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“Se queres a mudanca, sé a mudancga que queres ver”.
Mahatma Gandhi






RESUMO

O presente trabalho analisa a utlizacdo de recursos de comunicacdo
aumentativa e alternativa (CAA) com criancas com nhecessidades complexas de
comunicacdo (NCC) em contexto hospitalar. Pretende dar-se resposta a seguinte
guestdo: Quais os recursos de CAA existentes e utilizados pelos profissionais de
saude no contexto hospitalar para comunicar com criangas/jovens com necessidades
complexas de comunicacédo e quais as dificuldades sentidas pelos profissionais na sua
utilizacao?

Optou-se por uma por um estudo quantitativo, transversal e descritivo, tendo-se
aplicado um inquérito por questionario para a recolha de dados, junto de 58
profissionais de salde de trés Unidades Hospitalares, distribuidos pelas diferentes
unidades organicas que constituiram o locus de estudo.

Os resultados revelam que os profissionais de saude tém a sua disposi¢ao no
seu local de trabalho, para comunicar com as criangas/jovens com NCC, recursos de
comunicagdo simples (objetos reais, imagens/desenhos, fotografias), para além das
formas de comunicagdo sem ajuda, e outros mais complexos em termos tecnolégicos
(Smartphone). Valorizam mais as imagens/desenhos, as fotografias, os simbolos
pictogréficos, os quadros de comunicacdo e os cadernos de comunicagdo, ou seja, a
formas CAA com ajuda relativamente simples, quanto ao seu acesso e utilizagdo. Em
relacdo as formas de comunicacdo usadas pelos profissionais de saude para
comunicar com estas as criangas/jovens, as mesmas integram-se no grupo das formas
de CAA sem ajuda (fala, expressbes faciais, olhar e apontar), destacando-se também
0S objetos reais (imagens/desenhos e fotografias). Estes recursos sdo mais utlizados
para saudar/cumprimentar as criangas/jovens, interagir com elas, ajuda-las a ficar
mais tranquilas, responder-lhes, possibilitar que a crianca/jovem se expresse e/ou faca
escolhas, fazer pedidos e chamar a atencdo da crianca/jovem. Os profissionais
demonstram preocupacao em assegurar alguns dos direitos basicos da comunicacao,
preocupando tranquilizar as criancas/jovens. Aludiram que o uso dos recursos de CAA
€ uma atitude maioritariamente de sua iniciativa e dos cuidadores/familia. Os
participantes relataram enfrentar dificuldades/barreiras na utilizacdo dos referidos
recursos para comunicar com estas criancas/jovens (pais falarem em nome da
crianga, caracteristicas especificas/estado clinico das criancas/jovens, falta de

cooperacéo, falta de conhecimento e experiéncia por parte dos profissionais de saude



no uso dos recursos de CAA, disparidade de récio profissional de satude/doentes, falta
de tempo para interagir com a crianga/jovem).

Palavras-chave: Comunicacdo aumentativa e alternativa; criancas/jovens;

necessidades complexas de comunicacao; profissionais de saude.



ABSTRACT

The present study analyzes the use of augmentative and alternative
communication (AAC) resources with children with complex communication needs
(NCCQ) in a hospital context. It is intended to answer the following question: What CAA
resources exist and are used by health professionals in the hospital context to
communicate with children/young people with complex communication needs and what
are the difficulties experienced by professionals in their use?

A quantitative, cross-sectional and descriptive study was chosen and a
guestionnaire survey was carried out to collect data from 58 health professionals from
three Hospital Units, distributed among the different organizational units that
constituted the study locus.

The results show that health professionals have at their disposal at their
workplace, to communicate with children/young people with NCC, simple
communication resources (real objects, images/drawings, photographs), as well as
forms of communication without Help, and others more complex in technology
(Smartphone). They value the images/drawings, the photographs, the pictographic
symbols, the communication boards and the communication books, that is to say, the
CAA forms with relatively simple help, as to their access and use. In relation to the
forms of communication used by health professionals to communicate with these
children, they are included in the group of forms of CAA without help (speech, facial
expressions, look and pointing), also highlighting objects (Pictures/drawings and
photographs). These resources are more used to greet / welcome children, interact
with them, help them to feel more relaxed, respond to them, enable the child /youth
people to express themselves and/or make choices, make requests and draw attention
of the child/young person. Professionals are concerned about securing some of the
basic rights of communication, with a concern to reassure children. They mentioned
that the use of the CAA resources is an attitude that is largely of their initiative and of
the caregivers/family. Participants reported difficulties in using these resources to
communicate with these children/parents (parents speaking on behalf of the child,
specific characteristics/clinical status of children/young people, lack of cooperation,
lack of knowledge and experience on the part of professionals Of health in the use of
resources of CAA, disparity of professional ratio of health/patients, lack of time to

interact with the child/young people).



Keywords: Augmentative and alternative communication; Children/young people;

Complex communication needs; Health professionals.
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INTRODUCAO

O presente trabalho surge no ambito do Mestrado em Educacdo Especial —
Problemas da Cognicédo e Multideficiéncia da Escola Superior de Educacao de Lisboa,
cujo tema do estudo se enquadra na tematica da Comunicacdo Aumentativa e
Alternativa (CAA) para criangas/jovens com Necessidades Complexas de
Comunicacao (NCC) em contexto hospitalar.

As motivac¢des que conduziram a escolha desta tematica relacionam-se com a
atividade profissional de terapia da fala desenvolvida pela autora do estudo, a qual
implica trabalhar diretamente com criangas/jovens com Necessidades Complexas de
Comunicacdo em diversos contextos. Esta experiéncia profissional levou-nos a
interrogar sobre como € que se processa a comunicagcdo com estas criangas/jovens
fora do ambiente educativo, mais propriamente no contexto hospitalar. Esta
interrogacdo parte também do pressuposto de que comunicar € um direito humano
bésico e que é através da comunicacdo que os outros direitos humanos se realizam.
Neste sentido, entende-se ser fundamental assegurar que todas as pessoas tém uma
forma de comunicacao que Ihes permita participar o mais possivel nos ambientes onde
se encontram e expressar as suas vontades, desejos, necessidades, etc., bem como
ter alguém que os compreende. Considera-se que estes direitos devem ser
observados também no contexto hospitalar.

Tendo por base estas motivagbes, uma das principais inquietacdes que
sustentam o presente trabalho é saber como é que os profissionais de salde
comunicam e interagem com estas criangas/jovens aquando da sua ida ou
permanéncia no hospital. Especificando, esta inquietagdo levou-nos a realizagao de
um estudo que pretende dar resposta a seguinte questdo: Quais 0s recursos de
comunicacdo aumentativa e alternativa existentes e utilizados pelos profissionais de
saude no contexto hospitalar para comunicar com criangas/jovens com necessidades
complexas de comunicacédo e quais as dificuldades sentidas pelos profissionais na sua
utilizacao?

Partindo da questdo de investigacdo definida para a realizacdo do presente
estudo delineou-se um conjunto de objetivos a alcancar com o estudo empirico: (i)
Conhecer os tipos de recursos de CAA que existem nos hospitais para serem
utilizados pelos profissionais de saude e pelas criangas/jovens com Necessidades

Complexas de Comunicacao; (ii) Caracterizar como € que os profissionais de saude



comunicam com as criancas/jovens com Necessidades Complexas de Comunicacdo
em contexto hospitalar; (iii) ldentificar os recursos de CAA que sdo mais utilizados
pelos profissionais de salde com criancas/jovens com Necessidades Complexas de
Comunicacao e as situagdes em que séo utilizados; (iv) Perceber quais as razdes que
levam os profissionais de salde a utilizar os recursos de CAA com criangas/jovens
com Necessidades Complexas de Comunicacéao e (v) Caracterizar as dificuldades que
os profissionais de salde sentem quando utilizam os recursos de CAA com
criancas/jovens com Necessidades Complexas de Comunicacao.

Supondo-se que existem, ou podem vir a existir, recursos de CAA nos centros
hospitalares, considera-se fundamental perceber se este tipo de recursos é utilizado e
de que forma os profissionais os utilizam. Pensa-se ser importante, hum contexto em
gue as criancas/jovens se sentem fragilizadas devido a sua condi¢do de saude, que 0s
profissionais procurarem atendam as suas necessidades comunicativas, ausculta-las
diretamente e ndo considerar apenas o que 0s seus cuidadores reportam.

Quanto a especificidade das criancas / jovens com “Necessidades Complexas
de Comunicacdo”, uma das tarefas da revisdo bibliografica desta dissertagdo sera
justamente tentar esclarecer e definir o melhor possivel este novo conceito. Ndo se
trata de uma escolha feita ao acaso. Pelo contrario, esta dimensé@o parece ser uma
das mais prometedoras por ndo ser tdo abordada quanto outras tematicas
relacionadas com a CAA, que se espera que seja um contributo em termos de
potencial de interesse cientifico.

Em termos estruturais, o presente trabalho contém uma parte dedicada a
fundamentagédo tebrica e outra que corresponde ao estudo empirico. Assim, na
primeira parte, abordam-se conceito-chaves inerentes a compreensao do tema em
andlise, nomeadamente: criangas/jovens com Necessidades Complexas de
Comunicacdo, Comunicagdo Alternativa e Aumentativa (CAA), tendo em conta as suas
formas e potencialidades na vida de criangas/jovens com Necessidades Complexas de
Comunicacdo, bem como se aborda a satisfacdo das necessidades de comunicacdo
de criancas/jovens com este tipo de necessidades em contexto hospitalar. Na
metodologia  apresenta-se e descreve-se a investigagdo desenvolvida,
nomeadamente, o tipo de estudo, o desenho da investigacdo, os participantes, o
instrumento de recolha de dados, os procedimentos e a analise dos dados. Segue-se
a apresentacdo dos resultados e a sua analise estatistica. Tem lugar ainda a

apresentacéo e discussao dos resultados obtidos da analise descritiva e inferencial. O



trabalho tem o seu terminus com as conclus@es mais relevantes e que dao resposta as

guestdes e objetivos de partida.






CAPITULO | - FUNDAMENTACAO TEORICA

O presente capitulo apresenta a fundamentacdo teorica que sustenta o
trabalho empirico realizado, sendo que se encontra organizado em trés subcapitulos,
referindo-se o primeiro as caracteristicas das criangas/jovens com Necessidades
Complexas de Comunicac¢do, onde se faz a analise do conceito de comunicagéo e do
conceito de Necessidades Complexas de Comunicacdo. No segundo aborda-se a
utilizacdo de Comunicacao Alternativa e Aumentativa (CAA), fazendo-se a explicitagdo
do conceito, referenciando as formas e os sistemas de CAA, bem como as suas
potencialidades na vida de criangas/jovens com Necessidades Complexas de
Comunicacao. O terceiro subcapitulo € dedicado a satisfagdo das necessidades de
comunicagdo de criangas/jovens com Necessidades Complexas de Comunicagdo em

contexto hospitalar.

1. Caracteristicas das criancas/jovens com Necessidades
Complexas de Comunicagéo

1.1. Anélise do conceito de comunicacao

Comunicar faz parte da natureza humana, sendo que, para o efeito, a maioria
das pessoas recorre a linguagem verbal para o fazer. Segundo Owens (1992), a
comunicacao envolve um “processo de troca de informacdo e de ideias entre os
participantes” (p. 6).

Olhando para o significado do vocabulo “comunicar”, constata-se que este é de
origem latina communicatio, e significa dividir, repartir, partilhar, por em comum.
Comunicar implica, portanto, partilhar uma opinido, um sentimento, uma atitude, um
comportamento, uma ideia, etc. Este vocabulo tem origem na palavra latina
communicatio, na qual se distinguem trés elementos: a raiz munis que designa “estar
encarregado de”, que, acrescido do prefixo co, expressa o sentido de reunido
(Dicionério Houaiss de Lingua Portuguesa, 2013, p. 568). Por outro lado, se se tiver
presente que o sufixo tio significa “atividade”, fica a ideia que a comunicagao se cifra
numa “atividade realizada em conjunto”. Como diz Freixo (2011), o termo comunicagao
implica um produto social, delimitado no tempo e com uma relagéo intencional com

outrem.



Para Freixo (2011) o significado de comunicacado também pode ser expresso
na simples decomposicdo do “termo “comum+agdo”, querendo significar “acdo em
comum”, desde que se leve em consideragao que o “algo em comum” se refere a um
mesmo objeto de consciéncia e ndo a coisas materiais, ou a propriedade de coisas
materiais. Este autor entende ainda que a “acdo” realizada ndo é sobre a matéria, mas
sobre outrem, justamente aquela cuja intencdo é realizar acdo de duas ou mais
consciéncias com objetivos comuns. Deste modo, em conformidade com o autor
citado, comunicacado implica por ideias em comum por meio da compreensdo e a sua
finalidade é o entendimento entre os Homens.

Comunicacdo é, portanto, um processo através do qual se desenvolvem
relacbes humanas, de forma dindmica, complexa e em mudanga, onde ocorrem
mensagens verbais e nado-verbais (cddigos com significado) (Freixo, 2011). Pela
comunicagdo aprende-se e ensina-se acerca de si proprio e pode ajudar-se o outro a
reconhecer-se. Isto é verdade quando a comunicacdo comporta um sistema de sinais
ou um codigo socialmente compartilhado, uma vez que numa sociedade multicultural,
os simbolos e as palavras nem sempre se interpretam de igual modo, pois consoante
a diversidade cultural, social, religiosa e afetiva de cada um, assim aumenta a
complexidade e as dificuldades na comunicacdo (Monteiro, Caetano, Marques &
Lourenco, 2008). Sendo a comunicagdo uma experiéncia diaria exige a partilha de
informacgdes entre pelo menos duas pessoas e ndo pode deixar de existir em nenhum
momento.

Importa ainda referir que a comunicacdo, enquanto processo estabelecido
entre emissor e recetor (Figueiro-Rego, 2003), exige interacdo interpessoal, podendo
envolver um pequeno ou um grande grupo de pessoas. A comunicacao interpessoal &,
portanto, um processo complexo de interagdo, quase sempre de caracter simbalico,
ocorrendo em contexto da interacdo face-a-face, consistindo em eventos de
comunicagdo oral e direta (Figueiro-Rego, 2003).

Na mesma ordem de ideias, Freixo (2011) menciona que “o estudo da
comunicagdo interpessoal ocupa-se (...) da investigacdo de situacdes sociais
relativamente informais em que as pessoas em encontros face-a-face sustentam uma
interacdo concentrada atraves da permuta reciproca de pistas verbais e ndo-verbais”
(p. 158). Esta definicdo subentende cinco principios elementares a considerar no
processo comunicativo, a saber: (i) a existéncia de duas ou mais pessoas, em

proximidade fisica, que percebam a presenca uma da outra; (i) o envolvimento de



“interdependéncia comunicativa”, ou seja, pelo comportamento comunicativo de uma
pessoa influéncia o da outra pessoa; (iii) o envolvimento de troca de mensagens; (iv) a
codificacdo das mensagens podendo estas assumir formas verbais e ndo-verbais; e
(v) a informalidade e a flexibilidade.

A comunicacgédo €, portanto, um processo dindmico que origina uma interacao
COm um ou mais parceiros que proporciona a partilha de pensamentos, preferéncias,
necessidades, sentimentos e experiéncias (Nunes, 2003), constituindo-se como um
sistema complexo que influencia e afeta a interacdo social da criangca com o meio que
a rodeia (Duarte, 2013; Sousa, 2011), sendo uma capacidade fundamental para a vida
de qualquer ser humano.

O desenvolvimento da capacidade comunicativa e a aquisi¢cdo da linguagem &
natural no ser humano, desde que imerso desde 0 momento do nascimento em
ambientes ricos em comunicacdo e linguagem. As competéncias comunicativas e
linguisticas influenciam o progresso da crianga em varios dominios, a saber: cognicao,
motor, sensorial e social (Sousa, 2011) e permite-lhe: (i) ter controlo sob a sua vida, (ii)
fazer aprendizagens, (iii) afirmar-se e, consequentemente, e (iv) ter uma melhor
qualidade de vida (Downing, 2005). Pode-se mencionar ainda que os conhecimentos
gerais sobre o mundo sdo adquiridos, em parte, através da interacdo que a crianga
estabelece, desde o nascimento, com os outros que a rodeiam, recorrendo para tal a
diversos comportamentos que envolvem trocas comunicativas, como € o caso do uso

da fala.
1.2. Anélise do conceito de Necessidades Complexas de Comunicacao

Uma das formas mais comummente usadas pelo ser humano para comunicar e
interagir com outros € a linguagem oral, a qual exige o conhecimento do significado
das palavras e da capacidade para articular as mesmas. A aquisicdo da linguagem
oral é influenciada ndo s6 pela integridade das fungbes e estruturas do corpo
responsaveis pela compreensao e producéo da linguagem, mas também pelos fatores
contextuais e psicossociais, ou seja, implica que a criangca seja exposta logo que
nasce a ambientes linguisticos (Sousa, 2011). Isto €, ainda que a aquisicdo da
linguagem seja inata, depende da integridade das condi¢des biol6gicas da crianca,
assim como da sua exposi¢cao a ambientes ricos em linguagem, existindo criangas que

manifestam dificuldades nesta area do desenvolvimento.



Na realidade, existem criancas que, por diversas razfes, ndo adquirem a
linguagem e manifestam dificuldades ao nivel da comunicagdo e da interagéo,
decorrente de limitacdes nas fun¢ées ou estruturas do corpo. E o caso de algumas das
criancas com Necessidades Educativas Especiais (NEE) decorrentes de: (i)
Deficiéncia Intelectual e do Desenvolvimento (DID), (ii) multideficiéncia (MD), (iii)
perdas sensoriais, e (iv) limitacdes neuromotoras (por exemplo, paralisia cerebral
[PC]), etc. Muitas destas criancas manifestam, frequentemente, Necessidades
Complexas de Comunicagdo, as quais exigem recursos educacionais adaptados as
suas necessidades (Santos, Freitas, Batista & Ramos, 1997).

Mas, analisemos quem sdo as criangas com necessidades graves de
comunicacgéo (Necessidades Complexas de Comunicagao).

Na opinido de Paura e Deliberato (2014) as criangas e jovens com
Necessidades Complexas de Comunicacdo tém dificuldades em elaborar e expressar
as suas ideias, necessidades e desejos, bem como em selecionar o vocabulario de
gue necessitam para comunicar. A Classificagdo Internacional de Funcionalidade
(CIF), Incapacidade e Saude, versdo para criancas e jovens, lancada pela
Organizacdo Mundial de Saude em 2007, assinala que as dificuldades de linguagem
oral se enquadram nas componentes funcdes do corpo e atividade e participacdo da
seguinte forma: dificuldades de linguagem - funcdes do corpo, funcdes mentais
(funcBes mentais especificas); fungcdes mentais da linguagem - funcdes da voz e da
fala; fungBes da voz; funcdes de articulacdo; funcdes da fluéncia e do ritmo da fala;
componente atividades e participacdo - comunicar e receber mensagens orais;
comunicar e receber mensagens escrita; falar; conversacéo; discussao.

As Necessidades Complexas de Comunicagdo podem resultar de inUmeras
condigbes, as quais se podem agrupar em duas categorias: (i) as de natureza
biologica (por limitagBes nas estruturas e/ou funcgdes fisicas e/ou sensoriais) e (ii) as
de natureza ambiental (Hemsley, Balandin & Worrall, 2012).

Passamos de seguida a especificar a particularidade de algumas das
condigbes que podem conduzir & manifestacdo de dificuldades graves no processo
comunicativo e linguistico, como é o caso de muitas das criancas que apresentam MD.
Como mencionam varios autores (Amaral, 2011; Nunes, 2008; Saramago, Gongalves,
Duarte, Nunes & Amaral, 2004) é frequente as criangas com MD apresentarem
dificuldades ao nivel da linguagem e, por vezes também ao nivel da comunicacéo,

pelo que utilizam, frequentemente, outros comportamentos que nao a fala para



comunicar e interagir, nomeadamente formas de comunicagdo ndo simbodlica.
Berimbau (2011), Amaral (2011) e Nunes (2001) assinalam que estas criancas exigem
uma estimulacéo apropriada por parte dos seus parceiros de comunicacdo para que
existam oportunidades de comunicacéo e interagdo no contexto em que se encontram
inseridas. Esclarecemos que as criancas com MD apresentam limitacbes em varias
areas do funcionamento humano, nomeadamente na cogni¢do e no comportamento
motor, as quais vao condicionar o desenvolvimento da linguagem oral como principal
forma de comunicacdo. Assim, a maioria destas crian¢cas ndo usa a linguagem oral
como meio privilegiado de comunicacdo, apresentando muitas dificuldades em
comunicar e interagir no contexto em que estdo inseridas (Amaral, 2011; Nunes,
2009). Como refere Amaral (2002), o facto de ndo existirem meios de expressao
convencionais vai comprometer o processo de comunicacdo, de interagdo e a
aprendizagem.

Outro grupo de criangas com NEE que é frequente manifestar dificuldades no
uso da linguagem oral para comunicar sdo as que tém PC ou outras limitagcbes
neuromotoras graves. Relembramos que a interagdo tem um papel fundamental no
desenvolvimento da crianca, acontecendo essencialmente através da comunicacdo e
gue facto de uma crianca nao conseguir comunicar através da fala condiciona o
processo comunicativo e, consequentemente, a sua interacdo com o outro (Ferreira,
Ponte & Azevedo, 1999). No caso das criangas com PC, as dificuldades comunicativas
e linguisticas que estas podem apresentar afetam a forma como esta se expressa e
condiciona 0 modo como o seu interlocutor a entende. Estes fatores acabam por ter
repercussdes ao nivel da atividade e participacdo em varias tarefas, dificultando a
aquisicdo e o desenvolvimento de diversas competéncias, bem como todo o seu
desenvolvimento global (Nogueira, 2008).

As criangas que tém uma Perturbagdo do Espectro do Autismo (PEA)
independentemente de ter um alto ou baixo nivel de funcionamento também
manifestam dificuldades nas suas capacidades de comunicacdo, de socializacdo e de
interacdo com os pares, bem como em compreender as situacdes sociais (Ryan,
Huges, Katsiyannis, McDaniel & Sprinkle, 2014). Face as dificuldades que apresentam
nestas &reas muitas criangas com esta condicdo necessitam de uma estimulacdo
eficaz ao nivel da comunicacéo, sendo, por vezes, necessério a utilizacdo de um meio

de comunicacao alternativo ou que complemente a fala, para facilitar este processo.



Algumas criancas com Deficiéncia Intelectual e do Desenvolvimento (DID)
podem manifestar igualmente dificuldades no processo de interacdo e comunicagao
com as pessoas que fazem parte da sua vida. De acordo com a American Association
on Intellectual and Developmental Disabilities (AAIDD), a existéncia de uma DID
implica que o funcionamento intelectual de uma pessoa se encontre significativamente
abaixo do que em média € esperado para a sua idade, coexistindo esta situacdo com
duas ou mais limitacbes ao nivel das areas adaptativas: comunicacdo, autonomia,
lazer, seguranca, emprego, vida doméstica, autossuficiéncia na comunidade. O
aparecimento destas caracteristicas acontece até aos 18 anos de idade (Luckasson et
al., 2002, cit. por Santos, 2010).

O facto de a crianca com DID poder apresentar dificuldades ao nivel da
linguagem e da fala compromete o processo de comunicagéo e, consequentemente a
sua interacdo com 0 meio em que esta inserida (Pires, 2012). Estas dificuldades sao
vistas como limitagbes no funcionamento individual no contexto social, sendo que a
sua origem assenta numa condi¢cdo de salude que afeta as func¢des e estruturas do
corpo, as quais se traduzem em limitacédo de atividade e restricdo de participacdo, no
contexto de fatores pessoais e ambientais (Schalock, Luckasson & Shogren, 2007).

E importante salientar que as criancas e jovens com NEE mais complexas,
como as que se descreveram, e que manifestam dificuldades no processo
comunicativo e linguistico necessitam que o0s seus interlocutores respondam
contingentemente aos seus comportamentos comunicativos (Gracia & Urquia, 1994,
citado por Mendes, 2003), e que estes coloquem a sua disposicdo meios que
possibilitem e aumentem as oportunidades comunicativas de forma a poderem
desenvolver as capacidades comunicativas e a ter uma melhor qualidade de vida.
Importa referir ainda que as diversas condigfes que condicionam o desenvolvimento
das competéncias comunicativas e linguisticas podem limitar as capacidades para as
criangas participarem de forma independente na sociedade e manifestarem os seus
pensamentos e necessidades nas mais diversas situacdes do dia-a-dia, podendo
exigir o uso de comunicacdo aumentativa e alternativa (CAA) (Hemsley, Balandin &
Worrall, 2012).
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2. Utilizacdo de Comunicacao Alternativa e Aumentativa

Quando as pessoas tém dificuldades ou limita¢cdes ao nivel da comunicacéo e
da linguagem, é fundamental usar formas aumentativas ou alternativas para que a
comunicacdo e a interacdo com outras pessoas possa acontecer de forma bem-
sucedida. Este argumento € assinalado pela American Speech-Language-Hearing
Association (ASHA), ao referir que as pessoas que apresentam dificuldades de
comunicacdo devido a graves alteracbfes de compreensdo e/ou expressdo podem
utilizar formas de CAA como recurso, pois desta forma é possivel compensar as suas
dificuldades comunicativas de um modo temporério ou até mesmo permanente (Sevcik
& Romski, 1997, citado por Garcia, 2003). Importa assim, assinalar que embora a
comunicagdo se realize habitualmente de forma espontanea e exija que se tenha uma
forma de expor as ideias e de aceder a um vocabulario ajustado as diversas
necessidades comunicativas, pode sofrer modificacdes ao longo do tempo'. Mas,

vejamos o que a literatura da especialidade esclarece sobre o conceito de CAA.
2.1. Explicitacdo do conceito de comunicacdo aumentativa e alternativa

A ASHA refere que a CAA tem um carater multimodal, pois integra varios
modos de comunicagéo, incluindo formas de comunicagdo ndo simbdlica e simbdlica,
como é o caso de simbolos tangiveis®. Na tentativa de explicitar um pouco mais o
significado das expressfes comunicagdo aumentativa e comunicagdo alternativa,
Ferreira, Ponte e Azevedo (1999), esclarecem que a CAA “é todo o género de
comunicagdo que aumente a fala, sendo que inclui o uso de formas néo faladas para
completar ou suprimir a fala” (p. 21).

No entender de Silva (2011) a proposi¢do dos termos alternativa e aumentativa
aponta para a divisdo de duas concec¢des distintas: a comunicagdo alternativa e a
comunicagdo aumentativa. A primeira tem como funcéo especifica a ampliacdo das
habilidades de comunicacdo de pessoas sem fala, sem escrita funcional ou que
apresentem um desfasamento entre a sua necessidade comunicativa e a sua

capacidade de falar e/ou escrever (Sartoretto & Bersch, 2014).

! http://www.asha.org/public/speech/disorders/AAC-Glossary/
? http://www.asha.org/public/speech/disorders/AAC-Glossary/
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Von Tetzchner e Martinsen (2000) referem existir de facto diferengas entre
comunicagdo alternativa e aumentativa, afirmando que:

A Comunicacéo Alternativa é qualquer forma de comunicagéo diferente da fala

e usada por um individuo em contextos de comunicacéo frente a frente (...).

Comunicacdo Aumentativa significa comunicacdo complementar ou de apoio. A

palavra “aumentativa” sublinha o facto de o ensino das formas alternativas de

comunicacao ter um duplo objetivo: promover e apoiar a fala e garantir uma

forma de comunicacédo alternativa se a pessoa néo aprender a falar (p.22).

Na opinido de Ferreira, Ponte e Azevedo (1999) a comunicagdo aumentativa
facilita o processo de desenvolvimento da linguagem, bem como das competéncias
cognitivas e o processo de comunicagdo. Varios autores (Freixo, 2013; Prizant &
Bailey, 2012) indicam que o termo comunicagdo aumentativa implica aumento ou
suplemento do desenvolvimento verbal ou de comportamentos vocais da
crianga/jovem e nunca substituicdo de tais comportamentos ou previsdo de que 0s
comportamentos vocais ou verbais ndo irdo desenvolver. Quer dizer que a
crianga/jovem com problemas de comunicagdo menos graves pode beneficiar do
sistema alternativo como apoio ou ajuda, a fim de tornar a sua fala mais
compreensiva. Na perspetiva de Freixo (2013) a pessoa que pode beneficiar deste tipo
de comunicacdo tem alguma comunicacdo, contudo, ela € insuficiente para a
realizacdo de trocas sociais eficazes. Assim sendo, este tipo de comunicagédo pode ser
um meio facilitador do desenvolvimento da fala.

Quanto a expressdo comunicagdo alternativa esta corresponde a qualquer
forma de comunicacéo distinta da fala e utilizada em contextos de comunicag&o, como
€ o caso do uso de lingua gestual, de signos gréficos, do sistema morse, da escrita,
etc.

Assim, considera-se CAA todo o tipo de comunicacdo que aumente ou
suplemente a fala, inserindo-se numa perspetiva transdisciplinar, na medida em que
abrange um extenso conjunto de elaboragBes tedricas, sistemas de signos,
tecnologias de apoio e estratégias de intervencdo, com o intuito de substituir e ou
aumentar a fala (Pinheiro, 2012). Esta expressdo CAA tem, portanto, um duplo
sentido: promover e apoiar a fala, e garantir uma forma de comunicacgao alternativa no
caso de criangas/jovens que tém graves dificuldades em usar a fala para comunicar,

podendo ser utilizada por alguns individuos de forma temporaria ou permanente,
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dependendo das suas necessidades e da sua condicdo (Von Tetzchner & Martinsen,
2000).

Freixo (2013) atribui grande relevancia as formas alternativas de comunicacéo,
distintas da fala, visando a sua utilizacdo a promoc¢éo e o desenvolvimento da mesma,
bem como a existéncia de uma forma de comunicagao eficaz. As formas alternativas
compreendem o uso de gestos manuais, de expressdes faciais e corporais, de
simbolos graficos, nomeadamente as fotografias, de desenhos, de figuras e do
alfabeto, bem como computadores, vocalizadores de voz digitalizada ou sintetizada.
Estes recursos ajudam as pessoas sem linguagem oral a realizar a comunicagéo face
a face (Sameshima, 2011).

Analisando mais em pormenor os sistemas aumentativos ou alternativos de
comunicagdo (SAAC) sdo um conjunto estruturado de cédigos ndo vocais, que podem
ou ndo necessitar de suporte fisico e que mediante procedimentos especificos de
instrucdo, servem para levar a cabo atos de comunicagdo funcional, esponténea e
generalizavel por si mesmos, ou em conjuncdo com codigos vocais, ou apoio parcial
aos mesmos (Sarria, Gomez & Tamarit, 2006).

O SAAC enquanto “conjunto integrado de técnicas, ajudas, estratégias e
capacidades que a pessoa com dificuldades de comunicagdo usa para comunicar’
(Ferreira, Ponte & Azevedo, 1999, p.21) inclui uma variedade de técnicas
aumentativas vulgares e elaboradas. Nas técnicas mais vulgares insere-se: 0 SOrriso,
0 contacto ocular, as expressoes faciais a escrita; nas elaboradas: os tabuleiros de
comunicagdo com palavras ou simbolos, os sistemas com saida de voz, entre outros.
Todos os dias, recorre-se a técnicas aumentativas, como 0 Sorriso, as expressdes
faciais, o olhar, as expressdes corporais. As técnicas mais elaboradas destinam-se a
ser utilizadas por criangas e jovens com graves problemas que afetam a fala.

Na opinido de varios autores (Sameshima, 2011; Bez, Passerino & Vicari,
2012) importa referir ainda que é adequado utilizar-se o termo CAA, quando se deseja
explicitar a necessidade de se usar outras formas de comunicacdo para além da fala,
as quais podem ter como finalidade complementar, substituir e/ou desenvolver
habilidades de comunicacéo.

Em sintese, o termo CAA compreende todas as técnicas, métodos e
procedimentos que permitem 0 acesso comunicativo complementar ou alternativo, de
forma permanente ou tempordria, as pessoas que ndo podem realiza-las pelo meio

natural que é a fala, em decorréncia de um impedimento fisico, intelectual ou

13



neurolégico (Sameshima 2011; Bez, Passerino & Vicari, 2012). E igualmente util,
afirmar que o recurso a CAA objetiva primordialmente tornar as criangas/jovens com
Necessidades Complexas de Comunicagdo o mais independentes e competentes
possivel ao nivel das suas situagbes comunicativas, uma vez que podera permitir o
desenvolvimento da linguagem, incluindo a escrita, facilitando a sua participacdo nos
diferentes contextos comunicativos e a sua sociabilizacdo. Na opinido de Netto (2012),
estes aspetos sdo muito relevantes no caso das criancas com Paralisia Cerebral (PC),
uma vez que sado falantes ndo funcionais ou nao falantes. Todavia, 0 mesmo autor
refere que a CAA néo substituiu a linguagem oral, na medida em que € um meio para

a atingir.
2.2. Formas de comunicag¢do aumentativa e alternativa

Na segunda metade da década de setenta do século XX surgiram diferentes
SAAC, na sua maioria sistemas graficos. Estes sistemas apresentam um maior ou
menor grau de abstracdo tanto no que diz respeito ao grafismo ou expressao dos
simbolos, como aos conceitos incluidos. Rosell e Basil (1998) referem que no comeco
dos anos setenta do século XX, os sistemas de signos gestuais, usados somente por
pessoas surdas, comecaram a ser utilizados com pessoas com deficiéncia motora,
afasia, deficiéncia intelectual e do desenvolvimento e perturbacdo do espectro do
autismo. Simultaneamente comecaram a desenvolver-se novos signos graficos, para
servir de recurso a pessoas com dificuldade no dominio da escrita. Pinheiro (2012)
assinala também que existe uma gama variada de sistemas de signos que podem ser
gestuais ou gréficos, que facilitam a comunicacdo desde niveis muito elementares até
niveis altamente complexos, do ponto de vista linguistico.

Von Tetzchner e Jensen (2000) destacam que a maior parte dos paises
europeus adotaram particularmente quatro sistemas de signos gréficos, a saber: (i) o
Sistema Bliss; (i) o Sistema Rebus; (ii) o Sistema Pictografico ldeografico de
Comunicacao (PIC) e (iv) o Sistema Pictogréfico para a Comunicacao (SPC).

Quanto aos sistemas de signos manuais, existe também uma enorme
variedade, na sua maioria baseados na lingua gestual para surdos, que como se sabe
séo especificas de cada pais ou area geogréfica (Von Tetzchner & Jensen, 2000). Tal
como as pessoas sem incapacidade que utilizam a fala podem recorrer a signos

graficos e manuais em determinados contextos ou situacdes, também as pessoas com
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graves dificuldades podem usar um ou diversos sistemas graficos e/ou manuais e
ainda algumas palavras (Von Tetzchner & Jensen, 1996).

As tecnologias de apoio inicialmente pensadas para a escrita assistida foram
melhoradas e adaptadas com o objetivo de possibilitar uma comunicagcdo mais
independente, proporcionada pelos tabuleiros de comunicacdo, para pessoas com
problemas da fala. Assim, surgiram os comunicadores tradicionais, com indicacao
automatizada da mensagem e, as vezes, com saida em texto impresso, mas sem fala
sintetizada (Walker, 2009).

A alta tecnologia tem permitido a producdo de comunicadores com prestacdes
altamente sofisticadas, como a sintese de voz que permite a passagem do texto a fala.
Também existem comunicadores com saida de voz digitalizada que permitem o uso de
imagens, por exemplo os sistemas pictograficos como o SPC. Ha ainda programas
que permitem usar estes sistemas em computadores e transmiti-los através da rede de
telecomunicacdes. Os programas desenvolvidos para aplicar nos computadores, de
acordo com as necessidades dos seus usuérios, converteram-se, hoje em dia, em
instrumentos viaveis e Uteis para pessoas com graves incapacidades cognitivas,

motoras e ou sensoriais.
2.3. Sistemas aumentativos e alternativos de comunicacgéao

Soro-Camats (2013), refletindo acerca do uso dos SAAC, refere que ndo se
pode unicamente centralizar tanto em quem pode e quem ndo pode usar comunicacao
vocal, mas a preocupagdo deve concentrar-se na identificacdo das pessoas junto de
quem a CAA pode ajudar e a partir dai definir as técnicas e estratégias mais
adequadas a cada caso.

Os gestos de uso comum, segundo Rosell e Basil (1998), enquanto formas
naturais de comunicacdo tém um enorme valor em etapas iniciais de intervencdo e
costumam-se utilizar em conjunto com outros sistemas de comunicacdo mais amplos e
mais complexos. Importa assinalar que esses gestos devem ser desenvolvidos numa
crianca e jovem com Necessidades Complexas de Comunicacdo. Para além destes
gestos, existem SAAC idiossincraticos, desenvolvidos tipicamente pelas criangas e
jovens com défices comunicativos e que servem para comunicar com os familiares,
por exemplo, uma crianga pode fechar os olhos com muita for¢a para indicar que tem

sono, ou mover uma mao varias vezes para pedir a continuacdo da atividade.
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Segundo Prizant e Bailey (2012), estes gestos também se devem manter e potenciar
com a intencdo de complementar um sistema mais complexo, com o inicio da
intervengdo em comunicagdo aumentativa.

Focando a atencdo nos sistemas de comunicacdo com ajuda, estes
requerem o uso de suporte fisico ou tecnologias de apoio para a sua produgdo ou
indicacdo do signo. Pode tratar-se de signos tangiveis, como objetos, miniaturas
relacionadas com o que se pretende comunicar (Rosell & Basil, 1998), ou de signos
gréficos. Neste Ultimo caso, os seus utilizadores apoiam-se em dispositivos como
quadros de comunicacdo, cadernos de comunicacdo, dispositivos eletronicos, ou o

préprio computador (Loureiro, 2012).

No caso de se usar simbolos tangiveis a crianca pode entregar ao interlocutor
um babete para indicar que tem fome ou um carro em miniatura para indicar que quer
ir passear. Os signos tangiveis podem ser adequados para criangas com: perturbacao
do espectro do autismo, deficiéncia visual (cegueira), dificuldades intelectuais graves,
incapacidade motora e dificuldades de compreensdo da linguagem, incluindo
dificuldade de aprendizagem de gestos, mas com potencial que permite a manipulacao
de objetos (Rosell & Basil, 1998).

Importa também referir os Sistemas Pictograficos que sdo desenhos lineares
mais simples e neutros que as imagens, sendo também altamente icénicos, logo faceis
de memorizar por criangas com incapacidade motora, a quem se destinam
particularmente (Ceia, 2008).

Apresenta-se de seguida outros SAAC, nomeadamente: o Sistema Bliss
(Signos graficos), o Sistema Rebus, o Sistema PIC (Pictogramas), o Sistema SPC
(Simbolos Pictogréaficos para a Comunicacao) e o Sistema Picsyms Widgit (Comunicar

com simbolos).
2.3.1. Sistema alternativo de comunicacao Bliss

O sistema alternativo de comunicacéo Bliss foi criado por Charles Bliss, com a
finalidade de dar origem a uma linguagem internacional facil de aprender e utilizar.
Constituido por 100 signos béasicos, que combinados entre si originam os cerca de
2500 signos, com desenhos lineares, muito esquematicos, pictograficos, ideograficos
ou arbitrarios permitem, ainda, numa base hieroglifica conceptual formar palavras

novas (Gongalves, 2011). O sistema dispde também de estratégias graficas para
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introduzir particulas e altera¢des o que ultrapassa a comunicacao telegrafica (Pinheiro,
2012). Este é, portanto, um sistema constituido por simbolos que s&o tragos negros
sobre o fundo, branco, com formas particularmente geométricas, basicas, de natureza
pictogréfica e ideogréfica, que podem ser organizados, sintaticamente, em tabelas de
comunicacdo e representam conceitos simples ou complexos (Pinheiro, 2012). E um
sistema dinamico, capaz de representar conceitos abstratos e o significado, de cada
simbolo, é aprendido em relacédo a légica que envolve o sistema como um todo. Ha
varias formas de se expressar através deste sistema: frases simples, frases
complexas e mensagens telegraficas. Estes niveis sdo determinados pela capacidade
do utilizador e pelo contexto comunicativo (Freixo, 2013). Alguns autores (e.g. Freixo,
2013) salientam o0s seguintes aspetos como condicionantes do sucesso na
aprendizagem do Bliss: (i) capacidade de discriminacdo visual; (ii) capacidades
cognitivas ao nivel das operagdes concretas; e (iii) boa ou moderada compreenséo
auditiva (Calado, Mateus, Bem, Anastacio, Saraiva & Barbosa, 2012). A capacidade de
discriminacao visual é importante para se diferenciar a dimenséo, a configuragcéo e a
orientacdo dos simbolos. As capacidades cognitivas nomeadamente encontrar-se no
ultimo nivel do desenvolvimento pré-operatério ou das primeiras operagfes concretas.
Quanto a audicdo é importante haver boa ou moderada compreenséo auditiva (Freixo,
2013).

Segundo Avila (2011), o sistema Bliss pode ser utilizado como principal sistema
de comunicacédo para criangas e jovens com NEE sem linguagem oral, na medida em
que os seus simbolos sdo faceis de apreender e fixar. Desta feita, este sistema é
adequado a criancas que, apesar de ndo estarem bem preparados na ortografia
tradicional, ttm um potencial para aprender e desenvolver um extenso vocabulario,
como os que tém PC, com bom desempenho intelectual, mas com dificuldades na fala

e problemas de leitura (Gongalves, 2011).
2.3.2. Sistema Rebus

O sistema Rebus Reading Series de Woodcock et al. (1969, referido por Rosell
& Basil, 1998) foi criado para ajudar as pessoas com ligeira deficiéncia intelectual e do
desenvolvimento a aprender a ler. Segundo as mesmas autoras, Jones em 1979,
ampliou o seu uso no dmbito da comunicagé&o alternativa. Tal como o Bliss, trata-se de

um sistema hieroglifico, com cerca de 950 signos passiveis de se combinarem entre
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si, com palavras ou com letras dando origem a palavras novas. Para Rosell e Basil
(1998), os pictogramas sao altamente iconicos, por conseguinte, faceis de aprender e
memorizar por muitas criangas. Foram idealizados para facilitar a comunicagdo das
pessoas com incapacidades motoras e o seu vocabuldrio encontra-se ajustado as
diferentes categorias gramaticais. E possivel fotocopiar, recortar e ou incorporar a

diferentes tecnologias de apoio.
2.3.3. Sistema PIC (pictogramas)

O sistema PIC, designado por pictogramas, foi criado por Maharaj
(1980), Terapeuta da Fala, no Canada. O sistema tem 800 simbolos, mas s6 metade
esta traduzida para a lingua portuguesa. E muito utilizado nos Paises Nérdicos e em
Portugal (Avila, 2011). As imagens s&o figuras desenhadas a branco sobre fundo
negro, com a palavra escrita em branco, partindo-se do pressuposto de que as
imagens assim apresentadas serdo mais facilmente utilizadas por criangas com baixo
nivel de desenvolvimento cognitivo ou com problemas de percecdo visual (Avila,
2011). A palavra escrita aparece na parte superior, facilitando a leitura a interlocutores
ndo familiarizados com o sistema. Os Pictogramas PIC s&o parecidos com 0s sinais
graficos, normalizados, frequentes na comunidade, tais como o0s sinais de café,
restaurante, ou hotel, nas autoestradas, o que favorece a sua condicéo de signos para
a comunicacao. Gongalves (2011) menciona que os simbolos se referem a objetos ou
situacdes possiveis de esquematizar com caracteristicas muito iconogréaficas.

Os pictogramas agrupam-se em fungdo dos seguintes temas: pessoas; partes
do corpo; vestuério e utensilios pessoais; casa; casa de banho; cozinha; alimentacao;
guloseimas (Avila, 2011; Castellano, 2010; Pinheiro, 2012). Estes simbolos s&o
indicados para utilizar com criangas com dificuldades de visdo, na medida em que o
branco no preto cria um maior contraste, minimizando as dificuldades de discriminagéo
entre a figura e o fundo. Na mesma linha, Von Tetzchner e Martinsen (2000) sugerem,
para colmatar esta dificuldade, a introducéo progressiva de outros sistemas de signos
gue oferecam maiores possibilidades. Uma outra desvantagem incide no facto de os
simbolos se desenharem sobre fundo negro, tornando mais dispendiosa a fotocopia. A
principal desvantagem deste sistema é o pequeno grau de flexibilidade para a

formacdo de novos significados, quando combinamos os simbolos entre si, sendo
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ainda dificeis de desenhar, dificultando o trabalho do profissional (Castellano, 2010;
Gongalves, 2011).

2.3.4. Simbolos pictograficos para a comunicacao (SPC)

O sistema SPC concebido por Roxana Mayer Johnson em 1981, apresenta um
traco negro a cheio sobre fundo branco. Esta traduzido em 12 linguas diferentes. Em
portugués existem 3200 signos, em versao impressa e em programa de computador
(biblioteca de simbolos Boardmaker), utilizavel tanto em computador com sistema
Macintosh como com sistema Windows. Os simbolos estdo agrupados em seis
categorias e estruturados com a chave de Fitzgerald, a qual é baseada num cédigo de
cores, com o0 objetivo de se compreender melhor a importancia da ordenacdo das
palavras na frase e a implicacdo de qualquer alteracdo no significado. Assim temos:
Pessoas — cor amarelo, verbos — cor verde, adjetivos — cor azul, substantivos — cor
laranja, diversos — cor branca e sociais - cor-de-rosa (Freixo, 2013).

Varios autores (Gongalves, 2011; Netto, 2012; Pinheiro,2012) consideram que
o0 SPC pode ser utilizado quer por criangas com uma linguagem simples, necessitando
de utilizar frases curtas, quer por aqueles que necessitam de recorrer a um
vocabulario mais diversificado e a frases de maior complexidade. O SPC é de tal modo
flexivel que pode evoluir, acompanhando as necessidades comunicativas do seu
utilizador. Como é um sistema adequado a todos os niveis etarios transformou-se num
dos sistemas mais utilizados pelos usuarios da CAA, em todo o mundo, tendo
demonstrado ser muito UGtil para pessoas que apresentam diversas deficiéncias,
incluindo afasias, apraxias, perturbagédo do espectro do autismo, deficiéncia intelectual
e paralisia cerebral (Pinheiro, 2012).

Como referido o SPC pode ser potenciado por meio da utilizagdo de um
software especifico, que possibilita a execugdo rapida e simples de tabelas e quadros
de comunicacdo ou a utilizacdo desses simbolos, com um conjunto de programas de
comunicacdo existentes no mercado, sendo exemplo o programa Speaking
Dinamically, o qual, segundo Couto (2011), é de facil manuseamento e possibilita criar
muitas atividades interativas educacionais e de comunicagéo com acessibilidade total,
bem como pranchas de comunicacao interligadas, com fun¢des programaveis nas
suas células. Esta funcdo permite interligar as pranchas entre si (como links das

paginas da Internet), fazendo com que uma célula/tecla abra uma nova prancha
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tematica, no ecra do computador. O mesmo autor refere ainda que o programa
Speaking Dinamically tem mais de cem func¢Bes programaveis, que possibilitam
escrever e editar textos na area de mensagem, abrir programas, exibir filmes e
reproduzir arquivos de som, fala e musica.

Decorrente destas potencialidades, das suas carateristicas e vantagens, os
simbolos SPC, em criancas/jovens com deficiéncia intelectual e do desenvolvimento,
PC, entre outras, tém sido utilizados com sucesso (Freixo, 2013).

Von Tetzchner e Martinsen (2000), referem que ndo ha a necessidade de se
prender exclusivamente a um sistema pelo que sao favoraveis a possibilidade de se
misturarem os diferentes sistemas de signos graficos. Quer dizer, por exemplo, se 0s
Pictogramas PIC ou SPC comegarem por ser demasiado limitados para 0s usuarios

podem introduzir-se signos mais complexos, como complemento do desenvolvimento.
2.3.5. Sistema Picsyms Widgit (Comunicar com simbolos)

O sistema Picsyms Widgit foi criado e desenvolvido por Carlston e James em
1980. Tal como outros sistemas de signos, este pretende ser um sistema com um
nivel icénico elevado, bem como tenta ser um sistema flexivel de forma a adaptar-se
facilmente ao processo de desenvolvimento da linguagem em pessoas que
necessitam de SAAC (Basil, 1996). Desta maneira, 0s signos sdo desenhados a partir
de uma matriz quadriculada, sendo facilmente reproduzidos pela mao humana. Os
seus autores desenvolveram um manual com cerca de 840 signos com uma breve
descricdo dos mesmos, com instru¢des para a sua reproducdo e com instrucdes para
a criacdo de novos signos. A grande vantagem deste sistema consiste na
possibilidade de criar facilmente signos para as necessidades especificas dos
utilizadores e ser bastante atii como um sistema de introdugcdo ao processo de
desenvolvimento de leitura e da escrita (Basil, 1996).

Uma vez que a identificacdo da competéncia dos utilizadores e o implementar
de estratégias adequadas, pelos que os rodeiam pode condicionar a emergéncia
comunicativa, é fundamental refletir sobre esta tematica, o que se ird fazer de seguida,
mais concretamente abordar o papel da comunicagcdo aumentativa e alternativa na

comunicacgdo e interacdo com criancas/jovens com NEE sem linguagem oral.
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2.4. Potencialidades da CAA na vida de criangas/jovens com
Necessidades Complexas de Comunicagao

Na Europa tem-se generalizado a utilizacdo de técnicas aumentativas e
alternativas para melhorar a comunica¢do, junto de uma ampla populacdo com
necessidades especiais e, tanto a Comunidade Europeia, como iniciativas individuais
de numerosos paises, estdo a incentivar a investigacdo e a aplicacdo neste campo
(Pinheiro & Gomes, 2013). A criacdo, em 1983, da sociedade Internacional sobre
Comunicacdo Aumentativa e Alternativa (ISAAC) constituiu um esforgo de aglutinacao,
divulgacdo e um estimulo importante para a concretizagdo da investigacdo e da
utilizacdo de SAAC.

Segundo Pinheiro e Gomes (2013) a investigacao clinica e educacional tem
comprovado que o uso de técnicas de CAA facilita o desenvolvimento da linguagem
oral e de competéncias comunicativas. Mas, observemos de forma mais especifica as
principais fungbes dos SAAC. Vérios autores (Lloyd,1983; Musselwhite & St Louis,
1982, citados por Silva (2012), apontam como principais funcdes deste tipo de
recursos: (i) fornecer um meio de comunicacdo temporario, enquanto a fala se
estabelece ou se torna funcional e inteligivel; (ii) dispor de um meio que facilite ou
aumente o desenvolvimento da fala propriamente dita e ou ainda, em algumas
situacdes, das habilidades cognitivas e comunicativas fundamentais para a aquisicdo
da linguagem; e (iii) facultar um meio de comunicagéo, quando a aquisi¢do da fala é
impossivel.

Perante as funcdes anteriormente definidas, o papel dos SAAC seré de facultar
estratégias facilitadoras do desenvolvimento das capacidades basicas de
representagcdo e de comunicagdo intencional, junto de um grupo diversificado de
criangcas que apresentam algum tipo de dificuldade no processo comunicativo, por
exemplo, as que tém Dificuldade Intelectual e Desenvolvimental (DID), deficiéncias
sensoriais, ou dificuldades no funcionamento neurolégico, como € o caso das que tém
PC, passando pelas que tém perturbacbes emocionais e estruturais como
laringectomia e fenda palatina.

Analisemos o0s resultados de estudos realizados no ambito da CAA,
nomeadamente os relativos a relevancia da utilizacao de formas de CAA. Oliveira e
Nunes (2005) realizaram uma investigagdo com o objetivo de avaliar os efeitos da

introducéo e utilizagdo de um sistema de baixa tecnologia de Comunicagéo Alternativa
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e Ampliada — CAA. Este sistema era composto por cartdes com pictogramas e
palavras, para além de outros recursos, tendo sido concebidos manualmente com a
ajuda de dez alunos de 12 e 21 anos com DID e com moderadas a severas
perturbacbes de comunicacdo. Oliveira e Nunes (2005) referem que o auxilio dos
recursos da CAA constitui um meio indispensavel que favorece a melhoria da
gualidade de vida de criancas/jovens que apresentem limitacbes temporarias ou
permanentes na comunicacao, tal como a sua inclusdo em ambientes escolares, entre
outros.

Nogueira (2008) efetuou um estudo sobre a relacdo entre o uso do SPC e a
inclusdo da crianga com Deficiéncia Neuromotora Grave (DNG)/PC no Jardim de
Infancia, tendo sido avaliado o conhecimento que os educadores de infancia do ensino
regular e professores de educacgdo especial tinham sobre SAAC. Os resultados deste
estudo demonstraram que tanto os educadores do ensino regular, como o0s
professores de educagdo especial tém algum conhecimento sobre o0s SAAC,
nomeadamente o SPC, porém, sO os educadores de apoio educativo € que
evidenciam ter conhecimentos para os utilizar. Os resultados obtidos neste estudo
indicam, também, que o modo como ocorrem as interagfes entre os educadores e a
crianca com DNG/PC e as outras criancas, aumentam de forma significativa através
do uso do sistema SPC. Conclui Nogueira (2008) que os SAAC contribuem de forma
positiva para a inclusdo da crianca com DNG/Paralisia Cerebral no Ensino Regular.

No ambito da utilizagdo da CAA por criangas com PC, tém sido realizadas
varios estudos, entre 0s quais se salienta o de Oliveira (2010), que procedeu a um
estudo documental e a dois experimentais, com criangas com PC, tendo verificado que
os recursos de CAA possibilitam a manipulacdo das palavras e o desenvolvimento da
leitura, além de que desenvolverem a sua participacdo nas tarefas, ampliam as
interagBes sociais e diminuem as dificuldades académicas, favorecendo 0 seu sucesso
e inclusdo escolares.

Um outro estudo a referir € o de Ponsoni (2010) que investigou a influéncia da
CAA no discurso narrativo de criangas com PC, através da aplicacdo de um programa
de intervencdo com o recurso a CAA, recorrendo ao conto e ao reconto de historias
infantis e ao relato de experiéncia pessoal. A autora, para além de constatar que o
ensino dos elementos do discurso narrativo, através do recurso a CAA, propicia o
aumento das habilidades de narrar experiéncias pessoais, também observou que o

programa de interveng&o contribuiu para o aumento das habilidades expressivas das
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criancas, tendo possibilitado uma comunicacdo eficaz. Todavia, Ponsoni (2010)
salienta que ha dificuldades dos professores, nomeadamente a falta de
conhecimentos, no ambito da lecionacdo a alunos com PC e da utilizacdo da CAA, o
que aponta para a necessidade de formacao nestas areas.

Em suma, as tecnologias de apoio e os SAAC constituem, muitas vezes, a
Unica oportunidade para as criancas com NEE sem linguagem oral de interagirem com
o0 meio fisico e social que as rodeia. No entanto, a utilizacdo das mesmas s6 sera
eficaz, se houver a adequada informacdo e formacdo de técnicos/profissionais,
familiares e dos proprios utilizadores finais, na sua utilizagéo. Kaiser, Ostrosky e Alpert
(1993, citados por Von Tetzchner & Martinsen, 2002) referem que a eficicia da
comunicagdo das criancas com NEE sem linguagem oral € aumentada quando os
profissionais possuem formagdo e estratégias que promovam a utlizagdo das

tecnologias de apoio a comunicagéo, em diferentes contextos.
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3. Satisfacdo das necessidades de comunicacdo de
criangas/jovens com Necessidades Complexas de

Comunicacao em contexto hospitalar

As necessidades das criancas com NCC devem ser satisfeitas em todos os
contextos de vida: familiar, escolar e comunitario, incluindo os momentos em que se
encontram internadas nos contextos hospitalares. Importa, assim dizer que 0s seus
direitos de comunicagdo devem ser assegurados em todos 0s momentos que exigem
comunicagao.

Considerando a comunicacao e interacdo em contexto hospitalar salienta-se a
exigéncia de se usar formas de comunicacao adequadas as suas caracteristicas para
que possam ter a oportunidade de comunicar as necessidades basicas, e manifestar a
sua opinido no que se refere a participacdo nos procedimentos em termos de cuidados
de saude (Blackstone, Williams, & Wilkins, 2008). Por exemplo, as criangas com
disfungdo motora grave e reduzidas capacidades cognitivas vivenciam grande
dificuldade em estabelecer as interagdes com os profissionais de saude, o que se
deve as dificuldades fisicas que, frequentemente, as impedem de manter uma
comunicagdo regular, podendo resultar em estados de passividade e de desanimo
(Rodriguez & Blischak, 2010).

Deste modo, assume grande importancia o recurso a formas alternativa de
comunicagdo e a tecnologias de apoio, o que permite as criangas/jovem e aos
profissionais de saude trocar, ideias, emoc¢des, sentimentos e informacdes (Rodriguez
& Blischak, 2010). O facto destas criangas/jovens ndo conseguirem comunicar através
da fala pode resultar em consequéncias adversas a comunicacao e a interacao com 0s
profissionais de saude. Os autores acima referidos salientam que para estes casos,
pode-se usar formas de CAA, algumas das quais ja referimos: simbolos, gestos,
imagens, etc., que servem de suporte parcial ou total a comunicacdo de criancas que
manifestam limitac6es na comunicacado verbal (Rodriguez & Blischak, 2010).

No caso de criancas/jovens impossibilitadas de comunicar através da fala
(como é o caso das que tém deficiéncia neuromotora grave de que é exemplo a
paralisia cerebral), deve proporcionar-se-lhes, tdo cedo quanto possivel, um SAAC e
ou tecnologias de apoio adequadas. Na verdade, a comunicagdo aumentativa pode

constituir um poderoso meio de combate as suas incapacidades e facilitar o processo

25



de comunicagdo também nos contextos hospitalares (Bartlett, Blais, Tamblyn,
Clermont & MacGibbon, 2008).

Mas, como nos dizem Hemsley, Balandin e Worrall (2011), a comunicagéo é
dificil para as criancas/jovens com Necessidades Complexas de Comunicacao e para
os profissionais de saude que cuidam deles. Quando hospitalizados, este grupo tem
um risco aumentado de situacfes adversas e sofrimento, o que implica que usufruam
de SAAC para superarem barreiras a comunicacdo em contexto hospitalar.

Em ambientes hospitalares, o foco primario das interacdes entre o0s
profissionais de saude e os doentes é a prestacdo de cuidados de saude, onde
desempenha um importante papel a comunicacdo (Fleischer, Berg, Zimmermann,
Wuste & Behrens, 2009). Uma comunicacao efetiva entre os profissionais de saude e
o doente é uma das principais fungdes clinicas e ndo pode ser delegada. As relacdes
interpessoais neste contexto determinam em grande medida a satisfacdo do doente, a
adesdo a terapéutica e os resultados em saulde. Alves (2011) refere que as
competéncias interpessoais habilitam os profissionais de saude a lidar com diversas
situagbes na relagdo com os doentes, bem como nas equipas multidisciplinares
aumentando o nivel de satisfacdo e motivacdo profissional e contribuindo para
promover a seguranca e a qualidade dos cuidados prestados.

Portanto, os profissionais de salde, no contexto das suas préticas clinicas,
necessitam de utilizar e desenvolver competéncias de relacionamento interpessoal e
de comunicacdo com o doente, para dar seguranca ao doente e promover a qualidade
dos cuidados. Para se poder cuidar necessita-se de dignificar, humanizar e
personalizar cada vez mais os cuidados de saude, dado que as competéncias clinicas
de comunicagdo é parte integrante dos cuidados de saude, tornando-se impossivel
ndo comunicar. Os profissionais de salde surgem quer como emissores, quer
recetores de mensagens, adquirindo a capacidade de apreensdo de mensagens
significativas dos doentes e sua familia, tentando responder as necessidades
individuais de cada um através do seu contacto quotidiano. A este respeito Phaneuf
(2005) diz-nos que “a comunicacéo é uma ferramenta de base para a instauracéo de
uma relacdo de ajuda, modalidade importante de intervengdo em cuidados de saude”
(p. 15).

Todavia, segundo Sharpe e Hemsley (2016), os profissionais de salde nem
sempre tém ao seu dispor ferramentas e tecnologias para apoiar a comunicagdo com

as criancas/jovens com Necessidades Complexas de Comunica¢do. Neste sentido, 0s
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mesmos autores realizaram um estudo com o objetivo de determinar as opiniées dos
enfermeiros sobre a viabilidade do uso de tecnologias de comunicagéo para apoiar a
comunicacédo enfermeiro/doente com Necessidades Complexas de Comunicacdo. Os
resultados do estudo revelam que os enfermeiros mencionaram, sobretudo, o uso de
dispositivos de comunicacdo movel, como o telemdével, o computador portatil e o
tablet. Todavia, os enfermeiros referiram que 0 seu uso pode comprometer a
privacidade e a confidencialidade das informacfGes a serem dadas aos doentes. Por
outro lado, mencionaram que as barreiras mais comuns a sua utilizacdo séo a falta de
disponibilidade destes meios de comunicagdo nos servigos, a falta de seguranca
(roubo, dano ou perda) dos meios de comunicagdo moével dos proprios doentes e a
falta de treino/apoio dos profissionais de salde e de tempo para usar os referidos
apoios de comunicacdo tecnologicos. Estes resultados apoiam as conclusdes de
algumas pesquisas anteriores, sobretudo no que se refere a falta de preparacdo que
os profissionais de saude tém em termos de comunicacdo com doentes com
Necessidades Complexas de Comunicacdo (Hemsley & Balandin, 2016; Radtke, Tate,
& Happ, 2012).

Para melhorar a comunicagdo entre os profissionais de salude e os doentes
com Necessidades Complexas de Comunicagéo, Sharpe e Hemsley (2016) sugerem
que os hospitais disponham de uso dos SAAC, e se proporcione formacdo aos
profissionais de saude para a sua utilizacao eficaz.

Um outro estudo realizado por Hemsley, Lee, Munro, Seedat, Bastock e
Davidson (2014) objetivou investigar a percecdo da equipa de saude acerca do uso de
tecnologias de apoio na comunicagcdo com criancas PC, com Necessidades
Complexas de Comunicacdo, em contexto hospitalar. Os participantes relataram ter
papéis ativos no apoio a comunicagdo com estas criancas, disponibilizando mais
tempo na hora das refeicdes e que recorreram a tecnologias de apoio & comunicagéao.
De acordo com os enfermeiros, 0 hospital sugeriu estratégias para facilitar meios de
colmatar as dificuldades de comunicagéo, colocando meios SAAC ao lado da cama
das criancas, que manifestavam muitas barreiras na comunicagdo da dor e das
necessidades basicas. Todavia, houve a necessidade de remover as barreiras
ambientais e criar uma ala hospitalar mais acessivel para as criancas com
Necessidades Complexas de Comunicacao. Por outro lado, os autores verificaram que
0s proéprios pais tém muitas dificuldades em comunicar com os filhos, baseando-se a

sua interpretacdo em suposicoes, face ao que os enfermeiros diretamente envolvidos
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no cuidado a essas criangcas tomaram medidas alternativas para desenvolver a
comunicacgéo, recorrendo a fotografias obtidas da Internet, tecnologia de apoio, como
os telemdveis, computadores portateis, ipod touch, ipads e outros dispositivos de ecra
tactil, com a adicdo de softwares apropriados. Por conseguinte, os enfermeiros
relataram que houve uma melhoria na comunicacdo com estas criancas, permitindo-
Ihes transmitir as suas necessidades basicas, intercambio de informacbes e
participacdo das mesmas no seu processo terapéutico. Hemsley et al. (2014)
concluiram que houve um ganho significativo para a equipa de saude e para a familia
ao nivel da compreensdo das necessidades basicas das criancas hospitalizadas em
termos da comunicacdo, com diminuicdo da ansiedade e do stresse. A tecnologia de
apoio promoveu a comunicagdo, garantindo as criangas a expressao das suas
necessidades, ideias e, sobretudo, os seus sentimentos, relatar a dor e 0s seus
desejos.

Um outro estudo desenvolvido por Hemsley, Kuek, Bastock, Scarinci e
Davidson (2013) teve como objetivo compreender as necessidades de comunicacao e
experiéncias de pais de criangas com PC e com Necessidades Complexas de
Comunicagdo em contexto hospitalar. Os autores utilizaram grupos de 10 pais para
realizar o seu estudo e entrevistaram sete criancas com PC e Necessidades
Complexas de Comunicagcdo. Os resultados do estudo demonstraram que estas
criangas querem comunicar diretamente com os profissionais de saude que fazem
parte da equipa hospitalar para responderem sim/n&o, conseguir obter alguma atencgao
por parte dos profissionais, transmitir as suas necessidades fisicas basicas, transmitir
e obter informacfes, bem como para ter controlo sobre o ambiente em que estdo
inseridas e, também, para participar nas suas atividades preferidas. Neste estudo
foram também identificadas algumas barreiras a comunicagdo, nomeadamente a falta
de acesso a CAA, o facto de a equipa dar preferéncia & comunicagdo com 0s pais ao
invés de comunicar diretamente com a crianga e a falta de tempo dos profissionais. Os
resultados do estudo sugerem, ainda, que as estratégias utilizadas para uma
comunicagdo eficaz implicaram o recurso aos pais no apoio a comunicacdo e a

disponibilizacdo de sistemas de CAA para as criangas no hospital.
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CAPITULO Il - METODOLOGIA DE INVESTIGACAO

A investigacdo € uma tentativa sistematica de atribuicio de respostas a
questdes sobre o real, as quais inquietam o investigador. As respostas a essas
questdes podem adquirir um caracter, quer abstrato e geral, quer um caracter concreto
e especifico. Neste sentido, o investigador realiza as suas descobertas acerca dos
factos inquiridos, através da interpretacdo dos dados que no processo de investigacdo
vai recolhendo e tratando.

Considerando estes pressupostos, 0 presente capitulo destina-se a descricéo
de conteuldos referentes a metodologia de investigacao utilizada para a concretizacao
do estudo que se apresenta. Neste sentido, serdo descritos o problema e as questbes
de investigacdo, o desenho do estudo, a estratégia de investigacao utilizada, os
participantes no estudo, bem como as técnicas para recolha e andlise de dados e o
instrumento utilizado na recolha dos dados.

A metodologia aplicada para a elaboracdo desta dissertacdo assenta num
paradigma positivista, tendo-se desenvolvido um estudo quantitativo. Num paradigma
positivista, 0 processo de investigacao consiste na definicdo de um problema, seguido
por uma revisdo da literatura associada, construgcdo de um modelo conceptual de
andlise e definicdo de algumas questdes de investigagdo inerentes ao problema em
estudo. Sendo que em estratégias positivistas de investigacdo a recolha e analise de
dados é feita fundamentalmente através do inquérito por questionario, tendo sido este
o instrumento utilizado (Coutinho, 2014). Trata-se, assim, de um estudo de natureza

descritivo e analitico (Coutinho, 2014).

1. Definicdo da problematica e das questdes orientadoras da

investigacao

A crianca/jovem em contexto hospitalar passa por experiéncias dolorosas e
incobmodas, num ambiente que |lhe é estranho e muitas vezes agressivo, 0 que podera
ter influéncia no seu desenvolvimento psicossocial e intelectual, resultando numa
situacao de crise. Esta crise pode ser determinada como periodos de desorganizacdo
do funcionamento de um sistema aberto, em situacdo de incapacidade do sistema

para se adaptar interna e externamente (Algren, 2014). Montain, Fallon e Wood (2006)
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referem que, geralmente, na fase aguda da doenca, surgem mecanismos de
regresséo a fase anterior do seu desenvolvimento. Ou seja, ao vivenciar os problemas
da hospitalizacdo, como a separacdo dos pais e do ambiente familiar, a dor e o
desconforto, a perda do controlo do seu préprio corpo, a crianga/jovem passa a adotar
comportamentos anteriores a sua etapa real de desenvolvimento, com 0s quais se
sente segura. Poder-se-4 considerar esta fase como um equilibrio incerto, onde a
crianca/jovem procura reorganizar-se a0 mesmo tempo em que se adapta as novas
condicOes. Nesta fase, a crianca/jovem revela-se muito vulneravel, sendo ainda mais
problematica a situagdo nos casos de criangas/jovens com Necessidades Complexas
de Comunicagdo. Nessa situagdo de crise, estas necessitam de expressar 0S seus
sentimentos em relagéo as experiéncias traumaticas, bem como a ansiedade, a raiva e
a hostilidade. O apoio prestado pelos profissionais de salde podera ajuda-los a
reelaborar a maneira de vivenciar essa situagéo, para que voltem ao seu nivel anterior
de desenvolvimento psicossocial e intelectual (Barus-Michel, 2003; Algren, 2014).
Assim, de acordo com Melo (2011), a criangal/jovem tera de enfrentar uma série
de problemas como: o mal fisico ou lesdo corporal, que se expressa em forma de dor,
desconforto, mais a ansiedade que resulta destas situacoes; a separacao dos pais ou
a auséncia de adultos em quem confia, pois cada crianca/jovem tem as suas
diferentes necessidades de afeto e de sensibilidade relativamente a separacdo e a
dor; o estranho, o desconhecido e a possibilidade de surpresas sdo geradoras de
ansiedade devido ao ambiente hospitalar, aos procedimentos e rotinas, tal como as
situacdes que resultam da propria doenca; a incerteza sobre os limites e
comportamentos esperados como normais; a perda do ambiente familiar, associacao
familiar, rotinas e atividades diarias; e a perda relativa de autonomia e competéncia.
Os procedimentos invasivos podem gerar na crianca/jovem angustia
psicolégica, a qual pode ser percebida pela ansiedade, medo, raiva, decegéo, tristeza,
vergonha ou culpa, bem como desconforto fisico, cujas manifestacdes se traduzem em
sonoléncia, imobilizag&o ou, inclusive, em experiéncias de natureza sensorial, como a
dor, a leséo corporal, alteracbes de temperatura, entre outras (Tavares, 2008). Se os
aspetos intrinsecos aos procedimentos lhes forem devidamente explicados, as
criancas/jovens poderdo aceitar e compreender melhor a situacdo, o que as ajudara a
enfrenti-los com mais facilidade. Esta nogdo estd subjacente no que expfe Tavares
(2008), as criancas/jovens podem tolerar o sofrimento quando estdo preparadas para

tal, a fim de compreenderem a sua real finalidade e receber o apoio adequado. Deste
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modo, assume grande relevancia a comunicacdo entre a diade crianga/jovem e
profissional de salde, a qual pode ser estabelecida, no caso concreto de
criangas/jovens com Necessidades Complexas de Comunicagao, atraves dos recursos
de CAA, que deverao fazer parte dos recursos disponibilizados pelos hospitais. Assim,
considera-se fundamental perceber se este tipo de recursos € utilizado e de que forma
os profissionais os utilizam. Pensa-se ser importante num contexto em que as
criancas/jovens se sentem fragilizados devido a sua condicdo de salude, os
profissionais procurarem atender as suas necessidades comunicativas, ausculta-las
diretamente e ndo considerar apenas o que 0s seus cuidadores reportam.

Em sintese, o trabalho direto com criangas e jovens com Necessidades
Complexas de Comunicagédo em diferentes contextos leva-nos a interrogar sobre como
se processa a comunicacdo quando estdo fora do ambiente educativo, mais
concretamente no contexto hospitalar. Portanto, uma das principais inquieta¢gées da
autora do estudo é saber como é que os profissionais da salde comunicam e
interagem com criancas e jovens com Necessidades Complexas de Comunicacao
aguando da sua ida ou permanéncia no hospital. Mais especificamente, pretende-se
perceber como é que os profissionais de saude comunicam e interagem com
criangas/jovens com Necessidades Complexas de Comunicagdo no contexto
hospitalar e que atencdo estes profissionais atribuem as suas necessidades
comunicativas, para além do contacto que estabelecem com os pais/seus cuidadores
neste processo. Isto porque a doencga ou consequente hospitalizacdo da crianca/jovem
€ uma situacao que precisa de ser encarada com muita prudéncia, na medida em que
altera os habitos de vida da mesma e pode fazer com que passe por um desconforto
fisico e mental, afastando-a temporariamente do seu meio social, para além de
necessitar de se adaptar ao contexto hospitalar, que lhe é estranho e culturalmente
sofrido (Ceccim, 1997).

Face ao exposto inquieta-nos saber em que medida os profissionais de saude
recorrem a CAA para responder as necessidades comunicativas de criangas/jovens
com Necessidades Complexas de Comunicagdo quando estas se encontram em
contexto hospitalar. Decorrente desta preocupacéo e partindo-se do pressuposto que
um problema de investigacdo “é a abordagem ou a perspetiva teérica que decidimos
adotar para tratarmos o problema formulado pela pergunta de partida” (Quivy &
Campenhoudt, 2008, p. 89), formulou-se a seguinte questdo orientadora do estudo:

Quais os recursos de CAA existentes e utilizados pelos profissionais de saude no
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contexto hospitalar para comunicar com criangas/jovens com Necessidades

Complexas de Comunicacdo e quais as dificuldades sentidas pelos profissionais na

sua utilizagcdo? Desta questdo de investigacdo decorrem cinco questdes mais

especificas:

Quais as caracteristicas das criangas com Necessidades Complexas de
Comunicacdo com quem os profissionais de salde contactam no contexto
hospitalar?

Quais os profissionais de saude que mais frequentemente contactam com as
criangas e jovens com Necessidades Complexas de Comunicagéo?

Que tipo de recursos de CAA existem nos hospitais para serem utilizados pelos
profissionais de salde e pelas criancas com Necessidades Complexas de
Comunicacao e quais os mais utilizados?

Quais as razbes que levam os profissionais de saude a utilizar recursos de
CAA com criangas e jovens com Necessidades Complexas de Comunicacao?
Quais as dificuldades sentidas pelos profissionais de salde na utilizacdo dos
recursos de CAA com criangas e jovens com Necessidades Complexas de
Comunicacao?

Depois de formuladas as questbes de investigagdo, o investigador deve

precisar qual a dire¢cdo que pretende dar a investigacdo (Fortin, 2009), definindo os

objetivos do estudo. Seguindo este principio, perante as questdes de investigacao

descritas, definiram-se 0s seguintes objetivos para o estudo:
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1. Caracterizar como é que os profissionais de saude comunicam com as

criangas/jovens com Necessidades Complexas de Comunicagdo em contexto

hospitalar, o que implica:

1.1. Identificar os recursos de CAA que sao mais utilizados pelos profissionais
de saude com criancas/jovens com Necessidades Complexas de
Comunicacao e as situacdes em que séo utilizados.

1.2. Perceber quais as razdes que levam os profissionais de salde a utilizar
os recursos de CAA com criangas/jovens com Necessidades Complexas

de Comunicacao.

. Caracterizar as dificuldades que os profissionais de saude sentem quando

utilizam os recursos de CAA com criancas/jovens com Necessidades

Complexas de Comunicagéo.



2. Natureza e desenho do estudo

O presente estudo optou pelo recurso a metodologia quantitativa,
enquadrando-se num “Survey” quantitativo, transversal e descritivo, sendo que este
tipo de estudo assegura uma grande variedade de estudos descritivos (Coutinho,
2014). A mesma autora refere que os estudos “Survey” devem seguir regras que
facultem aceder cientificamente a opinido dos inquiridos. Genericamente, o estudo

(LT

“Survey” “visa analisar a incidéncia, distribuicdo e relacdes entre variaveis que séo
estudadas tal qual existem, em contexto natural, sem manipulacdo, sendo quase
sempre classificados em fungéo desses trés objetivos basicos: descrever, explicar ou
ainda explorar” (Coutinho, 2014, p. 277).

No que concerne ao “Survey” descritivo, o mesmo permite descobrir a
incidéncia e a distribuicdo de certos tracos ou atributos de uma determinada
populagdo, sem que o investigador os procure explicar. Como tal e atendendo aos
pressupostos enunciados por Coutinho (2014), o presente estudo pode ser
caraterizado como descritivo, uma vez que se estuda a distribui¢cdo do traco (variavel)
numa amostra representativa de profissionais de salde do Hospital Dona Estefania,
Hospital Fernando Fonseca e Hospital de Vila Franca de Xira (sample), de modo a se
poder da mesma inferir a descri¢cdo da populacdo de que a amostra foi extraida.

O presente estudo enquadra-se também no “Survey” transversal, na medida
em que os dados foram recolhidos num s6 momento no tempo numa amostra de
profissionais de saude das referidas Instituicbes Hospitalares, locus de estudo, quer
para descrever, quer para detetar possiveis relagbes entre as varidveis (Coutinho,
2014).

Quanto ao desenho de investigacao este corresponde a um plano légico criado
pelo investigador, que permite responder validamente as questfes de investigacédo
colocadas (Fortin, 2009). Especificando, como se ilustra na figura 1, a investigacao
desenvolveu-se ao longo de trés fases: a primeira destinou-se a preparacdo do
estudo, a segunda a recolha de dados e a terceira a andlise dos dados e discussao

dos resultados.
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Etapa 1 - Preparacao do estudo
+Definicdo do objeto de estudo.
+Elaboracéo do questionario.
+Selecdo dos participantes no estudo;
+Contacto com os hospitais.

Etapa 2 - Recolha dos dados

*Entrega dos questionarios aos medicos e diretores dos
SErvicos;

*Recolha dos questionarios distribuidos.

Etapa 3 - Analise dos dados

*Analise dos dados recolhidos;
*Redacao da dissertacao.

Figura 1 - Desenho do estudo

A primeira fase deste estudo constituiu-se como preparatéria e consistiu na
definicdo do objeto de estudo, tendo-se seguidamente procedido a elaboracdo do
questionario e posterior sele¢cdo dos participantes no estudo, através da técnica de
amostragem por conveniéncia.

Quanto a elaboragdo do instrumento de recolha de dados, neste caso um
guestionario, este foi construido tendo por base a revisdo da literatura e os estudos
efetuados neste a&mbito. O seu processo de construgdo sera descrito mais adiante.

Quanto a sele¢do dos participantes estabeleceu-se contacto com os Centros
Hospitalares formulando-se os pedidos de autorizacdo para a aplicagdo do
guestionario aos profissionais de saude. O contacto com o0s respetivos Centros
Hospitalares implicou os procedimentos que passamos a descrever.

No Centro Hospitalar de Lisboa Central (CHLC) entrou-se em contacto com o
Terapeuta da Fala Coordenador do CHLC que informou quais os tramites legais a
seguir no sentido de se operacionalizar o pedido de autorizagéo para se fazer o estudo
no Hospital Dona Estefania (HDE). Posteriormente contactou-se a administracdo do
CHLC por carta registada, em janeiro de 2016, tendo-se obtido autorizagdo entre maio
e junho de 2016 (cf. Anexo A). Depois de ter sido deferida a autorizacdo, contactou-se
com a dire¢cdo do hospital Dona Estefania (HDE) via correio eletronico, tendo-se
formalizado a minha ida a esse hospital, onde se falou pessoalmente com os diretores
dos servigcos nos quais se fez o estudo, implicando os servigcos de: neuropediatria,

unidade de desenvolvimento, medicina fisica e reabilitacdo, otorrinolaringologia. Os
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questionarios foram deixados em formato papel aos médicos diretores dos servicos no
inicio do més de julho, cujo protocolo de recolha dos mesmos decorreu nos finais do
més de agosto de 2016.

Quanto ao pedido de autorizacdo ao Hospital Fernando Fonseca na Amadora
(HFF), foi enviada uma carta registada a administracdo hospitalar, em janeiro de 2016
(cf. Anexo B). Apbs a obtencdo da respetiva autoriza¢do, que ocorreu em junho do
mesmo ano, procedeu-se aos contactos via correio eletrénico aos diretores dos
servicos de pediatria e de medicina fisica e reabilitacdo (MFR), em julho de 2016,
tendo-se obtido autorizagdo para deslocacdo ao hospital, onde foram deixados os
guestionarios nomeadamente as médicas diretoras dos servigos, para serem
distribuidos. A sua recolha decorreu também no final de agosto de 2016.

Os procedimentos seguidos em relagdo ao Hospital de Vila Franca de Xira
(HVFX) efetuaram-se também, em primeiro lugar, por carta registada com um pedido
de autorizagdo a administracdo hospitalar, em janeiro de 2016, cuja autorizagdo foi
promulgada em junho do mesmo ano (cf. Anexo C). Posteriormente procedeu-se aos
respetivos contactos por correio eletronico ao diretor do servigco de pediatria, em julho
de 2016, tendo-se obtido autorizacdo para deslocacdo ao hospital, onde foram
entregues 0s questionarios ao médico diretor do servigo, a fim de serem distribuidos
pelos profissionais de salde. A recolha dos questionarios seguiu igualmente um
protocolo direto, tendo sido recolhidos no final de agosto de 2016.

Analisando estes procedimentos verificou-se que o periodo que decorreu entre
a formulacdo do pedido oficial e a obtencéo do parecer positivo foi muito demorado o
gue em nosso entender condicionou o desenvolvimento atempado do presente
trabalho.

No desenvolvimento deste estudo foram salvaguardados os direitos dos
participantes, seguindo-se o0s principios éticos, nomeadamente a garantia da
possibilidade de, em qualquer altura, recusarem participar no mesmo, sem qualquer
tipo de justificagdo ou consequéncias. Foi, também, garantido a todos os participantes
a confidencialidade dos dados recolhidos e o anonimato.

Assinalamos que na 32 fase, ap0s a recolha dos dados, foi construida uma
base de dados no programa Statistical Package for Social Sciences (SPSS), versao
22.0, para introduzir a informacg&o obtida com a aplicacdo dos questionarios e posterior
andlise dos dados obtidos, o que deu origem a apresentacdo e discussdo dos

resultados.
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3. Participantes

Os participantes neste estudo sao profissionais de salude que nos seus
servicos contactam com criancas/jovens com Necessidades Complexas de
Comunicacao. A amostra em estudo € do tipo ndo probabilistico por conveniéncia ou
acidental, porque foi a que colaborou na investigacdo e se demonstrou disponivel, no
local e no momento da recolha de dados. E constituida por 58 profissionais de saide
de trés Unidades Hospitalares, distribuidos pelas diferentes unidades organicas que
constituiram o locus de estudo, cujas caracteristicas sociodemograficas e profissionais

se apresentam no capitulo seguinte.

4. Instrumento de recolha de dados

Para se concretizar o presente trabalho definiu-se como principal técnica de
recolha de dados, o inquérito por questionario (cf. Anexo D). O inquérito consiste numa
técnica aplicada no processo de investigacdo para a recolha de dados através de
questdes (Rodrigues, 2012). O questionario deve ter explicito o objetivo do estudo e a
sua finalidade para que o inquirido identifique o propésito do investigador e entenda
gue o seu contributo terd uma importancia significativa, respondendo e submetendo a
sua resposta (Maia, 2014).

O questionario aplicado no presente estudo foi elaborado pela autora do
estudo, tendo por base a revisao da literatura sobre a temética do presente estudo.
Depois de construido, foi aplicado junto de alguns profissionais de salude que nao
participaram no estudo, para verificar se 0 mesmo permita recolher o tipo de
informacé&o prevista. Depois desse processo e respetiva reformulagdo do questionario
o mesmo foi distribuido aos participantes que livremente aceitaram participar no
estudo.

Quanto a organizacdo do questionario, este foi estruturado em quatro partes,
como se descreve seguidamente:

| Parte — lIdentificacdo: esta secg¢do contém seis questdes, abertas e
fechadas, através das quais se procura recolher informagcdo que permita tracar um
perfil sociodemografico e profissional dos participantes, nomeadamente: sexo, idade,
grupo profissional, habilitacbes académicas, tempo na unidade/servico em que

trabalha e horario de trabalho;
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Il Parte — Comunicagdo com criancas e jovens com NCC em contexto
hospitalar: esta seccdo contém sete questbes, sendo a 1.2 relativa a pratica
profissional que os participantes tém prestado cuidados de salde a criangcas com
NCC; a questdo n.° 2 refere-se ao tipo de problematica que a(s) crianca(s)
apresentava(m); na questdo n.° 3 € solicitado aos participantes que refiram se as
dificuldades de comunicacao dessas criancas eram temporarias; a 4.2 questdo permite
verificar se essas dificuldades de comunicacdo das criancas eram permanentes; na 5.2
guestdo os participantes indicam as idades dessas criancas, tendo-se constituidos
grupos etarios; na questao n.° 6 solicita-se aos profissionais de salde que, tendo em
conta a sua atividade diaria, referiram se se preocupam em atender as necessidades
comunicativas das criangas com NCC; a questdo n.° 7 permite recolher informacao
acerca da identificagéo das necessidades de comunicacao da crianga/jovem com NCC
em varios momentos. As respostas a estas questbes sdo dadas com recurso a uma
escala de tipo Likert de 5 pontos: Nunca; Raramente; Por vezes; Muitas vezes;
Sempre.

Il Parte - Recursos de CAA disponiveis para comunicar e interagir com as
criangcas e jovens com NCC: esta sec¢do é composta por duas questbes. Na 12
questdo solicita-se aos participantes que indiguem quais os recursos de CAA
disponiveis no seu local de trabalho, para comunicar com estas criancas/jovens,
dispondo de 12 opc¢des de resposta. As respostas sdo dadas com recurso ao uso de
uma escala de tipo Likert com os seguintes indicadores: Nunca;, Raramente; Por
vezes; Muitas vezes; Sempre. A 2.2 questdo € igualmente constituida por 12 itens,
sendo as respostas dadas também com recurso a uma escala de tipo Likert, com os
indicadores: Nada importante, Pouco importante, Importante, Muito importante,
Extremamente importante. As respostas a esta questdo permitem conhecer a opinido
dos profissionais de salde acerca da importancia dos recursos existentes nos seus
contextos de trabalho para comunicar com essas criangas/jovens.

IV Parte - Utilizacdo de recursos de CAA: esta seccdo é composta por quatro
guestodes.

A 1.2 questdo é relativa aos meios usados pelos participantes para comunicar
com as criancas e jovens com NCC. A questédo tem 18 itens para serem respondidos
com recurso a uma escala de tipo Likert de 5 pontos: nada tipico no meu
comportamento; raramente tipico no meu comportamento; pouco tipico no meu

comportamento; tipico no meu comportamento; muito tipico no meu comportamento.
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A 2.2 questdo diz respeito as situagcdes em que os participantes utilizam estes
recursos, dispondo de 9 itens. As respostas sédo dadas recorrendo a uma escala de
tipo Likert, de 5 pontos: Nunca; Raramente; Por vezes; Muitas vezes; Sempre.

A 32 questdo permite recolher informagfes acerca de quem é a iniciativa do
uso desses recursos para comunicar com as criangas e jovens com NCC e tem 3
itens. A semelhanca das questdes anteriores também esta implica que as respostas
sejam dadas usando também uma escala de tipo Likert, segundo uma graduacdo de
frequéncia comporta por 5 pontos: Nunca; Raramente; Por vezes; Muitas vezes;
Sempre.

A 42 questdo refere-se as dificuldades/barreiras que os participantes
encontram na utilizacao de recursos de CAA para comunicar com as criangas e jovens
com NCC, tem 33 itens, sendo as respostas expressas através de uma escala tipo
Likert, segundo uma graduagdo de frequéncia composta por 5 pontos: Nunca;

Raramente; Por vezes; Muitas vezes; Sempre.

38



CAPITULO Ill - APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS
RESULTADOS

No presente capitulo tem lugar a apresentacdo e discussdo dos resultados,
encontrando-se 0 mesmo organizado basicamente em duas seccdes: a primeira
destina-se a apresentacdo das caracteristicas dos participantes, considerando 0s
dados sociodemogréficos recolhidos, e a segunda foca-se no tema do estudo,
descrevendo o0 modo como 0s participantes indicam comunicar com criangas e jovens
com NCC quando estas se deslocam ao contexto hospitalar, considerando as

guestdes colocadas no inquérito usado para a recolha dos dados.

1. Apresentacé&o dos resultados

1.1. Caracteristicas dos profissionais de salude participantes no estudo

Neste topico do trabalho apresentam-se as caracteristicas dos profissionais de
saude que participaram no estudo, 0s quais contactam com as criangas/jovens com
NCC em contexto hospitalar, tendo em conta a idade, o grupo profissional, a
especialidade médica, o hospital onde exercem funcdes, as habilitacdes literarias, o
tempo na Unidade/Servico em que trabalham e o tipo de horéario. Importa referir que
nao se apresentam dados referentes ao sexo dos participantes, uma vez que a maioria
era do sexo feminino, havendo uma grande disparidade em relagdo ao sexo
masculino, pelo que ndo nos pareceu ser uma informacao relevante para o presente

estudo.
1.1.1. Idade dos profissionais de saude

Quanto a idade dos participantes, refere-se que se recodificou esta variavel em
dois grupos etarios, para que houvesse homogeneidade em termos estatisticos, como

se expde na Tabela 1.
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Tabela 1

Distribuicdo da amostra em funcao da idade

Idade n %
22 aos 36 anos 28 48.0
37 aos 60 anos 30 52.0
Total 58 100

A analise dos dados apresentados revela que predominam os profissionais de
saude com idades compreendidas entre os 37 e 0s 60 anos (52.0%), situando-se os

restantes na faixa etaria dos 22 aos 36 anos, com uma representatividade de 48.0%
1.1.2. Grupo profissional a que pertencem e respetiva especialidade

No que se refere ao grupo profissional, importa referir que dos 58 participantes
foram excluidos seis dos grupos profissionais (Assistente Técnico, Assistente
Operacional e Educadora de Infancia), por serem categorias profissionais sem
relevancia estatistica, tendo ficado a amostra reduzida a 52 profissionais de saude,
dos quais a maioria pertence a classe dos médicos (50.0%), seguindo-se 0s técnicos
de diagnoéstico e terapéutica (31.0%), estando em menor representatividade os

enfermeiros (19.0%), como se ilustra na Tabela 2.

Tabela 2

Distribuicdo da amostra em funcdo do grupo profissional

Grupo profissional n %
Médico 26 50.0
Técnico de diagnéstico e terapéutica 16 31.0
Enfermeiro 10 19.0
Total 52 100,0

Quanto a especialidade médica, como exposto na Tabela 3, verifica-se um
claro predominio de médicos cuja especialidade é a pediatria (61.5%), secundados
pelos médicos que sdo generalistas (19.2%). Observa-se também que 11.5% dos

médicos tém a especialidade em neurologia pediatrica e que 7.7% s&o otorrinos.
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Tabela 3
Distribuicdo da amostra em funcao da especialidade médica

Especialidade médica n %
Pediatria 16 61,5
Generalista 5 19,2
Neurologia pediatrica 3 11,5
Otorrino 2 7,7
Total 26 100,0

1.1.3. Unidades hospitalares a que os profissionais pertencem

Estes profissionais distribuiam-se pelas trés unidades hospitalares envolvidas
no estudo, como se descreve na Tabela 4. A analise desses resultados revela que a
maioria dos participantes (55.2%) exerce a sua atividade profissional no Hospital de
Vila Franca de Xira, seguindo-se, em termos percentuais, os que trabalham no
Hospital Dona Estefania (25.9%), estando os profissionais de salde que exercem nho

Hospital Fernando Fonseca na Amadora em menor percentagem (19.0%).

Tabela 4
Distribuicdo da amostra em funcdo do Hospital onde exerce
Hospital n %
Hospital de Vila Franca de Xira 32 55,2
Hospital Dona Estefania 15 25,9
Hospital Fernando Fonseca na Amadora 11 19,0
Total 58 100,0

1.1.4. Habilitagbes dos profissionais

Quanto as habilitac6es destes profissionais, através da analise da Tabela 5,
constata-se que a maioria dos profissionais de saude (41.8%) possui uma licenciatura,
enquanto 29.1% tem o grau de mestre, seguindo-se, em termos percentuais, 0S que
possuem uma pos-graduacao (23.6%). Estdo em menor representatividade os que tém
somente o bacharelato (5.5%). Ressalva-se que 5.5% dos participantes néo

responderam a esta questao.
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Tabela 5

Distribuicdo da amostra em funcdo das habilitacées literarias

Habilitacdes literarias n % % Vélida
Licenciatura 55 94,8 41,8
Mestrado 16 27,6 29,1
Pds-graduacao 13 22,4 23,6
Omissos 23 39,7 55
Bacharelato 3 52 55

Total 58 100,0 100.0

1.1.5. Tempo de servigcos dos profissionais

No que diz respeito ao tempo de servi¢co destes participantes, comega-se por
referir que se recodificou a varidvel tempo que os participantes possuem na
Unidade/Servico em que trabalham, tendo-se definido apenas dois grupos por uma
gquestdo de homogeneidade, a saber: (i) os menos experientes, que engloba os
participantes com tempo de servico situado entre os 0-10 anos; e (i) os mais
experientes, onde se incluem os participantes com tempo de servico na
unidade/servico superior a 10 anos (entre os 11-35 anos). Assim, ao se analisar o0s
resultados apresentados na Tabela 6, constata-se que se esta perante uma amostra
de profissionais que consideramos terem muita experiéncia na Unidade/Servico onde

exerce, uma vez que 62.0% dos profissionais se incluiram neste Gltimo grupo.

Tabela 6

Distribuicdo da amostra em funcdo do Tempo na Unidade/Servico em que trabalha

Grupo profissional n %
Menos experientes 22 38.0
Mais experientes 36 62.0
Total 58 100,0

Através da analise dos resultados expostos na Tabela 7, afere-se que
sobressaem 0s profissionais de salde que praticam um horéario de trabalho em tempo
integral (67.2%), secundados pelos que praticam um horario fixo (17.2%). Estdo em
menor percentagem os participantes que trabalham em sistema de roulement (12.1%)

e 0s que trabalham em tempo parcial (3.4%).
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Tabela 7

Distribuicdo da amostra em funcdo do horario de trabalho

Horério de trabalho n %
Tempo integral 39 67,2
Fixo 10 17,2
Roulement 7 12,1
Tempo parcial 2 3,4

Total 58 100,0

1.2. Comunicacdo com criancas e jovens com NCC em contexto

hospitalar

Neste ponto apresentamos os resultados referentes a forma como os
profissionais indicam comunicar com as criangas / jovens com NCC, focando-nos nos
seguintes aspetos: frequéncia com que os profissionais de salde contactam com
estas criangas e jovens; caracteristicas das criangas e jovens com NCC com quem
contactam; preocupacdo dos profissionais face as necessidades dessas
criangas/jovens; momento da identificagdo das necessidades manifestadas pelas
criangas/jovens; recursos de CAA existentes e utilizados nos hospitais pelos
profissionais de salude com as criangas/jovens com NCC; e dificuldades sentidas pelos

profissionais na utilizag&o de recursos de CAA existentes.

1.2.1. Frequéncia com que os profissionais de satde contactam com

criancas/jovens com NCC

Com base nos resultados apresentados na Tabela 8, verifica-se que a maioria
dos profissionais de saude (51.7%) refere contactar por vezes com criangas/jovens
com NCC, secundados pelos 29.3% daqueles que raramente contactam com essas
criancas/jovens. Os resultados expressos revelam ainda que uma percentagem
importante de profissionais (n=21) afirmou ter muito pouco contacto com criangas ou
jovens com NCC (correspondeu a 36,2% do total — soma dos resultados nunca e
raramente). Apenas 12.1% indicou contactar muitas vezes com estas criangas e
jovens. Concluimos, portanto, que muitos dos participantes afirmam ter pouco contacto

com criangas ou jovens com NCC. Face a estes resultados colocamos a possibilidade
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de esta caracteristica ter influenciado as respostas que estes profissionais deram as
restantes questdes colocadas no questionario.

Tabela 8
Contacto com criancas/jovens com necessidades complexas de comunicacao
Contacto com criangas/jovens com NCC n %
Por vezes 30 51,7
Raramente 17 29,3
Muitas vezes 7 12,1
Nunca 4 6,9
Total 58 100,0

1.2 2. Caracteristicas das criancas/jovens com quem os profissionais de saude
contactam em contexto hospitalar

1.2.2.1. Tipo da problematica

De acordo com os resultados recolhidos e apresentados na Tabela 9, pode
dizer-se que os profissionais de salde costumam contactar mais frequentemente com
criancas/jovens com paralisia cerebral (M=2,95), seguindo-se as criangas/jovens com
epilepsia (M=2,78), com doenca do foro oncolégico (M=2,72), sobressaindo também
as criangas/jovens com Trissomia 21 (M=2,69). Importa referir que os minimos e o0s
maximos de casos de criancas com as probleméaticas enunciadas variam entre 1 a 5

casos.
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Tabela 9

Tipologia da problematica das criancas/jovens com quem os profissionais contactam

Tipologia da problemética Minimo Méaximo Média pesvio
Padréo
Paralisia Cerebral 1 4 2,95 0,759
Epilepsia 1 4 2,78 0,859
Doenca do foro oncolégico 1 4 2,72 0,894
Trissomia 21 1 4 2,69 0,777
Perturbacéo Espetro Autismo 1 4 2,60 0,877
Traumatismo Cranio-Encefélico 1 4 2,52 0,922
Multideficiéncia 1 5 2,52 1,064
Surdez 1 5 2,22 0,992

1.2.2.2. Idade das criangas/jovens

No que se refere a idade das criangas/jovens com NCC com as quais 0S
profissionais de saude referem contactar com alguma frequéncia, sobressaem as que
tém idade compreendida entre os 4-6 anos (M=2,98), seguindo-se as que se
encontram na faixa etaria dos 7-10 anos (M=2,88) e depois as que possuem entre 2-3
anos (M=2,76) (cf. Tabela 10). Face a estes dados podemos afirmar que os inquiridos

contactam mais frequentemente com criangas nas primeiras idades (entre os 2 e os 10

anos).

Tabela 10

Idade das crian¢as/jovens com NCC
Idade Minimo Maximo Média Desvio Padréo
4-6 anos 1 5 2,98 0,946
7-10 anos 1 4 2,88 0,900
2-3 anos 1 5 2,76 1,065
11-15 anos 1 4 2,67 0,998
16-18 anos 1 4 2,62 0,952
0-1 ano 1 5 2,59 1,140
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1.2.2.3. Tipo de dificuldades de comunicagéo apresentadas pelas

criancas/jovens (permanentes ou temporarias)

Pela andlise dos dados apresentados na Tabela 11, verifica-se que o0s
profissionais de saude referem que em 44,9% das situacdes (corresponde as opcoes:
por vezes e muitas vezes) contactam com criancas e jovens cujas dificuldades de
comunicacdo sdo consideradas de caracter temporario, inferindo-se ser frequente
contactarem com criancas cujas dificuldades de comunicacao poderao ser de caracter

permanentes, equivalendo a 54,1% das situagdes descritas.

Tabela 11

Dificuldades temporarias

indicadores Dificuldades temporarias Dificuldades permanentes
n % n %
Raramente 25 43,1 6 10,3
Por vezes 23 39,7 20 34,5
Nunca 7 12,0 1 1,7
Muitas vezes 3 5,2 24 41,4
Sempre 7 12,1
Total 58 100,0 58 100,0

Quanto aos resultados referentes a questdo se essas NCC eram permanentes,
sobressaem os participantes que referem ser as dificuldades comunicacionais das
criancas/jovens com as quais contactam serem frequentemente permanentes (53,5%),
(corresponde as respostas muitas vezes ou sempre) 0 que em parte coincide com 0s
resultados referentes as dificuldades temporarias. Destaca-se ainda que foi igualmente
importante a percentagem de participantes a mencionarem que as dificuldades de
comunicacéo das criancas e jovens sdo por vezes permanentes (34,5%). Conclui-se
gue na opinido dos participantes, a expressa maioria das criancas e jovens com NCC

com quem contactam manifesta dificuldades de caracter permanente.
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1.2.3. Preocupacao dos profissionais face as necessidades das

criangas/jovens com NCC

x

No que se refere a preocupacdo que os profissionais manifestam face as
necessidades comunicativas das criancas/jovens com NCC com quem contactam, 0s
resultados obtidos indicam-nos ser esta uma preocupacao frequente. Especificando,
como se expde na Tabela 12, verifica-se que 39,7% dos profissionais afirma ser essa
preocupacdo frequente, correspondendo a opc¢do muitas vezes, e 34,5% dos
profissionais admite mesmo ser esta uma preocupacao constante na sua atividade
profissional (equivalente a resposta sempre). Face a estes resultados pode-se afirmar
gue a maioria (74,2%) dos profissionais indica ser esta uma preocupacao presente no
seu dia a dia, quando contactam com criangas com NCC.

Tabela 12
Preocupacgéo manifestada com as necessidades comunicativas das criangas/jovens

Preocupagéo manifestada n %
Muitas vezes 23 39,7
Sempre 20 34,5
Por vezes 12 20,7
Raramente 2 3,4
Nunca 1 1,7

Total 58 100,0

1.2.4. Momento da identificacdo das necessidades manifestadas pelas

criangas/jovens

Os profissionais de salde foram questionados acerca do momento em que
identificam as necessidades de comunicacdo da crianca/jovem com NCC, verificando-
se que, pelos resultados médios obtidos, sobressai a identificacdo dessas
necessidades durante a prestacdo de cuidados (M=3,79+1,166 Dp.), seguindo-se as
opcOes: durante o internamento (M=3,71+1,060 Dp.) e durante a admissdo da
crianca/jovem (M=3,69+1,063 Dp.) (cf. Tabela 13).
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Tabela 13

Momento da identificacdo das necessidades de comunicacéo da crianca/jovem com NCC

Momento da identificag@o das necessidades Média Desvio Padréo
Durante a prestacdo de cuidados 3,79 1,166
Durante o internamento 3,71 1,060
Admisséo 3,69 1,063
Durante a consulta 3,29 1,243
Na consulta do processo da crianca 3,24 1,189

1.2.5. Recursos de CAA existentes e utilizados nos hospitais pelos

profissionais de salde com as criangas/jovens com NCC
1.2.5.1. Recursos de CAA disponiveis no local de trabalho

No que concerne os recursos de CAA que os profissionais de salde afirmam
ter a sua disposicdo no seu local de trabalho para comunicar com estas
criancas/jovens, verificou-se que os mais frequentes sdo: objetos reais (M=2,97+1,426
Dp.), imagens/desenhos (M=2,78+1,271 Dp.), fotografias (M=2,34+1,250 Dp.) e o
Smartphone (M=2,12+1,326 Dp.) (cf. Tabela 14).

Tabela 14

Recursos de CAA disponiveis no local de trabalho

Recursos de CAA disponiveis no local Média Desvio Padrio

de trabalho

Objetos reais 2,97 1,426
Imagens/desenhos 2,78 1,271
Fotografias 2,34 1,250
Smartphone 2,12 1,326
Simbolos Pictograficos para a Comunicacdo 1,98 1,116
Cadernos de comunicagéo 1,83 1,094
Tablet 1,81 1,067
Quadros de comunicacéo 1,71 0,899
Computador portatil 1,53 0,863
Sistema de controlo pelo olhar 1,48 1,030
Digitalizador da fala 1,45 0,799
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1.2.5.2. Opini&o sobre os recursos existentes

Observa-se que os profissionais de saude, na globalidade, consideram que o0s
recursos existentes para estabelecer a comunica¢do com criancas/jovens com NCC
sdo muito importantes, uma vez que, pelos valores médios, 0s mesmos apontam para
a opcao “importante” e “muito importante”. Fazendo-se uma andlise dos valores mais
elevados, constata-se que os profissionais de saude ddo mais importancia as
imagens/desenhos (M=3,91+0,770 Dp.), seguindo-se, com igual média, as fotografias
(M=3,83+0,798 Dp.), os simbolos pictograficos (M=3,83+0,729 Dp.) e os quadros de
comunicagdo (M=3,83+0,841Dp.). Atribuem também muita importancia aos cadernos
de comunicagdo (M=3,72+1,005 Dp.) (cf. Tabela 15).

Tabela 15
Informacéo sobre os recursos de CAA existentes nas Unidades Hospitalares

Recursos de CAA existentes Média Desvio Padréo
Imagens/desenhos 3,91 0,779
Fotografias 3,83 0,798
Simbolos Pictograficos 3,83 0,729
Quadros de comunicagéo 3,83 0,841
Objetos reais 3,74 0,828
Caderno de comunicagéo 3,72 1,005
Smartphone 3,48 0,903
Tablet 3,41 0,859
Sistema de controlo pelo olhar 3,48 0,863
Digitalizador da fala 3,36 1,135
Computador portatil 3,36 0,912

1.2.5.3. Formas de comunicagao usadas para interagir com as criangas e

jovens com NCC

Procurou-se saber ainda quais sdo as formas de comunicacdo usadas pelos
profissionais de salde para comunicar com as criancas e jovens com NCC, tendo-se

apurado que o valor médio mais elevado corresponde a fala (M=4,57+0,500 Dp.),

49



seguindo-se as expressoes faciais (M=4,55+0,502 Dp.), o olhar (M=4,50+0,600 Dp.) e
apontar (M=4,48+0,504 Dp.), sendo estas as formas de comunicacdo consideradas
muito tipicas do comportamento dos participantes na sua relagdo com estas
criangas/jovens. Destacam-se também os objetos reais (M=3,76+0,844 Dp.), as
imagens/desenhos (M=3,71+0,795 Dp.) e as fotografias (M=3,26+1,036 Dp.), cujos
valores médios sugerem que estas sdo formas tipicas dos comportamentos de
comunicacdo com estas criancas/jovens por parte dos profissionais de saude (cf.
Tabela 16).

Tabela 16

Formas de comunicacdo usadas para interagir com as criangas/jovens com necessidades
Formas de comunicacdo usadas para interagir Médi Desvio
com as criangas/jovens com NCC édia Padréo
Fala 4,57 0,500
Expressfes faciais 4,55 0,502
Olhar 4,50 0,600
Apontar 4,48 0,504
Gestos 4,36 0,693
Objetos reais 3,76 0,844
Imagens/desenhos 3,71 0,795
Fotografias 3,26 1,036
Palavra escrita 3,19 1,304
Caderno de comunicacédo 2,81 1,290
Simbolos Pictograficos 2,74 1,085
Smartphone 2,55 1,216
Quadros de comunicacgéo 2,47 1,231
Computador portatil 2,40 1,123
Tablet 2,40 1,199
Lingua gestual 2,31 1,379
Sistema de controlo pelo olhar 2,14 1,395
Digitalizador da fala 1,83 1,187
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1.2.5.4. Razbes pelas quais os profissionais de saude utilizam os recursos de
CAA

Pela andlise dos resultados apresentados na Tabela 17, verifica-se que as
situacBes em que os profissionais de saude mais utilizam os recursos CAA séo para
saudar/cumprimentar as criangas/jovens com NCC (M=4,28+0,744 Dp.), interagir com
elas (M=4,41+0,622 Dp.), ajudar a tranquiliza-los (M=4,31+0,627 Dp.), responder-lhes
(M=4,22+0,650 Dp.), permitir que a crianca/jovem se expresse e/ou faca escolhas
(M=4,07+0,746 Dp.), fazer pedidos (M=4,03+0,794 Dp.) e para chamar a atencdo da
crianca/jovem (M=4,00+0,858 Dp.).

Tabela 17

SituagBes em que os profissionais de salde utilizam os recursos CAA

Situagdes em que os profissionais de saude utilizam os Média Desvio Padrio
recursos CAA

Interagir com a crianca 4,41 0,622
Ajudar a tranquilizar a crianca 4,31 0,627
Saudar/cumprimentar 4,28 0,744
Responder a crianca 4,22 0,650
Permitir que a crianca se expresse e/ou faca escolhas 4,07 0,746
Fazer pedidos 4,03 0,794
Esclarecer a crianca sobre a sua situagéo 4,00 0,955
Para chamar a atencéo da crianca 4,00 0,858
Permitir que a crianca aceite/ rejeite procedimentos 3,90 0,931
Permitir que a crianca participe ativamente nos seus 3,72 1,056
cuidados

Em conformidade com os dados apresentados na Tabela 18, pode afirmar-se
gue, pelos valores médios, a iniciativa do uso dos recursos CAA parte muitas vezes
dos préprios profissionais de saude (M=3,78+0,879 Dp.), seguindo-se a iniciativa por
parte dos cuidadores/familia (M=3,67+0,846 Dp.).
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Tabela 18
Iniciativa do uso dos recursos CAA

Iniciativa do uso dos recursos CAA Média Desvio Padréo

Profissional 3,78 0,879
Cuidadores/familia 3,67 0,846
Criancal/jovem 3,59 0,726

1.3. Dificuldades sentidas pelos profissionais na utilizagc&o de recursos

de CAA existentes com as criangas/jovens com NCC

Quanto as dificuldades/barreiras que os profissionais de saude enfrentam na
utilizacéo de recursos de CAA para comunicar com as criangas e jovens com NCC, os
resultados obtidos no questionario indicam que estas se relacionam com: i) a criancga;

ii) a familia e iii) os profissionais, como se descreve na Tabela 19.

Tabela 19
Dificuldades/barreiras sentidas na utilizacio de recursos de CAA existentes com as

criangas/jovens com NCC

Dificuldades / barreiras assinaladas Média  Desvio Padrédo
Pais falarem em nome da crianca 3,34 0,890
Falta de conhecimento e experiéncia no uso dos recursos de CAA 3,31 0,902
Estado clinico da crianga/jovem 3,28 0,970
Caracteristicas especificas da crianga/jovem 3,28 0,833
Falta de cooperacéo da crianca/jovem 3,21 0,744
Disparidade de racio profissional de saude/doentes 3,21 1,005
Falta de tempo para interagir com a crianga/jovem 3,03 1,042
Pouca disponibilidade para ler informacao fornecida sobre as 2,88 1,093

formas de interagir com as criangas / jovens

Pais esquecerem-se de trazer dispositivos ou sistemas de 2,79 0,987
comunicacao para o hospital

Auséncia dos pais na prestacdo de cuidados 2,71 0,795
Falta de seguranca no hospital para o uso de equipamento 2,40 1,091
eletrénico que as criangas/jovens tém (computador portatil, Tablet,

Smartphone)

Falta de espaco para a utilizacdo dos recursos CAA, por exemplo, 2,43 1,045

ao lado da cama
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A nivel da crianga os profissionais destacam sentir varias dificuldades,
nomeadamente: as caracteristicas especificas da crianca/jovem (M=3,28+0,833 Dp.),
0 seu estado clinico (M=3,28+0,970 Dp.) e a falta de cooperac¢do da crianca/jovem
(M=3,21+0,744 Dp.). Quanto a familia os profissionais mencionam como principal
dificuldade o facto de os pais falarem em nome da crianga (M=3,34+0,890 Dp.). No
que diz respeito aos profissionais assinalam, sobretudo, a falta de conhecimento e
experiéncia no uso dos recursos de CAA (M=3,31+0,902 Dp.), a disparidade de racio
profissional de salde/doentes (M=3,21+1,005 Dp.) e a falta de tempo para interagir
com a crianga/jovem (M=3,03+£1,042 Dp.).
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2. DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Os resultados apurados permitiram tracar um perfil sociodemografico dos 58
participantes, os quais, na sua maioria, possuem idades compreendidas entre os 37 e
os 60 anos (52.0%), situando-se 0s restantes na faixa etaria dos 22 aos 36 anos
(48.0%). Metade da amostra (50.0%) pertence a classe dos médicos, cuja
especialidade é pediatria (61.5%), com predominio dos que exercem a sua atividade
profissional no Hospital de Vila Franca de Xira (55.2%), sendo, na sua maioria, uma
amostra constituida por profissionais de saude experientes, com tempo de servico na
unidade/servico entre os 11-35 anos (62.0%). Sobressaem os profissionais de saude
que praticam um horario de trabalho em tempo integral (67.2%). Confrontando as
caracteristicas dos participantes no nosso estudo com os do estudo de Hemsley et al.
(2011) verificamos que estes sdo algo distintos. No caso deste ultimo estudo a
amostra era constituida maioritariamente por enfermeiros, com uma experiéncia
profissional média de 14 anos, variando o minimo entre 1 ano e o maximo 30 anos de
servi¢o. No caso do nosso estudo, a maioria integra a atividade profissional de médico,
com especial incidéncia na area da pediatria.

Verificou-se que a maioria dos profissionais de saude (51.7%) refere que
contacta por vezes com criangas/jovens com NCC, nomeadamente com as que
apresentam paralisia cerebral (M=2,95), seguindo-se as que tém epilepsia (M=2,78),
doenca do foro oncologico (M=2,72) e Trissomia 21 (M=2,69), prevalecendo o contacto
com criangas / jovens nas seguintes faixas etérias: 4-5 anos (M=2,98), 7-10 anos
(M=2,88) e 2-3 anos (M=2,76), portanto crian¢cas mais novas.

Em relacdo ao tipo de dificuldades de comunicacdo apresentadas pelas
criangas/jovens (permanentes ou temporarias), maioritariamente, os profissionais de
saude referiram que raramente as dificuldades de comunicacdo apresentadas pelas
criancas/jovens sdo temporarias (43,1%). Estes resultados estdo em conformidade
com os apurados por Cockerill et al. (2013), cujo estudo contou com uma amostra de
criangas/jovens com Paralisia Cerebral que apresentavam NCC de carater
permanente. De acordo com a Speech Pathology Australia (2012), as pessoas com
NCC, incluindo as que tém Paralisia Cerebral, apresentam uma severa limitagdo no
funcionamento da comunicacdo, relacionada com o seu estado de salde, estruturas e
funcdes corporais, atividades e participacdo, fatores ambientais e fatores pessoais,

sendo estas de carater permanente.
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Constatou-se que 39,7% dos profissionais de salde admitem preocupar-se
muitas vezes com as necessidades comunicativas das criangas/jovens com NCC com
as quais lidam no seu quotidiano profissional, tendo 34,5% admitido que se
preocupam sempre. O momento em que identificam as necessidades de comunicacao
destas criangas/jovens corresponde, na maioria dos casos, a0 momento que estdo a
prestar os cuidados clinicos: durante a prestacdo de cuidados (M=3,79+1,166 Dp.) e
durante o internamento (M=3,71+1,060 Dp.). Os participantes reportam ainda que
essas necessidades também sao identificadas durante a admissdo da crianca/jovem
(M=3,69+1,063 Dp.).

No que concerne aos recursos CAA gue os profissionais de salde tém a sua
disposicdo no seu local de trabalho, para comunicar com estas criangas/jovens,
verificou-se que os mais frequentes séo os que se podem integrar no grupo dos mais
simples, nomeadamente: objetos reais (M=2,97+1,426 Dp.), imagens/desenhos
(M=2,78+1,271 Dp.) e fotografias (M=2,34+1,250 Dp.). Assinala-se ainda o facto de
ser referido alguns recursos tecnologicamente mais complexos, tais como o
Smartphone (M=2,12+1,326 Dp.). Neste ambito, Sharpe e Hemsley (2016) referem
que os profissionais de saude nem sempre tém ao seu dispor ferramentas e
tecnologias para que possam apoiar a comunicagdo com as criancas/jovens com
NCC. No seu estudo, os profissionais de saude referem o0 uso de recursos
tecnologicamente mais complexos, nomeadamente os dispositivos de comunicagao
mével, como o telemdvel, o computador portatil e o tablet, sendo estes os meios
através dos quais os enfermeiros comunicam com as criangas/jovens hospitalizados
com NCC, o que ndo se verificou no caso dos profissionais que participaram nosso
estudo.

Apurou-se que os profissionais de saude, na globalidade, consideram que os
recursos existentes para a comunicagdo com criangas/jovens com NCC s&do muito
importantes, atribuindo mais relevancia aos recursos mais rudimentares, menos
complexos, tais como: imagens/desenhos (M=3,91+0,770 Dp.), fotografias
(M=3,83+£0,798 Dp.), simbolos pictograficos (M=3,83+0,729 Dp.), quadros de
comunicacdo (M=3,83+0,841Dp.) e cadernos de comunicacdo (M=3,72+1,005 Dp.).
Consideramos que o facto de os profissionais entenderem ser importante o uso deste
tipo de recursos, € positivo na medida em que sao recursos de CAA de facil acesso.

Porém, no caso das criancas que necessitam ou que usam recursos mais sofisticados
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supomos que estes podem Nn&ao ter acesso a esses recursos no contexto hospitalar,
podendo sentir mais dificuldades em comunicar de uma forma eficiente.

Em relacdo as formas de comunicacdo usadas pelos profissionais de saude
para comunicar com as criancas e jovens com NCC, as mesmas sdo a fala
(M=4,57+0,500 Dp.), as expressoes faciais (M=4,55+0,502 Dp.), o olhar
(M=4,50+£0,600 Dp.) e o apontar (M=4,48+0,504 Dp.), sendo estas formas de
comunicag¢do muito tipicas do comportamento dos participantes na sua relacdo com
criancas/jovens com NCC. Verificamos que estas sdo formas de CAA sem ajuda.
Porém, destacaram-se igualmente o recurso a formas de CAA com ajuda, ainda que
relativamente simples nomeadamente simbolos tangiveis, tais como: os objetos reais
(M=3,76+0,844 Dp.), as imagens/desenhos (M=3,71+0,795 Dp.) e as fotografias
(M=3,26+1,036 Dp.).

Importa referir que a forma tipica de comunicac¢do dos profissionais de saude
com as criangas/jovens com NCC assenta, sobretudo, numa relacdo terapéutica que
contempla a comunicacdo verbal e ndo-verbal, como comunicar através das
expressoes faciais, olhar e gestos, o que é parte integrante das competéncias
comunicacionais dos profissionais de saude no processo de cuidar. Como se
depreende os participantes procuram ter papéis ativos no apoio a comunicacdo com
estas criangas/jovens, sendo diminuto o recurso ao suporte das tecnologias para
apoiar 0 processo comunicativo. Conclui-se que estes profissionais usam
principalmente formas de CAA sem ajuda para interagir com as criancas com NCC.
Infere-se ainda que estes profissionais se preocupam em usar formas de comunicagéo
simples com as criangas/jovens com NCC, demonstrando terem consciéncia que a
comunicagdo é a troca de informacdes e significado entre as pessoas, envolve
vocalizar, falar, ouvir, ouvir, expressar, compreender habilidades sociais, ler, escrever
e usar o gesto, a expressdo facial, os simbolos e o0s sinais (International
Communication Project, 2014). Também colocamos a hipétese de estas serem as
formas de comunicacdo mais usadas, por serem as de mais facil acesso ou as que
tém mais disponivel.

Salienta-se que uma crianca/jovem com NCC pode necessitar de uma
abordagem multimodal, comunicando recorrendo a: gestos, sinais, imagens/desenhos,
placas ou recursos de comunicacdo ndo eletrénicos, palavras, bem como a formas
mais complexas de comunicacdo, tais como: um computador, um dispositivo de

comunicacdo gerador de fala ou através de um smartphone ou tablet (Speech
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Pathology Australia, 2012). Neste sentido, entende-se ser importante que oS
profissionais de salde tenham a sua disposi¢do este tipo de recursos de CAA, de
modo a permitir que criangas e jovens com diversas capacidades de compreenséo e
de expressdo possam participar de forma ativa no ato comunicativo quando se
encontram em contextos hospitalares. Esta descricdo da comunicacdo aprende a
amplitude da comunicacéo e a importancia de ter um significado partilhado, qualquer
que seja o método utilizado.

No gue concerne as situacdes em que os profissionais de salude mais utilizam
os recursos CAA, constatou-se que se referem a intengfes elementares, tais como: ao
saudar/cumprimentar as criangas/jovens (M=4,28+0,744 Dp.) interagir com elas
(M=4,41+0,622 Dp.), fazer pedidos (M=4,03+0,794 Dp.) e chamar a atengdo da
crianca/jovem (M=4,00+0,858 Dp.). Porém, € importante salientar que também
comunicam com estas criangcas e jovens para as ajudar a ficar mais tranquilas
(M=4,31+0,627 Dp.), responder-lhes (M=4,22+0,650 Dp.) e permitir que se expressem
e/ou que facam escolhas (M=4,07+0,746 Dp.), 0 que nos parece importante. Estes
resultados evidenciam a necessidade de os profissionais de saude terem ao seu
dispor recursos de CAA para melhorar a comunicagdo com as criangas/jovens com
NCC. Neste sentido, Sharpe e Hemsley (2016) sugerem que o0s hospitais devem
dispor do uso de SAAC. Consideramos ainda importante terem alguma (in)formacéo
sobre como podem usar esses recursos com as criancas com NCC, no sentido de
poderem atender aos direitos de comunicagéo de todas as criangas /jovens.

Para otimizarem o processo de cuidar e estabeleceram canais de comunicacéo
com as criancas/jovens hospitalizados com NCC, os profissionais de saude do
presente estudo referem que a maioria das vezes é de sua iniciativa do uso dos
recursos CAA (M=3,78+0,879 Dp.), seguindo-se a iniciativa por parte dos
cuidadores/familia (M=3,67+0,846 Dp.). Consideramos ser Util realgar que todos os
intervenientes desempenham um papel importante no processo comunicativo, e que
os direitos da comunicacdo devem ser assegurados a todas as criancas e jovens
independentemente das suas dificuldades e necessidades. Entendemos ser
importante consciencializar os profissionais de satde sobre esta necessidade.

A comunicacdo assume-se como muito importante no processo de cuidar da
crianca/jovem com NCC em contexto hospitalar, sendo o fundamento da relagdo entre
a diade profissional de saude/crianca/jovem. Se existir uma comunicacdo com

intencionalidade terapéutica havera uma melhor assisténcia e, dessa forma, os
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momentos de ansiedade e stresse decorrentes do processo de hospitalizacdo poderao
ser atenuados. A comunicagdo pode ser estabelecida, no caso concreto, através dos
recursos de CAA, que deverdo fazer parte dos recursos disponibilizados pelos
hospitais a quem deles necessita (Hemsley & Balandin, 2014; Sharpe & Hemsley,
2016).

Quanto as dificuldades/barreiras que os profissionais de saldde encontram na
utilizacdo de recursos de CAA para comunicar com as criancas e jovens com NCC,
destacaram-se: o facto de os pais falarem em nome da crianca (M=3,34+0,890 Dp.), a
falta de conhecimento e experiéncia no uso dos recursos de CAA (M=3,31+0,902 Dp.),
as caracteristicas especificas da crianca/jovem (M=3,28+0,833 Dp.), 0 seu estado
clinico (M=3,28+0,970 Dp.), a falta de cooperagdo da crianca/jovem (M=3,21+0,744
Dp.), a disparidade de racio profissional de saude/doentes (M=3,21+1,005 Dp.) e a
falta de tempo para interagir com a crianga/jovem (M=3,03+1,042 Dp.). Estes
resultados diferem dos alcancados por Sharpe e Hemsley (2016), cujo estudo
demonstrou que as barreiras mais comuns a sua utilizacédo de recursos de CAA foram
a falta de disponibilidade destes meios de comunicacdo nos servigcos e a falta de
seguranca dos meios de comunicacdo movel dos proprios doentes. Todavia, 0S
autores acima referidos também verificaram que uma das barreiras consiste na falta
de treino/apoio dos profissionais de saude, bem como a falta de tempo para usar o0s
referidos apoios de comunicacao tecnoldgicos, o que, em parte, é corroborado no
nosso estudo.

Armelin, Wallau, Sarti e Pereira (2005) verificaram que a principal barreira para
comunicar com as criancas e jovens com NCC consiste no facto de os pais falarem em
nome da crianga, ou seja, que a comunicagao se estabelece preferencialmente entre o
profissional de saude e os pais das criangas/jovens, em funcdo da crianga, mas nem
sempre com a participagdo desta, deixando a criangas/jovens em um plano secundario
no campo das relacdes. Esta também foi uma das dificuldades assinaladas por alguns
dos profissionais que participaram no nosso estudo. Os mesmos autores também
verificaram que uma das barreiras consiste no estado clinico das criancas/jovens e a
disparidade de réacio profissional de saude/doentes, situacdes igualmente
referenciadas por participantes no nosso estudo. Importa também referir que, segundo
o0 Speech Pathology Australia (2012), as criangas/jovens com NCC, por vezes,
apresentam vocalizac6es e discursos dificeis de entender, bem como comportamentos

atipicos que sdo apenas conhecidos pelos seus parceiros de comunicacdo familiares,
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0 que pode justificar o facto de no contexto hospitalar os pais se envolverem mais no
processo comunicativo com os profissionais de saude, na tentativa de explicarem aos
profissionais de saude o estado do seu filho e de querem acalmar os mesmos face a
toda a situagéo vivenciada durante a hospitalizagao.

Relativamente a barreira relacionada com as caracteristicas e dificuldades das
criancas com NCC, na opinido de Coyne e Gallagher (2011) estas criancas/jovens
podem ter problemas associados a comunicac¢ao, estando-lhe subjacente uma ampla
gama de fatores fisicos, sensoriais e ambientais que restringem/limitam a sua
capacidade de participar em atos comunicativos. Os mesmos autores também
salientam que quando as criangas/jovens tém mudltiplas deficiéncias, pode ser dificil
saber se esta tem limitagbes a nivel das capacidades cognitivas/intelectuais, o que
podera influenciar o processo comunicativo. Neste sentido, entende-se ser natural os
profissionais reportarem esta dimensdo como uma dificuldade que sentem no seu
guotidiano com estas criangas/jovens.

Alguns profissionais também assinalaram a necessidade de terem formagao na
area da CAA para poderem responder melhor as necessidades das criancas e jovens
com NCC. A este propdsito Algren (2014) deve proporcionar-se formacao aos
profissionais de salde para a sua utilizacdo eficaz, a fim de poderem satisfazer as
necessidades dessas criancas/jovens, que se encontram numa situacdo de crise
devido a hospitalizagdo, passando por experiéncias dolorosas e incomodas, num

ambiente que |lhe é estranho e muitas vezes agressivo.
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CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo permitiu conhecer quais os recursos de CAA existentes e
utilizados pelos profissionais de salde no contexto hospitalar para comunicar com
criancas/jovens com NCC e quais as dificuldades sentidas pelos profissionais na sua
utilizacdo, considerando-se ter alcancado o0s objetivos inicialmente delineados.
Entende-se que com o recurso a CAA, se pode compensar a crianga/jovem com este
tipo de necessidades, quer elas sejam temporarias ou permanentes. Pensamos ser
importante assegurar o seu direito a compreender o que lhe é dito e a manifestar as
suas vontades e ideias em todos os seus contextos de vida, uma vez que a
comunicacdo € parte integrante da vida diaria. Ou seja, ter um sistema de
comunicacéo eficaz influencia o sucesso das interagbes pessoais, bem como o seu
envolvimento em atividades e a manifestacdo das suas vontades, desejos e
necessidades, as quais podem variar desde as quotidianas até ao contexto hospitalar.

A hospitalizacdo, em alguns casos, pode constituir-se num risco igual ou maior
do que a doenca. A hospitalizagdo da crianca/jovem € uma situacdo que precisa de
ser encarada com muita prudéncia, na medida em que pode alterar completamente os
habitos de vida da mesma, levando-a a sentir desconforto fisico e mental, afastando-a
temporariamente do seu meio social, para além de necessitar de se adaptar ao
contexto hospitalar, que lhe é estranho e culturalmente sofrido (Ceccim, 2007). Esta
crise, em conformidade com Jorge (2004), pode ser determinada como “periodos de
desorganizacdo do funcionamento de um sistema aberto, em situacdo de
incapacidade do sistema para adaptar-se interna e externamente” (p. 89). Montain,
Fallon e Wood (2006) referem que, geralmente, na fase aguda da doenca, surgem
mecanismos de regressdo a fase anterior do seu desenvolvimento. Ao vivenciar os
problemas da hospitalizagdo, como “a separacédo dos pais e do ambiente familiar, a
dor e o desconforto, a perda do controlo do seu préprio corpo, a crianca passa a
adotar comportamentos anteriores a sua etapa real de desenvolvimento, com os quais
se sente segura”’ (Salada & Anténio, 1995, p. 94). Poder-se-a considerar esta fase
como um equilibrio incerto, onde a crianca/jovem procura reorganizar-se a0 mesmo
tempo em que se adapta as novas condicdes. Nesta fase, a crianca revela-se muito
vulneravel. Nessa situacao de crise, a crianca/jovem necessita de expressar 0s seus
sentimentos em relacdo as “experiéncias trauméaticas”, bem como “a ansiedade, a

raiva e a hostilidade” (Salada & Anténio, 1995, p. 94). O apoio prestado pelos
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profissionais de salde poderd ajuda-la a reelaborar a maneira de vivenciar essa
situacdo, para que a mesma volte ao seu nivel anterior de desenvolvimento
psicossocial e intelectual (Salada & Antonio, 1995, p. 94).

No caso das criancas/jovens com NCC, esta situagdo agrava-se ainda mais,
uma vez que veem comprometida a sua comunicagéo, ndo lhe sendo facil expressar o
gque sentem, inclusive, face a um ambiente que lhe é estranho, pessoas e métodos
também desconhecidos e assustadores e, na maioria das vezes, com a dor fisica e
com o desconforto (Santos, 2012, p. 18). Neste sentido, ganha toda a relevancia que
os profissionais de saude utilizem recursos de CAA com estas criancas/jovens,
reconhecendo a necessidade de estabelecerem canais de comunicacao eficazes com
as mesmas, ajudando-as a enfrentar melhor as experiéncias decorrentes do
internamento.

A crianga/jovem que ndo consegue comunicar de maneira convencional
precisa de profissionais de saude que conhecam e usem formas de CAA, enquanto
auxilio, estratégias e técnicas para melhorar o sucesso e a eficacia do ato de
comunicagdo, sendo esta uma situacdo que, no caso concreto do presente estudo,
despoleta preocupacdo por parte dos profissionais de salde, os quais admitiram
preocupar-se muitas vezes com as necessidades comunicativas das criangas/jovens
com NCC com as quais lidam no seu quotidiano profissional, particularmente durante a
prestagéo de cuidados e na admisséo da crianga/jovem.

Apurou-se que, em termos de recursos CAA que os profissionais de saude
parecem ter a sua disposicao no seu local de trabalho, para comunicar com estas
criancas/jovens, recursos de comunicacdo simples, tais como 0s objetos reais, as
imagens/desenhos, as fotografias (para além das formas de comunicagdo sem ajuda)
e outros mais complexos em termos tecnolégicos, como é o Smartphone, mas de facil
acesso, dada a vulgaridade do uso deste equipamento de comunicagcdo. Na
globalidade, os profissionais de salde valorizam 0s recursos existentes para a
comunicagdo com criangas/jovens com NCC, atribuindo mais importancia as
imagens/desenhos, as fotografias), aos simbolos pictogréficos, aos quadros de
comunicacéo e aos cadernos de comunicacdo, portanto, formas de CAA com ajuda
relativamente simples em termos de acesso e utilizacéo.

Quanto as formas de comunicagdo usadas pelos profissionais de salde para
comunicar com as criangas/jovens com NCC, apurou-se que as mesmas se integram

no grupo das formas de CAA sem ajuda: a fala, as expressdes faciais, o olhar e o
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apontar. Porém, destacaram-se analogamente 0s objetos reais, as imagens/desenhos
e as fotografias.

Em relagdo as situacdes em que os profissionais de saude mais utilizam os
recursos de CAA conclui-se serem estas um pouco diversificadas, estando
relacionadas com: o saudar/cumprimentar as criancas/jovens, o interagir com elas, o
ajuda-las a ficar mais tranquilas, o responder-lhes, o permitir que a crianca/jovem se
expresse e/ou faca escolhas, o fazer pedidos e o chamar a atencéo da crianca/jovem.
Face aos resultados obtidos no presente estudo conclui-se que os profissionais
evidenciam preocupacdo em assegurar alguns dos direitos basicos da comunicacao,
tais como: o permitir que as criangas e jovens fagam escolhas e expressem as suas
intencdes. Outro aspeto que se entende importante é a preocupacdo em tranquilizar
as criancas e jovens, contudo ndo fica claro se o objetivo é apenas acalma-las, ou
procura ainda dar-lhes informacao sobre a sua situagéo.

De modo a poderem otimizar o processo de cuidar e estabelecerem canais de
comunicagdo com as criancas/jovens hospitalizados com NCC, os profissionais de
saude aludiram que o uso dos recursos CAA é uma atitude na maioria das vezes de
sua iniciativa e dos cuidadores/familia. Pensamos ser importante equacionar a
importancia de envolver também a crianca/jovem neste processo.

Todavia, os profissionais referiram enfrentar dificuldades/barreiras na utilizacéo
de recursos de CAA para comunicar com estas criancas/jovens, as quais se
encontram relacionadas com varias dimensdes, destacando-se ao nivel das familias o
facto de os pais falarem em nome da crianca; ao nivel das criancas/jovens, as suas
caracteristicas especificas, incluindo o seu estado clinico e a falta de cooperacao e,
por ultimo, ao nivel dos profissionais, o facto de terem falta de conhecimento e
experiéncia no uso dos recursos de CAA, a disparidade de racio profissional de
saude/doentes e a falta de tempo para interagir com a crianca/jovem. Face a estes
resultados considera-se importante intervir sobretudo no processo formativo dos
profissionais de salde e na organizagdo dos servigos clinicos de modo a que o0s
profissionais possam ter mais disponibilidade para assegurar os direitos de
comunicacgéo destas criancas e jovens.

Face aos resultados apurados, sugere-se ainda que, no ambito dos cuidados
de saude a criangcas com NCC, os hospitais disponham de um Terapeuta da Fala que
possa colaborar com os médicos/enfermeiros e outros profissionais tanto em regime

de consultas, como em regime de internamento para que possa haver uma
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comunicacdo funcional entre profissional de saude/crianca/jovem com NCC. Os
Terapeutas da Fala que se encontram em determinados servicos dos hospitais,
normalmente, ndo sédo destacados para este efeito, sendo, por isso, uma lacuna nos
servi¢os de prestacdo de cuidados de saude a criangas e jovens com NCC.

Antes de se dar como terminado este trabalho importa referenciar que se
encontram limitacdes, sendo umas relacionadas com a informacdo tedrica,
nomeadamente a escassez de bibliografia em termos de NCC e outras com o
processo de investigacao, particularmente ao nivel da sua conjugacéo com a realidade
hospitalar. Salienta-se a morosidade do processo para a obtencdo de resposta das
administracdes hospitalares para a realizacdo do estudo, o que implicou esperar entre
seis a sete meses, bem como se refere a pouca colaboracdo dos profissionais de
saude na participacdo do estudo, o que se refletiu na dimenséo da amostra. Assinala-
se ainda uma limitacdo metodolégica, a qual se prende com o facto de se ter realizado
um estudo com enfoque transversal, cujas avaliagbes foram feitas num unico
momento, nao existindo, portanto, um periodo de seguimento dos participantes. A
maior desvantagem dos estudos transversais prende-se com a impossibilidade de
estabelecer relacbes causais por ndo provarem a existéncia de uma sequéncia
temporal entre a exposicao ao fator e o subsequente desenvolvimento do fenébmeno
em estudo. O facto de nos estudos transversais s6 se poder medir a prevaléncia e nao
a incidéncia, torna limitada a informacgéo produzida por este tipo de estudos, no que
respeita a histéria natural dos acontecimentos e ao seu prognéstico (Fortin, 2009).
Contudo, para se levar a cabo este estudo transversal, foi necesséario, em primeiro
lugar, definir as questdes a responder, depois, definir-se a populacdo a estudar, um
método de escolha da amostra. Outra limitagdo prende-se com o facto de que, para
obter conclusBes mais precisas, ou para que fossem extrapoladas para outras
populacdes, a amostra deveria ser maior. Assim, sugere-se, a necessidade de fazer
um estudo longitudinal sobre a tematica, que se utilize uma amostra mais alargada.

Como o produto de todo o processo cientifico decorre num ambiente de
colaboracéo interpares e porque o resultado de qualquer investigacdo deve estar
aberto & comunidade, este trabalho sera devolvido a todos, em particular aos sujeitos

gue nele tiveram envolvidos.
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Anexo A

Autorizacdo promulgada pelo Hospital Dona Estefania - HDE

CENTRO)
HOGPITALAR
DE LISBOA
CIng 1

oG

COMISSAD DE ETICA PARA A SAUDE

Parecer
Dater: 19.05.2016
Processo n,* 31272016

Titula: "Utilizagdo de Recursos de Comunicagho Aumentativa e Alternativa [CAA] em
criangas com necessidades educativas especiais(NEE) sem linguagem oral em contexto
hospitalar”

Relator: Enf. Sandrina Bento

Investigadora: Dra. Irina Mendonga (Aluna de Mestrado em Educagie Especial da Escola
Superior de Educagio de Lishoa)

Local: Servigos de Pedlatrla (internamento/consulta externa) do Centro Hospitalar de
Lisboa Central, do Hospital de Vila Franca de Xira e do Hespital Prof. Dr., Fernando da
Fonseca.

Fundamentagio: A comunicagdo ¢ uma capacidade inata e o atributo essencial basico da
interagio profissional de saide/ doente, sendo a comunicacio verbal a mais comummente
usada. Existem, no entanto, eriangas gue, por diversas razdes, ndo adguirem a linguagem
oral ¢ manifestam dificuldades ao nivel da comunicagio e da interagfo, decorrentes de
limitagbes nas fungbes ou estrutura do corpo. E o case de algumas das crinngas com
necessidades educativas especials, Assim, a sua majoria ndo usa a linguagem oral como
meie privileglado de comunicacio, apresentande muitas dificuldades em comunicar e
interaglr no contexto em que estio inseridas. Face a estas dificuldades, torna-se por vezes
necessirio a utilzagio de meios de comunicagio aumentativa e alternativa para lacilitar o
processo de comunicagio, promovendo a interacio profissional de salde ferianga.

Objetivos:

1} Caracterizar como ¢ que os profissionais de saide comunicam com as criangas ¢om
necessidades educativas especiais sem linguagem oral, em contexte hospitalar;

2 Conhecer os tipo de recursos de CAA que existem nos hospitals para serem utilizados
pelos profissionals de satide ¢ pelas crianeas com NEE, sem linguagem oral;

3} Identificar os recursos de CAA que gfio mals utllizades pelos profissionais de satide com
criangas com NEE: sem linguagem oral;

4] Perceber quals sdo as razdes que levam os profissionals de sadde a utilizar os recursos de
CAA com erinngas com NEE, sem linguagem oral:

5 Caracterizar as dificuldades que 08 profissionais de sande sentem quando utilizam os
recursos de CCC com criangas com NEE, sem linguagem oral.

Tipo de estudo: descritivo, cbservacional, com amostragem oportunista e estudo de casos
anichada,

Participantes: Profissionais de sagde que contactam com eriangas com NEE, sem
linguagem oral, em centros hospitalares do distrite de Lisboa,

Processo de recolha de dados: questiondrio/observacio.

Parecer do Responsivel da Area/ Especialidade/Unidade: Tem o Parecer favordvel do
Director da Area de Pediatria Médica e do Centro de Investigago do CHLC




CENTRO
HOSPITALAR
OE LISBOA

CRRTRAL IM
CES - THLD

Calendario: Janciro a Julho de 2016

Apresentacio e divulgacho do trabalho: A investigadora assume o compromisso ético de
disponibilizar os resultados da investigagio no Repositdrio do Instituto Politéonico de Lisboa
fwer  Blip: S frepositorio.iplpt/ simple-search?query=Necessidades+Educalivas+Especiais) ¢
disponibilizar a versdo digital & Comissdo de Etica do Centro Hospitalar de Lisboa Central,
EPE. Prevé ainda a possibilidade de posteriormente redigir um artigo que apresente os
principais resultados obtidos com o estudo.

Apreciacio: O projelo de estudo submetido a andlise encontra-se bem fundamentado,
sustenta a pertinéncia do tema e estd delineado de forma a trazer resultados com aplicacio
no cuidado 4 erianga com necessidades educativas especiais.,

Numa primeira analise foram solicitados esclarecimentos, os quais foram respondidos pela
investigadora de forma satisfatéria que, desta forma, permitiram a conclusio da apreciacao
do projeto de estudo. O consentimento informado tem informacio clara e objetiva e esti
assegurado o anonimato ¢ a confidencialidade dos dados.

Conclusio: O estudo em analise ndo levanta questdes do ponto de vista étlon, respeitando
03 principios da Declaracao de Helsinguia e posteriores actualizacies, pelo que entende esta
Cormisséo emitr parecer favaravel & sua autorizacio.

O Presidente da Comissdo de Etica

1Guncﬁﬂ Cordeirgferreira)



Anexo B

Autorizacdo promulgada pelo Hospital Fernando da Fonseca

PARECER DA COMISSAO DE ETICA

TiTuLO DO ESTUDO:

Utilizagio de recursos de comunicagdo aumentativa e alternativa com criangas com necessidades
educativas especiais sem linguagem oral em contexto hospitalar

Apos reunido de 22 de Junho de 2016, estando o estudo de acordo com as normas de submissao
impostas por esta CE, deliberou-se emitir parecer favordvel sobre a realizagao do mesmo.

Ouvido o Relator, o processo foi votado pelos Membros da Comissdo de Etica para a Saide do Hospital
Prof. Dr. Fernando Fonseca, EPE presentes em reunido de 22 de Junho de 2016:

Presidente Dr. Silva Pereira
Vogais Dr.2 Teresa Brandao
Dr. Pedro Laranjeira
Dr.2 Renata Afonso
Enf.2 Helena Cardoso
Pe José Barros
Mais se declara que a Comissdo de Etica para a Saide do Hospital Prof. Dr. Fernando Fonseca, EPE, cumpre
com as Normas da Boa Pratica Clinica.

Pelo exposto, emitiu-se a 29 de Junho de 2016, Parecer Favoravel.

O Presidente-da e Etica

COMISSAO DE ETICA

HOSPITAL PROFESSOR DOUTOR FERNANDO FONSECA, EPE CAP. ESTATUTARIO: € 18.200.000,00
2720-276 AMADORA NIF: 503 035 416
TEL: 214348200 FAX: 21 434 55 66

HFF EPE - Mod, 1501 - Va2011






Anexo C

Autorizacdo promulgada pelo Hospital de Vila Franca de Xira

Enviado: quartafeira, 20 de julho de 2016 10:33

Para: irina_mt@hotmail.com
Cc: Mario Paiva
Assunto: Tese de Mestrado

Bom dia Dr2 Irina Mendonga,
Serve o presente para informar que o estudo/projecto de investigagdo abaixo identificado foi aprovado, em sede de comissio executiva, no dia 19.07.2016:

Tese Mestrado — Utilizacdo de recursos de c icacdo ivae iva com criancas com necessidades especiais sem i oralem

A Comiss3o Executiva solicita o preenchimento do documente que junto se envia em anexo, o qual deve ser remetido ao secretariado do Conselho de Administragdo, aquando da conclusdo do estudo/projecto de
investigagdo em aprego.

Obrigada.

Com os melhores cumprimentos,

Rosario Anagua

Secretariado de Administragio ca@hvfx pt

Estrada Nacional n.2l, Povos, 2600-009 Vila Franca de Xira
Tel.-263 006 650 » Fax: 263 006 652
wwwhospitalvilafrancadexira, pt

Acreditado pela
Joint Commission International

Hospital
Vila Franca de Xira

*  .S6R

Imprima este email somente se for necessério







Anexo D
Questionario

O presente questionario faz parte do projeto de investigacdo relacionado com a
utilizacdo de recursos de Comunicacdo Aumentativa e Alternativa (CAA) com criancas/jovens
com Necessidades Complexas de Comunicacao (NCC) em contexto hospitalar.

De acordo com a American Speech-Language-Hearing Association (ASHA, 2005), a
CAA abrange um conjunto de ferramentas e estratégias que a pessoa que apresenta
perturbagdes ao nivel da compreensao e/ou expressédo da linguagem oral e escrita utiliza para
resolver os desafios de comunicacdo no seu dia-a-dia. Existem diversos tipos de recursos de
CAA, nomeadamente os quadros de comunicacao por simbolos, os digitalizadores de fala,
entre outros.

Esta investigacdo esta integrada no mestrado em Educacgéo Especial, especializacéo
em Problemas de Cognicao e Multideficiéncia, da Escola Superior de Educacédo do Instituto
Politécnico de Lisboa e a sua conclusao permitira obter o grau de mestre em Educacgéo
Especial.

Com este estudo pretendemos saber em que medida os profissionais de salde
recorrem a CAA para responder as necessidades comunicativas de criangas e jovens com
NCC quando estes se encontram em contexto hospitalar.

O questionério encontra-se estruturado em quatro partes:

1. Identificac&o do inquirido;

2. Comunicacéo com criangas e jovens com Necessidades Complexas de Comunicagao
em contexto hospitalar;

3. Recursos de CAA disponiveis para comunicar e interagir com as criangas e jovens
com Necessidades Complexas de Comunicacao;

4. Utilizacdo de recursos de CAA:

O questionério leva cerca de 20 minutos a preencher.

Desde ja agradecemos a sua colaboracdo, sem a qual o nosso estudo ficara
comprometido. O questionario € anénimo e de participacdo voluntaria. As respostas séo
todas sdo validas, por isso, responda de forma sincera e conscienciosa. O resultado do
guestionario é absolutamente confidencial. Quando terminar, verifique se respondeu a todas as

questoes.

Muito obrigada pela sua colaboracéo.

Irina Mendonca



| PARTE — IDENTIFICACAO

Assinale a opcao correspondente a sua situagdo nas questdes que se seguem:

1.1. Sexo: Masculino D Feminino [
1.2 Idade: anos

1.3 Grupo profissional:

Assistente Técnico ]

Assistente Operacional ]

Enfermeiro(a) O]

Médico(a) O] Especialidade

Técnico de Diagndstico e Terapéutica O] Qual?

Outro O Qual?
1.4. Habilitagdes académicas

Bacharelato Licenciatura Mestrado P6s-graduacio ~ Doutoramento
1.5. Tempo na Unidade/Servico em que trabalha:

Entre 0 e 5 anos Entre 6 e 10 anos Entre 11 e 15 anos Entre 16 e 20 anos

Entre 21 e 25 anos Entre 26 e 30 anos Entre 31 e 35 anos Mais de 35 anos
1.6. Hordrio de trabalho:
Tempo integral Tempo parcial Fixo Roulement



Il PARTE — COMUNICAGCAO COM CRIANGCAS E JOVENS COM NECESSIDADES COMPLEXAS DE
COMUNICAGAO EM CONTEXTO HOSPITALAR

Leia atentamente cada uma das afirmacGes que se seguem e, para cada uma, assinale a sua
resposta com uma cruz (X) na coluna que considera melhor descrever a sua situagdo/opinido.

2.1. Na minha pratica profissional tenho prestado cuidados de saude a criangas/jovens com
Necessidades Complexas de Comunicagdo:

Nunca Raramente Por vezes Muitas vezes Sempre

O O O O O

2.2. O tipo de problematica que a(s) crianga(s) /jovem(ns) apresentava(m) era:

- Muitas
Problematica Nunca Raramente Por vezes Sempre
vezes
Trissomia 21 O t U O O
Paralisia Cerebral O O O O O
Perturbagdo do Espetro d
er.ur acdo do Espetro do O O O O O
Autismo
Epilepsia O t U O O
T ti Cranio-
raum'a ismo Cranio O O O O O
Encefalico
Multideficiéncia O t U O O
Surdez O t U O O
Doenga do foro oncolégico (I O O O O
Outra. Qual?
O O O O O

2.3. As dificuldades de comunicagdo dessas crian¢as/jovens eram temporarias:

Nunca Raramente Por vezes Muitas vezes Sempre

(] (] (] (| O

2.4. As dificuldades de comunicagdo dessas crian¢as/jovens eram permanentes:



Nunca Raramente Por vezes Muitas vezes Sempre

O | O [l O

2.5. As criangas/jovens tinham as seguintes idades:

Idade Nunca Raramente Por vezes Muitas vezes Sempre
0-1ano O O O O O
2-3 anos O O O O O
4-6 anos U O U O O
7-10 anos U O U O O
11-15 anos U O U O O
16-18 anos O O O O O

2.6. Na minha atividade didria preocupo-me em atender as necessidades comunicativas das
criangas com Necessidades Complexas de Comunicagao:

Nunca Raramente Por vezes Muitas vezes Sempre

a O O O (|

2.7. Identifico as necessidades de comunica¢do da crianga/jovem com Necessidades
Complexas de Comunicagao:

Momentos Nunca Raramente Por vezes Muitas vezes Sempre

No momento da

O O O O O
admissao
Durante a consulta O O O O O
Durante o

O O O O O
internamento
Na consulta do

O O O O O
processo da crianga
Durante a prestagao

O O O O O

de cuidados



Il PARTE — RECURSOS DE CAA DISPONIVEIS PARA COMUNICAR E INTERAGIR COM AS

CRIANGAS E JOVENS COM NECESSIDADES COMPLEXAS DE COMUNICAGAO

3.1. Para comunicar com estas criang¢as/jovens, no meu local de trabalho tenho a minha

disposi¢cao os seguintes recursos:

Recursos de CAA
Objetos reais
Imagens / desenhos
Fotografias

Simbolos Pictograficos
para a Comunicacdo

Quadros de comunicagdo

Cadernos de
comunicagdo

Digitalizadores da fala
Computador portatil
Tablet

Smartphone

Sistema de controlo pelo
olhar

Outro. Qual

Nunca

Raramente

Por vezes

Muitas vezes

Sempre



3.2. Considero que esses recursos sao:

Indicadores

Objetos reais

Imagens / desenhos

Fotografias

Simbolos
Pictograficos

Quadros de
comunicagao

Caderno de
comunicagao

Digitalizadores da
fala

Computador portatil

Tablet

Smartphone

Sistema de controlo
pelo olhar

Outro.
Qual

Nada
importante

O

O

Pouco
importante

O

O

Importante

Muito
importante

O

O

Extremamen-
te importante

O

]



IV PARTE - UTILIZAGAO DE RECURSOS DE CAA

4.1. Para comunicar com as criangas e jovens com Necessidades Complexas de Comunicagao
utilizo:

Indicadores

Fala
Gestos
Olhar

Apontar

Expressdes
faciais

Objetos reais

Imagens /
desenhos

Fotografias

Simbolos
Pictograficos
Caderno de
comunicagao
Quadros de
comunicagao

Computador
portatil

Tablet

Smartphone

Digitalizador
da fala
Sistema de
controlo pelo
olhar

Lingua
gestual
Palavra
escrita

Outra.
Qual

Nada tipico no

Raramente tipico

meu no meu
comportamento comportamento
O |
O |
O O
O O
(] (]
(] (]
O O
(] (]
(] (]
O O
O O
(] (]
O O
O O
(] (]
O (]
O (]
(] (]
O (]

Pouco tipico no
meu
comportamento

O

O

Tipico no meu

comportamento

O

O

Muito tipico no
meu
comportamento

O

O



4.2. As situagdes em que utilizo estes recursos sao para:

Situagoes
Saudar/ cumprimentar

Interagir com a
crianga/jovem
Tranquilizar a
crianga/jovem
Esclarecer a
crianga/jovem sobre a
sua situagao
Permitir que a
crianga/jovem se
expresse e /ou faga
escolhas
Responder a
crianca/jovem

Fazer pedidos

Para chamar a atengdo
da crianca/jovem
Permitir que a
crianca/jovem
participe ativamente
nos seus cuidados
Permitir que a
crianga/jvoem aceite/
rejeite procedimentos

Outra. Qual

Nunca

O

O

Raramente

O

O

4.3. Ainiciativa do uso destes recursos é da:

Situagoes
Crianga/jovem
Profissional
Cuidadores / familia

Nunca

(]
(]
(]

Raramente

O
O
O

Por vezes

O

O

Por vezes

|
|
|

Muitas vezes

O

O

Muitas vezes

|
|
|

Sempre

O

O

Sempre

O
O
O



4.4, As dificuldades/barreiras que encontro na utilizagdo de recursos de CAA para comunicar
com as criangas e jovens com Necessidades Complexas de Comunicacdao devem-se a(s):

Dificuldades/barreiras

Caracteristicas especificas da
crianga/jovem

Falta de tempo para interagir com
a crianga/jovem

Pouca disponibilidade para ler
informacdo fornecida sobre o
modo de interagir com a crianga/
jovem

Disparidade de racio profissional
de satde/doentes

Falta de segurancga no hospital para
usar equipamento eletrdnico que a
crianca/jovem tem (computador
portatil, Tablet, Smartphone)

Falta de espaco para utilizar os
recursos CAA, por exemplo, ao lado
da cama

Os pais falarem em nome da
crianga

Falta de cooperagdo da
crianca/jovem

Auséncia dos pais na prestagao de
cuidados

Os pais esquecerem-se de trazer
dispositivos ou sistemas de
comunicagdo para o hospital

Falta de conhecimento e
experiéncia no uso dos recursos de
CAA

Estado clinico da crianga/jovem
Outra. Qual?

Nunca

O

O

Raramente

O

O

Por vezes

O

O

Muitas
vezes

O

O

Sempre
O

O

Grata, pela sua participagao.






Anexo E

Termo de consentimento informado

TERMO DO CONSENTIMENTO INFORMADO

Eu, declaro ter sido

informada/o por Irina Andreia do Rosario Mendonga, a frequentar o Mestrado em Educacgdo
Especial na Escola Superior de Educacao de Lisboa, e estar ciente dos propdsitos e termos em
gue decorrerd o presente estudo, bem como da minha participacdo voluntaria no mesmo, dos
limites da confidencialidade e das demais questdes. Assim, disponho-me a participar neste
estudo que pretende conhecer a Utilizagdo de Recursos de Comunicacdo Aumentativa e
Alternativa com criancas com Necessidades Complexas de Comunicagdo (NCC) em contexto
hospitalar.

A minha participacdo nesta pesquisa consiste em colaborar na aplicagdo de um
questionario, respondendo as questdes que constam do mesmo em formato de papel ou via
on-line.

Este estudo ndo me trard despesa ou risco. Foi-me assegurada total confidencialidade e

protecdo da informagdo que fornego a autora do mesmo.

Em suma, declaro que entendi os objetivos do estudo e concordo participar

voluntariamente.










