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Introducio

O ser humano é um ser social e comunicativo. Sem se comunicar, perde-se a esséncia da troca
e das relagoes. Desde que os individuos se reconhecem como humanos, existe a necessidade de externar as
ideias e os sentimentos, portanto, comunicar implica também uma busca de compreensio. Na infincia, a
comunicag¢ao ainda é mais incisiva pois ¢ onde as oportunidades se multiplicam e os ambientes se tornam
mais diversos.

Quando o individuo é totalmente incapaz de falar ou sua fala nao é capaz de promover sua
comunicagao, é necessirio que recursos alternativos sejam utilizados a fim de restituir o processo interati-
vo desse sujeito com o mundo que o rodeia (Nunes, 2003).

Em uma sociedade onde as interacoes sociais se estabelecem predominantemente pela fala,
pessoas que nao apresentam oralidade ou tém alteragoes que impossibilitam de adquirir uma comunicagao
funcional, podem ter suas relagdes sociais e pessoais restringidas.

A Comunicagao Aumentativa e Alternativa (CAA) é composta por sistemas que procu-
ram beneficiar individuos que nao tém suas demandas comunicativas didrias supridas pelos meios natu-
rais, favorecendo a comunicagao e qualidade de vida.

A alternincia de locutores, por meio do didlogo, é essencial para que a pessoa possa se
comunicar, incluindo os usudrios de CAA, que se inserem no mundo da comunicagio por meio dos
interlocutores, os quais, por sua vez, atribuem significados as formas de comunicagao dos usudrios, tais
como gestos, simbolos, pranchas alfabéticas, dentre outros.Os sistemas aumentativos ou alternativos de
comunica¢ao sio recomendados como medida tempordria ou permanente para potencializar a comuni-
cagio de pessoas com necessidades complexas de comunicagio. E importante destacar aqui que a CAA
nao visa simplesmente substituir a linguagem oral, ela pode ser, com efeito, instrumento para atingi-la
(Nunes, 2003).

Neste sentido, na atuagido em CAA, ¢ importante pautar o usudrio como individuo linguisti-
co e social. Deste modo, privilegia-se, aqui, uma perspectiva de linguagem que engloba o contexto social
e os interlocutores, valorizando a parceria com os familiares e a atuagao multi e interdisciplinar (Nunes,
2003).

A CAA se insere na Tecnologia Assistiva (TA), que consiste em estratégias, servigos e recursos

que visam promover independéncia e maior participagao das pessoas com deficiéncias, incapacidades ou
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mobilidades reduzidas, dentre elas as pessoas com necessidades complexas de comunicagao, nos territérios
em que transitam (Romano; Chun, 2018).

E imprescindivel que todas as familias necessitem de informagées e suportes para compreen-
der o desenvolvimento dos seus filhos. As familias de criancas com deficiéncia, portanto, deveriam rece-
ber apoio e suporte dos profissionais que atuam com seus filhos com maior recorréncia. De acordo com
Ferreira-Donati e Deliberato (2017) “a auséncia de comunicagio funcional e efetiva entre individuos com
desordens da comunicagio e seus familiares fragiliza toda a esfera familiar”.

Considerar o significado da CAA para a familia e para o usudrio facilita a prépria construgio
do recurso e ajuda a familia a compreender a importincia pessoal e social de uma comunicagao mais au-
tonoma e independente (Ferreira, 20006).

E necessdrio capacitar as familias e fornecer ambientes de apoio para desenvolver os servigos
de CAA mais adequados (Mandak et al., 2018). Apesar do aumento da atenc¢ao aos servigos centrados na
familia, existe uma lacuna entre as préticas recomendadas e a prdtica real no campo.

Os profissionais da CAA geralmente estdo cientes da importincia e dos beneficios de envolver
as familias na tomada de decisoes e nos servicos da CAA, mas podem ter experiéncia limitada em relagao
a sua prépria implementagio centrada na familia (Mandak et al., 2018).

Além disso, os profissionais podem acreditar que estdo prestando servigos centrados na fami-

lia quando, na verdade, estdo prestando prdticas centradas no sujeito ou até mesmo no préprio profissio-

nal (Mandak et al., 2018).

Objetivo
Essa pesquisa, portanto, buscou por meio de uma revisao sistemdtica analisar as publicagoes

realizadas no Journal Augmentative and Alternative Communication, pesquisas que relacionem a CAA

com a familia.

Método

Esta revisao foi realizada de acordo com as diretrizes para realizagio de revisoes sistemdticas
PRISMA.

Este trabalho trata-se de uma pesquisa bibliogréfica que segundo Marconi e Lakatos (2003)
consiste na busca e andlise das produgdes cientificas sobre um tema.

Para a coleta dos artigos foi utilizado o Jornal oficial da Sociedade Internacional de Comuni-
cagido Aumentativa e Alternativa (ISAAC) publica artigos cientificos relacionados aocampo da CAA que
relatam pesquisas relativas a avalia¢io, tratamento, reabilitacio e educagao de pessoas que usam ou tém
potencial para usar sistemas CAA; ou que discutam teoria, tecnologia e desenvolvimento de sistemas
relevantes para CAA. Como descritorespara a busca foram utilizados: “Alternative Communication
AND family” no periodo de 12de setembro de 2023 a 22 de setembro de 2023.

Posteriormente, foram aplicados os critérios de inclusio, sendo esses artigos cientificos com-
pletos, no periodo entre 2013 e 2023, que abordassem a temdtica CAA e relacionasse com a familia. Os
critérios de exclusiao estabelecidos foram artigos incompletos ou que fugissem da temdtica estabelecida no

titulo ou resumo e revisoes sistematicas.

Anais do Semindrio do Grupo de Pesquisa Deficiéncias Fisicas e Sensoriais, Marilia, v.4, 2024 125


https://www.isaac-online.org/english/home/
https://www.isaac-online.org/english/home/
https://www.isaac-online.org/english/home/

VII Semindrio do Grupo de Pesquisa Deficiéncias Fisicas ¢ Sensoriais
Faculdade de Filosofia e Ciéncias
18 e 21 de marco de 2024

DefSen

ISSN 2594-9802

A selegao dos trabalhos foi realizada através das seguintes etapas: 1) andlise e selecao por ti-
tulos; 2) andlise e selecao por meio da leitura dos resumos e; 3) andlise e selecio por meio da leitura
completa dos textos.

Inicialmente, as leituras foram realizadas para identificar as informagoes que atendiam aos
critérios do estudo. Em seguida, os dados foram extraidos e iniciou a categorizagao por subdivisdes. Foram

extraidas as seguintes informagées: objetivo do estudo,método e resultados obtidos.

Resultados e Discussao

Foram encontrados inicialmente 170 artigos com os descritores j4 mencionados, sendo des-
tes 154 excluidos por nao atenderem aos critérios de inclusao. Por conseguinte, foram incluidos para leitu-
ra na integra 16 artigos, sendo que 5 foram excluidos por também nao abordarem a tematica estabelecida,
sendo assim, restaram 11 artigos para a analise.

ATabela 1 caracteriza numericamente os artigos analisados, incluindo o nome, ano de publi-

cagio, objetivo e nacionalidade de cada estudo.

Tabela 1 - Artigos Selecionados

JaniceLight (2018)

alunos com problemas de comunicagiocomplexos.

Autor e ano de Objetivo Nacionalidade
publicacio
Anna Fildt et al Investigar como os paispercebem a interven¢ao ComAlong Suécia
(2020) Toddler (cursooferecido aos pais de criangas com dificuldadesde
comunicagio) no iniciodo processo diagnéstico.
Kelsey Mandak & | Ajudar-nos a aprender sobre servicos centrados nafamilia para | Pennsylvania (EUA)

Allison M. Meder
& Jane R. Wegner
(2015)

Explorar desejos e preferéncias de familiares,relativas 2
tecnologia de midia mével, incluindo iPads, como forma de
comunica¢io aumentativa ealternativa.

Kansas (EUA)

(2017)

comunicadores auxiliadosno grupo de usudrios expressivos

com compreensio linguisticaesperada para a idade e delinear as
experiénciasrelatadas pelos pais e observacoes dos profissionais e
pesquisadores envolvidos.

Kelsey Mandak ez | Discutir a teoria dos sistemas familiares e teoriados sistemas Pennsylvania (EUA)
al.(2017) ecolégicos como uma estrutura para orientar a prética de CAA
centrada na familia.
Amie T. Kron ez al. | A Escala de Impacto Familiar da TecnologiaAssistiva para Canad4
(2018) Comunica¢io Aumentativa e Alternativa (FIATS-AAC)mede
o funcionamento relatado pelos pais ¢ os fatores que afetam
o funcionamento em criancasque usam CAA. O objetivo do
presente estudo foi avaliar sua validade de construto.
Stephen E. Ryan ez | Explorar o potencial da Escala de Impacto Familiarde Canadd
al. (2018) Tecnologia Assistiva para AAC (FIATS-AAC) para detectar
mudanga em criancas e jovens com necessidades de CSA, com
idades entre 3 e 17 anos, e suas familias, 6 e 12
semanas depois de receberum dispositivo gerador defala (SGD)
baseado em gréfico.
Melinda R. Fornecer a uma equipa familia-escola um pacote deapoio New York (EUA)
Snodgrass &Hedda | especialmente concebido, incluindo formagio e orientagio
Meadan (2018) individual em estratégias deensino baseadas em evidéncias.
Saili S. Kulkarni Revisar estudos empiricosque abordaram as perspectivas e o uso | Califérnia (EUA)
& JessicaParmar de dispositivos de CAA por alunos CLD com
201
(2017) deficiéncia e suas familias.
Kristine Stadskleiv | Descrever um grupo de apoio para pais de jovens Noruega
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10. Susheel Joginder Explorar a percep¢ao dospais sobre CAA e sua experiéncia no Maldsia

Singh etal(2017) | apoio aosfilhos que usam CAA.

11. Ragnhild Therese | Explorar a adequagdo daversio abreviada norueguesa (FIATS- | Noruega
Fjeldvang(2023) AAC-No), investigando a confiabilidade, validade e utilidade

clinica percebida.

Fonte: elaboragio prépria

Desse modo, o texto apresentado neste tépico ird dialogar com o objetivo do estudo, e serd
organizado de acordo com as categorias identificadas apds a andlise do material encontrado, ou seja: 1) Es-
tudos que utilizem a participagio familiar como um meio de intervengao; 2) Estudos que buscam orientar
o uso de CAA aos familiares; 3) Estudos que buscam a percepgao dos familiares sobre o uso de CAA, a

partir da perspectiva da familia; 4) Estudos que fomentem a discussdo profissional sobre o uso de CAA.

Estudos que utilizem a participagao familiar como um meio de intervengio

Entender a participa¢ao como um meio é considerar que através da participacao da familia
na pesquisa, definem-se os resultados para a interven¢ao, no uso do recurso. Essa participagio pode ser
realizada através de entrevistas, grupos ou avaliagdes de programas jé em andamento. Geralmente, as
preocupagdes comumente identificadas pelas familias em relacio ao uso de dispositivos CAA incluem a
durabilidade e portabilidade do sistema, o conhecimento e as habilidades necessérias para operar o sistema
e a facilidade de comunicagio realizada através do dispositivo de CAA (Beukelman, Mirenda. 2013).

Meder e Wegner (2015) entrevistaram familiares de criangas com necessidades complexas de
comunica¢ao buscando explorar desejos e preferéncias relativas a recursos de tecnologia de midia mével.
A pesquisa consistiu em um questiondrio on-line de 18 pdginas com 36 perguntas, no qual participaram
do estudo 64 pais que foram recrutados em sites que fornecem apoio as familias. Como resultado, algumas
familias relataram que o recurso de tecnologia fornece facilidade de uso e a acessibilidade, principalmente
se a familia e a criangando receberem apoio profissional. 75% dos participantes, relataram que precisam
de uma a quatro sessoes de 1 hora com um profissional treinado em CAA para se sentir eficaz para o uso
dos recursos e sistemas utilizados.

Kron et al. (2018) teve como objetivo avaliar o instrumento intitulado “The Family Impact
of Assistive Technology Scale for Augmentative and Alternative Communication (FIATS-AAC)* (Es-
cala de Impacto Familiar da Tecnologia Assistiva para Comunicagdo Aumentativa e Alternativa) . Parti-
ciparam do estudo 47 pais que responderam o instrumento FIATS-ACC e participaram de entrevistas
compostas por dois questiondrios. As entrevistas sugeriram alguma consisténcia entre as percep¢des dos
pais sobre o funcionamento comunicativo dos seus filhos depois de compararem as suas pontuagbes no
FIATS-AAC e as respostas as entrevistas. O estudo fornece evidéncias da validade do construto como
uma medida ligada aos aspectos psicossociais da qualidade de vida em criangas com necessidades de CAA
entre as idades de 6 e 12 anos.

Fjeldvang et al. (2023) também utilizou FIATS-AAC mas como objetivo explorar a adequa-
¢ao da versao abreviada norueguesa (FIATS-AAC-No), investigando a confiabilidade,validade e utilidade

clinica. A pesquisa on-line foi composta por trés questiondrios, sendo o FIATS-AAC-No um dos questio-
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narios. Os resultados mostram satisfatoriamenteconfiabilidade, validade de construto e validacao de con-
tetido. As entrevistas revelaram a necessidade de especificagio de conceitos-chave, que existem desafios
envolvidos em serpais de uma crianca que necessita de CAA e que o preenchimento de questiondrios foi

considerado estressante por muitos pais.

Estudos que buscam orientar o uso de CAA aos familiares

A necessidade de servicos de intervencao centrados na familia tem sido ressaltada nosutltimos
anos devido ao aumento da diversidade nas formas de familias que existem, além de verificar suas neces-
sidades e habilidades na atual sociedade.

Mandak e colaboradores (2017) propoe em seu estudo um referencial tedrico baseado na
teoria dos sistemas familiares e a teoria dos sistemas ecolégicos para orientar os servicos de AAC. A teoria
dos sistemas familiares fornece um quadro teérico que pode apoiar os profissionais no estabelecimento
de relagoes verdadeiramente colaborativas com familias de criangas que necessitam de CAA. A pesquisa
afirma que quando as familias nao estaoenvolvidas no processo de tomada de decisao, pode haver conse-
quéncias negativas nao s para a crianga, mas também para a familia.

Kulkarni e Parmar (2017) relataram que as interven¢des domiciliares para familias cultural e
linguisticamente diversas tém o beneficio adicional de ajudar os pais a formarem relagdes mais positivas
com os seus filhos com deficiéncia e a obter uma sensagao de apoio e compreensiao sobre as suas necessi-
dades de comunicagao. A investigagio que o estudopropde é que as perspectivas dos individuos que uti-
lizam dispositivos AAC tém sido limitadas, especialmente aqueles de origem cultural e linguisticamente

diversas.

Estudos que buscam a percepg¢ao dos familiares sobre o uso de CAA

Os estudos que buscam a percepgao dos familiares tém como intengao analisar e compreen-
der através da experiéncia dos familiares em relagao ao uso da CAA, a percepgao que os pais formam sobre
comunicagio, sobre seus filhos e sobre o préprio recurso.

Fildt e colaboradores (2020) buscaram investigar como os pais percebem a intervengao
com a proposta o “ComAlong Toddler” oferecida aos pais de criancas comdificuldade de comunicagiao. O
“ComAlong Toddler” consiste em um curso para pais de 5 sessoes, realizado em grupo, com duas visitas
domiciliares e ensino de ambiente aprimoradoe CAA multimodal. Os resultados sugeriram que os pais
apreciam e aprendem melhor com asintervengoes precoces, alinhadas com as préticas centradas na familia.

Stadskleiv (2017) buscou analisar as experiéncias de um grupo de pais em uma unidade de
habilitagao de um hospital, e envolveu cinco familias de criangas usudrias de CAA. O estudo concluiu
que as criangas se beneficiam nao apenas com o auxilio dos pais emnovos conhecimentos, mas também
das interven¢oes implementadas através de uma combinagio de discussoes e ensino, que resultaram em
aumentar a competéncia e a conflancados pais perante o uso de CAA.

Singh e colaboradores (2017) relataram a percepgao de pais com especificidades, no povo
malaio. Até o presente momento, hd informagdes limitadas sobre o uso de CAA por criangas na Maldsia

ou a opinido dos pais sobre o seu uso. Para isso, 12 pais de criangas com Transtorno do Espectro Autista e
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Paralisia Cerebral foram envolvidos em entrevistas individuais semiestruturadas. Os pais relataram que o
uso de CAA teve impacto positivo comseus filhos, mas que enfrentam desafios relacionados  crianga, aos
ambientes e ao préprio sistema, bem como a falta de tempo e apoio.

Reconhecendo que o sistema familiar é o eixo primdrio na contribuigio para o desenvolvi-
mento, a educagio e a inclusao dos seus membros, este estudo corrobora com a ideia que é imprescindivel

que os pais ou os cuidadores tenham uma participacao ativa na implementagao da CAA.

Estudos que fomentem a discussao profissional sobre o uso de CAA

Mandak e Light (2018) utilizaram um grupo focal on-line para examinar as crencas e prati-
cas de fonoaudidlogos escolares que atenderam criangas com necessidades complexas decomunicagio em
relagdo a prestagao de servigos centrados na familia. Todos os fonoaudiélogos relataram estar insatisfeitos
com a atual prestagdo de servigos, pois afirmaram que existe uma lacuna entre o reconhecimento da im-
portancia dos servicos centrados na familia e da prdtica real na prestagio de servigos. Alguns fono-
audiblogos relataram que os desejos das familias por dispositivos alternativos de CAA nio estavam
alinhados com as recomendagées profissionais.

Snodgrass e Meadan (2018), por meio de um desenho experimental de caso tinico entre a fa-
milia e a escola, relataram que a intervengao nao foi suficiente para superar barreiras contextuais e apoiar
a instrugao continua dos adultos ao nivel necessirio quepromova uma comunicagio independente da
crianga com uso de CAA. O estudo afirma que é necessdria uma investigacao permanente para orientar a
forma como alguns principios podem ser aplicados as competéncias, aos sistemas de CAA e aos contextos
do individuo com dificuldade de comunicagao.

Para prestar servigos centrados na familia, os profissionais devem adquirir e demonstrar com-
peténcias especificas com esse publico, reconhecendo que os familiaresdevem poder participar da tomada

de decisao pois conhecem melhor as necessidades dos seus filhos (Goldbart; Marshall, 2004).

Conclusao

O objetivo deste estudo buscou analisar, por intermédio de uma revisao sistematica, as rela-
¢Oes entre a prética centrada na familia e a CAA, na literatura internacional. Notou-se através das publi-
cagoes, que os estudos realizados relacionam essas temdticas e compreendem que a temdtica familiar ¢ de
extrema importincia na implementagao e na intervengao na drea da CAA.

E importante salientar que, os estudos nesta revisao foram categorizados a fim de estabelecer
uma articulagdo sobre os temas mais recorrentes, mas, se enquadrar nas categorizagdes nao anulam que os
contetidos existam de uma forma geral nas pesquisas.

No geral, os assuntos abordados nos estudos centraram-se nas préticascentradas na familia e
basearam-se na teoria de sistemas familiares. Portanto, quando relacionado com a CAA, endossam a im-
portancia da participagao familiar para o uso dos sistemas e recursos implementados. Por fim, ressalta-se
que resultados positivos podem ser identificados quando as familias tém oportunidades de participagao,
comunicando preocupagoes e prioridades ao longo do processo (Cress, 2004; Jones; Angelo; Kokoska,
1998; Meder; Wegner, 2015). Kron et al. (2018) estendeu-se sobre a descrigao dos tipos de familias
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existentes, de contextos sociais que permeiam a relacao da familia com a sociedade e dos tipos de ragas e
crengas que culturalmente influenciam na constru¢ao do ser individual e coletivo. Abordar essas questoes,
afunilam ainda mais as decisdes que precisam ser tomadas no uso CAA e assumem a familia como eixo
primdrio na relagao com o mundo.

Conclui-se, portanto, que nas andlises realizadas, houve uma interlocugio entre individuo
com necessidades complexas de comunicagio, familia e profissionais. Essa interlocu¢ao considerou a fa-
milia como base primordial para eficicia do recurso e apontou a importincia da qualificacdo e orientagio
profissional.

Como limitagoes do estudo, pode-se citar a quantidade de estudos realizados e publicados.
Sugere-se que sejam realizados mais estudos em campo e pesquisas em outras bases de dados para contri-

buir com a discussao.
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