunidades passiveis de serem estudados.

A escolha pelo estudo de caso Unico permite testar uma teoria bem formulada, com o
objetivo de certificar e compreender. E apresentado um sentido abrangente de
focalizar o individuo ou um fenbmeno particular, valorizando ndo sé o contexto

unitdrio, mas também o cardter das suas multiplas facetas (Yin, 2001).
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Essa modalidade de pesquisa € uma abordagem qualitativa utilizada ndo sé na educacdo
com também em muitos outros campos de pesquisa como medicina, psicologia, dreas

da saude, humanas e sociais entre outras (André, 2019).

De acordo com o referido paradigma, este estudo pretende compreender a
complexidade que o uso de um instrumento de comunicagao aumentativa e
alternativa-CAA pode ter na vida de um jovem com diagndstico de PC, incluindo

perspetivas individuais de adaptacdao a um novo modelo de interagdo com o meio.

6. CENARIO E PARTICIPANTE DA INVESTIGAGCAO

6.1 PARTICIPANTE

Caracteriza-se por um estudo realizado no Brasil, de caso Unico, onde a escolha do
participante foi realizada através de uma amostra de conveniéncia e todos os dados
médicos apresentados foram extraidos do relatério médico (Anexo A). Esse tipo de
amostra consiste na escolha de um sujeito que se encontra disponivel no momento da
investigacao. Nao representa uma populagao, porém sua amostragem pode concluir
situacOes e ideias de maneira geral e representar aspetos criticos como em caso de

testes e aplicacdo de instrumentos (Murteira, Ribeiro, Silva, Pimenta & Pimenta 2015).

O participante é um jovem de 14 anos de idade, com diagndstico de paralisia cerebral
ou encefalopatia cronica ndo progressiva desde seu nascimento que desenvolveu de
forma secundaria a disartria. Filho Unico, pertencente a uma familia pequena cuja a
Unica responsavel é a sua mae, sofreu diversas hospitalizacGes desde o seu nascimento
devido a complica¢des de carater respiratdrio e urindrio. As hospitalizacdes
prolongadas desencadearam privacdes de experiéncias em diversos aspetos sociais e
comunicativo, porém houve preservacao das capacidades cognitivas, nunca

frequentou a escola.

Sobre seu desenvolvimento motor encontra-se em uso de cadeira de rodas de forma

permanente devido a presenca de componentes espaticos de membros, caracteristica
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comum em criangas com PC misto. Apresenta motricidade fina comprometida, no
entanto, mantém movimentos de dedos e extremidades. Sobre sua comunicacao, a
crianca consegue se expressar de forma limitada utilizando sons e gestos.

Funcionalmente o participante se encontra totalmente dependente de terceiros.

6.2 AGREGADO FAMILIAR

A crianga pertence a uma familia pequena, composta por apenas um integrante
participativo, sua mae. Desde seu nascimento ndo teve nenhum convivio com o pai ou
parentes paternos. Sua mae realiza todas as atividades relacionadas a cuidados basicos
de saude e higiene. Quando a mesma necessita se ausentar por qualquer circunstancia
a crianca fica aos cuidados de cuidadores vinculados a instituicdes de atendimento

domiciliario.

A mae atualmente tem 41 anos, com apenas habilitacdo literaria obrigatéria
(correspondendo ao 122 ano), moradora de uma casa de 2 quartos cuja toda a
arquitetura foi projetada em funcao do seu filho. Nao realiza atividades profissionais
remuneradas, recebendo subsidios financeiros relacionadas ao governo. Sua vida

pessoal é totalmente voltada para as necessidades do seu filho.

7. INSTRUMENTOS DO ESTUDO

7.1 TABELA/ PRANCHA DE CAA- INSTRUMENTO |

No que se refere a instrumentos, a proposta baseou-se na aplicacdo de uma tabela/
prancha de CAA ja existente e aplicada em contexto emergencial de pandemia em
individuos com necessidades de cuidados a nivel hospitalar. O instrumento foi
desenvolvido pela UFRGS e aplicada em hospitais vinculados ao sistema Unico de
saude (SUS) no Rio Grande do Sul, Brasil (Anexo B). Essa prancha/tabela consiste em
um modelo de expressdes de desejos, sensacdes e necessidades traduzidas em figuras
coloridas. Além dessa estrutura, apresenta letras e nimeros a fim de possibilitar a
formacao de frases e oragdes assim como também contém uma escala visual analdgica
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de dor com dimensdo em plano frontal do corpo humano. Sua metodologia é baseada

nos recursos graficos ARASAAC.

7.2 TABELA/ PRANCHA DE CAA — INSTRUMENTO Il

A segunda tabela utilizada foi idealizada e organizada pela investigadora em conjunto
com o Centro de Recursos para a Inclusdo Digital (CRID), Portugal. Sua metodologia é
baseada nos recursos graficos ARASAAC, mantendo os critérios estéticos da primeira
tabela aplicada. A busca na base de dados ARASSAC permitiu descarregar diretamente
simbolos disponiveis na lingua Portuguesa dando liberdade para criacdo e organizacao
do instrumento. Os pictogramas estdo disponiveis na plataforma online ARASAAC e
pode ser utilizado por todos os interessados, sendo totalmente gratuito e de facil
manuseio. Essa plataforma busca atender as pessoas que possuam alguma deficiéncia
comunicacional, podendo ela ser permanente ou temporaria (ARASAAC, 2021).
Atualmente os pictogramas ARASSAC estao entre os mais utilizados no Brasil por se
tratar de um sistema fornecido pela plataforma online gratuita. Por essa razao foi o

sistema de escolha para o presente estudo.

O objetivo da criacdo de um novo instrumento representa a personalizagdo da
identidade do participante em meio a um objeto de comunicacdo. De acordo com
Sartoretto e Bersh (2010), as tabelas e pranchas de comunicag¢do sdo considerados
sistema de comunicacdo com ajuda de facil entendimento e aplicabilidade, sendo
considerado intuitivo, eficiente e espontaneo. Desta forma, o participante da pesquisa,
pode por meio desse instrumento, aumentar suas possibilidades de comunicagdo com

a sua cuidadora, proporcionando maior autonomia e dinamismo ao dialogo.

8. TECNICAS E INSTRUMENTOS DE RECOLHA DE DADOS

Os dados e informacgdes para a criacdo da tabela personalizada, assim como a escolha
dos elementos graficos, foram obtidos através da entrevista realizada a mae do

participante. Esses dados forneceram informacgdes que permitiram o ajuste técnico da
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primeira tabela e sugeriram alteracdes estruturais e graficas para a criacdo da segunda.
Seguidamente uma nova entrevista foi utilizada como forma de validagao da segunda

tabela em questdo, contrapondo os dados encontrados anteriormente.

De acordo com Fortin, (2009), a entrevista é uma técnica de recolha de dados que
possibilita que o pesquisador conheca opinides (ideias, comportamentos e
sentimentos) em relagdo a um determinado fendmeno. Este procedimento baseia-se
num didlogo entre o pesquisador e o entrevistado, permitindo conduzir melhor a
investigacao deste modo. A escolha pela entrevista se deu pela relagdao de maior
facilidade de mensuracdo de dados em funcdo da aplicacdo de perguntas que resultem
em maior interagdo entre o investigador e o entrevistado. De acordo com Carmo e
Ferreira (2008) esse instrumento exige reconhecimento do assunto em questdo, como
também assume que o entrevistado é dotado de todo o saber e portador do

conhecimento sobre a realidade estudada.

Optou-se pela entrevista semiestruturada pois, esta, permite abordar com
profundidade as perspetivas do entrevistado, facilitando o entendimento de questdes
imprevistas, porém pertinentes, tendo em vista os objetivos do estudo. Este
instrumento permite que a recolha dos dados seja feita de forma descritiva, retirando
citacGes da entrevistada, assim como informacdes e observacdes que embasem o

fendmeno estudado (Campenhoudt, Quivy & Marquet, 2019).

8.1 FAses bo EsTuDO

O estudo foi subdividido 5 fases distintas.

A 1° fase correspondeu a recolha do histdrico médico da crianga selecionada. Foi
capturada fotografia do relatério médico (Anexo C), a fim de proporcionar um olhar
analitico e investigativo dos principais achados e mapear os achados clinicos que

pudessem embasar o conjunto de resultados encontrados.

De acordo com Vera e Morilla (2007) a recolha de dados documentais caracteriza-se
por ser um processo dindamico que posteriormente dara origem a dados representados

em forma de conteddo documental distinto do original, gerando assim um novo
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documento. No processo de investigacdo € necessario que o investigador recolha
informacgdes prévias para assim acrescentar a comunidade cientifica. Trata-se,
portanto, de estudar o que se tem relatado sobre um determinado tema para

introduzir algum valor acrescido aos resultados.

Correspondendo a 2° fase do trabalho incidiu na instrucdo e aplicacdo da
tabela/prancha de CAA juntamente com a crianga e a mae (atualmente a Unica
responsavel legal). Numa sessdo presencial, com duracdo de 40min, foi apresentado o
sistema de comunicac¢do através da prancha e orientados sobre o correto uso da
mesma. No final da sessdo foram esclarecidas as duvidas e deixado o instrumento para
uso diario. O periodo de uso da primeira prancha foi de 2 meses, sendo tempo util
médio para entendimento e obtencdo de resultados plausiveis sobre a funcionalidade
da mesma (Britto & Samperiz, 2010). Em caso de aparecimentos de duvidas a mae
tinha livre acesso para entrar em contato com a investigadora e manter a linearidade

da pesquisa.

Ao fim do 2° més, se estabelece a 3° fase do estudo. Foi utilizada a entrevista como
modelo de recolha de dados, possibilitando um raciocinio sobre a percecdo das acdes
referentes ao uso da prancha (Apéndice A). A entrevista foi realizada através de video
chamada, gravada e posteriormente transcrita sob autorizacdo da entrevistada. Os
resultados obtidos nessa fase foram categorizados com o objetivo de apoiar a criagao

da nova tabela (Apéndice B).

A 4° fase do estudo corresponde a avaliacdo da transformacdo na socializacdo do
participante devido as novas competéncias de comunicagdo que deviam estar
adquiridas. A partir dos relatos obtidos pela primeira entrevista tornou-se possivel
uma elaborac¢do de um novo instrumento de comunicacdo acessivel. A primeira tabela
fornecida foi remodelada e personalizada para satisfazer as necessidades individuais
dessa crianca, estabelecendo-se uma relacdo direta entre o que de fato era importante
constar e o que deveria ser acrescentado (Apéndice C). Essa nova versao foi testada
pelo periodo de 2 meses, respeitando a tempo minimo para adaptacdo da crianca

assim como da sua cuidadora.
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A 5° fase do estudo corresponde a validagdo da tabela pelo utilizador. Optou-se pela
entrevista semiestruturada (Apéndice D) com a cuidadora nos mesmos moldes
enguadrados na fase 3 desse estudo, a fim de recolher informacdes sobre a utilizacao,
aplicabilidade e funcionalidade da nova tabela/prancha criada. Os dados fornecidos
foram transcritos e categorizados para fundamentar os resultados do presente estudo

(Apéndice E).

8.2 TEcNICA DE ANALISE DE DADOS

As entrevistas semiestruturada foram analisadas pela técnica de andlise de conteudo.
Os dados obtidos foram submetidos a categorizacdo, descodificagdo e avaliagdo da
generalidade obtida. A sua interpretacdo foi efetivada através da andlise qualitativa de
conteldo. A escolha da andlise categorial respalda-se pelo fato de ser a melhor
alternativa para analisar atitudes, crencas e valores através de dados qualitativos

(Gerhardt & Silveira, 2009).

Pode-se dizer que a andlise de conteudo é uma técnica refinada que vem tendo
evolucdo crescente dentro dos métodos qualitativos. Exige muita dedicacao, tempo e
paciéncia por parte do pesquisador ao qual tem que garantir imaginacao, disciplina e

rigor na criacdo das categorizacdes (Freitas, Cunha & Moscarola, 1997).

Qualquer técnica de analise de dados significa uma metodologia de total

interpretacdo. Possui procedimentos delicados que envolvem a preparacao dos dados
para posteriormente serem extraidos sentidos e resultados (Creswell, 2007). Contudo,
entre as diferentes estratégias analiticas, os processos e os termos diferem e a andlise

de conteldo também apresenta peculiaridades.

8.3 QUESTOES ETICAS

Como o estudo de caso envolve individuos, é fundamental promover e respeitar os
direitos de cada um, as suas vontades assim como a sua liberdade de expressao.
Segundo Fortin (2009), existem direitos que sdo fundamentais na “investigacdo

aplicada a seres humanos” os quais foram levados em conta neste trabalho.
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A crianca selecionada para a pesquisa foi convidada a participar do estudo assim como
o seu responsavel legal assinou um Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(Apéndice F) autorizando a abordagem, assim como a gravagdo das entrevistas. O
procedimento para a realiza¢ao do estudo foi explicado aos individuos envolvidos e
todas as suas duvidas foram esclarecidas, atendendo as exigéncias da Resolugdo N2
466 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude de acordo a legislagao

brasileira

Aos participantes foi garantido o seu anonimato, desta forma a entrevista ndo possui
gualquer identificacdo nominal. Além disso, foram informados que os resultados da

pesquisa sdo destinados apenas para realizacdo de trabalhos académicos e cientificos
conforme legislacdo brasileira (Resolugdo N2 466/12 do Conselho Nacional de Sadde).

Garantindo o uso dos dados apenas para esse fim.
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Il APRESENTAGAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo sera abordada a discussdo dos resultados obtidos. Os resultados
encontram-se subdivididos nas diferentes fases de desenvolvimento do estudo. Na
primeira fase sdo apesentados os resultados obtidos através da recolha de dados
documentais (relatério médico), considerando dados como idade, caracteristicas
clinicas e sociais. Na segunda fase sdo apresentados os dados recolhidos através da
entrevista realizada com a mae do jovem para avaliacdo da primeira tabela de CAA,
concluindo com a terceira fase que explana os resultados obtidos por entrevista de

validacdo da tabela / prancha personalizada.

9. APRESENTACAO DOS RESULTADOS — FASE 1/ RELATORIO MEDICO

9.1 CARACTERISTICAS E DIAGNOSTICO

O jovem selecionado, tem 14 anos de idade, residente em Feira de Santana/ Bahia/
Brasil, filho Unico, cuidado pela sua mae (Unica responsavel). Diagnosticado com PC ou
encefalopatia cronica ndo progressiva desde o nascimento e posteriormente
desenvolvendo disartria secunddria. A crianca encontra-se clinicamente estavel,
fazendo uso de TQT como via respiratéria, dependente de VMI durante a noite devido
apneias do sono. Atualmente se alimenta por via oral, porém é totalmente
dependente da mae para cuidados essenciais como: se alimentar, higiene, mudancas

de decubitos, lazer entre outras AVDs e AlIVDs.

9.2 HISTORICO MEDICO

Através dos dados coletados em prontuario médico e clinico o participante esteve nos
ultimos 2 anos internado em ambiente hospitalar para cuidados intensivos devido a
complicacdes decorrentes de multiplas infecdes de carater pulmonar e urinario, sendo
necessario o uso de diversos medicamentos para a sua recuperacdo. Com o passar dos
meses e devido a melhora clinica a criancga foi transferida para a unidade de cuidados
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continuados (setor encarregado por habilitar o cuidador para cuidados essenciais apds
alta hospitalar). Convocado o sistema de cuidados continuados em 2020 o paciente
preencheu os critérios do protocolo do Ministério da Saude tendo alta hospitalar e
sendo admitido na modalidade de atengao domiciliar nivel 03, no Brasil conhecido
como Home Care. De acordo com o Ministério da Saude do Brasil (2014), a atencdo
basica a crianga com paralisia cerebral significa muito mais que cuidados basicos de
saude. Seus protocolos relacionam o ambiente mais favoravel as necessidades desse
jovem, assim como sua autonomia, valorizando a capacidade e independéncia dessa
familia. Os critérios envolvem desde questdes estruturais da moradia assim como

suporte técnico de assisténcia domiciliar.

9.3 CAPACIDADES E NECESSIDADES

Segundo informacdes concedidas pela mae, o jovem apresenta grande limitacdo no
quesito comunicagdo. Incapacitado de falar, expressa-se através de sons pouco
percetiveis, recorrendo a utilizacdo de “gestos e caretas” para se fazer entender. O
sujeito ndo sabe ler ou escrever, no entanto percebe-se que o nivel de atengdo e
concentrac¢do apresenta evolugao continua. A mae relata que apesar do jovem nao

III

conseguir se comunicar de forma “convencional” se expressar através de formas
alternativas com o olhar e expressdes. A grande limitacao esta presente quando o
jovem necessita de permanecer na tutela de terceiros, ja que somente a mae
interpreta os sinais emitidos pelo jovem. Apesar de tudo, a capacidade cognitiva
encontra-se preservada, assim como 0s comportamentos sociais como: sorriso, choro,
birras, entre outros. Ninds (2013) retrata em seu estudo que grande parte das criancas
com PC ndo desenvolvem habilidades como escrita e leitura devido a grande
preocupacado dos seus responsaveis em desenvolver habilidades de autocuidado e
independéncia, inibindo as experiéncias com a alfabetizacdo na idade pré-escolar. A
comunicac¢ao por sua vez esta descrita como prioridade ja que faz parte dos processos

de independéncia desse individuo, sendo em torno de 70% realizada por comunicagao

suplementar e alternativa (Cesa & Mota, 2015).
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No que diz respeito a competéncias motoras, inclusivamente de motricidade fina, tem
extrema dificuldade em apontar espagos ou figuras menos amplas como por exemplos
numeros de telemdvel, Notebook e teclados de modo geral. Em termo de motricidade
global encontra-se em uso de cadeira de rodas e suas atividades motoras a nivel de
membros superiores (bracos e mados) ndo sdo consideradas funcionais ao ponto de
vista de realizar fungdes independente. Segundo Ribeiro et al. (2008), criangas ditas
como normais desenvolvem as competéncias motoras até os 5 anos e quando
comparadas com criangas com paralisia cerebral o atraso nas atividades funcionais
torna-se o marco mais significativo. O autor ainda relata que independentemente do
desenvolvimento cognitivo da crianga o comprometimento motor pode envolver

partes distintas do corpo e causar interferéncias em atividades simples de vida didria.

10. FASE 2- ENTREVISTA SOBRE A PRIMEIRA TABELA/PRANCHA DE CAA

Na entrevista realizada com a mde da criancga, apds a utilizacdo da prancha/tabela de
CAA, foram questionados aspetos relacionados a percecao sobre CAA, valoriza¢do do
uso da CAA e experiéncia com o uso da CAA. Para a entrevista foi construido um guido
com as perguntas consideradas relevantes e definidas a partir dos objetivos (Apéndice

G). As respostas foram categorizadas e apresentadas no presente capitulo.
Categoria Percegdo sobre a CAA

O primeiro ponto a ser destacado é o ndo conhecimento prévio dessa mae sobre as
formas alternativas de comunicacdo. Silva (2017) ja destacava em seu estudo, fatores
gue podem justificar esse resultado. Os pais naturalmente desenvolvem pouco
conhecimento sobre formas alternativas de se comunicar com a crianga, ja que grande
parte do tempo eles se veem envolvidos com atividades essenciais e basicas, restando

pouco tempo para desenvolver questdes de interagdo e brincadeiras.

Quando a mae foi questionada se a tabela/ prancha auxiliou no processo de

comunicacao com a crianga ela relata:
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“Sim. Agora eu jd deixo ao lado da cama a tabela e ele me chama para avisar o
que quer (faz um barulho e eu ja chego perto). Hoje ele ndo precisa mais

esperar por mim para perguntar (...)”

De acordo com Miranda et al. (2021) as pranchas de CAA sdo um tipo de TA (terapia
assistida) que visam otimizar a qualidade de vida e promovem a inclusdao e autonomia
do individuo com deficiéncia. Recentes pesquisas demonstram que a evolugao na
qualidade de vida estd intimamente relacionada a efetividade da CAA, mesmo quando
utilizados dispositivos de baixa tecnologia. Esses mesmos estudos apontam que os
profissionais da comunicacdo, assim como todas as pessoas envolvidas, precisam estar
familiarizadas com o acesso e utilizacdo dos instrumentos da CAA (Araujo et al. 2018;

Cesa & Mota, 2015).

Quando inquerida sobre o processo de aprendizagem (se eles sentiram dificuldade
durante a utilizacdo da tabela de CAA) a mae sinaliza que no inicio sim, no entanto com
o passar dos dias eles foram se adaptando. Corroborando com esse achado Rosa et al.
(2018) e Sartoretto (2010), descrevem que as pranchas sdo instrumentos faceis,
simples, intuitivos, eficientes e de baixo custo que através de simbolos graficos
reunidos em um conjunto de imagens formam contextos e respondem a diversas
necessidades do usuario. Com total envolvimento dos participantes o instrumento de
comunicac¢ao alternativa torna-se uma ferramenta indispensavel para toda

comunicagao.

Categoria Valorizagdo do uso da CAA

Nessa perspetiva foram abordadas perguntas que representam pontos positivos e
negativos sobre o uso da prancha assim como a adapta¢do/constrangimento em

utilizar o instrumento.

A mae menciona como pontos fortes a existéncia de varios simbolos que representam
higiene pessoal, procedimentos clinicos como aspiracdo da traqueostomia, sensacao
de dor, necessidade de remédios ou de oxigénio (pois a crianca utiliza ventilacdo
mecanica e demais procedimentos de forma frequente). De acordo com a entrevistada

esses simbolos foram essenciais para a comunicacdo entre eles. A independéncia nas
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atividades de vida diaria é tdo importante quanto se fazer entender sobre a
necessidade essenciais, ou seja, mesmo que nao seja possivel “tomar o remédio de
forma independente é importante que se possa pedir que alguém o faca”. Tetzchnere
Martinsen (2002), afirmam que o uso da CAA inclui a pessoa com necessidades
especificas ao meio em que ela vive, possibilitando expressdo de desejos, necessidades
e sensac¢des. Essa autonomia gera impactos na capacidade cognitiva e emocional de
gerar ideias, lidar com frustracdes e expressar sentimentos. Aragall (2005)
complementa que a independéncia da pessoa com deficiéncia sé é possivel quando um
meio fisico ou objeto permite essa interacdo com a sociedade de forma equilibrada e
segura. Esse processo promove a igualdade e uniformizacao da populacao e das

oportunidades.

Sobre os pontos fracos foram sinalizadas questdes como: tamanho dos simbolos, ja
gue a crianga apresenta motricidade fina reduzida o que dificulta o movimento de
apontar espacos ou figuras menos amplas; a ndo necessidade da presenca de letras e
numeros, ja que a criancga ainda ndo sabe ler ou escrever; a falta de alguns simbolos
gue representam o cotidiano deles, como por exemplo simbolos de atividades ludicas
como assistir a filmes de animacao e brincar. Resultados como esses podem ser
encontrados quando a ferramenta de CAA nao foi desenvolvida e baseada no individuo
que a utiliza. Mota e Franca (2010) ja mencionam no seu estudo quando relatam que
gualquer planejamento estratégico de elaboracdo de instrumentos alternativos de
comunicac¢do necessita de individualidade e personalizacdo, o que vai significar o
sucesso ou insucesso da técnica aplicada. Por essa questdo o autor definiu a

importancia da validacdo de todo meio de comunicacgdo alternativo.

Quando questionada se houve algum tipo de constrangimento ao utilizar a prancha a

mae deixa claro que ndo. Em sua resposta ela acrescenta que:

“(...)Foi muito tranquilo e ele se adaptou muito bem com o uso no dia a dia”.

Esse resultado pode ser justificado pelo fato que as tabelas de CAA sdo produzidas e
aplicadas de forma individual, para representar as necessidades de um grupo ou de um
individuo. Todas os signos precisam ser claros, objetivos e fazerem parte do cotidiano

do utilizador. Quanto antes a crianca se familiarizar com o instrumento mais facil serd
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sua adaptacdo e envolvimento. A promocao dessa interacdo favorece o aprendizado,
desenvolvimento motor, cognitivo e principalmente participagdo social (Valle et al.

2013).

Categoria Experiéncia com o uso da CAA

Foram abordadas questdes referente a experiéncia em usar um novo modelo de
comunicagdo, assim como foi questionada sobre quais adaptagdes poderiam ser

realizadas a fim de personalizar a prancha as necessidades dessa crianca.

Quando inquerida sobre como era a comunicagdo entre eles antes de prancha/tabela e
apos a implementacdo da mesma a mae relata que antes eles ndo conseguiam manter

um didlogo mais profundo. Em sua resposta ela acrescenta:

“Antes da prancha nés tinhamos uma comunicag¢do limitada, basicamente eu
perguntava e ele respondia se sim ou se ndo(...). Depois da prancha percebi que
ele ganhou autonomia para pedir e decidir sobre coisas que eram dele. Além
disso ele se tornou muito mais motivado para interagir comigo e com qualquer

pessoa (...)”

Como visto ao longo desse estudo a crianca em questdo sofre de afasia, desordem que
limita o processo de comunicacdo no enfoque da linguagem e fala. Diversos autores ja
estudavam essas questdes e descreviam que 88% das criancas com paralisia cerebral
apresentam problemas na comunicac¢ao seja pela inaptiddo na gera¢ao de sons
(vocalizagao) ou pela ineficiéncia na emissao e rece¢ao de mensagens (Zanini et al.
2009; Leite & Prado, 2004). Para Coll et al. (2002) a partir do momento que existe uma
lesdo de origem cerebral sempre haverd alteracdo da linguagem, de menor ou maior
grau porque a linguagem nao depende de uma darea especifica do cérebro e sim da
correlacdo entre sistemas (neurolégico, cognitivo, musculo-esqueléticos e emocional).
A percecdo por sua vez também pode se apresentar alterada, visto que a manipulacao
e exploracdo na fase inicial da vida foi comprometida (Silva, 2007). Apds a introducdo
da CAA, criangas com deficiéncia comegam a experimentar a sensacao de "ter voz",
uma forma de se fazer ser ouvida sem precisar propriamente falar. As varias formas de

CAA trazem particularidades que vdo se enquadrar nas necessidades e habilidades de
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cada um. Alguns autores ainda ratificam que a eficiéncia na utilizacdo depende da
capacitacdo e motivagado do utilizador, assim como do enquadramento das habilidades

e limitacdo (Mota & Franca, 2010; Peterson & Carvalho, 2011).

Sobre as adaptac¢des que poderiam ser feitas a tabela a mae sugeriu alguns pontos. Na

sua resposta ela diz:

“Acho que podem retirar a parte de letras e numeros e aumentar as figuras, se
puder colocar as figuras em categorias(...), acrescentar uma figura para trocar o
desenho animado na TV porque ele pede muito isso, acrescentar questéo de

diversdo (se ele quer brincar), se quer sair da cama para a sala”.

Essa fase da entrevista cria uma nova perspetiva que fundamenta a nova
prancha/tabela de CAA, ja que a tabela empregue até o presente momento foi criada
com um conceito genérico e ndo pessoal. Apesar de conter diversos signos aplicaveis,
ainda assim ndo representa as necessidades particular desse individuo. Rosa et al.
(2018) e Zubow e Hurtig, (2013) ja retratavam que para a produc¢do de uma tabela/
prancha eficiente é necessario que seja levado em consideracdo quesitos como:
Escolha dos signos, identificagcdao das necessidades e habilidades do utilizador,
tamanho e organizacdo das imagens por ordem de prioridades e limpeza visual (evitar

imagens desnecessarios que podem confundir o instrumento).

Quando questionada a mae sobre a sua experiéncia com a CAA e quais considerag¢des

gostaria de apresentar, ela relata sua satisfacao.

“Foi lindo, eu amei, sempre quis dar a ele uma autonomia maior. Eu gosto
também porque a gente se dd melhor (eu entendo melhor ele agoral) {(...).
Gostaria de agradecer por participar dessa pesquisa e por ter sido apresentada
a essa tabela (...). Foi muito prazeroso, motivador e ele sempre se dedicou para

isso (...) Agora que conhe¢o ndo largo mais”.

Achados semelhantes também ja tinham sido encontrados em estudos anteriores.
Autores como Bez (2010) e Pelosi et al. (2014), descrevem que a comunicagao
suplementar possui influéncia na construcdo social do individuo, interacdo com o meio

e facilita a dindmica entre o mediador e o utilizador, criando autonomia e forte poder
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motivacional. Por sua vez Vygotsky (1998) afirma que o desenvolvimento estd
relacionado com o dominio do instrumento, expressao de sentimentos, autoestima e
autoconfianca, portanto, além da possibilidade de expressar seus desejos e

necessidades melhora a qualidade de vida e bem-estar.

11. FASE 3- ENTREVISTA DE VALIDAGAO DA TABELA PERSONALIZADA DE

CAA

Estdo representadas nessa fase questdes relacionadas a aplicacdo e utilizacdo da
segunda tabela/prancha de CAA. Apds a personalizacdo dos quesitos estruturais a nova
tabela foi utilizada pelo participante e sua mae. Ao fim do periodo experimental foi
possivel mensurar, através de uma nova entrevista se as alteragées realizadas
supriram as necessidades e demanda dos envolvidos. Como descrito na Tabela 5 as
respostas foram representadas por 2 categorias: Adaptacdo/Uso e Satisfagdo. Dentro
dessa perspetiva foram realizadas perguntas simples com o objetivo de avaliar se as
adaptacdes realizadas foram suficientes, se houve algum desconforto durante o uso,
como foi o processo de adaptacdo dos envolvidos, os pontos fortes e fracos

observados, rotina de uso da prancha e satisfacdo de modo geral.

Tabela 5. Entrevista Tabela/Prancha de CAA personalizada

CATEGORIA PERGUNTAS RESPOSTAS

Sentiram dificuldade na
“Ndo. Ja sabiamos como
adaptacdo da nova
usar e foi muito intuitiva.”
tabela?

. Consegue pontuar pontos | “A alteragdo dos
ADAPTACAO E USO
fortes e fracos observados | tamanhos e a organizagdo
no uso da nova tabela? das figuras deixaram a
tabela mais fdcil de usar.
Colocando a figura de

troca de desenhos e sair
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CATEGORIA

PERGUNTAS

RESPOSTAS

ADAPTACAO E USO

da cama foram os pontos
mais fortes (...). Sobre os
pontos fracos, néo vejo,
pois ficou perfeitamente

adaptada a nds.”

Houve algum desconforto

durante o uso da prancha?

“Néo”.

Quantas vezes por dia faz

uso da tabela?

“Basicamente todas as
vezes que vamos nos

comunicar.”

Ficou faltando acrescentar
ou modificar algum item

(figura) na nova tabela?

“Ndo. As altera¢des
atenderam as nossas

necessidades.”

SATISFACAO

A nova tabela atende as
demandas e necessidades

do seu filho?

“Sim, hoje consigo saber o
que meu filho quer ou

precisa.”

Vocés se consideram
satisfeitos ou insatisfeitos
com a criacdo da nova

tabela?

“Muito satisfeitos, era o

que precisadvamos.”

A partir dos resultados encontrados podemos inferir que apesar da troca de pranchas

durante o estudo o jovem ndo sofreu nenhum prejuizo a nivel de percecdo, atengdo ou

reproducdo de informacdes. Sua adaptacdo foi rdpida e ndo trouxe nenhum transtorno

ou constrangimento. Por se tratar de um modelo personalizado e confecionado a

partir das demandas individuais ndo se pode concluir que seria tdo interessante se

aplicada a outras criancas/ jovens com caracteristicas similares. Cada individuo

apresenta habilidades e limitaces singulares diante de um contexto. Queiroz e

Marafon (2019) e Pereira, (2018) mencionam em seus estudos que algumas criancgas
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com necessidades especiais apresentam particularidades que ndo devem ser

transferidas, sendo necessdrio uma abordagem individual e personalizada.

Quando abordado sobre os pontos fortes e fracos a entrevistada ndo pontua nenhum
ponto fraco sobre o uso da nova prancha. Essa questdo se complementa quando visto
gue na mesma entrevista ela menciona que nao ficou faltando acrescentar nenhum
item e que as alteracdes realizadas atenderam as necessidades deles. Cordeiro e Souza
(2020) e Pinheiro, (2012) sugerem que todo modelo de comunicagdo acessivel
promove a resolucdo de algum problema de comunicacdo ou linguagem e que para se
encontrar a eficiéncia de um instrumento é necessario responder a questdes como:
Como aquele instrumento pode ajudar? Em que contexto pode ser aplicado? Quem vai
utilizar esse instrumento? Que demanda sera suprida com a utilizacdo do
instrumento? Outro ponto importante e que proporciona uma reflexao aos
profissionais envolvidos com a CAA é que o instrumento utilizado hoje pode nao ser
uatil ou funcional no futuro, posto que o ser humano estd em constante transformacgao
e 0 meio social envolvido sofre diversas influéncias. Alteragcdes musculo-esqueléticas,
hormonais, neuroldgicas, cognitiva e intelectual marcam o desenvolvimento estrutural
e funcional de qualquer crianca. Salienta-se a importancia de tornar a CAA uma
realidade constante na vida do utilizador, independente do tipo de instrumento

elegido.

Britto e Samperiz (2010) e Pinheiro (2012) apresentam em seu estudo a rela¢do entre
o nivel de satisfagdo do utilizador da CAA com a rotina de uso. Preconiza-se que a CAA
seja introduzida de forma precoce na vida do individuo e que seu uso seja constante e
linear. O desenvolvimento da pratica esta intimamente relacionado ao nivel de
satisfacdo dos envolvidos. Quesitos como motivacdo, capacitacao e incentivos também
fazem parte dos paradigmas que envolvem o processo de satisfacdo (Mota & Franca,
2010). Esses estudos corroboram com os achados desta pesquisa, visto que a mae
expbe que o participante utiliza a sua prancha/tabela basicamente todas as vezes que
se comunica e logo em seguida a mde expressa a satisfacdo por ter sido atendida todas

as demandas colocadas na entrevista anterior.
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CONCLUSOES

O presente estudo comeca por definir a Paralisia Cerebral, nomeadamente suas
caracteristicas, histérico na sociedade e particularidades. Foi referido que as limitagdes
encontradas nas criangas com PC vao variar de acordo ao tipo de lesdo, estruturas
cerebrais lesionadas e principalmente a falta de exposi¢do a estimulos

sensoriomotores.

A investigadora aborda também conceitos de comunicacao, linguagem e percecao,
trazendo uma relagdao com os Sistemas Aumentativos e Alternativos de Comunicagao
(SAAC). Existem perturbacoes da linguagem que impedem que o sujeito se comunique
de forma convencional e até mesmo expressem seu sentimento. S3o questdo que
transcendem o processo da fala, passando a envolver a capacidade de receber,
processar e emitir informacao dentro de um contexto. A acessibilidade foi discutida
como forma de incluir o sujeito com deficiéncia na sociedade de forma ativa e
contributiva sugerindo que a introdugdo da comunicagdo aumentativa/alternativa

aconteca de forma precoce e eficiente.

Inserindo nesse paradigma foram abordados os sistemas de comunicacdo com ajuda e
sem ajuda, assim como os elementos que constituem a SAAC (os signos gestuais,
tangiveis e graficos). Definiu-se que para a implementacdo da CAA é necessario
identificar o tipo de interlocutor e as necessidades ou limitagdes apresentadas. Se ha
necessidade de suporte externo para a propagacao de uma mensagem, considera-se o
interlocutor como dependente. Nessa perspetiva a CAA representa a comunicacado

direta entre o individuo e a sociedade.

A ferramenta utilizada no presente estudo foi a prancha/ tabela de CAA. Esse
instrumento é mundialmente utilizado e devido aos seus beneficios de baixo custo,
facilidade na construcdo e utilizacdo tornou-se referéncia no quesito CAA de baixa
tecnologia. No presente estudo, inicialmente o participante utilizou uma prancha

desenvolvido pela UFRGS e aplicada em contexto hospitalar vinculados ao sistema
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Unico de saude (SUS) no Brasil. O resultado dessa experiéncia proporcionou a

construcgdo e personalizagao da segunda tabela implementada no estudo.

Relativamente a questdo de investigacdo pode-se concluir que em resposta a
introdugdo da prancha/tabela no seu cotidiano, o jovem e a sua cuidadora
desenvolveram habilidades comunicativas suplementares influenciadas pela

motivac¢do, independéncia e satisfacao adquirida.

Os resultados finais derivados dos objetivos do estudo refletem que existia a
necessidade de introduzir o instrumento de CAA na dinamica entre o participante e
sua mae, assim como esse instrumento resultou na capacidade de desenvolver um
didlogo mais profundo entre os participantes. Sua comunicacdo social sofreu
alteragdes e isso se deu pelo fato do jovem em questao ter desenvolvido mais
autonomia para se comunicar e conseguir expressar desejos e sensacdes que antes
nao conseguia. Apesar do estudo demonstrar que a primeira prancha auxiliou no
processo de comunicacdo, ainda assim tornou-se evidente que havia necessidade de
ajustes estruturais que potencializassem sua capacidade comunicativa. Os resultados
derivados do uso da segunda prancha sugerem que as demandas funcionais deste
jovem foram atendidas, houve satisfacdao entre as partes envolvidas ndo havendo
necessidade de mudancas ou alterag¢des. O instrumento foi validando para o
participante em contexto atual. Face aos resultados apurados, sugere-se que a
comunicacdo aumentativa e alternativa auxilia no processo de desenvolvimento
comunicativo de uma crianca diagnosticada com PC desde que o instrumento utilizado
seja estruturado de forma personalizada. As consequéncias da sua utilizacdo estao
relacionadas a otimizacdo da qualidade de vida, interacdo social, motivacdo e

independéncia dos envolvidos.

LIMITACOES

Torna-se importante referenciar que a atual situacdo pandémica mundial foi um fator
limitante para o processo de desenvolvimento da pesquisa. Concomitante a isto o
participante em questdo sofreu restricGes derivadas do isolamento social por
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pertencer ao grupo de risco para COVID-19. Alguns momentos passaram de

presenciais para virtuais.

Salienta-se a morosidade do processo para a obtencdo do relatério médico e histdrico
do paciente (documento cedido pelo hospital), o que implicou na espera de algumas

semanas a mais.

Assinala-se ainda uma limitagdo metodoldgica, a qual se prende a um estudo de caso,
cuja avaliagOes foram feitas num Unico individuo, ndo existindo, portanto, conclusdes
mais precisas que fossem extrapoladas para uma populagdo com as mesmas

caracteristicas.

Torna-se importante realizar novos estudos com amostras mais alargadas, focados na
utilizagdo da CAA em criancas/ jovens com o diagnéstico de PC e avaliando o impacto a
longo prazo que ela pode representar. Isto permitira identificar possiveis beneficios
dessa intervencao e consequentemente promover um melhor desenvolvimento social

dessas criancas.
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APENDICES

APENDICE A - TRANSCRICAO DA 12 ENTREVISTA

Ano 2021

Data: 05/04/2021

Nome do Entrevistador: Livia Mendes
Entrevista realizada online

Hora de inicio: 20:00h

Hora de término: 20:40h
Entrevistadora — E

Entrevistada — Mae

E: Ol3, dando continuidade ao trabalho que estamos fazendo com o uso da
Prancha/Tabela com o seu filho, vou dar inicio a entrevista com algumas perguntas
sobre como foi para vocés esse periodo e o que vocés puderam observar com o uso do

instrumento. Podemos gravar a entrevista?
Mae: Sim

1. — E: Entdo vamos iniciar a entrevista. Ja conhecia a comunica¢cdo aumentativa e

alternativa-CAA como forma de comunicagao?
Mae: Nao

2. —E: A tabela fornecida auxiliou no processo de comunicac¢do entre vocé e a crianga?

De que forma?

Mae: Sim, na verdade sempre foi um desafio me comunicar com ele, sempre eu que
perguntava e ele apontava com o dedo ou com a lingua. Agora eu ja deixo ao lado da

cama a tabela e ele me chama para avisar o que quer (faz um barulho e eu ja chego
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perto). Hoje ele ndo precisa mais esperar por mim para perguntar, ele mesmo diz. Tem

muita coisa la que nés usamos e isso é muito bom.

3. —E: Como considera a comunicagao com o seu filho antes da prancha e apds a

implementacdo da prancha?

Mae: Antes da prancha ndés tinhamos uma comunicagao limitada, basicamente eu
perguntava e ele respondia se sim ou se ndo. Ndo conseguimos manter um didlogo
mais profundo sobre nada. Depois da prancha percebi que ele ganhou autonomia para
pedir e decidir sobre coisas que eram dele. Além disso ele se tornou muito mais
motivado para interagir comigo e com qualquer pessoa que chegava em casa. Hoje ele

interage mais com todos.
4. — E: Sentiu dificuldade durante a utilizacdo da tabela de CAA?

Mae: No inicio sim, mas logo com o passar dos dias ele e eu fomos nos adaptando.

Tem muita coisa |a que usamos no dia a dia.
5. — E: Quais pontos fortes e fracos foram observados durante o uso da tabela?

Mae: Ponto forte é que tem ali muitas coisas da higiene pessoal dele que antes ele
nem mencionava, agora ele mesmo ja pede. Tem também um ponto bom que sdo as
figuras que retratam os procedimentos mais delicados como a aspira¢do da
traqueostomia, as dores que ele tem, a questdo dos remédios e do oxigénio, porque
ele usa ventilagdo mecanica. Isso é essencial para a gente porque fazemos uso disso

todos os dias.

Ponto fraco — Uma coisa que observei foi que os tamanhos das figuras podem ser
maiores para facilitar que ele aponte no lugar certo. Sem falar que tem algumas coisas
gue ele me pede normalmente e ndo esta |Ia. No caso dele que ndo sabe ler nem

escrever também ndo precisaria ter uma parte de letras e nimeros.
6. — E: Houve algum tipo de constrangimento gerado durante o uso da prancha?

M3ae: Nao, foi muito tranquilo e ele se adaptou muito bem com o uso no dia a dia.
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7.—E: Quais mudancgas/adaptacdes introduziria para personalizar a prancha para seu

filho?

Mae: Acho que pode retirar a parte de letras e nUmeros e aumentar as figuras, se
puder colocar as figuras em categorias tipo, tudo que envolve a higiene em um grupo
de imagens, tudo que for de procedimentos “médicos” em outro grupo e por ai em
diante. Outra coisa que seria legal, acrescentar uma figura para trocar o desenho
animado na TV porque ele pede muito isso, acrescentar a questao de diversao (se ele

quer brincar), se quer sair da cama para a sala.

8. — E: Como foi para vocé como cuidadora usar essa técnica para se comunicar com o

seu filho?

Mae: Foi lindo, eu amei, sempre quis dar a ele uma autonomia maior. Eu gosto

também porque a gente se da melhor (eu entendo melhor ele agora).
9. — E: Quais consideracdes gostaria de colocar sobre essa experiéncia?

Mae: Gostaria de agradecer por participar dessa pesquisa e por ter sido apresentada a
essa tabela. Ndo sabia que pessoas como meu filho poderiam ter uma chance de
“falar”, sempre foi tao dificil. Foi muito prazeroso, motivador e ele sempre se dedicou

I"

para isso. Antes ndo sabia nem o que era “comunicacdo acessivel”. Nem no hospital

me falaram sobre isso. Agora que conhego ndo largo mais.

Tabela 6. Tabela de cores atribuidas a cada categoria

CATEGORIA SUBCATEGORIA COR

Percecdo sobre CAA | Conhecimento sobre

CAA
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CATEGORIA SUBCATEGORIA COR

Assisténcia no
processo de

comunicagao

Processo de

aprendizagem

Valorizagao do uso Pontos positivos e
da CAA negativos durante o

uso

Adaptacdo da Prancha

Comparativo sobre o

uso e nao uso da CAA

Experiéncia com o Vivéncia com a CAA

uso da CAA

Sentimento com uso

da prancha

Nota: A tabela acima apresenta um cddigo de cores correspondentes a cada categoria.
Na coluna esquerda estard descrito a categoria da anadlise, na coluna do meio as
subcategorias e na coluna da direita as cores que possibilitam identificar em que parte

da transcricdo da entrevista estdo as respostas e informacgdes pertinentes abordadas.
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APENDICE B - CATEGORIZACAO DA ANALISE DE CONTEUDO (ENTREVISTA 1)

comunicagao

Categoria Subcategoria Unidade de Registro Unidade de Contexto
Conhecimento Conhecimento prévio Ja conhecia a
sobre CAA do assunto Comunicacao
aumentativa e
alternativa- CAA como
forma de
comunica¢ao?
“Nao”
Assisténcia no Posicionamento de “Agora eu jd deixo ao
processo de prancha lado da
Percegao comunicagao cama a tabela e ele
sobre CAA Rapidez na me chama para avisar

o que quer (faz um
barulho e eu ja

chego perto). Hoje ele
néio precisa mais
esperar por mim para
perguntar, ele

mesmo diz”

Processo de

aprendizagem

Dificuldade no uso

“No inicio sim, mas

logo nos adaptamos.”
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Categoria

Subcategoria

Unidade de Registro

Unidade de Contexto

Valorizagao do

uso da CAA

Pontos positivos e
negativos durante

O uso

Higiene Pessoal

Aspiracao de

traqgueostomia

Tamanho das figuras

“Ponto forte é que
tem ali muitas coisas
da higiene pessoal
dele que antes ele
nem mencionava,
agora ele mesmo ja

pede.”

“l...] Todas as figuras
que retratam os
procedimentos mais
delicados como
aspira¢éo da

traqueostomial...].”

“Uma coisa que eu
observei foi que os
tamanhos das figuras
podem ser maiores
para facilitar que ele
aponte no lugar

certo.”

Adaptacdo da

Prancha

Rotina diaria

“Foi muito tranquilo e
ele se adaptou muito
bem com o uso no dia

adia.”
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Categoria

Subcategoria

Unidade de Registro

Unidade de Contexto

Experiéncia
com uso da

CAA

Comparativo sobre
0 uso e ndo uso da

CAA

Comunicagao limitada

Autonomia

“Antes da prancha
nds tinhamos uma
comunicagdo
limitada, basicamente
eu perguntava e ele
respondia se sim ou se

”

ndo.

“Depois da prancha
percebi que ele
ganhou autonomia
para pedir e decidir
sobre coisas que eram

dele.”

Vivéncia com a

CAA

Personalizagdo do

instrumento

“Acho que podem
retirar a parte de
letras e numeros e
aumentar as figuras,
se puder colocar as
figuras em categorias.
Acrescentar uma
figura para trocar o
desenho animado na
TV porque ele pede
muito isso,
acrescentar questdo

de diversdo (se ele
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Categoria

Subcategoria

Unidade de Registro

Unidade de Contexto

Experiéncia
com uso da

CAA

quer brincar), se quer
sair da cama para a

sala.”

Sentimento com

uso da Prancha

Interacao

Agradecimento

Prazer

“Foi lindo, eu amei,
sempre quis dar a ele
uma autonomia
maior. Eu gosto
também porque a
gente se dd melhor
(eu entendo melhor

ele agora).”

“Gostaria de
agradecer por
participar dessa
pesquisa e por ter sido
apresentado a essa

tabela.”

“Foi muito prazeroso,
motivador e ele
sempre se dedicou

para isso.”
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APENDICE C- TABELA/PRANCHA DE CAA 2
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APENDICE D- TRANSCRICAO DA 22 ENTREVISTA

Ano 2021

Data: 15/07/2021

Nome do Entrevistador: Livia Mendes
Entrevista realizada online

Hora de inicio: 16:00h

Hora de término: 16:40
Entrevistadora — E

Entrevistada — Mae

E: Ol3, dando continuidade ao trabalho que estamos fazendo com o uso da
Prancha/Tabela com o seu filho, vou dar inicio a entrevista com algumas perguntas
sobre como foi para vocés esse periodo e o que vocés puderam observar com o uso do

instrumento. Podemos gravar a entrevista?

Mae: Sim

1. — E: Sentiram dificuldade na adaptacdo da nova tabela?

Mae: N3o. Ja sabiamos como usar e foi muito intuitiva.

2. — E: Consegue pontuar pontos fortes e fracos observados sobre o uso da nova

tabela?

Mae: A alteracdo dos tamanhos e organizacdo das figuras deixaram a tabela mais facil
de usar. Colocando a figura de troca de desenhos e sair da cama foram os pontos
fortes, pois era o que ele mais desejava. Sobre os pontos fracos, ndo vejo, pois ficou

perfeitamente adaptada a nés.

3. — E: Houve algum desconforto durante o usa da tabela?
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4. — E: Quantas vezes por dia fazem uso da tabela?

Mae: Basicamente todas as vezes que vamos nos comunicar.

5. —E: Ficou faltando acrescentar ou modificar algum item (figura) na nova tabela?

Mae: N3o. As alteragdes atenderam as nossas necessidades.

6. — E: A nova tabela atende as demandas e necessidades do seu filho?

Mae: Sim, hoje consigo saber o que meu filho quer ou precisa.

7.—E: Vocés se consideram satisfeitos ou insatisfeitos com a criacdo da nova tabela?

Mae: Muito satisfeitos, era o que precisdvamos.

Tabela 7. Legenda das cores atribuidas a cada categoria

CATEGORIA SUBCATEGORIA COR

Adaptacdo e uso Adaptacdo

Pontos fortes e fracos

Desconforto durante

O uso




CATEGORIA SUBCATEGORIA COR
Frequéncia de uso
Acréscimo ou
Modificacao

Satisfacao Necessidade do filho

Satisfacdo com nova

tabela

Nota: A Tabela acima apresenta um cédigo de cores correspondentes a cada categoria.

Na coluna esquerda estara descrito a categoria da analise, na coluna do meio as

subcategorias e na coluna da direita as cores que possibilitam identificar em que parte

da transcricdo da entrevista estdo as respostas e informacgdes pertinentes abordadas.
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APENDICE E- CATEGORIZACAO DA ANALISE DE DADOS (ENTREVISTA 2)

Categoria

Subcategoria

Unidade de Registro

Unidade de Contexto

ADAPTACAO E
Uso

Adaptacao

Adaptacdo a nova

tabela

Sentiram dificuldade
na adaptacao da nova

tabela?

//N'a"oll

Pontos fortes e
fracos durante o

uso

Alteracdo dos

tamanhos

Organizacdo das figuras

Adaptacdo Perfeita

“A alteragdo dos
tamanhos e a
organizagdo das
figuras deixaram a
tabela mais fdcil de

usar.”

“Colocando a figura
de troca de desenhos
e sair da cama foram
os pontos mais fortes,
pois era o que ele

mais desejava.”

“Sobre os pontos

fracos, néo vejo, pois
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Categoria

Subcategoria

Unidade de Registro

Unidade de Contexto

ficou perfeitamente

adaptada a nés.”

Desconforto

durante uso

Rotina didria

Houve algum
desconforto durante

o uso da tabela?

IINaO”

Frequéncia de uso

Uso diario

Quantas vezes por dia

faz uso da tabela?

“Basicamente todas
as vezes que vamos

nos comunicar.”

Acréscimo ou

modifica¢do

Necessidade atendidas

Ficou faltando
acrescentar ou
modificar algum item
(figura) na nova

tabela?

“Ndo. As altera¢ées
atenderam as nossas

necessidades.”
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Categoria

Subcategoria

Unidade de Registro

Unidade de Contexto

SATISFACAO

Necessidade do

filho

Atendimento de

demanda

A nova tabela atende
as demandas e
necessidades do seu

filho?

“Sim. Hoje consigo
saber o que meu filho

quer ou precisa.”

Satisfacdo com

nova tabela

Satisfeitos ou
insatisfeitos com a

criagao

Vocés se consideram
satisfeitos ou
insatisfeitos com a
criacdo da nova

tabela?

“Muitos satisfeitos,
era o que

precisavamos.”
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APENDICE F- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRO E ESCLARECIDO

Resolucdo n? 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de Saude.

Eu, Livia de Arauljo Melo Mendes, Mestranda em comunicagao acessivel pela
Escola Superior de Educacao e Ciéncias Sociais, sob a orientacdo da Professora Doutora
Célia Maria Adao de Oliveira Aguiar de Sousa, venho convida-lo (a) a participar, como
voluntario (a) da pesquisa “A Importancia da Comunicagdo Aumentativa e Alternativa
no Desenvolvimento de Competéncias comunicativas. Um estudo de caso”. O objetivo
deste estudo é implementar o uso da prancha/tabela de CAA como forma de
comunicac¢do entre um individuo com PC e o seu cuidador. Ainda pouco se aborda
sobre o tema e sobre como as técnicas alternativas de comunicacdo sdo inseridas no
ambiente social, existindo necessidade de aprofundar o conhecimento sobre a
percecdo dos profissionais assim como explorar as dindmicas empregadas durante a

comunicacao de criancas com Paralisia Cerebral.

Para tanto, solicitamos a sua colaboragao para permitir o uso das
pranchas/tabelas de CAA durante o dia-dia do seu filho (a), assim como utilizar os
dados correspondentes a esses resultados como meio puramente cientifico. Serao
utilizadas duas pranchas durante dois momentos da pesquisa. O primeiro momento as
pranchas serdo aplicadas da forma original como foram produzidas em estudos
anteriores, no segundo momento existira uma adaptacao mediante resultado da

entrevista realizada com a Sra e assim reaplicada durante o seu cotidiano.

Sobre a entrevista serdo feitas duas entrevistas em momentos distintos. Uma
apos a aplicacdo da primeira tabela de CAA e a segunda ap0ds a aplicacdo da nova
tabela de CAA. Essas entrevistas serdo feitas pelo mesmo pesquisador em hordrios e
dias predeterminados e agendados com a Sra. Solicitamos a permissdo para gravacdo e
transcricdo da mesma a fim de apresentar os resultados deste estudo em eventos
cientificos, defesa de Mestrado e revista cientifica nacional e/ou internacional. Esses
dados serdo apresentados de forma que nao seja possivel a identificacdo do menor,

garantindo e preservando sua privacidade durante todas as fases da pesquisa.
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Em relacdo aos beneficios da pesquisa, vocé estara colaborando com uma
pesquisa cientifica que trard maior conhecimento sobre o tema abordado, entdo sua
participacdo é importante. Sobre os riscos em participar desse estudo, a crianca
podera sentir desconforto em compartilhar informagdes, caso isso ocorra, poderd a
gualqguer momento interromper sua participa¢do no estudo. Caso decida ndo
participar do estudo, ou resolver a qualquer momento desistir do mesmo, ndo sofrera

nenhum dano ou constrangimento.

Para controlar tais riscos as identificagcdes serdo através de cédigos e os
registros das informacdes ocorrera em um Unico computador, este protegido por

senha.

Os dados serdo utilizados apenas para realizacdo de trabalhos académicos e
cientificos conforme legislagdo brasileira (Resolugdo N2 466/12 do Conselho Nacional
de Saude), tendo toda equipe de pesquisa assinado termo de compromisso garantindo

o uso dos dados apenas para esse fim.

Esclarecemos que sua participa¢do no estudo é voluntaria, totalmente livre de
qualquer pagamento em dinheiro ou beneficio e, portanto, vocé ndo é obrigado(a) a

colaborar com as atividades solicitadas pelos pesquisadores.

Os pesquisadores estardo a sua disposicdo para qualquer esclarecimento que
considere necessario em qualquer etapa da pesquisa. Esse documento possui duas vias
assinadas pelos pesquisadores, uma via pertence a vocé e a outra ao pesquisador.

Obrigado pela colaboracgao!
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CONSENTIMENTO POS ESCLARECIMENTO

Eu,

)

aceito o convite para participar desta pesquisa e declaro que fui informado dos seus
objetivos de forma clara. Entendi que ndo terei que pagar, nem serei pago por

participar do estudo e sei que posso pedir esclarecimentos a qualguer momento.

Além disso, sei que minha identidade assim como do meu filho (a), e as
informacgdes prestadas terao carater confidencial, portanto terei liberdade de retirar
meu consentimento para participacdao em qualquer fase da pesquisa. Declaro ainda
gue recebi uma cdpia do presente termo de consentimento e uma cdpia assinada por

mim sera mantida com o pesquisador.”

Feira de Santana, BA, de de 2021.

Assinatura da pesquisadora responsavel Assinatura do (a) voluntario (a)

Em caso de duvida sobre a pesquisa vocé podera procurar por:

Livia de Araudjo Melo Mendes

E-mail: liviammendes@hotmail.com
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APENDICE G- GUIAO PRIMEIRA ENTREVISTA

Ano:

Data:

Nome do Entrevistador:
Modalidade da Entrevista:
Hora de inicio:

Hora de término:
Entrevistadora — E

Entrevistado (a) — F

1. — E: J4 conhecia a comunicacdo aumentativa e alternativa-CAA como forma de
comunicagao?

F:

2. — E: A tabela fornecida auxiliou no processo de comunicac¢do entre vocé e a crianca?

De que forma?

3. — E: Como considera a comunicagdao com o seu filho antes da prancha e apéds a

implementacdo da prancha?

4. — E: Sentiu dificuldade durante a utilizacdo da tabela de CAA?

5. — E: Quais pontos fortes e fracos foram observados durante o uso da tabela?

6. — E: Houve algum tipo de constrangimento gerado durante o uso da prancha?
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7.—E: Quais mudancas/adaptacoes introduziria para personalizar a prancha para seu

filho?

8. —E: Como foi para vocé como cuidadora usar essa técnica para se comunicar com o

seu filho?

9. — E: Quais consideragdes gostaria de colocar sobre essa experiéncia?
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ANEXOS

ANEXO A — RELATORIO MEDICO
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