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Introducao

E indubitavel que as Tecnologias de Apoio*(TA) promovem a comuni-
cacdo, a independéncia pessoal e social e a inclusdo de criangas com limita-
¢Oes cognitivo-motoras. As TA para as criangas com diversidade funcional
sdo uma ferramenta de a¢do fundamental, permitindo-lhes participar numa
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base de equidade nos ambientes em que se inserem. Podem contribuir para
aumentar a motivagdo, o sentido de pertenca ao grupo e aumentar a produti-
vidade na sala de aula e em casa.

Contudo, Ahmad (2015) refere que o sucesso ¢ a aplicabilidade de uma
TA depende do uso real que os utilizadores fazem dela, da facilidade de
acesso ¢ da satisfacdo da interagdo que possibilita com o ambiente. Assim
sendo, o uso ineficaz das TA é apontado como uma barreira ao sucesso da
inclusdo na sociedade.

Apesar dos recursos humanos e materiais existentes, a utilizacdo das TA
¢ ainda uma pratica incipiente em muitos contextos familiares. A falta de uso
regular do equipamento em casa compromete o desenvolvimento de compe-
téncias comunicativas. Esta ¢ uma realidade preocupante e observavel a nivel
nacional e internacional que fundamenta a necessidade de mais investigacao
sobre a utilizagao das TA em contexto familiar.

Apesar do vasto espectro de condi¢des que obrigam a utilizagdo de TA,
estas sdo utilizadas de forma mais incisiva junto de pessoas que apresentam
limitagdes funcionais motoras, sensoriais, cognitivas e emocionais, quase
sempre conjugadas.

Esta combinagdo de acentuadas limitagdes pde em risco o desenvolvimento
destas pessoas, levando-as a experienciar graves dificuldades no processo de
aprendizagem e na participagdo nos diversos contextos em que estdo inseridos:
educativo, familiar e comunitario. Consequentemente, as suas aprendizagens
e o seu desenvolvimento processam-se de forma atipica, diferente do esperado
para a idade (Saramago et al., 2004), condicionando a sua participagdo em ati-
vidades significativas e sua interagdo com ambiente. Por conseguinte, alguém
que ndo comunica, ndo age sobre o seu ambiente, exige maior esforco pelos
demais, sendo frequentemente negligenciado, ou mesmo esquecido, sem uma
oportunidade de expor o seu ser, 0 seu saber e o seu fazer.

Estas dificuldades limitam a qualidade e quantidade das interagdes es-
tabelecidas com o meio envolvente, levando a um reduzido numero de par-
ceiros de comunicacdo, de atividades e de ambientes. Normalmente, estas
pessoas necessitam de mais tempo, ddo menos respostas e, frequentemente,
sdo mais dificeis de compreender, apresentando um desenvolvimento comu-
nicativo inferior ao esperado para a sua faixa etaria. Com efeito, devido as
limitagdes neurologicas e sensoriais apresentadas por estas pessoas, 0 acesso
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a informacgdo ¢ fragmentado, nao lhes permitindo tratar de forma eficiente
a informacao recebida e, frequentemente, os tempos de resposta, sdo, por
norma, mais lentos (Nunes, C., 2005; Nunes, C.; Amaral, 2008). Tais dificul-
dades na comunicacao, a que acresce frequentemente a incapacidade de usar
a linguagem oral, tem um impacto muito forte no desenvolvimento das ca-
pacidades individuais, no controlo do ambiente e no desenvolvimento social.

Como tal, precisam de parceiros comunicativos que os aceitem como
participantes ativos e sejam responsivos; vivéncias idénticas em ambientes
diferenciados; ambientes comuns onde existam oportunidades significativas
para participar em multiplas experiéncias diversificadas; oportunidades para
interagir com pessoas ¢ com objetos significativos (Saramago et al., 2004).

A participac¢do em experiéncias significativas e diversificadas facilita ain-
da o desenvolvimento de competéncias comunicativas: hd mais sobre o que
falar, mais razdes para comunicar e um leque maior de escolhas para fazer
em ambientes variados (Nunes, C., 2008).

Neste ambito, as TA surgem como mediadoras e capacitadoras para a par-
ticipagdo em todos contextos. S0 extensdo do corpo da pessoa compensando
fungdes que se encontram deficitarias ou substituindo as inexistentes (Ribei-
ro, 2014). Assim, refor¢a-se a necessidade de promover trocas comunicativas
mediadas pela tecnologia em todos os contextos de vida, em particular na-
queles em que existem mais parceiros e se permanece mais tempo.

O apoio de profissionais como professores e terapeutas, embora possa
ser sistematico, nunca sera suficiente se ndo existir consisténcia e repeticao
de acdes que conduzam a aprendizagem e, inerentemente, a sua generaliza-
¢do para os diferentes contextos. Assim, os cuidadores informais, a familia,
emergem como elemento fundamental em qualquer equipa de implementagéo
de TA. Sao ele(a)s que mais conhecem a pessoa que utiliza TA, que conse-
guem interpretar o mais subtil elemento de comunicagdo. O contexto familiar
¢, na maioria das vezes, o ambiente seguro, confortavel e paciente onde se
pode exercitar e realizar aprendizagens, alids € onde sdo realizadas as primei-
ras aprendizagens de qualquer crianga.

Para uma crianga, para uma pessoa com diversidade funcional que neces-
sita de TA para comunicar, para agir, para existir, o contexto familiar e os seus
intervenientes assumem crucial importancia e ndo podem ser negligenciados.
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Contexto familiar no apoio a criangas com limitagoes
cognitivo-motoras

O éxito da utilizacdo de TA, como um Sistema Aumentativo ¢ Alterna-
tivo de Comunicacdo (SAAC), depende, em grande parte, do envolvimento
em todo o processo dos pais e de outros cuidadores informais do utilizador.
Por isso, é necessario que a implementagdo de um SAAC (e consequente-
mente das TA) ndo se restrinja ao contexto escolar e/ou terapéutico, mas
que sejam criadas oportunidades que permitam a sua utilizagdo em contex-
to familiar (Sousa, 2012).

Com efeito, como salienta Nunes, L. (2003), a inser¢do da familia no
processo ¢ de fundamental importancia, pois esta € o principal veiculo para
que o SAAC/TA seja transposto para outros contextos de vida da crianga,
evidentemente bem mais regulares e prolongados no tempo. Verifica-se, in-
questionavelmente, a importancia do contexto familiar para potenciar a uti-
lizagdo das TA por criangas com limita¢des, e simultaneamente sublinha os
grandes desafios que esse contexto acarreta (Mandak; Light, 2018; Mandak
et al., 2017, Mcnaughton et al., 2008; O’neill; Mandak; Wilkinson, 2017).
Nomeadamente no focus group dinamizado por Mandak e Light (2018) com
profissionais de reabilitacdo da fala, apesar de reconhecerem a importancia
do envolvimento familiar e manifestarem desejo de envolver as familias,
alguns terapeutas afirmaram que atingir este objetivo pode ser dificil pois
“there was a mismatch between ideal family-centered services and what fa-
mily involvement typically looked like” (Mandak; Light, 2018, p. 137). Nao
obstante, ao longo das ultimas trés décadas ha miltiplas evidéncias da efica-
cia de ensinar aos pais estratégias especificas para apoiar o desenvolvimento
da crianga, dado que “parents are their children’s first and most enduring
teachers” (Kaiser; Hancock, 2003, p. 9).

Focando especificamente TA para suprir limitagdes na comunicacao,
Moura (2006) também aponta como preponderante o papel da familia. De-
fende que o éxito da utilizagdo de um SAAC depende, em grande parte, do
envolvimento, em todo o processo, dos pais ou outros cuidadores informais.
Assim, reforca a necessidade de dar oportunidade para os pais o utilizarem
em contexto familiar e de os profissionais estabelecerem um contacto posi-
tivo e continuo com os familiares nesse sentido. Importa sublinhar que as
criancas ndo se tornardo utilizadores competentes de signos gestuais, gra-
ficos e tangiveis sem que os membros da familia compreendam e apoiem
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esse esforco (Von Tetzchner; Martinsen, 2000). As familias precisam de co-
nhecimento sobre as possibilidades comunicativas das criangas e tém que
aprender a usar estratégias que suscitem nelas a iniciativa de comunicar e de
participar em didlogos significativos. Nao ter isto em consideragdo poderd
influenciar negativamente as oportunidades de a crianga comunicar e as suas
possibilidades de participar nas atividades que gosta. Cockerill et al. (2014,
p. 8) reforcam esta ideia:

For AAC use to be effective, there needs to be considera-
ble investment in choosing the appropriate form of AAC
for child and family with technological and therapy su-
pport in school and at home. In addition, attention needs
to be paid to what works for a family and the level of
satisfaction with communication on the part of the user
and the parent/caregiver (Cockerill ez al., 2014, p. 8).

O caso especifico da utilizagao das TA em contexto familiar:
tendéncia de descontinuar e/ou abandonar o dispositivo

Apesar das TA poderem ter um profundo impacto positivo na vida didria,
com enorme potencial para melhorar a qualidade de vida das pessoas com
perturbagdes cognitivo-motoras, frequentemente os utilizadores desconti-
nuam o uso dos dispositivos e sistemas inicialmente adotados, que acabam
por ser abandonados (Johnston; Evans, 2005; Petrie; Carmien; Lewis, 2018).

A terminologia encontrada para descrever o término da utilizagdo de
dispositivos de TA tem conotacdo negativa, sendo abandonment (Hocking,
1999; Phillips; Zhao, 1993) o termo mais comummente referenciado. Toda-
via, a razdo para deixar de utilizar um dispositivo possa dever-se a recu-
peracdo ou mesmo a cura da patologia, que sdo, indubitavelmente, fatores
positivos para o individuo (Lauer; Longenecker Rust; Smith, 2006). Assim,
na opinido de Lauer, Longenecker Rust e Smith (2006), o uso generalizado de
abandono sugere uma impressao negativa que nao ¢ representativa de todas
as situacdes em que os dispositivos de TA deixam de ser utilizados. Certa-
mente que a descontinuac¢do do uso podera ser reflexo negativo de falhas no
dispositivo e/ou servicos desadequados: “negative discontinuance”.

do igualmente importantes as situacgdes de “positive discontinuan-
ce”, em que o recurso ao dispositivo ja ndo é necessario gragas a melhoria na
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saude e funcionalidade do utilizador (Petrie; Carmien; Lewis, 2018). Como
tal, o termo discontinuance proposto por Riemer-Reiss ¢ Wacker (2000) tem
a vantagem de ser neutro, referindo-se ao processo pelo qual uma pessoa dei-
xa de utilizar um dispositivo tecnologico apos um periodo de tempo de uso
(Lauer; Longenecker Rust; Smith, 2006).

Nao obstante, € incontornavel o termo assistive technology abandonment,
que remonta ao estudo de Phillips e Zhao (1993), cuja finalidade foi determi-
nar como ¢ que os utilizadores da tecnologia decidem aceitar ou rejeitar os
dispositivos de apoio.

O estudo destes investigadores aponta quatro fatores para o abandono
da TA: o facto de ndo ser tida em considera¢@o a opinido do utilizador na
escolha do dispositivo; a fraca performance do dispositivo; alteragcdes nas
necessidades e prioridades do utilizador (Phillips; Zhao, 1993). Os resultados
obtidos mostram que apontam para a necessidade de reforcar o envolvimento
do utilizador e identificar as suas necessidades a longo prazo, de forma a
aumentar a sua satisfa¢do e reduzir a tendéncia para o abandono (Phillips;
Zhao, 1993). Estudos posteriores sobre as causas do abandono também fize-
ram notar que as mudancas ao nivel das necessidades dos utilizadores sdao
um importante indicador de abandono (Petrie; Carmien; Lewis, 2018; Rie-
mer-Reiss; Wacker, 2000). As mudangas nas necessidades do utilizador, quer
sejam permanentes, temporarias ou flutuantes, deverao ser ajustadas através
das configuragdes/definicdes da TA, para que o dispositivo continue a ser
utilizado com sucesso pelo utilizador (Petrie; Carmien; Lewis, 2018).

O estudo de Philips e Zhao assenta na convic¢do que o abandono da tec-
nologia pode ter sérias repercussdes para os individuos com deficiéncia e
para a sociedade. A ndo utilizagdo de um dispositivo conduz a diminui¢ao
das competéncias funcionais, autonomia e independéncia pessoal e social do
individuo, mas também gastos monetarios (Phillips; Zhao, 1993). Por isso,
descontinuar o uso das TA representa um desperdicio de tempo e de fundos
(Riemer-Reiss; Wacker, 2000). Com base nesses resultados, foram tecidas
algumas recomendagdes, destacando-se a necessidade de analisar os custos
e beneficios do uso de um dispositivo na perspetiva do utilizador antes de
selecionar o dispositivo. Com efeito, a vantagem que o dispositivo oferece ao
utilizador tem que ultrapassar os custos da sua utilizagdo, caso contrario tera
provavelmente uso descontinuado.
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Outra recomendacao refor¢a a importancia de envolver o utilizador na
selecdo, aquisicdo, treino, implementacdo e uso dos equipamentos de apoio.
Desta forma diminuira a tendéncia de descontinuagdo dos dispositivos de TA
e aumentara a satisfacdo dos utilizadores. Em suma, a literatura enfatiza dois
elementos-chave para o sucesso no uso da TA: a tecnologia precisa suprir
uma necessidade funcional relevante e o consumidor deve ser envolvido em
todo o processo (Riemer-Reiss; Wacker, 2000).

De referir também Scherer (1994, 1996), que analisou os fatores associa-
dos a “technology use, avoidance, or abandonment” e concluiu serem resul-
tado da interagdo de quatro areas: (i) o dispositivo tecnoldgico em si (ii) as
capacidades e a personalidade do utilizador; (iii) as carateristicas da defi-
ciéncia (tipo, severidade) e (i) o ambiente psicossocial do utilizador (apoios
sociais, educagdo, formagao). Como tal, para assegurar que as TA melhoram
a qualidade de vida do utilizador, este deve ser envolvido na selegdo e ava-
liagdo do dispositivo. Segundo Scherer (1996, p. 445) “use can be full-time
and done willingly, or partial and done reluctantly”. A utilizacdo parcial e
relutante frequentemente ocorre quando a crianga utiliza o dispositivo na
escola e/ou na terapia, mas ndo no contexto familiar. Verifica-se que, quando
a voz da familia ndo é ouvida no processo de decisdo acerca da CAA, dai
pode resultar abandono parcial ou mesmo completo do SAAC (Bailey et al.,
2006). De facto, docentes, técnicos de reabilitagdo e profissionais de satde
sentem esta tendéncia de descontinuacdo e de abandono das TA por parte
dos utilizadores. E essencial compreender os fatores que podem influenciar a
opcdo dos utilizadores utilizarem a TA, pois isso podera ajudar profissionais
de educagdo e de reabilitagdao a desenhar e implementar intervengdes eficazes
contra o abandono da tecnologia (Johnston; Evans, 2005).

Costa et al. (2015) identificaram fatores associados ao abandono da TA
em publicagoes entre 2002 e 2013, tendo utilizado as palavras-chave: tec-
nologia assistiva/assistive technology, abandono/abandonment, rejeigdo/re-
jection, desuso/disuse. Considerando as elevadas taxas de abandono destes
dispositivos e os altos custos associados, € fundamental compreender esses
fatores, para melhorar a eficacia da prescri¢do e da intervencao por parte
dos profissionais, com a finalidade de aumentar a adesdo e promover resul-
tados efetivos. Constatou-se que os fatores mais citados relacionados com o
abandono dos dispositivos sdo: problemas com o estado fisico do utilizador;
falta de informacao e treino; dor; limitagdes funcionais; preferéncia por outro

75



Tecnologias assistivas: formacéo, experiéncias e praticas

dispositivo de TA; peso elevado; altera¢des nas condigoes do dispositivo; di-
ficuldade de uso; insatisfagcdo; desconforto; inadequagao (Costa et al., 2015).

O estudo de Sugawara et al. (2018) sobre os fatores que influenciam o
abandono dos produtos de TA pelos utentes de um centro de reabilitagdo per-
mitiu concluir que a perce¢do dos utilizadores acerca da importancia da sua
utilizac¢do tem impacto na utilizagdo dos produtos a curto e longo prazo. Tal
como afirmam Petrie, Carmien e Lewis (2018, p. 533) “the fact that AT is of-
ten needed rather than wanted”, seja pelos utilizadores ou pelos seus familia-
res, agrava os problemas do abandono. Como tal, a perce¢do da necessidade
de utilizar a tecnologia para efetuar uma tarefa é colocada nestes termos: “AT
is not about more easily and effectively doing a task; it is often about doing or
not doing the task at all” (Petrie; Carmien; Lewis, 2018, p. 533).

O que nos diz a literatura acerca de formagao de cuidadores de
pessoas com deficiéncia

Ha mais de duas décadas, Brotherson, Cook e Parette (1996) sugeriram a
implementagdo de uma “home-centered approach” para promover o uso de
TA, procurando dar resposta a duas questdes: (i) Como pode essa intervencao
ser implementada com sucesso no ambiente familiar (ii) De que forma pode o
sistema familiar ser considerado no uso de TA nesse contexto. Os fundamen-
tos tedricos em que assentou essa abordagem permanecem atuais: o domici-
lio ¢ o primeiro e principal contexto de aprendizagem para as criancgas, € 0
ambiente familiar pode contribuir para o desenvolvimento de competéncias.

Além disso, € preciso considerar a cultura familiar, os recursos, as inte-
ragdes familiares e os objetivos futuros para que a introdugdo de uma TA no
contexto familiar seja bem-sucedida. Assim, esta abordagem procura asse-
gurar que os contextos fisicos e sociais da vida da crianga sdo tidos em con-
siderag@o no processo de integracdo do uso da TA em atividades, interagoes,
espagos e recursos familiares. I[gualmente atual permanece a preocupagio
que o abandono da tecnologia (Phillips; Zhao, 1993) seja indicador de “failu-
re to take into account both the physical and social components of the home
environments prior to the development and implementation of intervention
strategies” (Brotherson; Cook; Parette, 1996, p. 87).

O estado de arte posterior neste campo de investigagdo das TA revela que,
embora muita literatura refira a necessidade de investir no contexto familiar
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(Mandak; Light, 2018; Mandak et al., 2017; Nunes, L., 2003; Sousa, 2012), até
porque sao os pais que conhecem os gostos dos filhos, que sabem como reagira

auma ferramenta especifica ou a uma nova situagédo, e que podem fornecer in-

formacao privilegiada sobre as competéncias da crianga (Reed; Bowser, 2013).

Todavia, no contexto portugués sdo muito poucos os planos de formacgao
parental validados dirigidos a cuidadores de utilizadores de TA. Nao obs-
tante, a revisdo da literatura permitiu encontrar trés iniciativas de formacgéo

parental no dmbito das Necessidades Especificas:

Coutinho (2004) construiu, aplicou e avaliou o impacto de um progra-
ma de formagdo dirigido a pais de criangas com Sindrome de Down
em idade pré-escolar. Teve como objetivo formar e informar os pais,
de acordo com as suas necessidades expressas em diagndstico prévio,
bem como fortalecer competéncias parentais na promogao de ativida-
des adequadas aos seus educandos. As conclusdes refor¢garam a im-
portéancia e o impacto positivo dos programas de educacao parental,
na medida em que conferem as familias sentido de autonomia e de
responsabilidade pela resolug¢do dos seus proprios problemas, o que se
traduz em mudangas positivas nas praticas.

O programa de educagdo parental intitulado “Escolas de Pais. NEE”
(Macedo, 2012) ¢ o resultado de um trabalho de investigacdo que se
operacionalizou em seis cursos de formagao parental, no qual partici-
param mais de uma centena de formandos. Partindo do pressuposto de
que os cuidadores de criangas e jovens com necessidades especiais t€ém
necessidades especiais de formagao, e principalmente de capacitacao,
esta investigadora propds-se fornecer-lhes ferramentas e estratégias de
autonomia e resiliéncia para fazerem face as dificuldades com que se
deparam no dia-a-dia. Este programa de formacao parental aborda a
desconstrucdo de mitos associados a populacdo com NEE, o reforgo de
estratégias de parentalidade positiva, e inclui contetidos programaticos
destinados a trabalhar o luto e a gestdo emocional dos cuidadores.

O programa de educagdo parental idealizado especificamente para
cuidadores de criangas com autismo (Morganho, 2015). Esta inves-
tigadora procedeu ao diagndstico de necessidades de formagdo, com
o intuito de compreender as principais preocupagdes, prioridades e
recursos dessas familias, tendo verificado que as dificuldades sdo de
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carater informativo e a nivel do apoio familiar e social. Concebeu um
plano de formacao construido com base nas conclusdes e necessidades
identificadas na investigagdo prévia, mas ndo procedeu a sua imple-
mentagdo (Morganho, 2015).

Um grupo de investigadores analisou a literatura existente entre 1990 e
2011 no ambito de formagdo em tecnologias de apoio com participantes adul-
tos (técnicos e/ou pais) e criangas, tendo selecionado 35 estudos (Dunst; Tri-
vette; Meter; Hamby, 2011). O foco dessa analise foi investigar o modo como
diferentes tipos de formacao influenciaram a adog@o e o uso da tecnologia de
apoio pelos técnicos e pelos pais, o que por seu turno influenciou o compor-
tamento das criangas. As tecnologias no cerne dessas formagdes incluiam:
speech generating devices, computadores (e.g., com teclados adaptados), e
dispositivos e brinquedos accionados por manipulos. O contexto dessas for-
magdes incluiu as salas da escola, clinicas universitarias, a casa das criancas
e combinagdes desses contextos.

Dunst, Trivette, Meter e Hamby (2011) verificaram que as praticas e con-
di¢des na base das tentativas para promover a adog¢do e o uso continuado das
TA sdo eficazes se: 1) houver envolvimento ativo do formando em todas as fa-
ses do processo de aprendizagem; ii) forem usadas praticas apropriadas para
contextos e situagdes do quotidiano; iii) for dirigida a um ntimero pequeno
de técnicos ou pais numa forma mais concentrada; iv) envolver um numero
pequeno de criancas no uso de TA, pelo menos nas fases iniciais do processo
de aprendizagem; v) envolver oportunidades de interagdo entre o formador/
formando, reflexdo, discussao e avaliacao dos progressos.

Assim, apontaram varios aspetos a considerar numa formagao, tais como:
ter menos de 15 formandos e também um nimero de criancas ser menor de
10, pelo menos durante o periodo em que os formandos (técnicos e/ou pais)
aprendem a usar os equipamentos ou adaptacdes. Dunst, Trivette, Meter e
Hamby (2011, p. 11) salientam que “to the extent possible, the training should
be done in vivo with the children who will use the assistive technology or
adaptations. These additional considerations are likely to have value added
effects”. De entre os 35 estudos analisados por estes investigadores, apenas
16 tém como formandos os pais, sendo que os formandos dos restantes estu-
dos sd@o exclusivamente profissionais e/ou alunos universitarios. Dessas 16
formagdes dirigidas aos pais, apenas nove foram efetuadas no domicilio dos
formandos, ¢ dessas destacamos as seguintes:
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* Rosa-Lugo e Kent-Walsh (2008) realcam a importancia das criangas
contactarem com livros de historias desde tenra idade e salientam que
ndo sdo dadas as criangas que usam CAA oportunidades para partici-
par em “supportive early storybook-reading experiences” no contexto
familiar. Como tal, investigaram os efeitos de um programa de forma-
¢do parental na comunicacao entre dois pais participantes com as res-
petivas criancas (idade 6 anos). Esta investigacao utilizou um progra-
ma instrucional (Kent-Walsh; Mcnaughton, 2005) promotor do uso de
estratégias facilitadoras da intera¢do durante a atividade de leitura de
livros de historias com criangas usando CAA. Os resultados indicaram
a eficacia desse programa no incremento do uso das estratégias de in-
teragdo comunicativas pelos pais e, consequentemente, o aumento das
tomadas de vez das criangas durante atividades de leitura de livros.
De salientar que esta formacao realizou-se no contexto familiar, em
cinco sessdes de cinco horas, e as conclusdes reforgam a necessidade
de focar as intervengdes nos “significant others” (e.g. os pais) na vida
das criangas com necessidades comunicativas complexas.

» Kent-Walsh, Binger e Hasham (2010) investigaram igualmente os efeitos
da estratégia de “communication partner instruction”. Trabalharam com
cuidadores de seis criangas, utilizadoras de comunicagdo aumentativa e
alternativa, na tomada de vez na comunicagdo com os seus educandos
mediada por um speech generating device. No contexto de leitura de
historias, em contexto familiar, e em trés sessdes de duas horas, os seis
pais participantes aprenderam a implementar corretamente estratégias
de interagdo comunicativa. E, por seu turno, as criangas aumentaram a
tomada de vez comunicativa e o uso da linguagem, utilizando diferentes
conceitos semanticos. A curta duragdo desta formagao (seis horas) foi
descrita como pratica e vantajosa pelos pais participantes, ndo obstante
terem manifestado desejo de receber mais instrugdes relacionadas com
contextos comunicativos diversificados. Por isso, dedicar tempo adicio-
nal e incluir outros contextos relevantes, por exemplo no recreio e ao lan-
che, ¢ apontado como um compromisso entre o tempo investido e efeitos
mais abrangentes da formagao (Kent-Walsh; Binger; Hasham, 2010).

Ainda no que diz respeito a programas no ambito da CAA, o programa de
intervencao implementado e avaliado por Romski et al. (2011) assentou na
valorizagdo do papel encorajador que os pais podem ter do desenvolvimento
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linguistico da crianga e numa crescente quantidade de evidéncias indicadoras
que os pais conseguem aprender estratégias de interven¢do complexas, in-
cluindo aquelas que envolvem CAA e dispositivos/speech generating devices
e generalizar essas estratégias para o ambiente familiar, com efeitos positivos
tanto para as competéncias linguisticas da crianga, como para a interagdo
cuidador>crianga. Este programa de intervengdo permitiu analisar a perce-
¢do parental sobre o desenvolvimento da comunicac¢do dos educandos antes
e depois de participarem na intervencao.

Participaram no estudo 53 pais de bebés (entre os vinte e quarenta meses
de idade) com atraso de desenvolvimento e vocabulario de menos de dez pa-
lavras faladas. Os pais foram aleatoriamente distribuidos por trés grupos de
intervengdo. Dois dos grupos focaram-se na comunicagdo aumentativa com
um dispositivo digitalizador/sintetizador de voz e o terceiro grupo focou-se
exclusivamente na fala. A intervencao consistiu em vinte e quatro sessoes,
sendo dezoito em contexto laboratorial e as seis sessdes finais decorreram
na casa das criangas. Os pais cujos educandos usaram um dispositivo como
parte da intervenc¢ao, no final da totalidade das sessdes de intervengao, tive-
ram a percegdo que as dificuldades de linguagem dos educandos se tornaram
menos severas e que a tecnologia teve influéncia nesse ganho. Por outro lado,
os pais no grupo de interven¢do focada na linguagem oral, que ndo utiliza-
ram dispositivos, tiveram a perce¢ao que as dificuldades comunicativas dos
educandos estavam mais acentuadas no final da intervengao.

Os resultados obtidos por Romski et al. (2011) pode indicar que dando
acesso as criangas com dificuldades de linguagem significativas a um dis-
positivo para CAA também pode ter um efeito positivo nos pais, podendo
diminuir a pressdo de se sentirem incapazes de comunicar eficazmente com
a crianga e alterar a perce¢do acerca da severidade das dificuldades linguis-
ticas e comunicativas da crianca. Esta perspetiva de que os pais geralmente
tém sentimentos positivos relativamente ao uso de dispositivos digitalizado-
res/sintetizadores de voz e das oportunidades que o seu uso pode trazer as
criancas com dificuldades de linguagem significativas é fundamentada na
literatura desde ha cerca de duas décadas (Angelo, 2000; Bailey et al., 2006).

Estudos recentes assentam no pressuposto que a falta de conhecimentos
parentais acerca de sistemas de CAA e como incorpora-los na vida diria
pode ser uma barreira ao uso da CAA (Senner et al., 2019). Para apoiar as
criangas que estdo a aprender a trabalhar com um sistema de CAA, os pais
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precisam compreender como modelar a comunicacao com os/as filhos(as),
como tal, o estudo de Senner et al. (2019) teve como objetivo analisar os
efeitos da formacao parental na utilizagdo de equipamentos de CAA em ati-
vidades do quotidiano. A interveng¢do teve como base o modelo instrucional
de Kent-Walsh e McNaughton (2005) para ensinar os pais a darem input aos
filhos durante a utilizagdo do equipamento de CA A no decurso de atividades
frequentes de lazer familiar (lanchar, fazer um puzzle, fazer bolas de sabao).

Todos os pais participantes no estudo revelaram serem capazes de desem-
penhar os passos e demonstraram maior confianga e proficiéncia no uso do
equipamento. Por seu turno, as criangas revelaram maior apeténcia e auto-
nomia e maior frequéncia de uso do equipamento. Concluiu-se assim que o
investimento em formacgao parental traz mudangas tanto para os pais como
para as criangas e deve ser fornecido sempre que uma crianga comega a usar
um dispositivo de CAA (Senner et al., 2019).

Uma proposta de formacao a cuidadores informais

Com o intuito de verter conhecimento, na esperanca de que o/a leitor(a) o
possa beber, replicando-o e disseminando boas praticas de combate ao aban-
dono das TA, apresentamos uma stimula do processo e resultado de uma
investigacao realizada no norte do Distrito de Aveiro que culminou com uma
acdo de capacitagdo de cuidadores informais.

Adotando uma metodologia de investigagdo-acdo, interviu-se com o ob-
jetivo de incutir mudanga nas praticas em contexto familiar e, dessa forma,
contribuir para reduzir o problema do abandono das tecnologias destinadas a
suprir limitagdes motoras e/ou cognitivas (Almeida, 2021).

Caso haja interesse do leitor podera consultar a tese de doutoramento de
Ivone Almeida intitulada Tecnologias de Apoio para limitagoes cognitivo-mo-
toras em contexto familiar: plano de formagdo para cuidadores informais, dis-
ponivel no Repositorio Institucional da Universidade de Aveiro — ria.ua.pt.

Diagnostico das necessidades de formacao dos cuidadores de
criancas utilizadoras de TA

Qualquer programa de formacao, ao contrario da pratica mais corrente,
deve principiar pelo levantamento das necessidades de formagao.
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Interessa destacar esta etapa pela constatacdo das necessidades dos pais
e cuidadores de criangas com multideficiéncia, certamente transversais a
nivel mundial.

E importante também conhecer atentamente as perspetivas dos diferentes
intervenientes.

Este diagnostico foi efetuado com recurso a diversos instrumentos e téc-
nicas de recolha de dados (grupo focal, entrevista, observagdo, questionario
de pos-observagdo). O grupo focal foi realizado com profissionais de educa-
¢do e reabilitacdo em janeiro de 2019 e as entrevistas dirigidas a cuidadores
informais concretizaram-se em janeiro e fevereiro de 2019.

Relativamente ao grupo focal, os participantes foram questionados no
sentido de aferir, na sua perspetiva e dada a sua proximidade, o conheci-
mento dos cuidadores informais sobre TA, nomeadamente: 1) porque estas
devem ser utilizadas; ii) quais conseguem identificar; e iii) indicar a fungao
das TA identificadas.

Verificou-se que os pais tém sobretudo conhecimento das tecnologias para
a mobilidade e questdes da vida diaria, ou seja, que facilitam as dificuldades/
necessidades imediatas. Nao obstante, os dados apontaram para uma crescente
familiaridade com sistemas de comunicagdo no tablet ou no computador. Na
opinido de todos os participantes no grupo focal, o treino na utilizagao da TA
ndo deve ser exclusivo dos terapeutas/professores e, nesse sentido, apresentam
justificagdes para os pais/cuidadores darem continuidade em casa: envolvimen-
to e responsabilizacdo de todos os intervenientes, generalizacdo do uso da TA
em todos os contextos, motivacao crianca e fazer-lhe sentir as vantagens da
TA. Quanto aos entraves ao uso das TA no contexto familiar, o grupo focal
apontou sobretudo a falta de articulagdo entre profissionais, a auséncia da per-
cecdo da necessidade da TA e a demora na obtencdo dos resultados. No do-
minio das necessidades de formacgao dos cuidadores informais, o grupo focal
apontou a articulagdo como requisito primordial para os cuidadores utilizarem
melhor as TA, seguida de melhor pesquisa e acesso a (in)formagao sobre TA.
Questionados sobre o formato preferencial de formacao dirigida a cuidado-
res, os participantes do grupo focal foram unanimes em apontar a formagao
presencial no contexto familiar, ao final do dia. O guido de entrevista focava
igualmente as necessidades de formacao dos cuidadores inquiridos, além da
intera¢do cuidador>crianga, aptiddo destas no uso das TA e a literacia digital
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dos cuidadores. A maioria dos entrevistados afirmaram que os educandos com-
preendem a utilidade da TA e tém facilidade em manuseé-la, sendo de salientar
que esta percecao foi transmitida pelos respetivos cuidadores inquiridos, € que
se trata de tecnologias para acesso ao computador e para CAA.

Emergiu como preponderante a necessidade de providenciar mais forma-
¢do sobre TA aos cuidadores, a semelhanca de outros estudos que enfatizam
a importancia de ensinar as familias a utilizar dispositivos para CAA e de
criar oportunidades de interagdo comunicativa com as criangas utilizadoras
do SAAC. E igualmente enfatizada a importancia da familia como mediador
capaz de dar continuidade ao treino da tecnologia no contexto familiar, desde
que seja envolvida em todo o processo desde o inicio, em colabora¢cdo com
os profissionais de educacdo e de reabilitacdo e capacitada com informagdo
e formagdo adequada (Bailey et al., 2006; Johnson et al., 2006; Sugawara et
al., 2018; Yeung et al., 2016).

Através da técnica de observacao semiestruturada efetuada entre margo e
outubro de 2019, foram recolhidos dados empiricos sobre a interacdo de seis
cuidadores e a necessidade de ajuda das criangas para realizarem as tarefas. Os
participantes sdo cuidadores de criangas utilizadoras da aplicacdo de comu-
nicacdo aumentativa Let me talk e de criangas utilizadoras do software Grid3
combinado com um dispositivo de acesso pelo olhar ao computador (cdmara
PC Eye mini). Visto que o contexto familiar foi referido como local primordial
de interacdo cuidador>crianga, nas sessoes de observagio foi observada a sua
interacdo na realizagdo de tarefas mediadas pela TA. Constatou-se que o refor-
€0 positivo, a par com o feedback corretivo, por parte do cuidador, resultou no
incremento da motivacdo da crianca para superar as dificuldades, observan-
do-se maior persisténcia. Quanto as ajudas, a maioria dos entrevistados reco-
nheceu a necessidade de ajuda verbal na forma de incentivo e/ou indicagdes
para desempenhar as tarefas, modelagem e de ajuda fisica. Efetivamente, nas
sessoes de observagdo verificou-se que, embora as criangas tenham realizado
muitas agdes de forma independente, houve necessidade de ajuda oral, pistas
gestuais e pistas verbais diretas (ordens) em todas as sessdes observadas.

Os participantes no diagnoéstico de necessidades manifestaram desejo de
aprender mais sobre o software Grid3 (software dedicado de CAA e de aces-
so a ambientes digitais, o mais utilizado em Portugal) para poderem apoiar
mais e melhor os seus educandos. Os dados obtidos levaram a decisdo de
aprofundar as competéncias dos cuidadores nesse software.
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A intervencao formativa

Identificadas as necessidades foi possivel conceptualizar uma formacao
dirigida aos cuidadores com os seguintes objetivos:

a. Identificar as diferentes formas de utilizagdo das TA com o intuito
de facilitar o acesso e participagdo da crianga no seu processo de
aprendizagem;

b. Construir atividades lidico-pedagdgicas com recurso a sistemas de
CAA suportados por tecnologia;

c. Adotar praticas regulares de utilizacdo das TA no contexto familiar.

Assim, entre janeiro e junho de 2020 foi dinamizada formacao dirigida a
dois cuidadores que tinham participado nas sessdes de observagdo e as res-
petivas equipa docente e de reabilitacao.

Destaca-se que em condigdes ideais seria implementada de forma presen-
cial em sala de formagdo e, em especial, no contexto familiar, onde a inte-
ragdo acontece ¢ a necessidade ¢ identificada. No entanto, a partir de margo
2020, devido aos constrangimentos provocados pela pandemia covid-19, foi
impossivel continuar as sessdes presenciais de formagdo em casa dos cui-
dadores. Por isso, entre abril e junho de 2020 as sessdes de formagdo foram
exclusivamente online, sendo mantida regularmente articulagdo por telefone
e por videoconferéncia com os participantes (cuidadores, docentes e terapeu-
tas). Verificou-se que, apesar dos constrangimentos, ndo ¢ impossivel uma
formagdo para a pais a distdncia. Abrindo perspetivas, tal como em outros
cenarios, de chegar até quem tem dificuldades ou impedimentos de frequen-
tar uma formacao presencial, quer por pouca disponibilidade de horario ou
distanciamento geografico.

Razdes justificativas: O desconhecimento e inseguranga na utilizagao das
TA por parte dos cuidadores informais constituem a raiz da qual estd o pro-
blema do abandono ou descontinuidade de uso das TA no contexto familiar.
Os cuidadores (in)formados sdo fundamentais para a continuagao e intensifi-
cacdo do treino da tecnologia. Por isso, importa disponibilizar formagao so-
bre TA que capacite os cuidadores informais com competéncias tecnologicas
e pedagogicas para o trabalho com os seus educandos em contexto familiar.
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Destinatarios: Cuidadores informais de criangas ou jovens com limitagao
cognitivo-motora utilizadores de TA para acesso ao computador e/ou para a
comunicagdo aumentativa, designadamente o programa Grid3.

Calendarizac¢do: Janeiro a junho de 2020. Trés sessdes presenciais, em
horario pds-laboral, no Departamento de Educagio e Psicologia da Universi-
dade de Aveiro com todos os participantes em conjunto. A primeira sessao de
enquadramento tedrico-pratico dos contetidos com a colaboracdo do Centros
de Recursos TIC para a Educagio Especial (CRTIC). A segunda sessdo de
formacao especializada sobre o programa Grid3, com a colaboragdo da em-
presa Anditec. A terceira sessdo que coincidiu com o término da formagao,
para partilha dos trabalhos, autoavaliacao dos formandos e avalia¢do final da
formacao, foi realizada online.

As restantes horas de acompanhamento individualizado prestado pela in-
vestigadora no contexto familiar de cada formando assumiram o formato
online entre abril e junho 2020.

Metodologia e conteudos: Foi adotado um modelo de formagéo aberto e
colaborativo, para fomentar o trabalho em equipa e a troca de experiéncias

e ideias. A interven¢do teve um caracter tedrico-pratico: sessdes presenciais
predominantemente praticas, com alguns momentos expositivos e outros de
partilha de saberes e experiéncias. A metodologia de aprendizagem por exe-
cucdo de tarefas privilegiou atividades de ligacdo aos contextos e as vivéncias
pessoais dos participantes. Foram elaborados quadros de comunicacdo apli-
caveis no contexto familiar dos formandos. Os formandos implementam as
estratégias junto dos seus educandos e alimentam um portefolio digital com os
quadros construidos e outras evidéncias do trabalho desenvolvido no terreno.

Quadro 1 — Conteudos da ac¢do de formagao (continua)

Conteudos

. - Dispositivos: caracteristicas e fungdes
Tecnologias de acesso ao

computador - Métodos de selegdo: selegdo direta e selegdo

indireta por varrimento
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Quadro 1 — Conteudos da ac¢do de formagao (conclusao)

- Simbolos graficos

Sistemas de Comunicagao - Dispositivos de comunicagdo de baixa e de alta
Aumentativa e Alternativa tecnologia

- Quadros e cadernos de comunicagao

- Explorar os quadros e atividades incluidos no
Grid3

- Explorar os teclados de escrita com simbolos
incluidos no Grid3

- Criar um utilizador e personalizar as suas
Software Grid3: Competén- defini¢des

cias a trabalhar: . .
- Criar um conjunto de quadros

- Criar e editar células de escrita e células de salto,
adicionar comandos

- Organizar, guardar e importar quadros

- Configurar a edigdo remota

Fonte: elaboragdo propria.

Avaliacdo: foi realizada avalia¢do formativa, considerada um processo de
orientar os formandos na construgdo do conhecimento, procurando localizar
as suas dificuldades e a ajuda-los a progredir na sua aprendizagem. Apds as
primeiras duas sessdes presenciais foi aplicado um questionario de avaliacao
intermédia aos cuidadores, docentes e terapeutas para aferirem o contributo
dos contetidos abordados e exporem sugestdes de atividades a realizar pela
investigadora e os participantes nas sessdes em contexto familiar. Apos a for-
magao, foi aplicado um questionario final aos formandos para autoavaliarem
a progressao das suas aprendizagens e aferirem também aspetos ligados a
formac@o (local, duragdo, recursos, conteudos, metodologia).

Dinamizacao da formagao aos cuidadores

O processo de implementagao deste projeto piloto de formagao parental pas-
sou por: sessdes presenciais na Universidade com a participagao dos terapeutas
e professores das criangas e, sessdes de acompanhamento parental em casa.
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Nas sessoes presenciais foi possivel explorar diversos dispositivos (co-
municadores, quadros de comunicagdo, teclados adaptados, ratos adapta-
dos, manipulos).

Na primeira sess@o em grupo foram abordadas a operacionaliza¢do da
formac@o, conceitos de TA e dominios de aplicagdo, tecnologias para acesso
ao computador, tecnologias para a comunicagdo aumentativa.

Na segunda sessdo em grupo foram dadas a conhecer as atividades in-
terativas incluidas no Grid3, os quadros de comunicagdo por simbolos e os
teclados de escrita disponiveis, bem como as apps adaptadas. Em seguida os
formandos foram instruidos como criar um conjunto de quadros de comuni-
cacdo por simbolos e edita-los. Passo a passo e certificando-se que os partici-
pantes estavam a seguir as instrucdes e realizar com sucesso as agdes, a for-
madora exemplificou e deu tempo aos formandos para aplicarem e testarem.

A articulag@o com os terapeutas e participantes foi constante e passou por
contactos presenciais no domicilio das criangas, na escola e na Associagdo
de Paralisia Cerebral, contactos telefonicos e por videochamada. Durante a
o periodo de confinamento que impediu a realiza¢do de sessdes presenciais,
a terapeuta da fala, a docente de educacdo Especial e a docente titular de
turma reuniram regularmente online com a investigadora e a cuidadora para
planear atividades e otimizar o uso do programa Grid3 em casa. As sessdes
de acompanhamento parental em casa com os cuidadores decorreram a dis-
tancia, sendo mantido o contacto por internet e por telefone. Para além disso,
por sugestdo da terapeuta da fala foi criado um grupo no WhatsApp para os
participantes comunicarem e a cuidadora colocar videos da educanda a tra-
balhar no programa Grid3.

Avaliacao e resultados do plano de formagao

Os dados revelaram que, para ir ao encontro das necessidades comunica-
tivas da crianga, ¢ imprescindivel um compromisso entre os docentes e tera-
peutas para reunir periodicamente com o cuidador, planificar a intervengao,
as estratégias e os contetdos a trabalhar em conjunto.

Apos as sessdes em conjunto, os formandos implementaram individual-
mente as estratégias com os seus educandos, com o apoio e supervisao da
investigadora, que articulou regularmente com as docentes e as terapeutas.

87



Tecnologias assistivas: formacéo, experiéncias e praticas

No decurso do periodo de formagao, foi efetuada a monitorizacdo das apren-
dizagens através de um portfolio digital, com os trabalhos (quadros de comu-
nicag¢do) desenvolvidos por cada formando/cuidador. No intervalo entre as
sessOes uma das cuidadoras trabalhou os quadros com a educanda e gravou
videos que colocou online no grupo WhatsApp para os docentes, terapeuta e
formadora visualizarem e servir de instrumento para avaliar a adequagio e
utilidade dos quadros.

Para a avaliagdo final do plano de formacao foi utilizado um formulario
com vista a autoavalia¢do das aprendizagens do formando, avaliagdo de as-
petos ligados ao plano de formacao, avaliacdo da formadora, valor e utilidade
do plano de formagao, avaliagdo geral do plano de formagao.

Com base na avaliagdo do plano de formacao e os ajustes efetuados, pode
inferir-se que uma futura reimplementagéo deste plano de formacao tera be-
neficio em combinar componente presencial com componente a distancia. No
que diz respeito a componente presencial, o retorno dado pelos participantes
foi francamente positivo, por isso serd vantajoso manter a dinamica grupal e
as tematicas abordadas nas sessdes presenciais.

Conclusao

No cerne deste documento esteve o propo6sito de discutir o abandono das
TA no contexto familiar a muito necessaria capacitacao, perspetivando a uti-
lizacdo efetiva destas tecnologias, em contexto familiar, por pessoas com
limitagdes cognitivo-motoras.

A investigacdo apresentada reforca a importancia da articulag@o entre os
pais/cuidadores e os profissionais de educagdo e de reabilitagdo. Os resulta-
dos obtidos permitiram ainda concluir que as atividades formativas em for-
mato online podem potenciar essa articulagdo. Quanto a componente presen-
cial, os resultados refor¢am a importancia de manter a dindmica grupal, pois
a identificacao de dificuldades comuns e a procura de solu¢cdes em conjunto
serd benéfica para o trabalho em equipa e consequentemente para o desen-
volvimento da crianca.

A componente a distancia veio a revelar-se imprescindivel para a consecu-
¢do desta capacitacdo, apds o eclodir da pandemia covid-19, tendo as sessdes
com os cuidadores sido realizadas exclusivamente online entre margo-junho
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2020. Se bem que inicialmente pudesse parecer um obstaculo, o imperativo
de dar continuidade a formagdo a distdncia acabou por revelar-se viavel. A
partilha do acesso ao portfolio da crianga na plataforma ClassDojo permitiu
as professoras e terapeutas articularem de forma mais eficaz com a cuidadora
acerca das atividades e estratégias a implementar com recurso ao Grid3.

Sem duvida que a articulacdo dos cuidadores com os profissionais de
educacdo e de reabilitacdo revelou-se fulcral. Os dados revelaram que ¢ im-
prescindivel um compromisso entre os docentes e terapeutas para reunir pe-
riodicamente com o cuidador, planificar a intervencao, as estratégias e con-
teudos a trabalhar em conjunto de forma a ir ao encontro das necessidades
da crianga. Com efeito, fruto desse compromisso ¢ articulagéo, o plano de
formag@o foi operacionalizado e resultou de forma muito melhor para um dos
participantes, o inico que permaneceu até ao final.
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