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RESUMO

A tecnologia assistiva em comunica¢do aumentativa alternativa ¢ voltada para
solucionar ou ampliar qualquer perda de habilidade comunicativa, a fim de proporcionar
uma comunicacdo eficaz, promover a participacdo social e a melhora da qualidade de
vida. A Esclerose Lateral Amiotrofica ¢ uma doenga degenerativa de comprometimento
multissistémico, que afeta gravemente a funcdo da fala, causando perda de habilidades
comunicativas. O presente estudo buscou avaliar o uso da comunicagdo aumentativa ¢
alternativa em pacientes com Esclerose Lateral Amiotrofica. Trata-se de uma pesquisa
clinica, de carater quali-quantitativo e longitudinal de uma série de casos. Foi utilizado
para coleta de dados dois questiondrios, o primeiro semiestruturado desenvolvido para
essa pesquisa ¢ um segundo questionario validado, Avaliagdo da Satisfagdo do Usuario
com a Tecnologia Assistiva de Quebec B-Quest (2.0). Os participantes passaram por
uma avaliagdo por meio dos dois questiondrios, e posteriormente receberam o recurso
de comunicacdo aumentativa e alternativa com as adequagdes posturais necessarias para
a sua utilizacdo, fizeram uso por um periodo de um a dois meses e retornaram para
reavaliacdo com seus respectivos recursos de comunicagdo aumentativa e alternativa.
Foram avaliados cinco pacientes, sendo dois do sexo masculino ¢ trés do sexo feminino,
com idades entre 43 e 76 anos. De forma geral, todos os pacientes relataram melhora na
comunica¢do ao utilizar a comunicagdo aumentativa ¢ alternativa. O nivel de
importancia da comunicacdo aumentativa e alternativa para a comunicacdo foi
classificado de alto a muito alto. As areas de melhora comum em todos os casos foram a
comunica¢do com familiares, amigos e profissionais de saude. Conclui-se que os
participantes, sem a comunica¢cdo aumentativa e alternativa, apresentavam dificuldades
para se comunicar € apos o uso do novo recurso houve uma redugdo do nivel de
dificuldade. Em todos os casos, ndo seria possivel o uso efetivo da comunicagdo
aumentativa e alternativa sem as adequagdes posturais providenciadas para a sua
utilizacdo.

Palavras-chave: Equipamentos de Autoajuda; Postura; Barreiras de Comunicagao;
Doenga dos Neurdnios Motores.



ABSTRACT

Assistive technology in alternative augmentative communication serves the purpose of
solving or amplifying any loss of communicative ability, aiming to provide effective
communication, promoting social participation and improvement of quality of life.
Amyotrophic lateral sclerosis is a degenerative disease of multi-systemic compromise
witch gravely affects speaking functions causing loss of communicative ability. This
research aimed to assess the use of alternative and augmentative communication in
patients suffering from amyotrophic lateral sclerosis. The basis was a clinical research
of quali-quantitative and longitudinal character of a series of cases. Two questionnaires
were used for the collection of data, the first was semi-structured for this research and
the second was a validated questionnaire, Quebec User Evaluation of Satisfaction with
Assistive Technology B-Quest (2.0). The participants were evaluated using both
questionnaires, and afterwards received the resource of alternative augmentative
communication with necessary postural adequation for its use, they used it for a period
of one to two months and returned for reevaluation with their respective resources of
alternative augmentative communication. Five patients were evaluated, two men and
three women, aged between 43 and 76. Generally, all patients reported improved
communication while using alternative augmentative communication. The importance
level of alternative augmentative communication for the communication was ranked
from high to very high. The area of common improvement in all cases were up to
communication with relatives, friends and health professionals. It is concluded that the
participants, without the alternative augmentative communication, found it difficult to
communicate and after using the resource there was significative reduction in the
difficulty levels. In all cases the effective use of alternative augmentative
communication without postural adequacies provided for its use would not be possible.
Keywords: Self-Help Devices; Posture; Communication Barriers; Motor Neuron

Disease.
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1 INTRODUCAO

1.1 Apresentacio ao tema

A tecnologia diz respeito a toda criagdo humana desenvolvida com a finalidade
de ampliar o seu potencial, suprir suas necessidades e promover o bem-estar. Esta
presente na vida humana desde a era primitiva, quando o homem, por meio de
clementos da natureza, desenvolvia sua defesa com artificios cada dia mais sofisticados.
Hoje, a tecnologia influencia em diversas areas da sociedade: meios de informacao,
comunicacdo, interacdo social, habitos, politica, aspectos sociais, econdomicos e
comportamentais. O desenvolvimento tecnoldgico evoluiu consoante as novas
descobertas e assim, surgiram tecnologias mais eficientes e essenciais para a sociedade
(KENSKI, 2007).

Foi justamente nesse trilho que emergiu a chamada Tecnologia Assistiva (TA),
destinada a melhora da funcionalidade humana, ampliagdo do seu desempenho e
promocao da participagdo social (BERSCH, 2008; SARTORETTO e BERSCH, 2017).

De acordo com o ultimo censo do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE), mais de 45 milhdes de brasileiros consideram ter alguma deficiéncia (ONU,
2012). A TA ¢ a area do conhecimento que busca diminuir as barreiras enfrentadas por
pessoas com qualquer tipo de deficiéncia ou limitacdo fisica, intelectual, cognitiva ou
mental (BERSCH, 2008).

A TA se divide em categorias para facilitar o alcance das variadas demandas e
limitagGes presentes no ser humano, como por exemplo: oOrteses e proteses,
acessibilidade arquitetonica, acessibilidade ao computador, adequagdo postural,
dispositivos para ampliacdo de habilidades auditivas, bem como a locomocdo
(BERSCH, 2008), sistemas que proporcionam o controle de ambiente, dentre outros
(CHUN, MOREIRA e DALLAQUA, 2012). A Comunicacdo Aumentativa e Alternativa
(CAA) ¢ classificada como uma categoria da TA destinada a reduzir as barreiras
enfrentadas por individuos com limitagdes para se comunicar.

A discuss@o em torno da tematica iniciou-se por volta da década de 1960. Nessa
época, pouco se sabia sobre as chances de comunicagdo de pessoas com perda das
habilidades comunicativas. O investimento tecnologico era insuficiente ¢ o mercado

apresentava, em sua maioria, recursos de baixa tecnologia, sendo incapaz de melhorar o
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potencial daqueles com perda de habilidades mais complexas (WILLIAMS,
KREZMAN e MCNAUGHTON, 2008).

No Brasil, os primeiros trabalhos em CAA foram desenvolvidos no final da
década de 1970 e apresentavam uma abordagem mais clinica, com investigagdes
voltadas para distarbios de comunicacdo em criangas com diagnostico de paralisia
cerebral (LEITE NETO, CONSTANTINI e CHUN, 2017),

Com o passar dos anos a tematica ganhou maior notoriedade. A intervengdo
precoce ¢ o investimento em pesquisas ¢ novas tecnologias foram algumas das
mudangas positivas que a CAA teve a partir de 1990 (WILLIAMS, KREZMAN e
MCNAUGHTON, 2008), porém, o acesso a essas tecnologias e aos servicos de suporte
para a sua utilizagdo ainda sdo consideradas insuficientes, muitas vezes devido ao
desinteresse e pouco conhecimento profissional a respeito da CAA (LEITE NETO,
CONSTANTINI e CHUN, 2017; WILLIAMS, KREZMAN ¢ MCNAUGHTON, 2008)
e da singularidade de cada usuério e familia em todo o seu aspecto biopsicossocial,
considerando também suas exigéncias comunicativas (WILLIAMS, KREZMAN e
MCNAUGHTON, 2008). Apesar de haver progressos em pesquisas, ainda existe
escassez de publicacdo e caréncia dentro da tematica ao que diz respeito da aplicac@o
desses recursos em diferentes contextos, como por exemplo, em ambito familiar,
educacional, dentre outros (CHUN, MOREIRA ¢ DALLAQUA, 2012; LEITE NETO,
CONSTANTINI e CHUN, 2017).

1.2  Formulac¢ido do problema da pesquisa

A TA deve atender as reais necessidades do usuario em sua singularidade, pois
se ndo ha o alcance da melhora funcional, o tratamento acaba sendo abandonado. Cerca
de 30% dos recursos sdo abandonados por seus usuarios nos primeiros cinco anos de
uso, sendo que alguns nem chegam a serem utilizados, gerando assim um fracasso para
a equipe responsavel pela indicacdo, perda financeira e frustracdo para o usudrio
(RODRIGUES DA COSTA et al., 2015).

O desenvolvimento da TA inclui varias areas do conhecimento. Os profissionais
que trabalham nos servigos de saude, além de prescreverem a utilizagdo de TA, estdo
em constante contato com o usuario. Esses profissionais sdo responsaveis pelo éxito da
utilizacdo ou fracasso, se houver abandono da TA (HOLM, 2004), portanto, ¢

necessario que haja constante capacitagdo profissional para desenvolver novas
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perspectivas de interven¢do na abordagem desses pacientes, € uma das vias para atingir
esse objetivo ¢ o desenvolvimento de novas pesquisas que abordem o tema nas mais
variadas necessidades (HOLM, 2004; WILLIAMS, KREZMAN ¢ MCNAUGHTON,
2008).

A fala ¢ a forma de expressdo mais utilizada para a comunicagdo, no entanto,
algumas condi¢des de satide comprometem essa fungdo, gerando varias limitagdes
(GRUIS, WREN e HUGGINS, 2011).

Atualmente, cerca de 15 mil pessoas no Brasil travam uma luta diaria contra a
ELA (Esclerose Lateral Amiotrofica) (BRASIL, 2015), doenga grave do neurdnio
motor, que desenvolve comprometimentos multiplos e afeta a fala, evoluindo para a
perda total de forma irreversivel, dificultando assim a interagdo social (LEITE NETO,
CONSTANTINI e CHUN, 2017).

Devido ao grave comprometimento global, os pacientes que sofrem com essa
doenca necessitam diariamente de diversos produtos de TA para manter autonomia e
qualidade de vida (OLIVEIRA et al., 2013). Dentre esses recursos de TA, a CAA
sustenta-se como uma ferramenta capaz de ampliar as habilidades comunicativas desde
o inicio de seu comprometimento (LEITE NETO, CONSTANTINI e CHUN, 2017).

A adequagdo postural ¢ outro recurso de TA, necessario para individuos com
ELA. Esse recurso proporciona ao usudrio beneficios como: melhora do alinhamento,
sustentacdo, distribuicdo de cargas, estabilidade, seguranga, funcionalidade, conforto, e
melhora da capacidade respiratoria (BERSCH, 2008). A adequagdo ¢é prescrita segundo
as necessidades individuais do usudrio por meio de uma avaliagdo integral que
identifique as reais necessidades de ampliagdo da funcionalidade de cada usuério,
proporcionando o alcance de maior independéncia e autonomia, inclusive, a
participagdo comunicativa. (MORAES et al., 2016)

Diante do exposto, surgiu o seguinte problema: Como os recursos de TA em
CAA e adequagdo postural influenciam na comunicag¢do funcional de pacientes com

ELA?

1.3 Justificativa

Pouco se sabe sobre a usabilidade e satisfacdo de pessoas com ELA em relagdo

aos produtos de TA utilizados. Essas informagdes sdo essenciais para contribuir na

melhora de técnicas presentes no mercado e no desenvolvimento de tecnologias futuras,
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que de fato atendam as demandas de seus usuarios, bem como a melhora da eficacia no
processo de prescrigdo (GRUIS, WREN e HUGGINS, 2011).

Além disso, € necessario o desenvolvimento de pesquisas que efetivamente
apresentem informagoes relacionadas ao processo de intervengdo e acesso a servigos,
por exemplo, o servigo juridico especializado que objetiva amparar os interesses dos
usuarios de CAA. Outras necessidades urgentes sdo: a capacitacdo profissional e
educacdo permanente para aqueles que deparam com pacientes que apresentam desafios
comunicativos (WILLIAMS, KREZMAN e MCNAUGHTON, 2008).

Em parceria com o Ministério da Ciéncia, Tecnologia, Inovagdes e
Comunicagdes (MCTIC), a Coordenagdo de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel
Superior (CAPES), de acordo com o processo de n°. 23038.008998/2011-20 langou em
2014 um edital de apoio ao desenvolvimento de TA no Brasil, intitulado Programa de
Apoio a Pos-Graduacdo e a Pesquisa Cientifica e Tecnologica em Tecnologia Assistiva
no Brasil - PGPTA (PGPTA) N° 59/2014.

Neste edital, quinze projetos em TA foram aprovados, sendo todos
interinstitucionais. Dentre esses, foi aprovado, em primeiro lugar no Brasil, o Projeto
““‘Consolida¢do de equipe multi e interdisciplinar para utilizacdo de tecnologias de
Comunicagdo Alternativa ¢ Aumentativa no estado de Goias’’, do qual esse trabalho de
Mestrado faz parte. O Projeto teve inicio em 2015, com finaliza¢do prevista para 2019.
Seu objetivo principal ¢ ampliar e disseminar o conhecimento da TA em CAA, diante
da necessidade de pesquisas com abordagem interdisciplinar para o uso ¢ o
desenvolvimento efetivo da CAA, além da adesdo no contexto clinico e educacional.

Além de interdisciplinar, o Projeto ¢ interinstitucional. O grupo conta com uma
equipe de profissionais em fisioterapia, fonoaudiologia, psicologia, medicina, educacao,
terapia ocupacional, engenharia, designers, tecndlogos e profissionais da éarea de
acessibilidade. E desenvolvido pelos Programas de pos-graduagdo em Neurologia e
Neurociéncias da Universidade Federal de Sao Paulo (UNIFESP), campus Sao Paulo;
Sociedade, Tecnologia ¢ Meio Ambiente (PPSTMA) do Centro Universitario de
Anapolis (UniEVANGELICA), Campus Anapolis; Ciéncias da Satude da UFG, Campus
Goiania. Saude Coletiva da Faculdade de Medicina do ABC, Campus Santo André/Sao
Paulo (PARREIRA et al., 2015).

O presente estudo visa contribuir com a melhora da intervengdo e utilizagdo dos
recursos de TA em CAA e adequacdo postural, em pessoas com ELA e de outras

doencas do neur6nio motor, que necessitam dos beneficios dessas tecnologias.
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Hipotese

Por possibilitar melhora da autonomia e consequente avango da participacdo

comunicativa do individuo, a CAA deve ser introduzida o mais rapido possivel na

realidade de pessoas com ELA. Espera-se que haja uma melhora na comunicacdo, nos

aspectos pessoais ¢ social apos o uso da CAA ¢ adaptacdes posturais necessarias para a

sua utilizacdo.

\
1.5  Objetivos
1.5.1 Geral

1.5

2.1

2

Avaliar o uso da CAA em pacientes com ELA

Especificos

Identificar o nivel de dificuldade de comunicagdo e seus impactos na vida social
de individuos com ELA antes e ap6s o uso da CAA;

Identificar a importancia da CAA no desempenho comunicativo em pessoas com
ELA;

Promover a adequacdo postural e verificar sua influéncia na utilizagdo do
recurso de CAA;

Avaliar o nivel de satisfacio do usudrio com a tecnologia de comunicagdo
utilizada antes e depois do dispositivo de CAA ser ofertado;

Investigar os fatores que dificultam o acesso aos sistemas de CAA.

REVISAO DE LITERATURA

Contextualizacio da deficiéncia

A deficiéncia envolve alguns fatores e ¢ natural que seu conceito varie

mundialmente, pois sua formulagdo esta de acordo com a construcdo historica, social e

politica de cada pais. No periodo medieval, a deficiéncia era entendida como puni¢ao

resultante de pecado, mas com as mudangas da sociedade e¢ a evolugdo cientifica que
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ocorreu ao longo dos séculos, passou-se a entender a deficiéncia em um contexto
biolégico e posteriormente, no contexto biomédico, social, cultural e ambiental
(ERKILIC, 2011).

Em 1948, a ONU (Organizagdo das Nagdes Unidas), provocou governos
mundiais ao anunciar a obriga¢do de garantir protegdo, dignidade e igualdade a todos os
seres humanos, seja qual fosse a sua condi¢do (ONU, 1998). A partir de entdo, iniciou-
se um estimulo de mudangas em varios deveres mundiais, contribuindo também para a
evolugio positiva a respeito da deficiéncia (LANNA JUNIOR, 2010).

Entre as décadas de 1970 e 1990, o conceito de deficiéncia foi desenvolvido pela
OMS (Organizagdo Mundial de Saude) juntamente com especialistas, ativistas e
comunidade cientifica médica e social (ERKILIC, 2011).

A OMS apresentou a deficiéncia como o resultado da interagdo entre corpo e
ambiente. Logo, integrou diretamente o bioldgico com as barreiras sociais € ambientais,
presentes na sociedade e¢ que dificultam o desempenho da pessoa com deficiéncia
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2016). O termo ‘pessoa com deficiéncia’’, ¢
considerado mais adequado, pois expressa, primeiramente, a condi¢do de humano antes
da deficiéncia (SENADO FEDERAL, 2017).

No Brasil, ao longo do periodo colonial, ndo havia protecdo e assisténcia as
pessoa com deficiéncia. Pessoas com deficiéncia ficavam a mercé da ignorancia
humana, viviam isoladas, excluidas da sociedade e, em alguns casos, abandonadas pela
familia. No periodo imperial foram instalados os primeiros hospitais destinados as
pessoas com deficiéncia, porém a assisténcia era apenas para desordens mentais.
Posteriormente, foram fundados os primeiros institutos destinados a deficiéncia visual e
auditiva (LANNA JUNIOR, 2010; CABRAL, 2015).

A aboligdo da Escraviddo em 1888, junto com a Proclamagdo da Republica em
1989, incitaram grandes discussdes acerca de um pais civilizado, assim, houve abertura
para questionamentos sobre o desenvolvimento das pessoas com deficiéncia (SILVA,
2009).

Com o inicio década de 1980, surgiram grupos de pessoas com diferentes
deficiéncias que se uniram para reivindicar seus direitos, marcando assim, o inicio da
luta contra o estigma social e o preconceito (LANNA JUNIOR, 2010).

Na Constituicdo Federal a protecdo juridica estd garantida no direito de
igualdade: ‘‘Todos sdo iguais perante a lei, sem distingdo de qualquer natureza,

garantindo-se aos brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do
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direito a vida, a liberdade, a igualdade, a seguranca e¢ a propriedade’’. Nos direitos
sociais: direito a empregos privado ou publicos; direito a saude, protecdo, assisténcia
publica e social; integragdo social; atendimento educacional em todos os niveis;
acessibilidade; protecdo contra qualquer tipo de abuso, negligéncia, discriminagéo,
exploragdo, crueldade as pessoas com deficiéncia (MINISTERIO PUBLICO DO
ESTADO DO PARANA, 2017).

Segundo o IBGE, o Brasil possui uma populagdo estimada em mais de 208
milhdes de pessoas (IBGE, 2018), no qual 23,90%, mais de 45 milhdes de brasileiros,
declararam ter alguma deficiéncia no censo realizado em 2010 (BRASIL, 2012).

A deficiéncia visual apresentou o maior indice (18,60%), seguida pela motora
(7%), auditiva (5,10%), mental ou intelectual (1,40%). Segundo o censo, a garantia de
acesso ao trabalho ainda ¢ insatisfatoria, mesmo com a exigéncia legal de cotas
destinadas as pessoas com deficiéncia. Ja o acesso a educacao apresentou leve melhora.
A taxa de analfabetismo, nessa populagao, caiu de 13,6% para 9,5%, porém, o nivel de
instrugdo, medidos em anos de estudo, ainda ¢ um problema, pois 61,1% dessa
populacdo ndo tem instru¢@o ou ensino fundamental completo (BRASIL, 2012).

Em 2011, o Governo Federal langcou o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia - Viver sem Limite, desenvolvido juntamente com o Conselho
Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia e teve a participacdo de 15 ministérios
para a execucdo das propostas de acdo (BRASIL, 2012) A promessa era um
investimento de 7,6 bilhdes de reais até o ano de 2014, nos seguintes eixos (BRASIL,
2016a):

a) Acesso a educacio: constituido por sete programas com agdes de promogao a
igualdade de oportunidades e acesso a educagao;

b) Inclusdo social: composto por trés programas com agdes para promocdo da
participagdo social e combate a desigualdade;

c) Acessibilidade: cinco programas com agdes para a construgdo de casas
adaptaveis no Programa ‘Minha Casa, Minha Vida’, além da implanta¢do de
centros de educagdo voltados para formagdo de instrutores de cées-guia e
institui¢do do Programa Nacional de Inovagdo em TA;

d) Atencdo a saude: seis programas de promocdo e prevengdo a saude, com o
objetivo de trazer agilidade no diagnodstico precoce de deficiéncias, tratamento ¢

reabilitagdo.
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A Secretaria Especial de Direitos Humanos forneceu informagdes referentes ao
numero de acOes realizadas na meta prevista (BRASIL, 2016a), contudo, o resultado do
Programa apresentou criticas por omitir os valores de investimento e apresentar alguns
resultados que ficaram aquém do esperado, sobretudo, no que diz respeito ao
seguimento das agdes e a divulgacdo insuficiente do Programa para a sociedade
(BRASIL, 2015a; BRASIL, 2014).

Dentre os resultados disponibilizados no balango do programa, podem-se
verificar os valores investidos no eixo acessibilidade. O investimento do eixo foi de 83
milhdes, de 2011 a 2014, no Programa Nacional de Inovagdo em TA. Executado pelo
MCTIC e FINEP (Financiadora de Estudos e Projetos), tendo como principal objetivo o
apoio a projetos de tecnologias inovadoras voltadas as pessoas com deficiéncia e a
expansao de produtos de TA, disponiveis no Brasil (BRASIL, 2016a).

Conforme o balango, também foram realizadas 41.008 operagdes e empréstimos
de R$ 260 milhdes pelo Crédito Facilitado para Produtos de TA, destinado a aquisigdo
de TA por meio de financiamento disponivel para clientes correntistas com limite de
crédito aprovado e com renda bruta de até 10 salarios minimos (BRASIL, 2016a).

Ja para aqueles que ndo possuem condigdes de adquirir produtos de TA pela
linha de crédito, existe a possibilidade de aquisi¢io por meio do Sistema Unico de
Saude (SUS)!. O SUS fornece a concessdo de diversos produtos de TA por meio de
institui¢oes, associacdes ¢ entidades que oferecem assisténcia a pessoa com deficiéncia.
mas o grande problema do sistema estd no tempo de espera do usudrio para obter o
recurso devido a alta demanda e as deficiéncias técnicas e financeiras. (BRASIL, 2015a;
SILVA, 2017)

Outra dificuldade enfrentada no sistema é que alguns recursos de TA ndo sdo
fornecidos pelo SUS. Uma estratégia do governo para atender essa demanda foi a
criagdo de linha de crédito junto ao Banco do Brasil (BB Acessibilidade) por meio do
programa viver sem limites. Porém, estra outro fator negativo que ¢ a falta de
conhecimento da populacdo a respeito do programa viver sem limites e seus beneficios.

A mais recente conquista na luta dos direitos das pessoas com deficiéncia ¢ a
recém-aprovada Lei N° 13.146 - Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia

(LBI) - Estatuto da Pessoa com Deficiéncia - publicada em 2015. Seu conceito de

! Os recursos de TA concedidos pelo SUS estdo disponiveis para consulta pelo Ministério da Satde, no
Sistema de Gerenciamento da Tabela de Procedimentos, Medicamentos, Orteses, Proteses e Materiais
especiais do Sistema Unico de Satide (SIGTAP) (BRASIL, 2016c¢).
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deficiéncia ¢ vasto, e nela a deficiéncia ¢ descrita como uma condi¢do influenciada por
barreiras ambientais. Dessa maneira, as barreiras se tornam geradoras de desigualdades,
e ndo a deficiéncia, como descrito no Art. 2°:

Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de longo
prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em interagdo
com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participagdo plena e efetiva na
sociedade em igualdade de condi¢cdes com as demais pessoas. (BRASIL,
2015b)

As barreiras sdo descritas como tudo o que possa impedir a participagdo social
plena, podendo ser atitudes e comportamentos, dificuldades de acesso a acessibilidade,
tecnologia, mobilidade, expressdo, comunicacdo, informagdo, compreensdo, seguranga,
dentre outros (BRASIL, 2015b). Portanto, trata-se de um instrumento que legalmente
amplia a visdo de deficiéncia e responsabiliza o governo e cidaddos pela eficaz
participagdo da pessoa com deficiéncia na sociedade, com igualdade no acesso e nas
oportunidades, sem qualquer natureza de discriminagao.

No ultimo século ocorreram mudangas positivas, todavia, ainda é necessario
esfor¢os e avancos para o cumprimento dos direitos conquistados e estabelecidos, para
que assim seja garantido as pessoas com deficiéncia, o exercicio pratico da igualdade de

direito e participagdo social em todos os aspectos de sua vida.

2.2 A Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude e sua
relacio com a Tecnologia Assistiva

Na década de 1970, a OMS passou a discutir as consequéncias funcionais e
sociais geradas pela doenca. Nessa época, surgiram varias classificagdes em relagdo as
deficiéncias, que fomentaram varias discussdes nas conferéncias internacionais. A OMS
entdo langou a proposta de desenvolver uma classificagdo que fosse compativel com a
Classificagdo Estatistica Internacional de Doencas e¢ Problemas Relacionados com a
Saude (CID) (OMS, 2004).

Em 1980 foi langada, em carater experimental, a International Classification of
Impairments, Disabilities and Handicaps (ICIDH), traduzida como Classificagdo
Suplementar de Deficiéncias e Desvantagens. Apds a década de 1990, a ICIDH passou
por um amplo processo de revisdo para se tornar aplicavel mundialmente e em multiplos

contextos. A revisao resultou uma versao preliminar com o proposito de ser aplicada em



27

estudos de campo no periodo de um ano, e em seguida, outra versdo para ser aplicada
em testes envolvendo mais de 50 paises e 1800 peritos (OMS, 2004).

Os resultados desses testes serviram para elaborar a versdao que deu origem a
versdao final intitulada como, Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude (CIF), aprovada em maio de 2001 na Assembleia Mundial de
Satde (OMS, 2004). Em 2007 foi langada outra versdo para criangas € jovens com
informagdes relevantes a satide infantil (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2007).

A CIF ¢ uma classificagdo integrada que apresenta informagdes de dominios
relacionados a satde. Possui linguagem universal, permitindo assim a comparagdo
padronizada por aqueles que a utilizam. Ela ndo classifica pessoas ou doengas, mas sim
os dominios relacionados a saude nos aspectos biologico, psicoldgico, social,
econdmico e¢ ambiental. Dessa forma, integra todos os aspectos determinantes da
funcionalidade, no qual nenhum ¢ considerado como o ponto de partida, porém todos se
relacionam em si (OMS, 2002; OMS, 2004; FARIAS e BUCHALLA, 2005).

Foi desenvolvida para ser aplicada por profissionais das mais diversas areas,
politicos, pesquisadores, usuarios, cuidadores e gestores. Seja como ferramenta clinica,
politica, pedagogica, investigativa ou estatistica. Pode ser aplicada em sistemas de
saude, educacdo e outros setores (OMS, 2002; OMS, 2004; FARIAS ¢ BUCHALLA,
2005).

2.2.1 Estrutura e organizagdo da Classificagdo Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude

A CIF se divide em duas partes, a primeira aborda a Funcionalidade e
Incapacidade, e a segunda aborda os Fatores Contextuais. A Funcionalidade e
Incapacidade tratam do componente Corpo (estrutura anatomica e fungdes fisiologicas)
e dos componentes Atividades e Participacdo. A Atividade se refere a tarefa que o
individuo realiza e a Participagdo ¢ o real desempenho do individuo em alguma
situacdo. Ja os Componentes Contextuais tratam dos fatores pessoais e ambientais
(OMS, 2004).

Os fatores pessoais referem-se aos aspectos internos e nao sido classificados na
CIF, devido a grande variacdo desse componente. Os fatores ambientais sdo as

influéncias externas do ambiente fisico, social e atitudinal que influenciam na
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Funcionalidade e Incapacidade. Os componentes sdo representados por letra alfabética,

sendo sempre apresentado em letra miniscula (OMS, 2004):

a) b (body) para Fungdes do Corpo;

b) s (structu

re) para Estruturas do Corpo;

c) d (domain) para Atividades e Participagdo;

d) e (environment) para Fatores Ambientais.

Quadro 1 — Lista de componentes (2 esquerda) e dominios (2 direita) da Classificagdo
Internacional de Funcionalidade

Componentes Dominios
Funcoes do b1 Fungdes mentais
corpo b2 Fungdes sensoriais e dor

b3 Fungdes da voz e da fala

b4 Fungoes do aparelho cardiovascular, dos sistemas hematologico e
imunoldgico e do aparelho respiratorio

b5 Fungoes do aparelho digestivo e dos sistemas metabolico e
enddcrino

b6 Fungdes geniturindrias e reprodutivas

b7 Fungdes neuromusculo esqueléticas e relacionadas com o
movimento+Fungdes da pele e estruturas relacionadas

Estruturas do
corpo

s1 Estruturas do sistema nervoso

s2 Olho, ouvido e estruturas relacionadas

s3 Estruturas relacionadas com a voz e a fala

s4 Estruturas do aparelho cardiovascular, do sistema imunologico e
do aparelho respiratorio

s5 Estruturas relacionadas com o aparelho digestivo e com os
sistemas metabolico e enddcrino

s6 Estruturas relacionadas com os aparelhos geniturinario e
reprodutivo

s7 Estruturas relacionadas com o movimento

s8 Pele e estruturas relacionadas

Atividades e
participacio

d1 Aprendizagem e aplicagdo do conhecimento
d2 Tarefas e exigéncias gerais

d3 Comunicagéo

d4 Mobilidade

d5 Auto cuidado

d6 Vida doméstica

d7 Interagdes e relacionamentos interpessoais
d8 Areas principais da vida

d9 Vida comunitaria, social e civica

Fatores
ambientais

el Produtos e tecnologia

e2 Ambiente natural e mudangas ambientais feitas pelo homem
e3 Apoio ¢ relacionamentos

e4 Atitudes

eS Servigos, sistemas e politicas

Fonte: (OMS, 2004)
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Esses componentes possuem dominios (Quadro 1), que por sua vez sdo divididos
em categoria (classes e subclasses de cada dominio) e representados por codigos
numéricos. Cada classe ou subclasse pode ser codificada com os qualificadores
descritos na CIF (OMS, 2004).

Cada dominio descrito possui pontos positivos que correspondem a
funcionalidade, ou negativos que correspondem a incapacidade, exceto os fatores
pessoais por ndo serem classificados na CIF (Figura 1). Os pontos positivos ou
negativos sdo classificados de acordo com os constructos. Os constructos da
funcionalidade e incapacidade sdo as alteragdes classificadas nas fungdes ou estrutura
do corpo. Nos componentes Atividades e Participacdo, os constructos sdo verificados
por meio da capacidade que o individuo tem para executar alguma atividade e o
desempenho que ele tem em seu ambiente real. Os constructos dos fatores ambientais
sdo chamados de facilitadores ou barreiras. Como os fatores pessoais ndo sdo
classificados na CIF, ndo ha constructos para esse componente (OMS, 2004).

Uma das dificuldades de utilizagdo da CIF na pratica ¢ justamente sua
extensibilidade. A CIF ¢ composta de 1454 itens o que dificulta sua aplicacdo. Com o
objetivo de estimular e facilitar sua aplicabilidade foi elaborado um checklist com 152
categorias essenciais. Outra solucdo foi a elaboragdo de core sets, trata-se de listas
resumidas compostas de categorias principais em determinadas condi¢des e/ou situacdes
em saude. Os core sets podem ser abrangentes com 55 a 130 categorias ou resumidos de

9 a 39 categorias (RIBERTO, 2011).

Figura 1 — Descri¢do da estrutura e organizagdo da Classificagdo Internacional de

Funcionalidade adaptada

CONDICAO DE SAUDE
(doenca, perturbacio, lesdo, etc.)

?
v \ ;

FUNCOES ATIVIDADES PARTICIPACAO
E ESTRUTURA DO CORPO Positivo: execucdo de uma tarefa Positivo: envolvimento em uma situa¢io
Negativo: Limitacao da atividade Negativo: restri¢io da participacio

Positivo: integridade
Negativo: deficiéncia

' |

FATORES AMBIENTAIS FATORES PESSOAIS
Positivo: facilitador Fonte: (OMS, 2004). (sexo, raca, habitos, profissao, etc.)
Negativo: barreira
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2.2.2 A aplicagdo da Classificag@o Internacional de Funcionalidade no dmbito da
comunicagao

O primeiro dominio dos fatores ambientais descreve exclusivamente Produtos e
Tecnologia, nele ¢ possivel verificar se a auséncia ou a presencga, desses produtos,
funcionam como barreira ou facilitador para o individuo. Sua formulac@o foi baseada na
2° edigdo da ISO 9999, na qual destinava os produtos de TA as pessoas com
incapacidade, e tinha por finalidade diminuir limitagdes. A CIF entdo ampliou sua
defini¢do, tirou o foco das limitagdes ¢ o ampliou para a melhora da funcionalidade
(OMS, 2004).

A CIF também colaborou para a alteracdo de intervengdes e conceitos no ambito
da comunicagdo (TORRENCE, 2016). Sabe-se que a TA em todas as suas categorias
visa a melhoria da funcionalidade (SARTORETTO e BERSCH, 2017), porém, a
abordagem tradicional nas intervengdes destinadas a ampliacdo da comunicagdo ndo
atendiam as necessidades influenciadas pelo envolvimento do individuo em sua
participacgdo, porque era focada na deficiéncia (TORRENCE, 2016).

Apds a aplicagdo pratica da CIF, as intervengdes passaram a ser na eficacia da
comunica¢do, gerando participagdo comunicativa, ¢ s6 foi possivel apds a abordagem
dos fatores contextuais. Portanto, através da CIF, sabe-se que a meta da comunicagdo
deve ser a participacado eficaz (TORRENCE, 2016).

A CIF aplicada a comunicagdo tem amplas possibilidades, por exemplo, a
aplicagdo clinica do componente Estrutura do Corpo, pode ser exemplificada com as
orteses ou procedimentos cirirgicos realizadas em estruturas relacionadas a fala,
sistema respiratorio, auditivo, dentre outros (CUNNINGHAM et al., 2017).

As Fungdes do Corpo podem ser relacionadas com as fungdes dos sistemas
ligados a voz, memoria, resolugdo de problemas, audicdo e outros dominios necessarios
para gerar a comunicagdo. O Componente Atividades pode ser aplicado ao uso de CAA,
a leitura e a escrita, dentre outros. Na Participagdo pode ser usado os dominios que
abordem as habilidades de conversacdo, interacdo social € envolvimento comunitario
(CUNNINGHAM et al., 2017), ou qualquer situacdo de vida que haja troca de ideias,
conhecimentos, desejos, sentimentos ¢ informag¢des (TORRENCE, 2016; YORKSTON,
BAYLOR e MACH, 2017).

Os Fatores Ambientais podem ser utilizados em situagdes que envolvem atitudes

¢ apoio familiar, social e individual, ou até mesmo no acesso a TA em CAA. Os Fatores
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Sociais s3o os aspectos intrinsecos como, idade, habitos e estilo de vida, educagdo e
raca. Esses também devem ser escolhidos conforme as exigéncias da aplicagdo

(CUNNINGHAM et al., 2017).

2.3 A Tecnologia Assistiva como potencializador do desempenho humano

Tecnologia Assistiva ¢ uma terminologia que possui variadas defini¢des, de
forma geral, envolve tudo que é destinado a reduzir barreiras, facilitar ¢ ampliar ao
maximo o potencial da pessoa com deficiéncia, incluindo, praticas, métodos,
dispositivos e estratégias (BERSCH, 2008; COOK e¢ POLGAR, 2008).

A terminologia Assistive Technology foi criada dentro da legislagdo americana
Public Law 100-407 de 1988. Essa legislacdo juntamente com outras compde o
American with Disabilities Act — ADA de 1990, alterada em 2008. Essa garante os
direitos das pessoas com deficiéncia nos Estados Unidos (SARTORETTO e BERSCH,
2017). No Brasil, o termo foi traduzido para Tecnologia Assistiva, em Portugal como
Tecnologia de Apoio, e Ayudas Técnicas em paises de lingua espanhola (BRASIL,
2009; SARTORETTO ¢ BERSCH, 2017).

Na lei americana, a TA ¢ conceituada como ‘‘tecnologia projetada para ser
utilizada como dispositivo ou servico’” (PUBLIC LAW 108-364, p. 4, 2004, tradugdo
nossa). Apds essa definigdo, o Departamento de Educacdo dos Estados Unidos
desenvolveu uma classificagdo chamada, Classificagdo Nacional de TA (BRASIL,
2009).

Uma classificacdo importante, a nivel internacional, ¢ a formulada pela
Associagdo Internacional de Normalizagdo, ISO 9999. A versdo mais recente ¢ a ISO
9999: 2016 - Produtos Assistivos para pessoas com deficiéncia - em sua 6° edigdo.
Algumas alteragdes dessa versdo ocorreram apos revisdo voltada para ajusta-la ao
padrao de terminologia da CIF, (ISO 9999, 2011) (ISO 9999, 2016). A definicdo de

Produtos Assistivos na versdo anterior da ISO 9999:2007 era:

Produto Assistivo é qualquer produto (incluindo dispositivos, equipamentos,
instrumentos, tecnologia e software) especialmente produzido ou geralmente
disponivel, para prevencdo, compensacdo, monitoramento, alivio ou
neutralizagdo de deficiéncias, limitagdo de atividade e restricdo na
participagdo (HEERKENS, BOUGIE ¢ DE KLEIIN-DE VRANKRIJKER,
2010, p. 3, tradugdo nossa).
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Apbs o ajuste ao padrdo de terminologia da CIF, o enfoque de sua definigdo foi

voltado para a participagdo do usudrio. A TA, até entdo descrita como um compensador

de limita¢des passou a ser descrita como um ampliador da funcionalidade:

Qualquer produto (incluindo dispositivos, equipamentos, instrumentos,
tecnologia e software) especialmente produzido ou geralmente disponivel,
usado por ou para pessoas com deficiéncia: para participagdo; para protegao,
suporte, treinamento, avaliagdo ou substitui¢do de fungdes/estruturas do
corpo e atividades; ou para prevenir deficiéncias, limitagdo de atividades ou
restrigdo na participacdo (ISO 9999, 2011, tradugao nossa, grifo nosso).

Entre 1997 e 1999, a Comissdo Europeia, no Programa de Aplicagoes,

desenvolveu um estudo através do Consoércio EUSTAT (Empowering Users Through

Assistive Technology), destinado a capacitacdo de pessoas com deficiéncia, idosos

(GALVAO FILHO, 2009) e seus cuidadores (EUSTAT, 2016). Quatro, destes

documentos, foram disponibilizados e¢ podem ser consultados no site EUSTAT, sdo

eles:

a)

b)

d)

Fatores criticos que envolvem a educacio de utilizadores finais em relacio
as tecnologias de apoio: o documento explica a filosofia do Projeto EUSTAT,
mostra a influéncia do nivel de conhecimento do usudrio e seu relacionamento
com a TA.

Programas de educaciio em tecnologias de apoio para utilizadores finais na
Europa: apresenta o resultado do inquérito realizado pelo EUSTAT para
identificar os programas em TA para pessoas com deficiéncia e idosos.
Educacio em tecnologias de apoio para utilizadores finais: linhas de
orientacio para formadores: oferece orientacdo para toda e qualquer pessoa,
profissional, instituicdo ou organizagdo que oferega ou tenha interesse em iniciar
programas de capacitacdo em TA;

Vamos a isso! manual de ajudas técnicas para o utilizador final: direcionado
para a utilizacdo do usudrio para a auto capacitacdo e desenvolvimento da
autonomia no processo de selecdo e concessdo. Pode ser utilizado em iniciativas

de capacitagdo (EUSTAT, 2016, grifo do autor).

Outra classificacdo importante ¢ a HEART - Horizontal European Activities in

Rehabilitation Technology. Ela classifica a TA incluindo aspectos técnicos,

componentes humanos e socioecondmicos, ultrapassando assim, as limitacdes e

dificu

fatore

ldades geradas somente pela deficiéncia. Outro diferencial é a abordagem de

s extrinsecos e do Desenho Universal (GALVAO FILHO, 2009).
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O Desenho Universal surgiu através da luta pelos direitos das pessoas com
deficiéncia nos Estados Unidos entre os anos de 1970 ¢ 1990. O modelo parte do
principio de que o ambiente inclusivo deve ser pensado e construido para ser utilizado
por toda e qualquer pessoa. A CIF contribuiu com refor¢o e apoio a disseminagdo do

Desenho Universal, que é composto de sete principios norteadores (ERKILIC, 2011):

a) Uso equitativo: propde que o ambiente ou produto seja capaz de atender todas
as pessoas de forma igual, independente de sua condigdo.

b) Uso flexivel: fornecer ambientes acolhedores, com diversidade no acesso e
condigdes de ser alterado ou adaptado em caso de necessidade.

c) Uso simples e intuitivo: fornecer ambientes livres de informacdes
desnecessarias ou que dificulte a compreensdo, independente da condicdo do
usuario, experi€ncia, alfabetizacdo, habilidades de linguagem, etc. O acesso deve
ser intuitivo e as informagdes do ambiente devem seguir um grau de
importancia.

d) Informaciio perceptivel: disponibilizar diferentes meios de comunicagdo, seja
visual, verbal, sonora ou tatil, dentre outros.

e) Tolerancia ao erro: reforcar a seguranga do ambiente no acesso, visando
minimizar qualquer risco de acidente.

f) Baixo esforco fisico: O ambiente deve ser confortavel, eficiente e sem
necessidade de esfor¢o para a sua utilizagéo.

g) Tamanho e espaco de acesso e uso: fornecer acesso adequado para a sua
utilizagdo, seja qual for a posicdo corporal, independente da mobilidade, altura,

peso, ou uso de TA.

Em 1985 foi instituido o MCTIC, responsavel pela execucdo de acgdes no
Programa Viver sem Limites, e pela criacdo do Centro Nacional de Referéncia em TA.
O MCTI € um apoiador de nicleos de pesquisas chamado ‘‘Rede Nacional de Pesquisa
e Desenvolvimento em TA’’ inaugurado em 2012. (BRASIL, 201 6a; BRASIL, 2006).

Em 2012 foi inaugurado o Centro Nacional de Referéncia em Tecnologia
Assistiva (CNRTA) com o intuito de dar suporte ¢ direcionar nicleos de pesquisa no
pais. Segundo o CNRTA, 91 nucleos sdo apoiados pelo MCTI (BRASIL, 2017). Dentre
eles, o Nucleo de Tecnologia Assistiva, Acessibilidade e Inovacdo (NTAAI) da
Universidade de Brasilia (UnB), Nucleo de Tecnologias Assistivas (NTA) da
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Universidade Federal de Goias (UFG), Nucleo de Pesquisa ¢ Desenvolvimento em
Tecnologia Assistiva (NPDTA) da Universidade Federal de Uberlandia (UFU), Nucleo
de Desenvolvimento em Tecnologia Assistiva e Acessibilidade (Nedeta) da
Universidade do Estado do Para.

Um salto brasileiro foi a aprovagdo da lei que estabeleceu normas de promogao
da acessibilidade: a Lei n° 10.098, de 19 de dezembro de 2000, regulamentada pelo
Decreto n° 5.296, de 2 de dezembro de 2004 que determinou a criagdo do Comité de
Ajudas Técnicas (CAT) no campo da Secretaria Especial dos Direitos Humanos. O
CAT foi instituido no ano de 2006 e ¢é responsavel por formular politicas publicas
voltadas para o desenvolvimento de TA no Brasil (BRASIL, 2009).

Para formular o conceito brasileiro, a comissdo do CAT baseou-se nas leis
brasileiras, no Desenho Universal, nos principios da interdisciplinaridade e nos
conceitos das classificacdes internacionais. Durante a andlise desses conceitos, a
comissdo concluiu que o termo mais adequado a ser utilizado seria TA e ndo ajudas
técnicas, verificou-se também que a TA é uma ciéncia, sendo assim, a énfase do
conceito deveria ser no desenvolvimento do conhecimento. Segue entdo o conceito

brasileiro (BRASIL, 2009):

Tecnologia Assistiva ¢ uma 4rea do conhecimento, de caracteristica
interdisciplinar, que engloba produtos, recursos, metodologias, estratégias,
praticas e servi¢os que objetivam promover a funcionalidade, relacionada a
atividade e participagdo, de pessoas com deficiéncia, incapacidades ou
mobilidade reduzida, visando sua autonomia, independéncia, qualidade de
vida e inclusao social (BRASIL, 2009, p. 26).

E possivel observar que o conceito elaborado pelo CAT ¢é amplo e assim como a
ISO 9999, ndo evidencia a deficiéncia, mas sim a funcionalidade a partir da TA.

Nas tultimas décadas, o desenvolvimento na area de TA estd ganhando maior
espaco nas acgdes do Governo Federal. O MCTIC recebeu apoio legal com a
promulgacdo da Emenda Constitucional n® 85, em 26 de fevereiro de 2015, que passou
para o Estado a responsabilidade de promover e incentivar o desenvolvimento cientifico
tecnologico (BRASIL, 2015¢).

Recentemente o MCTIC langou o projeto, ‘‘Tecnologia Assitiva no Brasil e
Estudos sobre Deficiéncia a Estratégia Nacional de Ciéncia, Tecnologia e Inovacdo’’,
com a finalidade de ampliar e¢ subsidiar a formulagdo de politicas publicas,
desenvolvimento cientifico e tecnolégico entre os anos de 2016 ¢ 2022. Entre os
objetivos, estd o desenvolvimento de agdes para promover a inclusdo e a cidadania. O

Plano de Agdo de Ciéncia, Tecnologia e Inovagdo em Ciéncias ¢ Tecnologias Sociais é
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uma das estratégias criadas para cumprir alguns desses objetivos. O Plano visa diminuir
vulnerabilidades, fomentar o desenvolvimento de TA, sistema urbano, seguranca,
educacdo, pesquisas, e aumento do nivel de informagéo da sociedade (BRASIL, 2016b).
Mesmo se tratando de um documento de interesse nacional, ao citar os objetivos
das Na¢des Unidas como referéncia, salienta-se a necessidade de pensar em praticas de
melhorias em conjunto, assim como recomenda o relatério mundial sobre a deficiéncia.
O relatorio discute um indispensavel esfor¢o global na Iuta pela garantia dos
direitos das pessoas com deficiéncia e reafirma o compromisso da Convengdo das
Nagoes Unidas sobre Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD) na formulagdo e
implementacdo de politicas publicas que tenham objetivos de alcance internacional

(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2011).

24 Tecnologia Assistiva em comunicacio aumentativa e alternativa para
solucionar os desafios de comunicacgao

Para ampliar as habilidades comunicativas daqueles que enfrentam barreiras para
se comunicar existe a Augmentative and Alternative Communication (AAC), traduzida
para o Brasil em varias terminologias, porém, ainda sem defini¢do. Dentre elas, a CAA -
termo adotado nessa pesquisa - Comunicacdo Suplementar Alternativa (CSA),
Comunicagdo Ampliada ¢ Alternativa, ¢ o termo resumido Comunicagdo Alternativa
(BERSCH, 2008; CHUN, MOREIRA e DALLAQUA, 2012; LIGHT e
MCNAUGHTON, 2014).

A CAA busca proporcionar a comunica¢do eficaz, promovendo a participacao
social e a melhora da qualidade de vida. E voltada para solucionar ou ampliar qualquer
perda de habilidade comunicativa, como perda da fala, dificuldades por disturbios de
linguagem, ¢ déficit de desenvolvimento e/ou intelectual (DICKERSON et al., 2002;
BERSCH, 2008; LIGHT e MCNAUGHTON, 2014).

A Internacional Society for Augmentative and Alternative Communication

(ISAAC) entende comunicacdo alternativa e aumentativa como (ISAAC, 2017, p 1):

[...] conjunto de ferramentas e estratégias que um individuo utiliza para
solucionar os desafios de comunicag¢do do dia a dia. A comunicagdo pode ser
realizada de varias formas, tais como: fala, troca de olhares, textos, gestos,
expressoes faciais, toque, linguagem de sinais, simbolos, imagens,
sintetizadores de voz, etc. Todos nos utilizamos variadas formas de
comunica¢do, baseados no contexto e na pessoa com a qual nos
comunicamos. A comunicacdo ¢ eficaz quando a intengdo e sentido de um
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individuo sdo compreendidos pela outra pessoa. A forma ¢ menos importante
que a compreensao bem-sucedida da mensagem. (Tradugdo nossa).

A ferramenta aumentativa tem fungdo complementar na comunicagdo, sem
substitui¢do da fala. Ja a alternativa substitui por completo ¢ é mais indicada quando ha
insuficiéncia da funcdo verbal, seja por déficit de fala ou impossibilidade de
compreensdo da mensagem falada (MORESCHI e ALMEIDA, 2012).

Cabe ressaltar que a CAA ndo deve ser pensada como tecnologia que se
aproxima da fala, mas como uma busca pela promo¢do da comunicagdo funcional,
segundo as exigéncias comunicativas de cada individuo. Portanto, algumas pessoas
podem necessitar de dois ou mais dispositivos para suprir suas exigéncias (WILLIAMS,
KREZMAN e MCNAUGHTON, 2008).

Outro fator importante ¢ a funcionalidade da CAA, o quanto a CAA escolhida
produz uma eficaz utilizagdo (WILLIAMS, KREZMAN ¢ MCNAUGHTON, 2008). De
acordo com Light e Mcnaughton (2014), a comunicacao eficaz depende de trés fatores:
a funcionalidade da comunicagdo; a adequagdo da comunicagdo; o conhecimento,
julgamento e habilidades.

A funcionalidade de comunicagdo esta relacionada com as habilidades
comunicativas que o individuo possui em seus ambientes habituais, tendo como
exemplo, o contexto familiar. Alguns individuos possuem comunicagdo eficaz no
ambiente familiar, porém, apresentam dificuldades nos ambientes que possuem
exigéncias diferentes desse contexto. Se a comunicagdo do individuo ndo estiver
suficiente para atender as demandas diarias, ¢ necessario adequar (LIGHT e
MCNAUGHTON, 2014).

A adequacdo estd diretamente relacionada com o ultimo fator de comunicagdo
eficaz: o conhecimento, julgamento e habilidades. A habilidade linguistica diz respeito
ao nivel de conhecimento do idioma utilizado para se expressar. A operacionalizacao
aborda a habilidade em desenvolver estratégias para utilizar a CAA e enfrentar as
barreiras ambientais presentes na sociedade. A habilidade social esta relacionada ao uso
funcional da CAA, e remete-se as competéncias que o individuo possui para iniciar,
manter ¢ finalizar uma conversa de forma eficaz, além da maneira de estabelecer
relagdes sociais (LIGHT e MCNAUGHTON, 2014).

Um elemento chave, ligado diretamente a CAA, relaciona-se a facilidade de uso
da tecnologia escolhida. A operacionalizagdo dificil gera barreiras de comunicacdo e

elimina a caracteristica de facilitador da comunicagdo (WILLIAMS, KREZMAN e
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MCNAUGHTON, 2008). Existem muitas op¢oes de CAA e cada uma apresenta
determinada exigéncia para a sua utilizacdo. A aplicabilidade de cada recurso e os
elementos que vao compor a CAA precisam ser analisados juntamente com a
participagcdo do usuario em todo o processo. Apds essa definicdo ¢ indispensavel o
treinamento de sua utilizagdo, bem como um suporte e acompanhamento profissional
continuo para garantir o aproveitamento dos beneficios da CAA e reduzir o risco de seu
abandono (CHUN, MOREIRA e¢ DALLAQUA, 2012; LIGHT ¢ MCNAUGHTON,
2014; WILLIAMS, KREZMAN ¢ MCNAUGHTON, 2008).

A CAA pode ser utilizada sem tecnologia, nesse caso, utiliza-se o proprio corpo
para transmitir a mensagem, por meio de expressdes faciais e linguagem de sinais.
Também pode ser de baixa tecnologia, tendo baixo custo financeiro: pranchas de
comunicacdo, imagens em geral, desenhos ¢ letras. Ja a CAA de alta tecnologia possui
maior custo financeiro, como: sistemas de computagdo altamente desenvolvidos,
vocalizadores digitalizados ou sintetizados, etc. (MORESCHI ¢ ALMEIDA, 2012;
NUNES e WALTER, 2014; ISAAC, 2017).

2.4.1 Comunicagdo aumentativa e alternativa sem tecnologia

A utilizagdo do corpo para transmitir a mensagem ¢ utilizada desde o inicio da
vida. Ap6s o nascimento, o bebé expressa seus desejos com expressdes faciais e sinais,
¢ mais tarde desenvolve a comunicagdo verbal (SCHIRMER, FONTOURA e NUNES,
2004). A CAA sem tecnologia ¢ aquela que o individuo utiliza apenas o proprio corpo

para se comunicar, como por exemplo, a lingua de sinais (ISAAC, 2017).

2.4.2 Baixa tecnologia em comunicacdo aumentativa e alternativa

Sdo considerados de baixa tecnologia os recursos simples, incluindo imagens,
desenhos e letras, usados de forma isolada ou por meio de cartdes de comunicagdo e/ou
pranchas de comunicagdo (MORESCHI e ALMEIDA, 2012; NUNES e WALTER,
2014; SARTORETTO ¢ BERSCH, 2017).

a) Cartées de comunicacio: sido simbolos graficos, que podem ser imagens e/ou
frases dispostas em cartdes (Figura 2). Pode ser utilizado sozinho ou organizado

em objetos como porta-cartdes e ficharios (LIMA, 2012; SARTORETTO e

BERSCH, 2017);
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b) Prancha de comunicac¢io: sdo pastas em material plastico e transparente

contendo elementos personalizados e subdivididos (figura 3) (LIMA, 2012;
SARTORETTO e BERSCH, 2017).

Figura 2 — Cartdes divididos por cores para representar categorias como: sujeito,
verbos, adjetivos e substantivos

Figura 3 — Prancha de comunicagdo composta por imagens divididas em diferentes
categorias como: rotina e atividade diaria, alimentos, adjetivos
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Fonte: (SARTORETTO e BERSCH, 2017)

2.4.3 Altatecnologia em comunicagdo aumentativa e alternativa

Geralmente sdo mais indicados para aqueles que possuem grave
comprometimento motor associado a disturbios de comunicacdo (CHUN, MOREIRA e
DALLAQUA, 2012), seguem os principais:

a) Sistemas de simbolos graficos: sio softwares que possibilitam a impressdo de
imagens para adaptar atividades escolares, ou para a personalizagdo de pranchas
de comunicagdo (NUNES e WALTER, 2014). Existem opg¢des variadas de
sistemas simbolicos, sendo os mais importantes (SARTORETTO e BERSCH,
2017):

o PCS - Picture Communication Symbols (Simbolos de Comunicagio
Pictorica): ¢ um sistema de imagem desenvolvido na década de 80 e
bastante utilizado na area da educagdo por ser um sistema simples ¢

possuir simbolos variados (Figura 4) (PRODUTOS PARA
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COMUNICACAO ALTERNATIVA, 2017; SARTORETTO e
BERSCH, 2017).

boardmaker: ¢ um programa destinado para a confeccdo de pranchas,
nele ¢ possivel salvar e imprimir a prancha personalizada
(SARTORETTO e BERSCH, 2017). O software (Figura 5) pode ser
usado juntamente com o Speaking Dynamically Pro para selecionar os
simbolos juntamente com voz pré-gravada. O PCS utilizado no
Boardmaker,juntamente com o Speaking Dynamically Pro, ¢
considerado uma das ferramentas de CAA mais completas da atualidade
(PRODUTOS PARA COMUNICACAO ALTERNATIVA, 2017;
SARTORETTO e BERSCH, 2017).

Figura 4 — Prancha de comunicacdo personalizada com o Picture Communication

Symbols

B

e

Fonte: (SARTORETTO e BERSCH 2017)

Figura 5 — Rotina diaria desenvolvida no programa Boardmaker
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Fonte: (PRODUTOS PARA COMUNICACAO ALTERNATIVA E EDUCACAO, 2018)

b) Vocalizadores: sdo recursos eletronicos que permitem a gravagdo e reprodugdo

das mensagens gravadas. As imagens ou palavras correspondem ao conteudo

gravado e o tempo total de gravagdo ¢ distribuido entre as teclas. Sua capacidade

de gravagdo varia de acordo com o fabricante (Figura 6) (SARTORETTO e
BERSCH, 2017).
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Figura 6 — Vocalizador com capacidade de 25 gravagdes e espago para introducao de
imagem correspondente a mensagem gravada
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Fonte: (SARTORETTO e BERSCH, 2017).

¢) Recursos para acessibilidade ao computador: além dos softwares citados

anteriormente, os sistemas de computagdo incluem hardwares (computador

adaptado com teclados ampliados) e acessorios de acionamento mecanico via

laser ou mouse adaptado com acionamento alternativo, por exemplo, sinal

infravermelho, camera ativada pelo momento de cabega, dentre outros descritos

a seguir (MORESCHI e ALMEIDA, 2012):

Acionadores sdo recursos com a fungdo de um mouse que através de um
clique do usuario o computador é capaz de reconhecer seu comando
(Figura 7) (SARTORETTO ¢ BERSCH, 2017);

Teclado adaptado auxilia o acesso ao computador e possui diferentes
modelos: com colmeia de acrilico para facilitar a digitacdo, com
caracteres grandes em cores contrastantes para facilitar a visdo, ou até
mesmo dividido por categorias em diferentes cores para facilitar a
utilizagdo;

Mouse alternativo permite que o usudrio acesse o computador de formas
alternativas ao mouse tradicional, como por exemplo, pela boca e/ou por
succdo. (Figura 8);

PCEye Go permite o controle do computador tanto por mouse, como por
teclado virtual e a ativagio se d4 com o movimento dos olhos. E possivel
controlar o cursor do mouse e clicar com o piscar dos olhos (Figura 9);
Headmouse ¢ um programa que possibilita o controle do mouse através
de movimentos da cabeca e também de expressoes faciais (figura 10). O
controle ¢ feito por meio de um sensor utilizado pelo usuario

(HEADMOUSE, 2017).
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¢ Monitores com tela sensivel ao toque ou fouchscreen, que sdo acionados
por meio de toques com o dedo ou ponteira. O dispositivo permite a
utilizacdo de softwares ou aplicativos de CAA. Os modelos de
dispositivos com telas sensiveis ao toque sdo variados, um exemplo de

dispositivo é o fablet e computador fouchscreen.

Figura 7 — Trés modelos de acionadores (mouse) sensiveis a pressao

Fonte: (PRODUTOS PARA COMUNICACAO ALTERNATIVA E
EDUCACAO, 2018)

Figura 8 — Mouse operado através da boca

Fonte: (PRODUTOS PARA COMUNICACAO ALTERNATIVA E EDUCACAO, 2018)

Figura 9 — Controle do tablet por meio do PCEye Go

Fonte: (TOBII, 2018)
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Figura 10 — O programa HeadMouse ¢ instalado no computador e a cdmera em cima do

monitor faz a leitura dos movimentos do usuario

MOENINOARREN ORLOET. w

Fonte: (HEADMOUSE, 2017)

d) Aplicativos: existem varios desenvolvidos para sistema Android e IOS em CAA

e alguns podem ser encontrados em portugueés.

Telepatix ¢ um aplicativo que disponibiliza um teclado com letras do
alfabeto, ele permite formagdo e reproducdo de frases formadas a partir
da digitagdo direta ou por varredura?;

Prancha livre ¢ outro aplicativo que oferece escrita livre combinada
com uma voz sintetizada e em portugués, porém, ¢ mais direcionada a
educacgdo. Nele ¢ possivel criar pranchas de comunicagdo para atividades
educacionais e realizar cadastro de alunos e turmas?;

JABtalk foi desenvolvido para criancas e adultos, combina voz e
imagens personalizadas, sendo possivel dividi-las em categorias®;
Pictovox funciona como uma prancha de comunicagdo, possui palavras
divididas em categorias, lista de favoritos para acesso rapido, escrita livre
assim como o telepatix, dentre outras funcdes’. Além desses, ¢ possivel
encontrar outros aplicativos de CAA disponiveis para download

gratuitamente.

e) Brain-computer interfaces (BCIs): ¢ um sistema complexo, que nos ultimos

anos vém sendo amplamente pesquisado. Essa tecnologia ndo necessita do

2

3

4

5

Fonte: TELEPATIX. Disponivel em: <http://tix.geraestec.com.br/telepatix/>. Acesso em: 22
fev. 2018.
Fonte: PRANCHA LIVRE. Disponivel em:
<https://play.google.comy/store/apps/details?id=br.tazmania.pranchalivre>. Acesso em: 22 fev. 2018.
Fonte: JABTALK. Disponivel em:
<https://play.google.cony/store/apps/details?id=com.jabstone.jabtalk.basic>. Acesso em: 22 fev. 2018.
Fonte: PICTOVOX. Disponivel em:
<https://play.google.cony/store/apps/details?id=com.danilofranco.pictovox>. Acesso em: 22 fev. 2018.
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sistema neuromuscular para promover controle externo, seu diferencial esta no
reconhecimento e codificagdo dos comandos cerebrais do sistema nervoso
central do usuario, por meio dos sinais eletrofisiolégicos, magnéticos e
metabolicos em tempo real. Esses sinais podem ser registrados sobre ou embaixo
do couro cabeludo, ou até mesmo dentro do cérebro. O ponto negativo, do
sistema BCI, esta relacionado a configuragdo, calibragdo e operacionalizac?o,
por isso a dificuldade atual em inseri-lo na pratica clinica (MAK e WOLPAW,
2009). Outra critica em torno do sistema ¢ a falta de estudos sistematicamente
testados e aplicados a pratica clinica envolvendo as variaveis de sua utilizagao,
percepgdo, desempenho, e satisfacdo do usudrio com o dispositivo, pois
atualmente os estudos sdo mais focados no controle, qualidade e precisdao do

sistema (LEITE NETO, CONSTANTINI e CHUN, 2017).

2.5  Os desafios da perda de habilidades comunicativas na Esclerose Lateral
Amiotroéfica

A comunicagdo faz parte da esséncia humana e como parte dessa esséncia torna-
se primordial para o seu desenvolvimento, do inicio ao fim da vida, e segundo Vygotsky
(1991), o desenvolvimento ¢ a aprendizagem sdo influenciados pela interagdo humana
relacionada com o seu ambiente, podendo assim ser variada em conformidade com as
experiéncias adquiridas em sua cultura e em seu processo de construcao.

A linguagem ¢ uma tecnologia composta por simbolos sistematizados, usados
para compartilhar informagdes, sendo um forte auxiliador da comunicac¢ao e da vida em
sociedade (KENSKI, 2007). A comunicagdo, no entanto, inicia-se antes mesmo do
desenvolvimento da linguagem, e sabe-se que, independente da cultura, esse processo
ndo apresenta grandes alteragdes (SCHIRMER, FONTOURA e NUNES, 2004). Porém,
para ser considerada comunicacdo, é preciso que haja compreensdo da informagdo
trocada entre as partes, caso contrario ha somente a tentativa de se comunicar (ISAAC,
2017).

A comunicagdo ¢ entendida como necessidade, sendo um direito legal e basico
para viver. Por meio dela ¢ possivel se expressar, compartilhar ideias, estabelecer
relagdes sociais, desenvolver habilidades e competéncias. Sendo assim, individuos que
enfrentam a barreira da comunicagdo apresentam menores chances de desenvolverem

satisfatoriamente muitos campos da vida (LIGHT e MCNAUGHTON, 2014; ISAAC,
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2017). Por esse motivo, negar condi¢des alternativas de comunicagdo para alguém com
perda de habilidades comunicativas gera o risco de sentencid-lo ao isolamento social e
emocional (WILLIAMS, KREZMAN e MCNAUGHTON, 2008).

Algumas condigdes de saude causam perda de habilidades comunicativas, ¢ a
ELA ¢ uma doenga que apresenta perda total dessas habilidades, por afetar gravemente
a fungdo da fala e ter carateristica de comprometimento multissistémico. Clinicamente
apresenta-se degenerativa, com desenvolvimento progressivo e extremamente agressivo.
A causa dessa doenca ainda ¢ desconhecida (ORSINI et al., 2015; ASSOCIACAO
BRASILEIRA DE ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA, 2017).

A incidéncia de ELA na populacdo mundial estd na faixa de 1,5 e 2,5 casos por
ano a cada 100.000 habitantes. E mais comum no sexo masculino, apds os 40 anos
(LINDEN JUNIOR, 2013). A sobrevida esta em torno de 3 a 5 anos (KAGEYAMA et
al., 2014; MAKKONEN et al., 2017), tendo como principal causa da morte, a
insuficiéncia respiratéria (GREEN et al., 2013; MARCHETTI e PRIFTIS, 2015).
Alguns casos apresentam sobrevida de mais de 10 anos (MARCHETTI e PRIFTIS,
2015). A estimativa ¢ que no Brasil cerca de 15 mil pessoas possuem diagnodstico de
ELA (BRASIL, 20154d).

A ELA apresenta-se como um termo genérico para as sindromes do neurdnio
motor (ORSINI et al., 2015). A degeneragdo e progressdo da doenga devem-se a
destruicdo dos neurdnios motores superiores (responsaveis por regular os neurénios
motores inferiores) e inferiores (responsaveis pela contragdo muscular voluntdria dos
membros, cabega e tronco) localizados no cortex, corno anterior da medula e tronco
encefalico. Os sinais clinicos incluem fraqueza muscular progressiva, atrofia e atonia
generalizada, fasciculagdes e cdibras. Em sua maioria compromete primeiramente
membros superiores, seguidos de membros inferiores e regido bulbar (ASSOCIACAO
BRASILEIRA DE ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA, 2017).

As dificuldades comunicativas aparecem desde os estagios iniciais da doenga
(LEITE NETO, CONSTANTINI e CHUN, 2017). Inicialmente o individuo apresenta
somente rouquiddo, porém, com a evolu¢do da doenga, passa a ter dificuldade para
vocalizar, evoluindo para a perda total da comunicacdo verbal.

Em relagdo aos demais comprometimentos da doenga, pode haver preservacao
apenas das fungdes autonémicas (func¢do cardiaca, digestiva, mic¢do, defecagdo, pressdo
sanguinea e temperatura), intelectual, cognitivas, memoria, os cinco sentidos, e 0s

musculos responsaveis pelos movimentos oculares (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE
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ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA, 2017), mas como é multissistémica, pode
ocorrer comprometimento do sistema auténomo e cognitivo, causando alteracdo na
personalidade, alteragdes de humor, baixa percepcdo, dentre outros sinais clinicos
(ORSINI et al., 2015).

Cerca de 30% dos pacientes apresentam sintomas bulbares desde o inicio da
progressdo da doenca (GREEN et al.,, 2013; ORSINI et al.,, 2015). Sabe-se que,
inevitavelmente, o comprometimento da fala ocorrera em algum estagio de progressio
da doenga (GREEN et al., 2013), porém, quando o predominio inicial ¢ bulbar, esse
comprometimento ¢ ainda mais rapido e agressivo, desde o seu diagnostico (GREEN et
al., 2013; MAKKONEN et al., 2017).

Os sintomas bulbares incluem disfagia® (dificuldade para deglutir), disartria’
(dificuldade em articular palavras) devido a atrofia e fraqueza de musculatura da lingua
e face, instabilidade emocional, atrofia® da musculatura do pescogo e lingua, e também
dos musculos responsaveis pela respiragdo (ORSINI et al., 2015; ASSOCIACAO
BRASILEIRA DE ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA, 2017).

As alteracdes da musculatura da face podem ocorrer logo nos estagios iniciais,
em todo o caso, a progressao evolui para dificuldades respiratorias e também para
disfagia, que por sua vez traz complicagdes como desnutri¢do e desidratagdo (ORSINI
et al., 2015).

O enfraquecimento dos musculos responsaveis pela respiracdo gera incapacidade
respiratoria progressiva, causando fadiga e falta de ar a pequenos esforcos,
principalmente em posicao deitada. A fadiga dificulta a fala, que por sua vez passa a ser
cada vez mais cansativa, pausada, e incompreensivel. Outro fator contribuinte para a
aceleragdo da incompreensao da fala ¢ o comprometimento da musculatura da face, ja
que a funcdo da fala depende do bom e coordenado desempenho motor da lingua,
labios, e maxilo-mandibular (GREEN et al., 2013).

Em fase avancada, além da impossibilidade de se expressar sem meios
alternativos, a progressdo evolui para tetraplegia e insuficiéncia respiratéria, gerando

incapacidade severa (KAGEYAMA et al., 2014; MARCHETTI e PRIFTIS, 2015;

6 Disfagia refere-se a dificuldade de deglutir. Disponivel em:

<https://www.dicionarioinformal.com.br/disfagia/>. Acesso em: 14 mai. 2018.

7 Disartria  corresponde 4  dificuldade  para  produzir  fonemas.  Disponivel em:
<https://www.dicionarioinformal.com.br/disartria/>. Acesso em: 14 mai. 2018.

8 A diminuigdo do volume muscular ¢é chamada de atrofia.  Disponivel em:
<https://www.dicionarioinformal.com.br/atrofia/>. Acesso em: 14 mai. 2018.
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LEITE NETO, CONSTANTINI ¢ CHUN, 2017). Por esses motivos, os pacientes com
ELA necessitam de varios produtos de TA, (dispositivos para comunicagdo ¢
locomogdo, aparelhos respiratorios, acessibilidade arquitetonica, servigos de
profissionais), para manter a dignidade, participagdo social e qualidade de vida (GRUIS,
WREN e HUGGINS, 2011; OLIVEIRA et al., 2013).

No passado, as interven¢des na ELA eram focadas na manutengdo de fungdes
vitais e prevencdo de complicagdes no leito. Nessa época, apenas recursos de baixa
tecnologia em CAA estavam disponiveis, ¢ um dos mais utilizados era a prancha de
comunicac¢do, disposta em alfabeto. Porém, nos ultimos anos a atengo foi voltada para
a comunicagdo nesse processo de evolucao da doenga (CALIGARI et al., 2013).

Paralelamente, houve evolugdo de tecnologias no mercado, com diferentes
opgdes de acesso, como monitores de tela sensivel ao toque, mouse alternativo, teclado
adaptado, digitalizacdo visual, dentre outros (CALIGARI et al., 2013; ORSINI et al.,
2015).

Na ELA, um recurso de CAA de baixa tecnologia que exige grande controle
motor ndo apresenta resultado eficaz, sendo ainda mais ineficaz em fase avangada da
doenga (KAGEYAMA et al., 2014; LEITE NETO, CONSTANTINI ¢ CHUN, 2017).

A tecnologia de interface cérebro-computador foi projetada para pessoas com
limitagdes neuromusculares graves, incluindo o estagio avangcado da ELA (MAK e
WOLPAW, 2009; HILL, KOVACS e SHIN, 2015). O sistema vem sendo utilizado em
alguns paises desenvolvidos, mas no Brasil o acesso ainda ¢ limitado. Grande parte dos
usuarios sdo participantes de pesquisa ou possuem alto poder aquisitivo. Outra
dificuldade ¢ a caréncia de profissionais qualificados no mercado para realizar a
instalacdo e orientagdo do sistema (ORSINI et al., 2017).

Um recurso que vem apresentando bons resultados € o headmouse, que junto a
camera de computador, permite o controle por meio dos movimentos da cabega (LEITE
NETO, CONSTANTINI e CHUN, 2017). Sistemas de controle por meio de
movimentos oculares também tem se mostrado efetivos em fase avancada da ELA
(CALIGARI et al., 2013; LEITE NETO, CONSTANTINI ¢ CHUN, 2017), melhorando
as habilidades comunicativas, qualidade de vida e alta satisfagdo com o dispositivo. O
recurso mostra-se util também nas relagdes sociais, como 0 acesso a e-mails e

documentos, informacgdo, educagio, recreagdo e consumo (CALIGARI et al., 2013).
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J& em fases iniciais quando o paciente ainda ¢ capaz de movimentar maos e
dedos, o acesso via touchscreen ou joystick mostram-se mais eficazes (CALIGARI et
al., 2013; LEITE NETO, CONSTANTINI e CHUN, 2017).

2.5.1 A adequacdo postural e o0 uso da comunicagdo aumentativa e alternativa

Devido ao grande comprometimento global da ELA, ¢ inevitdvel a perda
progressiva de funcdes e consequentemente da independéncia (MARCHETTI e
PRIFTIS, 2015). As dificuldades de comunicacdo associada as deficiéncias fisicas
podem limitar o uso da CAA, como por exemplo, a operacionalizacdo do recurso, que
pode ficar lenta e cansativa. Pessoas que possuem limitagdes de posicionamento severo
(seja em cadeira de rodas, cama, poltrona ou outro), ¢ utiliza um sistema CAA, podem
ter a comunicagdo afetada devido ao baixo desempenho causado pelo posicionamento
inadequado (WILLIAMS, KREZMAN e MCNAUGHTON, 2008).

Durante a evolucdo da ELA, sdo necessarios cuidados posturais relacionados ao
posicionamento para a prevencdo de complicagdes advindas das alteragdes causadas
pela doenga. O posicionamento inclui as transferéncias e mudancas de dectbito, TA
para auxiliar na melhor locomogao, adequacdo do ambiente, posicionamento, adequagdo
no leito e adequacdo postural, principalmente em cadeira de rodas. Todos esses
cuidados devem ser realizados conforme a necessidade funcional do paciente (LINDEN
JUNIOR, 2013).

O principal objetivo da adequacdo postural ¢ melhorar a funcionalidade,
conforto, alinhamento, sustentacdo e estabilidade, a fim de aumentar o desempenho
funcional. Essa adequag@o deve ser realizada por meio de mudangas no assento ou
encosto, apoio de cabega, bragos, pés, componentes (BERSCH, 2008) e acessorios para
posicionamento de objetos, como bandejas, almofadas e diferentes tipos de suportes
feitos conforme a individualidade e necessidade funcional de cada usuario inclusive, a
necessidade comunicativa.

A cadeira de rodas ¢ um recurso de mobilidade amplamente utilizado e existe
uma variedade de modelos, que independente de qual for, ¢ necessario um bom
posicionamento. No mercado essas cadeiras costumam ter pardmetros e design que
muitas vezes ndo atendem as perspectivas do usuario sobre o produto, algumas, por
exemplo, ndo possuem diferenga significativa entre o modelo infantil e adulto (SENNA,

2012).
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Portando, atualmente, a maior dificuldade ndo ¢é a producdo de novos modelos
de cadeira de rodas, mas sim, atender a real necessidade funcional de cada usuario
(COOPER, 2012; SENNA, 2012) Da mesma forma, ¢ preciso que a industria, que
desenvolve CAA, entenda a individualidade de seus usuarios, familias e cuidadores,

para potencializar e beneficia-los a0 maximo.

3 METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa clinica, de carater quali-quantitativo e longitudinal, de
uma série de casos, que busca avaliar o uso da CAA em pacientes com ELA, por meio
de analise documental de registros e relatorios dos prontuarios dos participantes,
investigando informagdes pertinentes a historia e evolucdo clinica, seguido de
observagdo dos pacientes e aplicacdo de dois questiondrios compostos de perguntas

fechadas e abertas.

3.1 Instrumento de coleta de dados

3.1.1  Questionario semiestruturado 1: Instrumento de Avaliagdo da comunicagdo
(Apéndice A)

Para o desenvolvimento desse questiondrio semiestruturado, a pesquisadora
passou por uma capacitagdo dividida em cinco etapas:

1) Participagdo no curso, ‘‘Principios de adequacdo postural em neurologia’, ,
duracdo de trés dias e carga horaria de 16 horas, realizado pela Associagdo de
Assisténcia a Crianca Deficiente (AACD), cidade de S@o Paulo, setembro de
2015;

2) Estagio de observacdo no Setor de Neuromuscular do Departamento de
Neurocirurgia e Neurologia da UNIFESP (campus Sao Paulo), para a realizacdo
de atividades de estudo e observagdo, duragdo de nove dias e carga horaria de 50
horas, setembro de 2015;

3) Visitas ao centro de reabilitacdo participante do estudo para a observag¢do dos
pacientes com ELA acompanhados para a reabilitacdo. As visitas iniciaram em
outubro 2015 e permaneceram até o fim da coleta de dados de dados ocorrido

em setembro de 2017, na cidade Goiania;
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4) Revisdo de literatura seguida de publicacdo do artigo, ‘‘Beneficios da
Adequacgdo Postural em Cadeira de Rodas e Fatores que Interferem em sua
Utilizagdo: uma revisdo sistematica’” (MORAES et al., 2016), ¢ apresentacdo do
trabalho, ‘‘Comunicacdo aumentativa e alternativa e os desafios para
utilizagdo’’, no VII Simpdsio Nacional de Ciéncia ¢ Meio Ambiente (SNCMA),
outubro de 2016;

5) Participagdo do curso livre ‘‘Classificagdo internacional de funcionalidade,
incapacidade e saude’’, ministrado pelo Grupo CIF Brasil, modo online, carga

horaria de 20 horas, maio de 2017.

Para identificar os fatores que dificultam o acesso a CAA aplicou-se uma
pergunta aberta (Q15). Os demais objetivos (nivel de dificuldade comunicativa e
importancia da CAA) foram contemplados no questionario com base na metodologia
proposta por Gruis, Wren e Huggins (2011), que utilizaram em sua investigacdo escalas
de 1 a 10 medidas da seguinte forma: 1 a 2=muito baixo; 3 a 4=baixo; 5 a 6=médio; 7 a
8= alto; 9 a 10=muito alto. A Q12 foi aplicada durante a avaliagdo com o intuito de
constatar a dificuldade de comunicagdo. As demais foram aplicadas durante a
reavaliacdo no proposito de verificar o nivel de dificuldade para se comunicar sem o
recurso de CAA (Q13a) e com o recurso de CAA (Q13b), além de também apurar o
grau de importancia do novo dispositivo para a comunicagdo (Q14).

A escolha das categorias da CIF que serviram de base para o desenvolvimento
da Q1 a Q11 e Q16 foi baseada no seguinte objetivo do estudo: identificar o nivel de
dificuldade de comunicagdo e seus impactos na vida social de individuos com ELA.

Inicialmente foram selecionadas 50 categorias para passar por revisdo. Essa
revisdo envolveu tré€s profissionais da area de fisioterapia ¢ engenharia mecanica. Apos
analise dos dominios que melhor se encaixava com o objetivo proposto, foram
selecionadas 11 categorias dos componentes, atividades e participacdo, ¢ fatores

ambientais (Quadro 2).
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Quadro 2 - Lista dos componentes e categorias seclecionadas para compor o
questionario semiestruturado de avaliacdo da comunicacgéo

Componentes Dominios
Atividades e d335 Produzir mensagens ndo verbais
participacio d350 Conversacao

d360 Utilizagdo de dispositivos e de técnicas de comunicacao
d710 Interagdes interpessoais basicas

d9205 Socializagao

d940 Direitos Humanos

Fatores ambientais 1251 Produtos e tecnologias de apoio para comunicagao
€310 Familia proxima
€355 Profissionais de saude
€460 Atitudes sociais
€575 Servigos, sistemas e politicas relacionados com o apoio social em
geral

*Fatores pessoais Idade, género, naturalidade, estado civil, renda, cor ou raca, educacao,
habitagdo, acesso a tecnologia, condigdo fisica, tempo de diagnodstico,
experiéncias pessoais vividas.

Fonte: (OMS, 2004)
* Fatores pessoais ndo sdo descritos na CIF

A partir dessa selecdo desenvolveu-se doze questdes inspiradas na CIF, todas
abertas para comentarios (Quadro 3). As perguntas de Q1 a Q6 com base na categoria
de atividades e participagdo, avaliadas numa medida de 4 pontos: 1= Sim, sem
dificuldade; 2=Sim, com dificuldade; 3=Sim, com muita dificuldade; 4=N&o fago/ndo
realizo.

As perguntas desenvolvidas com as categorias dos fatores ambientais de Q7 a
Q11 foram medidas como barreira, facilitador ou neutro na vida do individuo. A
pergunta Q16 foi avaliada por multipla escolha. Os fatores pessoais ndo sdo
classificados na CIF, pois, se refere ao historico individual e estilo de vida, que podem
interferir positivamente ou negativamente na funcionalidade e incapacidade de cada
pessoa. Como por exemplo: sexo, idade, raga, condigdo fisica, habitos, educacio,
experiéncias vividas, etc (OMS, 2004).

Os fatores pessoais da presente pesquisa foram obtidos por meio de questdes
sociodemograficas (Apéndice 1) e observagao dos pacientes realizada pela pesquisadora
durante todo o processo de desenvolvimento dessa pesquisa. Os fatores pessoais sdo de
escolha livre do pesquisador, e segundo a OMS (2013), podem ser obtidos por meio de
anotacdes em texto livre, sempre que verificado um fator pessoal relevante para a

funcionalidade do paciente.
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Os componentes, atividades e participagdo, seguidos de fatores ambientais
foram selecionados com a intencdo de verificar os aspectos da vida social antes e apos a

utilizacdo da CAA. O instrumento na integra encontra-se no Apéndice A.

Quadro 3 — Descri¢do das perguntas inspiradas nos dominios selecionados na

Classificagdo Internacional de Funcionalidade

Perguntas abertas a comentarios:

Q1 - Quando nio ¢é possivel falar e vocé precisa se comunicar utilizando outras
formas como mimica (sorrir, franzir as sobrancelhas), simbolos, desenhos ou o
outro recurso para a comunicacdo, vocé consegue transmitir o que vocé quer
dizer?

Q2 - Quando vocé quer conversar com uma pessoa, ou participar de uma
conversa em grupo, seja em ambiente conhecido ou estranho, vocé consegue
iniciar, manter e terminar essa conversar?

Q3 - O recurso de comunica¢io que vocé utiliza para se comunicar no momento
supre suas necessidades de comunicac¢io?

Q4 - Ao interagir com outras pessoas, vocé consegue manifestar e demonstrar seus
sentimentos (mostrar afeto, apreciacio, reagir a critica)?

QS5 - Vocé participa de encontros informais ou ocasionais com outros, tais como,
visitar amigos ou parentes e ter encontros informais em locais publicos?

Q6 - Vocé considera que desfruta de todos os seus direitos humanos (igualdade,
sociais, liberdade, expressao)?

Q7 - O recurso de comunicacdo (CAA) que vocé utiliza para se comunicar é um
facilitador, barreira, ou neutro na sua vida?

Q8 - O apoio que vocé recebe da sua familia (conjugue, pais, irmios, filhos, avés) é
um facilitador, barreira, ou neutro na sua vida?

Q9 - O apoio que vocé recebe dos profissionais de satide (médicos, enfermeiros,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, fonoaudidlogos, técnicos, assistente
social, nutricionista, psicélogos) é um facilitador, barreira, ou neutro na sua vida?
Q10 - As atitudes que a sociedade no geral tem diante de suas limitacdoes de
comunicacao ¢ um facilitador, barreira, ou neutro na sua vida?

Q11 - Servicos (apoio social em geral devido sua condicio de saude), sistemas
(regulamentacio que assegura o apoio social), politicas (leis, regulamentos e
normas que regem orientam e asseguram o apoio social e direito de acesso) se
caracterizam como um facilitador, barreira, ou é neutro na sua vida?

Q16 - Quais itens vocé considera ter melhorado a sua comunicacio, apos iniciar a
utilizacdo do recurso que vocé adquiriu? Comunica¢ido com familiares ( ); vida
comunitaria( ); amigos( ); com desconhecidos( ); com profissionais de satude ( )

Fonte: elaborado pelo proprio autor (2017), baseado na CIF (OMS, 2004)

3.1.2  Questionario 2: Avalia¢do da satisfagdo do usuario com a Tecnologia Assistiva
de Quebec B-Quest (2.0) (Anexo A)

Este questionario foi desenvolvido no Canada, validado e traduzido no Brasil no

ano de 2014 (BARLOW, LIU e SEKULIC, 2009; CARVALHO, de et al., 2014). Trata-
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se de um questionario critico, composto de 12 itens que avalia a satisfacdo do usuario
em aspectos relacionados a TA: dimensdes, peso, facilidade de ajuste, seguranca,
durabilidade, facilidade de uso, conforto, eficacia; e aos servicos: processo de entregas,
reparos e assisténcia técnica, manutengdo, servicos profissionais e servigos de
acompanhamento. Além disso, apds avaliar os 12 itens, o usuario seleciona dentre esses,
os 3 itens que considera mais importante. A satisfagdo ¢ uma avaliagdo medida numa
escala de 1 a 5 pontos no qual 1= insatisfeito; 2= pouco satisfeito; 3= mais ou menos
satisfeito; 4= bastante satisfeito; e 5= totalmente satisfeito.

O questionario foi aplicado diretamente para o usuario e apos a finalizagdo das

respostas, o examinador anotou o niimero de respostas nao validas.

3.2 Participantes

Os participantes desse estudo pacientes com ELA acompanhados pelo
ambulatorio de doengas neuromusculares do Centro de Reabilitacdo ¢ Readaptagdo Dr.
Henrique Santillo (CRER), Goidnia-GO, o qual firmou sua colaboracdo com essa
pesquisa apés a assinatura da Declarag@o de instituigdo coparticipante (Apéndice C).

Atualmente, cerca de 30 pacientes com ELA sdo acompanhados pela instituigao.
Inicialmente, a proposta era inserir todos que atendessem aos critérios de inclusdo,
porém, em razdo do tempo e disponibilidade da equipe do ambulatério de doencas
neuromusculares e¢ da oficina ortopédica da instituicdo envolvida no estudo, foi
estipulado a composi¢do de apenas 6 participantes, para que assim fosse possivel o
acompanhamento necessario da equipe com os participantes dessa pesquisa.

A indicagdo dos pacientes para participar da pesquisa foi realizada pela equipe
da institui¢do conforme os critérios de inclusdo e nivel de necessidade para a indica¢do
de CAA.

Foram incluidos pacientes em acompanhamento na referida instituicdo de
reabilitagdo; de ambos os sexos; com diagndstico de ELA em conformidade com a
classificacdo estatistica internacional de doencas e problemas relacionados a saude
(CID-10) - G12.2 - doenga do neurdnio motor; perda ou diminui¢do da capacidade de
fala; sem apresentar comprometimento cognitivo que comprometesse a realizagdo da
avaliagdo; com indicagdo de CAA; e que aceitaram participar da pesquisa através da
assinatura do Termo de Consentimento Livre ¢ Esclarecido (TCLE) (Apéndice B) ou

assinatura por seu responsavel legal.
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Foram excluidos da pesquisa individuos em que o cuidador ou acompanhante
ndo apresentou condi¢des cognitivas suficientes para compreender o estudo e individuos
em fase avangada da doenga.

Durante o desenvolvimento da pesquisa os participantes tiveram plena liberdade

para deixar de participar da mesma.

3.2.1 Selecdo dos pacientes

As visitas de acompanhamento, na clinica de doengas neuromusculares, para
observagdo dos pacientes iniciou-se no segundo semestre de 2015. Nessas visitas foram
discutidas, com os terapeutas, questdes relacionadas a selecdo dos pacientes que
atendiam aos critérios de inclusdo para participar do presente estudo.

Os terapeutas das areas de fonoaudiologia, terapia ocupacional e fisioterapia
indicaram para participarem da pesquisa os pacientes que frequentavam semanalmente
as terapias do ambulatorio, que tinham indicagdo de CAA ou que utilizavam algum
recurso, mas que apresentavam queixas em relagdo ao uso.

Ao todo foram indicados quatorze pacientes. Desses indicados, sete pacientes
ndo atenderam aos critérios de inclusdo, sendo um paciente devido a problemas
cognitivo associado a perda de memoria, e os demais por estarem em estagio avangado
da doenga, restando sete pacientes. Os pacientes que atendiam aos critérios de inclusdao
foram convidados juntamente com os familiares e/ou acompanhante a participar da
pesquisa apds uma apresentacdo detalhada do estudo.

Contudo, antes do inicio da coleta de dados, uma paciente apresentou
agravamento do estado de saude, passando por internacdo longa, devido intercorréncias
respiratorias, ndo sendo possivel dar seguimento em sua participacdo na pesquisa, € um
paciente desistiu de sua participagdo durante o processo de avaliagdo, segundo a familia,
o paciente desenvolveu sociofobia, ndo sendo possivel reavalid-lo apds a entrega da
CAA e adequacgdo postural. Vale ressaltar que esse participante continuou fazendo uso
da CAA indicada, em sua residéncia.

O processo completo de avaliagdo, indicagdo, utilizagdo da CAA, adequagdes
posturais necessarias e reavaliagdo, permitiram a avaliacdo de cinco pacientes. Portanto,

a presente pesquisa apresenta uma amostra de cinco participantes.
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33 Procedimentos da coleta de dados

A coleta de dados teve inicio apds a aprovagio do Comité de Etica e Pesquisa
(parecer: 1.789.435) do Centro Universitario de Andpolis — UniEvangélica. Apds a
definicdo dos pacientes participantes da pesquisa, foi executada a sequéncia de

procedimentos registrados no esquema abaixo (figura 11):

Figura 11 — Apresentacdo esquematica do procedimento da coleta de dados

Analise de registro ambulatorial e observagdo dos pacientes®

v
Aplicagdo dos questionarios (avaliagio)
‘ v
Selecdo e definicdo da CAA para a fase de teste
% Definigio das adequagdes
Teste com osrecursos de CAA | posturais
4
Entrega da CAA e adequacdes posturais ———>  Treinamento (2 a 3 semanas)
7 J
Utilizagdo da CAA e Adequagdes posturais (1 a 2 meses)
A\

Aplicagdo dos questionarios (reavaliagao)

Fonte: elaboracdo do autor (2017)

a. Analise de registro ambulatorial e observacao dos pacientes

Ap6s a autorizagdo do CRER por meio da assinatura do Termo de autorizagdo
para utilizagdo e manuseio de dados (Apéndice D), os prontudrios dos pacientes
selecionados foram selecionados para este estudo e analisados com o intuito de
conhecer a historia clinica de cada participante. No prontuério eletronico foram colhidas
informagdes da anamnese ¢ evolugdo das areas que realizavam assisténcia em cada
paciente, segue as areas de acompanhamento: Terapia ocupacional; Fisioterapia;
Enfermagem; Psicologia; Assisténcia social, Fonoaudiologia; Nutricionista; Clinica
geral; Geriatria; Neurologia; Técnico de enfermagem; Fisiatra; Pneumologia;

Cardiologia; Ortopedia; Genética humana; e Pedagogia.

9 *A observagdo dos pacientes realizada pela pesquisadora ocorreu durante todo o processo de avaliagio e
reavaliacdo.



55

Em um dia de atendimento ambulatorial, iniciou-se a observagdo ¢ em seguida
cada paciente foi convidado juntamente com o seu acompanhante para participar da
avaliacdo composta pela aplicacdo dos questionarios: Avaliagdo da comunicagdo
(Apéndice A) e Avaliagdo da satisfacdo do usudrio com a Tecnologia Assistiva de
Quebec B-Quest (2.0) (Anexo A), para avaliar o nivel de satisfacdo dos participantes
com a CAA utilizada - visto que todos eram usudrios de algum recurso de CAA - para
que fosse possivel comparar o nivel de satisfacdo do antigo recurso com 0 novo recurso

disponibilizado.

b. Aplicacio dos questionarios (avaliacio) - seleciio, teste e entrega da CAA com
adequacoes posturais

Com os dados dos instrumentos de avaliagdo, iniciaram-se as discussdes de cada
caso, juntamente, com os terapeutas ocupacionais e fonoaudiélogos de cada participante
da pesquisa, a fim de selecionar e definir os recursos de CAA para compor a fase de
testes de cada participante, considerando as expectativas e exigéncias comunicativas de
cada um, bem como as alteracdes motoras e progressdo da doenga. Como todos os
pacientes possuiam histérico de testes com recursos de CAA que continham figuras e
imagens ¢ 0s mesmos apresentaram relatos de ndo aceitagdo, com a justificativa de que
esses possuiam caracteristicas infantis, optou-se por aplicativos com escrita, sintetizador
de voz e vocalizadores. Todos os recursos de CAA disponibilizados para testes e para o
uso pessoal foram ofertados pelo Projeto ‘‘Consolidacdo de equipe multi e
interdisciplinar para utilizacdo de tecnologias de Comunicagdo Alternativa e
Aumentativa no estado de Goias’’, financiado pela CAPES.

Os recursos que compuseram os testes incluiam: lousa, vocalizadores, prancha
de comunicagdo e aplicativos em dispositivo de tela sensivel ao toque (tablet) nos
tamanhos (7.0"), (9.6"), (10.1"), e ponteira para a digitacdo. Os aplicativos selecionados
foram o bloco de notas - recurso este ja utilizado por alguns - a prancha livre devido ao
sintetizador de voz combinado a escrita, e um gravador de voz.

Apbs essa selecdo foi iniciada a fase de testes com os recursos e selecdo da CAA
de cada paciente. Cada paciente passou pela fase de teste individualmente para escolher
o recurso de CAA que mais se adequasse a sua realidade, exigéncia comunicativa,

usabilidade e operacionalizagdo do recurso, além das perspectivas do paciente.
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Apo6s a defini¢do da CAA de cada caso, foram discutidas, em conjunto com a
equipe de terapia ocupacional, as adequagdes posturais necessarias para a utilizagdo
funcional dos recursos. A oficina ortopédica foi responsavel por confeccionar as mesas
de apoio em cadeira de rodas para posicionar o recurso indicado. As demais adequagdes
(capa de tablet com suporte, teclado adaptado, almofada de apoio, diminuigdo de lousa)
foram providenciadas pelos responsaveis do estudo por meio de financiamento
disponibilizado pela CAPES. Essas adequagdes posturais foram estabelecidas e
confeccionadas em um prazo de cinco a oito semanas.

Na entrega do recurso, cada participante recebeu um treinamento e suporte para
a utilizagdo do mesmo, em dia de atendimento no CRER e/ou no domicilio, daqueles
que por eventualidade faltavam a terapia do ambulatorio e aceitavam receber visitas
para o treinamento. O acompanhamento da utilizagdo durante todo o periodo da
pesquisa foi realizado por telefone, havendo alguma duvida, do participante e/ou
familia, quanto ao uso do recurso, o paciente recebia o suporte € manutengdo
pessoalmente. Abaixo ¢ possivel verificar o processo de observagdo de duas pacientes
com o antigo recurso de CAA e utilizagdo do novo recurso com suas adequagdes

posturais (Figuras 12 e 13).

Figura 12 — Observacao do uso dos recursos de CAA e adequagdes posturais (Caso 4)

Fig. 12a - recurso de CAA antes  Fig. 12b - recurso de CAA e Fig. 12¢ - utilizagdo dos
utilizado adequag@o postural indicado recursos indicados

Fonte: Elaboracédo do autor (2017).
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Figura 13 — Observacao do uso dos recursos de CAA e adequagdes posturais (Caso 5)

Fig. 13a - recurso de CAA Fig 13b - recurso de CAA Fig. 13c - utilizagdo do recurso de CAA
antes utilizado indicado sem adequagdes utilizado com adequacgdo postural
posturais

Fonte: Elaboragao do autor (2017).

c. Utilizacdo da CAA e aplicacio dos questionarios (reavaliacio)

Ao receber a CAA com as adequagdes posturais, os pacientes utilizaram o
recurso durante um a dois meses antes de retornarem para a reavaliagdo. A diferenga de
tempo de utilizagdo se deu por internagdo, devido agravamento da doenga, ou auséncia
do participante na cidade por motivos pessoais.

Apds o cumprimento de tempo minimo estabelecido para a utilizagdo (I més),
retornavam para a reavaliagdo por meio da aplicacdo dos questionarios: Avaliagdo da
comunicacdo ¢ B-Quest (2.0) para avaliar o nivel de satisfagdo dos participantes com o
novo recurso de CAA.

Cada paciente assumiu a responsabilidade de fazer uso enquanto lhe fosse
necessario, mantendo todos os cuidados para a preservacao da integridade do recurso no
tempo em que utilizd-lo, e quando ndo lhe fosse mais util devolvé-lo a pesquisadora
para que este seja devolvido ao laboratorio de CAA do Centro Universitario
UniEVANGELICA, e assim, repassado a outro paciente com distarbio de comunicago.
Tal laboratdrio é parte do Projeto ‘“Consolidagdo de equipe multi e interdisciplinar para
utilizacdo de tecnologias de Comunicagdo Alternativa ¢ Aumentativa no estado de
Goias”’

Mesmo com a finalizagdo da pesquisa, os pacientes continuam sendo
acompanhados ¢ atendidos no momento em que solicitam ajuda. A coleta de dados

ocorreu de junho a setembro de 2017.
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34 Analise dos dados

Os dados obtidos por meio dos questionarios: Avaliacdo da comunicagdo ¢ B-
Quest (2.0), foram organizados numa planilha Excel, e posteriormente tratados e
analisados isoladamente de forma quantitativa, apresentando-os de forma descritiva e
convertendo-os em graficos, compondo assim a andlise quantitativa dessa pesquisa.

Os dados do nivel de satisfagdo do usudrio com a tecnologia de comunicacdo
utilizada antes e depois do dispositivo de CAA ofertado (Anexo A) também foram
apresentados em forma de grafico. Da mesma forma, importdncia da CAA no
desempenho comunicativo, a dificuldade de comunicacdo (Q12, Q13a, ql13b, ql4) e
seus impactos na vida social (Q1 a Q6), (Apéndice A) também foram apresentados em
forma de graficos.

A respeito das variaveis, que compuseram os fatores pessoais (sexo, idade,
tempo de diagndstico, renda pessoal e familiar, informagdes sobre a historia e evolucao
clinica de cada participante, etc.), fatores ambientais (Q7 a Q11) (Apéndice A) essas
foram analisadas e apresentadas de forma descritiva.

A andlise qualitativa do presente estudo esta baseada no método investigativo
descrito por Bardin (1997), caracterizado como analise de conteudo. E entendido como
um conjunto de técnicas de analise das comunicagdes, sendo considerada uma pratica
antiga para observacdo e analise profunda de um determinado alvo, como por exemplo,
textos biblicos, sonhos, mensagens incognitas, hinos religiosos e outros antigos objetos
de andlise.

Com o passar dos anos, tornou-se um método cientifico de investigacdo,
utilizado para averiguar o conteido gerado na comunicacdo. Considerado um método
empirico, onde a analise depende tanto da mensagem, quanto da pretensdo de
interpretagdo para obter os indicadores qualitativos e/ou quantitativos. Para permitir a
descrigdo do conteudo investigado, a analise de conteido compde-se de procedimentos
sistematicos e inferéncia do conhecimento a respeito da produgdo e recep¢do da
mensagem (BARDIN, 1997).

Sendo assim, pertence a andlise de contetido as técnicas de verificagdo que
buscam sistematizar e¢ evidenciar o conteudo da mensagem, a fim de desenvolver
inducdes logicas e justificadas da mensagem analisada. Na pesquisa quantitativa, a
analise de conteudo verifica a frequéncia de determinados aspectos presentes na

mensagem. Ja na qualitativa, verifica-se a presenca ou auséncia de determinada
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caracteristica ou conjunto de caracteristicas do contetdo da mensagem (BARDIN,
1997).

De acordo com Campos (2004), a técnica de analise de conteudo pode ser
dividida em trés fases:

1) Fase de pré-exploracio do material ou de leituras flutuantes do corpus
das entrevistas: fase de leituras inaderente e sequencial de todo o material. Nessa fase,
busca-se obter a compreensdo e impressdes da mensagem e os seus significados para
posteriormente sistematiza-los;

2) A selecao das unidades de analise (ou unidades de significados): A sele¢do
pode ser feita por meio de recortes da mensagem ou por temas. Pode ser norteada pelos
objetivos da pesquisa, pelos indicativos decorrentes do contato do pesquisador com o
material estudado e por conceitos fundamentados, podendo até mesmo abranger outros
temas. A selecdo deve evidenciar tanto a mensagem explicita como as indugdes logicas
ndo presentes no texto, ¢ pode ser feita pela frequéncia de contetidos comuns ou por
relevancia implicita de um conteudo isolado.

3) O processo de categorizacio e sub-categorizacio: Existem duas formas de
desenvolver essa fase. As categorias podem ser pré-definidas antes da escolha das
unidades de andlise (categorizacdo aprioristica), e assim apresentar uma abrangéncia
que requer subcategorias, podendo, porém ocorrer limitagdo em relagdo a abertura de
novos conteiidos. A outra opg¢do ¢ a defini¢do, conforme o contexto, das respostas (ndo
aprioristica) para posteriormente discutir o conteudo analisado (CAMPOS, 2004).

Sendo assim, a analise foi realizada a partir dos relatos que emergiram dos
comentarios dos participantes durante a aplicacdo do questionario de avaliacdo da
comunica¢do, por meio da técnica de analise qualitativa proposta por Bardin (1997), de
acordo com as fases descritas por Campos (2004), que neste caso teve a seguinte
sequéncia: leituras sequenciais para compreensdo das mensagens (fase 1); selecdo das
unidades de analise divididas pela frequéncia de contetdos comuns, relevincia de
conteido isolado associado aos objetivos (fase 2), categorizacdo ndo aprioristica, ou
seja, conforme o contexto dos relatos espontaneos seguido de discussdo do conteudo

analisado (fase 3).
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

4.1 Analise quantitativa

4.1.1 Caracteriza¢do da amostra

Os fatores pessoais foram analisados por meio de dados sociodemograficos
(idade, género, naturalidade, estado civil, renda, cor ou raca, educagdo, habitacdo,
acesso a tecnologia, tempo de diagnostico (Apéndice A) e observagdo do pesquisador
em relacdo a condicdo fisica e analise dos relatos de experiéncias pessoais vividas. Os
fatores pessoais obtidos por meio de obervacao do pesquisador foram anotados em texto
livre, assim como orienta a OMS (2013) e apresentados de forma descritiva nos
resultados desse trabalho.

Foram avaliados cinco pacientes, sendo dois do sexo masculino e trés do sexo
feminino, com idades entre 43 ¢ 76 anos. Trés pacientes declararam cor autoreferida
branca e dois pacientes cor parda. Apenas um paciente se declarou solteiro. Todos
apresentaram mais de cinco anos de estudo, e declararam receber aposentadoria como
fonte de renda pessoal, sendo quatro por invalidez ¢ um por tempo de contribuigdo.
Todos residem em zona urbana, sendo quatro em residéncia propria e um em residéncia
alugada, com o numero de moradores entre duas a nove pessoas (Quadro 4).

Os fatores pessoais fornecem uma base empirica, porém, por meio deles ¢
possivel verificar o perfil de cada paciente e a influéncia desses fatores na
funcionalidade desses pacientes (OMS, 2013).

Todos os pacientes relataram ter acesso a internet e celular movel para uso

pessoal, mesmo aqueles que apresentaram uma renda familiar baixa.

Quadro 4 — Fatores pessoais analisados por meio dos dados sociodemograficos

Fatores Caso Caso Caso Caso Caso
pessoais 1 2 3 4 5
Sexo M M F F F
Idade 43 64 65 76 63
Cor Pardo Pardo Branca Branca Branca
ou raca

Natural MS MT GO SP CE
Estado Casado Solteiro Casada Casada Casada

civil
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Educacio > 12 anos 9 all anos 9all anos 5 a 8 anos >12 anos
(anos de
estudo)
Renda Apos. Apos. Apos. Apos. Apos.
pessoal/ invalidez invalidez invalidez invalidez  contribuigdo
Domicilio 5al10 SM 2a3SM 1a2SM 1 SM 2a3SM
Acesso Sim Sim Sim Sim Sim
a TIC
Urbana/ Urbana/ Urbana/ Urbana/ Urbana/
propria/ propria/ Aluguel/ Aluguel/ propria/

Habitacdo 9 moradores 3 moradores 5 moradores 2 moradores 2 moradores
(2 trabalham) (1 trabalha) (2 trabalham) (1 trabalha) (nenhum
trabalha)

Fonte: elaborado pelo proprio autor baseado na CIF (OMS, 2004)
Legenda: M= Masculino; F=Feminino; Apos= Aposentado; SM= Salério Minimo;
TCI= Tecnologia de informagdo e comunicagao.

Dois pacientes apresentaram maior tempo em anos de estudo (Caso 1 ¢ 5). O
paciente do caso 1, além do tempo de estudo alto, também apresentou a maior renda
familiar entre os pesquisados e o maior nimero de moradores na casa. Apesar de
possuir uma renda alta, durante a observacdo o paciente relatou ndo ter suporte em TA
para locomocao, exemplo: carro adaptado, rampa de acesso a automovel. Segundo o
paciente, o motivo de ndo possuir esses recursos seria para ndo ocasionar alguma
sobrecarga familiar em seus sogros/cuidadores, visto que, ndo tinha objetivo de sair de
casa com frequéncia.

Ja a paciente do caso 5 ndo apresentou renda familiar alta, porém, na
observagdo relatou ter todo o suporte em TA para locomogao, mas ndo realizava devido
problemas de autoaceitagdo. Trata-se de uma paciente com alto nivel intelectual e alto
conhecimento acerca da progressdao da doenga, fator esse que eventualmente possa

interferir na ndo aceitagdo de sua condi¢do de saude.

4.1.2 Resultados obtidos em cada caso

Os pacientes foram avaliados e reavaliados por meio do Instrumento de
avaliagdo da comunicagdo (Q1 a Q16) (Apéndice A) e B-Quest (2.0) (Anexo A).

A avaliag@o da satisfacdo com o recuso de CAA foi verificada por meio do B-
Quest (2.0). No primeiro momento (avaliagdo), os itens de 9 a 12 (processo de entrega;
reparos e assisténcia; servigos de profissionais e de acompanhamento) respectivamente
foram invalidados por ndo serem aplicaveis na avaliagdo, sendo possivel aplica-los

somente na reavaliagdo, apos terem passado pelo processo de entrega da CAA; reparos e
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assisténcia da CAA; servicos de profissionais e acompanhamento da utilizagdo. Por esse
motivo, apenas no segundo momento (reavaliagdo), esses itens foram postos como
critério de avaliagdio. Em cada caso, os itens invalidados na avaliacdo estdo
representados por marcagdo no eixo vertical do grafico de resultado do B-Quest (2.0).
Os demais itens foram aplicados na avalia¢do e reavaliagdo. Ao final da aplicagdo deste
questionario foram destacados os trés itens mais importantes em um recurso de CAA.
Segue a descricdo dos resultados quantitativos de cada caso. Em algumas situa¢des do
item ‘‘apresentacdo dos resultados da avaliacdo e reavaliagdo’’ aparecem relatos de
pacientes, porém, esses relatos serdo discutidos detalhadamente no tépico subsequente

especifico para a analise qualitativa.

4.1.2.1 Caso 1

a. Descricao dos fatores pessoais e condi¢io clinica

Paciente H. T. M, sexo masculino, 43 anos, cor autorreferida pardo, natural do
Mato Grosso do Sul, casado, aposentado por invalidez, possui mais de 12 anos de
estudo, residente na zona urbana, em casa propria com nove moradores, onde dois
trabalham. A renda do domicilio ¢ entre 5 a 10 salarios minimos. O paciente possui
acesso a internet e celular mdvel para uso pessoal.

Diagnosticado com ELA no ano de 2013, apresenta disfagia, disartria, com
perda grave da fala, déficit de forga muscular acentuado em membros superiores, atrofia
de membros superiores, controle postural grave (tetraparesia), dependente para
locomocgéo, faz uso de cadeira de rodas motorizada e ventilacdo mecanica ndo invasiva,

e apresenta-se dependente nas Atividades de Vida Diaria (AVD’s).

b. Descricao do processo de seleciao e entrega da CAA

Na observacao, o paciente relatou fazer uso de CAA somente em casa, por meio
de um computador de mesa ¢ um editor de texto, mas queixou-se da limitacdo do seu
uso em outros ambientes da casa, bem como em ambientes externos, ndo permitindo a
comunicacdo eficiente principalmente ao sair de casa. Apds a observagdo, o paciente
seguiu para a avaliagdo no qual foram aplicados os questionarios 1 ¢ 2 (Avaliagdo da -

comunica¢do e B-Quest (2.0).
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A fase de teste e selecido da CAA ocorreu a partir da analise ¢ discussdo dos
resultados da avaliagdo com a equipe. O paciente foi submetido a fase de testes com os
novos recursos sugeridos pela equipe (vocalizador e tablet com o bloco de notas e
prancha livre). Ao utilizar o vocalizador, o paciente relatou limitacdo quanto as
possibilidades de gravacdo, ndo atendendo a expectativa para se expressar durante uma
conversa, por esse ser um recurso que exige mensagens previamente gravadas. Portanto
para ele, ndo favorecia a comunicagao funcional.

O tablet 9.6", apesar de apresentar-se usual em relacdo aos aplicativos, prancha
livre e bloco de notas, ndo apresentou boa operacdo para digitagdo e posicionamento na
cadeira de rodas. A digitagdo manifestou-se lenta, tanto com os dedos, como com a
ponteira, levando a uma extrema dificuldade para realizar a sele¢do dos itens escolhidos
no fouchscreen, devido a atrofia grave de membros superiores.

O paciente relatou que o computador utilizado em casa era mais viavel, devido
ao teclado de mesa, que facilitava a digitagdo, por ndo ser sensivel a um toque com
pouco controle motor. Sendo assim, foram providenciadas as seguintes adequagodes
posturais: capa com suporte para o fablet com teclado, e confeccdo de mesa de apoio na
cadeira de rodas para o posicionamento do tablet.

O paciente recebeu como recurso de CAA o fablet 9.6" com prancha livre e
bloco de notas. Posteriormente, recebeu o treinamento de utilizagdo no CR durante os
dias de terapia.

Durante o periodo de utilizacdo, o paciente apresentou um agravamento do
quadro clinico, sendo submetido a internagdo de 15 dias, totalizando cerca de dois
meses de uso até o dia da reavaliagdo. Na reavaliagdo, a familia relatou que a CAA foi a
unica forma de comunica¢do durante esse periodo de interna¢do. Segundo a esposa, o
tablet com os aplicativos supriram as necessidades comunicativas relacionadas a propria
internacdo do paciente, como por exemplo, informar sintomas de dor, sentimentos e
mudangas de decubito, bem como a troca de informagdes pertinentes a vida pessoal do
paciente, um exemplo sdo as informagdes quanto ao andamento da casa, dos negocios e

dos filhos.

c. Apresentacio dos resultados da avaliacio e reavaliacao
Na avaliagdo por meio do Instrumento de avaliagdo da comunicagdo, quando
questionado a respeito da utilizagdo de outro recurso para transmitir a mensagem (Q1),

o paciente relatou dificuldade para realizar a atividade. Apos a utilizacdo da CAA,
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juntamente com mudangas posturais, apresentou uma melhora para transmitir a
mensagem, informando realizar sem dificuldade (Grafico 1).

Outro resultado positivo foi a respeito da participagdo em conversa (Q2). O
paciente que antes ndo realizava tal atividade passou a realizar por meio do novo
recurso de comunicagdo, embora, tenha relatado que antes do novo recurso conseguia
expressar seus sentimentos por meio de expressoes faciais e alguns gestos. Um fator
negativo foi a socializacdo, antes o paciente participava de encontros informais ou
ocasionais sem dificuldade (QS5), porém na reavaliagdo relatou ndo mais realizar a
atividade, justificando nos comentarios que o motivo seria a dificuldade de locomogédo
“ndo realizo devido a locomog¢do’’. A questdo Q3, Q4 e Q6 ndo apresentaram alteragdo

(Grafico 1).

Grifico 1 — Aspectos da vida social antes e apds o uso da CAA disponibilizada (caso 1)
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Fonte: elaboracdo do autor (2017)
Legenda: 1= Sim, sem dificuldade; 2=Sim, com dificuldade; 3=Sim, com muita dificuldade;
4=Nao fago/ndo realizo.

Os fatores ambientais (Q7 a Q11) ndo apresentaram diferenca da avaliagdo para
a reavaliagdo. O recurso de CAA, a familia, os profissionais de saide e os servigos,
sistemas e politicas foram classificados como facilitadores na vida do paciente. Ja as
atitudes sociais foram classificadas como neutra. As areas que melhoraram a
comunicacgdo apoés iniciar a utilizagdo da CAA foram: a comunicagdo com familiares,
amigos, desconhecidos ¢ profissionais de satde (Q16).

Na avaliagdo, o paciente apresentou um nivel médio=6 de dificuldade de
comunicacdao (QI12), porém, houve piora no quadro clinico do paciente e esse

agravamento refletiu negativamente no desempenho comunicativo do paciente, sendo
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observado na reavaliacdo, na qual apresentou dificuldade alta (nivel 8) para se
comunicar sem a CAA (Ql3a), e dificuldade baixa (nivel 4) para se comunicar
utilizando a CAA (Q13b). Quando questionado a respeito do grau de importancia do
novo recurso de CAA para a melhora da comunicagdo (Q14), o paciente relatou alto

grau de importancia (nivel 8), (Grafico 2).

Grafico 2 - Nivel de dificuldade de comunicacdo e de importancia da CAA (caso 1)
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Fonte: claboracdo do autor (2017)
Legenda: 1 a 2=muito baixo; 3 a 4= baixo; 5 a 6= médio; 7 a 8= alto; 9 a 10= muito alto).

A respeito das dificuldades que uma pessoa com perda de habilidades
comunicativas enfrenta para ter acesso aos recursos de CAA (Q15), o paciente relatou
como principais fatores: a falta de recursos financeiros, desinteresse da familia para a
busca de novos dispositivos ‘‘falta de dinheiro ou interesse familiar para buscar novos
dispositivos.”’

Na avaliagdo da satisfagdo com a CAA, por meio do B-Quest (2.0), o item 3
(ajuste) ndo foi considerado aplicavel pelo paciente ao relaciona-lo ao computador de
mesa, recurso utilizado anteriormente, sendo possivel obter resultado somente na
reavaliagdo, com o novo recurso de CAA. Na reavaliagdo, o paciente apresentou
melhora da satisfacdo em relagdo ao peso, estabilidade e conforto. Quanto a eficacia, o
paciente passou de totalmente satisfeito para bastante satisfeito (Grafico 3), porém, ndo

quis comentar a respeito.
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Na reavaliagdo o paciente apresentou-se totalmente satisfeito em dez itens:
dimensdes, ajuste, estabilidade, durabilidade, facilidade de uso, conforto, processo de
entrega, reparos ¢ assisténcia, servigos de profissionais e acompanhamento (Grafico 3).

Os trés itens considerados mais importantes na CAA durante a avaliagdo foram:
peso, facilidade de uso e conforto, sendo que, conforto ¢ peso apresentaram maior nivel
de satisfacdo na reavaliacdo. Na reavaliago os trés itens considerados mais importantes

foram: peso, facilidade de uso e dimensdes.

Grifico 3- Avaliagdo da satisfacdo antes de depois da CAA disponibilizada (caso 1)
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Fonte: B-Quest (2.0).
Legenda: 1= insatisfeito; 2= pouco satisfeito; 3= mais ou menos satisfeito; 4= bastante satisfeito; e 5=
totalmente satisfeito.

4.1.2.2 Caso 2

a. Descricio dos fatores pessoais e condicio clinica

Paciente J. N. S, sexo masculino, 64 anos, cor autorreferida pardo, natural do
Mato Grosso, solteiro, aposentado por invalidez, possui 9 a 11 anos de estudo, residente
em zona urbana em casa propria, com trés moradores, na qual um trabalha. A renda do
domicilio ¢ de 2 a 3 salarios minimos. O participante possui acesso a internet e telefone

movel celular para uso pessoal.
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Diagnosticado com ELA no ano de 2016, apresenta disfagia, disartrofonia'®,
incoordenagio de fonacdo!! e respiragdo, perda total da fala, déficit motor em membros
superiores ¢ inferiores com fraqueza muscular global, atrofia global e instabilidade
postural, dependente para locomocgdo, utiliza cadeira de rodas ndo motorizada e

ventilagdo mecanica ndo invasiva, apresentando-se dependente nas AVD’s.

b. Descricao do processo de seleciao e entrega da CAA

Na observagao o paciente relatou fazer uso de caderno e caneta, ou lousa branca
com pincel e apagador, sendo o caderno mais utilizado em casa como um diario para
apresentar para amigos e familiares ao receber visitas, ¢ a lousa em ambiente externo,
por apresentar uma melhor habilidade de escrita na lousa, porém, ndo conseguia segurar
o pincel de forma eficiente, causando lentiddo excessiva para formar frases. Apds a
observagdo, o paciente seguiu para a avaliagdo no qual foram aplicados os questionarios
1 e 2 (Avaliagdo da comunicagdo ¢ B-Quest (2.0).

A fase de teste e selecio da CAA ocorreu a partir da analise do resultado da
avaliac@o e discussdo de caso com a equipe. Primeiramente, foi realizada uma adaptacao
na caneta para verificar se haveria melhora do desempenho na escrita, porém os
resultados ndo foram satisfatorios. O paciente foi submetido a fase de testes com os
recursos sugeridos pela equipe (vocalizador e fablet com o bloco de notas e prancha
livre). Durante o teste o paciente relatou que o vocalizador era limitado para a sua
necessidade de comunicagdo. Como o paciente apresentava baixa acuidade visual, os
tablets 9.6" e 10.1" apresentaram-se mais funcionais, porém o paciente era incapaz de
segurar o recurso ¢ de digitar no touchscreen com os dedos, devido a atrofia que
apresentava nos membros superiores, dessa forma, a ponteira foi inserida no teste com o
tablet 10.1", o que facilitou o manuseio do recurso.

A sensibilidade do touchscreen permitiu menor gasto energético para digitar, ¢ o
teclado digital da prancha livre e bloco de notas proporcionaram maior rapidez para a

formac@o de frases durante a comunicagdo. Portanto, foram providenciadas as seguintes

10 Disartrofonia se refere a alteragdes da fala causadas por de lesdes a nivel de sistema nervoso central ou
periférico. Disponivel em: <https://www.dicionarioinformal.com.br/disartrofonia/>. Acesso em: 14 mai.
2018.

11 Fonag3o ¢ a produgéo de som emitido por meio do trabalho muscular. Disponivel em: <
https://www.dicionarioinformal.com.br/fona¢do/>. Acesso em: 14 mai. 2018.
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adequag0es posturais: ponteira, capa com suporte para fablet sem teclado, e confecgdo
de mesa de apoio na cadeira de rodas para o posicionamento do tablet.

O paciente recebeu como recurso de CAA o tablet 10.1" com os aplicativos
bloco de notas e prancha livre. Posteriormente passou pelo treinamento de utilizagdo no
CR em dias de terapia e em domicilio. Apdés um més de utilizagdo, foi realizada a

reavaliagdo.

c. Apresentaciao dos resultados da avaliacio e reavaliacio

Na avaliagdo por meio do Instrumento de avaliagdo da comunicagdo, quando
questionado a respeito da utilizacdo de outro recurso para transmitir a mensagem (Q1),
o paciente referiu realizar a atividade com dificuldade, apos a CAA e adequacdo
postural passou a realizar sem dificuldade. Na avaliacdo, o paciente relatou desfrutar
dos direitos (Q6) com dificuldade, ja na reavaliagdo declarou desfrutar sem dificuldade.
As questdes Q2, Q3, Q4, Q5 ndo apresentaram alteragdo (Grafico 4). Mesmo sendo um
paciente que apresentou piora no quadro clinico no decorrer da pesquisa, trata-se de um
paciente muito comunicativo, caracteristica pessoal que pode influenciar na

estabilizacdo dos resultados dos aspectos sociais.

Grafico 4 — Aspectos da vida social antes e apds o uso da CAA disponibilizada (caso 2)
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Fonte: elaboragdo do autor (2017)
Legenda: 1= Sim, sem dificuldade; 2=Sim, com dificuldade; 3=Sim, com muita dificuldade;
4=N3o fago/ndo realizo.

Os fatores ambientais (Q7 a Q11) ndo apresentaram diferenca da avaliagdo para
a reavaliagdo. O recurso de CAA, a familia, os profissionais de saide foram

classificadas como facilitadores na vida do paciente. J& as atitudes sociais, 0s servicos,
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sistemas e politicas foram classificados como neutra. As atitudes sociais seguem o
seguinte comentario ‘‘sdo atitudes mais positivas, eu sou muito comunicativo’’. As
areas que melhoraram a comunicagdo apods iniciar a utilizagdo da CAA foram:
comunicacdo com familiares, amigos, vida comunitaria, desconhecidos, ¢ com
profissionais de satide, caracterizando melhora de todas as areas questionadas (Q16).

Na avaliagdo, o paciente apresentou dificuldade média (nivel 5) para se
comunicar (Q12). No periodo de utilizagdo da CAA houve piora no quadro clinico do
paciente, e na reavaliagdo referiu dificuldade muito alta (nivel 10) para se comunicar
sem a CAA (Q13a) e dificuldade média (nivel 6) com a CAA disponibilizada (Q13Db).
Observa-se entdo que mesmo com a progressdo da doenga o paciente apresentou a
mesma funcionalidade comunicativa que tinha antes da progressdo ao utilizar a CAA.
Quando questionado a respeito do grau de importancia do novo recurso de CAA para a
melhora da comunicagdo (Q14), o paciente relatou alto grau de importancia (nivel 10)

(Grafico 5).

Grafico 5 - Nivel de dificuldade de comunicacdo e de importancia da CAA (caso 2)
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Fonte: elaboragdo do autor (2017)
Legenda: 1 a 2=muito baixo; 3 a 4= baixo; 5 a 6= médio; 7 a 8= alto; 9 a 10= muito alto.

A respeito das dificuldades que uma pessoa com perda de habilidades
comunicativas enfrenta para ter acesso aos recursos de CAA (Q15), o paciente relatou
como principais fatores: dificuldade financeira, desinteresse da familia e do proprio

paciente ‘‘dificuldade financeira, desinteresse do paciente e da familia.”’
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Na avaliacdo da satisfacdo com a CAA por meio do B-Quest (2.0), é possivel
observar melhora da satisfagdo em relagdo as dimensdes, ao peso, ajuste, estabilidade,
durabilidade, facilidade de uso, conforto e eficacia. O paciente apresentou-se totalmente
satisfeito com trés itens: facilidade de uso, conforto e servigo de acompanhamento
(Gréfico 6).

Os trés itens considerados mais importantes na CAA durante a avaliagdo foram:
ajuste, facilidade de uso e conforto. Na reavaliacdo: dimensdes, facilidade de uso ¢

eficacia.

Grifico 6 — Avaliagdo da satisfagdo antes de depois da CAA disponibilizada (caso 2)
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Fonte: B-Quest (2.0).
Legenda: 1= insatisfeito; 2= pouco satisfeito; 3= mais ou menos satisfeito; 4= bastante satisfeito;
e 5= totalmente satisfeito.

4.1.2.3 Caso 3

a. Descricio dos fatores pessoais e condicio clinica

Paciente M. R. C. P, sexo feminino, 65 anos, cor autorreferida branca, natural de
Goias, casada, aposentada por invalidez, com 9 a 11 anos de estudo, residente na zona
urbana em domicilio alugado, com cinco moradores, no qual dois trabalham. A renda do
domicilio ¢ de 1 a 2 salarios minimos. A paciente possui acesso a internet e celular

movel para uso pessoal.
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Diagnosticada com ELA no ano de 2013, apresenta disfonia, disfagia,
disartrofonia, disartria grave, apresenta fala gravemente prejudicada, déficit motor
global com perda de fungdo moderada de tronco, fraqueza leve de membros superiores e
for¢ca manual preservada, dependente para locomog¢do e semi-dependente nas AVD’s,
utiliza cadeira de rodas ndo motorizada. Também apresenta dificuldade visual, sintomas

depressivos, fragilidade emocional e ansiedade.

b. Descricao do processo de seleciao e entrega da CAA

Na observac¢ao a paciente relatou fazer uso de smartphone com o bloco notas
como recurso de CAA. Porém, queixou-se do tamanho do smartphone devido a
dificuldade visual, pois essa condi¢do comprometeu a sele¢do de letras e digitacdo das
frases. Apos a observac@o o paciente seguiu para a avaliagdo no qual foram aplicados os
questionarios 1 e 2 (Avaliacdo da comunicacgdo e B-Quest (2.0).

A fase de teste e selecio da CAA ocorreu a partir da analise do resultado da
avaliagdo e discussdo de caso com a equipe. A paciente foi submetida a fase de testes
com 0s novos recursos sugeridos pela equipe (vocalizador e tablet com bloco de notas,
prancha livre e aplicativo de gravacdo de voz). O vocalizador apresentou 0os mesmos
problemas citados nos casos 1 e 2: limitagdo de gravagdo diante das exigéncias
comunicativas. O tablet 7.0", por sua vez, apresentou bons resultados quanto a
expectativa de comunicagdo da paciente. Além dos aplicativos prancha livre e bloco de
notas, o aplicativo de grava¢do de voz se mostrou util para as suas exigéncias
comunicativas.

Devido a impossibilidade de apoiar a CAA de forma eficiente, foram
providenciadas as seguintes adequagdes posturais: capa com suporte para o tablet sem
teclado, e confeccdo de mesa de apoio na cadeira de rodas para o posicionamento do
tablet. Ao passar pela avaliagcdo da oficina ortopédica, foi identificada a necessidade de
nova prescri¢do de cadeira de rodas, devido ao aumento de peso da paciente, dessa
forma, a equipe de terapia ocupacional realizou a prescricdo da nova cadeira. A cadeira
de rodas ¢ fornecida pelo CRER com financiamento do SUS. Ao final da pesquisa a
paciente ainda aguardava a entrega da nova cadeira de rodas. Apos a entrega sera
realizado a confecgdo da mesa adaptada pela oficina ortopédica. Ainda assim, a paciente

recebeu da pesquisadora os demais recursos indicados.
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A paciente recebeu como recurso de CAA o tablet 7.0" com os aplicativos bloco
de notas, prancha livre e gravador de voz. A paciente apoia a CAA na capa com suporte
para o fablet e almofada para apoio dos mesmos. Porém, a paciente preferiu fazer uso de
seu travesseiro para apoiar o dispositivo. Apés um més de utilizacdo foi realizada a

reavaliagdo.

c. Apresentaciao dos resultados da avaliacio e reavaliacio

Na avaliagdo por meio do Instrumento de avaliagdo da comunicagdo, quando
questionada a respeito da utilizacdo de outro recurso para transmitir a mensagem (Q1), a
paciente informou que realizava a atividade com dificuldade, apos a utilizacdo do novo
dispositivo de CAA passou a realizar sem dificuldade (Grafico 7).

Em relagdo a participagdo em uma conversa com uma pessoa ou em grupo, seja
em ambiente conhecido ou estranho (Q2), a paciente relatou durante a avaliagdo realizar
a atividade com muita dificuldade, ja na reavaliagdo, apos a utilizacdo do recurso de
CAA passou a realizar sem dificuldade, conseguindo assim iniciar, manter ¢ terminar
essa conversa. As questdes Q3, Q4, Q5 e Q6 ndo apresentaram alteragdo (Grafico 7).
Trata-se de uma paciente com quadro clinico estabilizado, que manteve a mesma
funcionalidade em relagdo aos aspectos da vida social da avaliagdo para a reavaliagdo,
apresentando diferenga somente nos aspectos comunicativos com 0 nNovo recurso, ¢ na

utilizacdo desse recurso em uma conversa.

Grafico 7 — Aspectos da vida social antes e apds o uso da CAA disponibilizada (caso 3)
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M Reavaliagdo 1 1 1 1 1 1

Fonte: elaboragdo do autor (2017)
Legenda: 1= Sim, sem dificuldade; 2=Sim, com dificuldade; 3=Sim, com muita
dificuldade; 4=Nao fa¢o/ndo realizo.
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Os fatores ambientais (Q7 a Q11) ndo apresentaram diferenca da avaliacdo para
a reavaliacdo. O recurso de CAA, a familia, os profissionais de satde e os servigos,
sistemas e politicas foram classificadas como facilitadores na vida da paciente. Ja as
atitudes sociais foram classificadas como neutra.

As areas que melhoraram a comunica¢do apos iniciar a utilizagdo da CAA
foram: comunica¢do com familiares, vida comunitaria, amigos, desconhecidos ¢ com
profissionais de satde, caracterizando melhora em todas as areas questionadas (Q16).

Na avaliagdo, a paciente apresentou um nivel muito alto (nivel 9) de dificuldade
para se comunicar (Q12). Na reavalia¢do, a paciente relatou dificuldade alta (nivel 8)
para se comunicar sem o dispositivo de CAA (Q13a) e nenhuma dificuldade com o
dispositivo de CAA (Q13b). Quando questionada a respeito do grau de importancia do
novo recurso de CAA para a melhora da comunicagdo (Q14), a paciente relatou um grau

de importancia muito alto (nivel 10), (Grafico 8).

Grafico 8 — Nivel de dificuldade de comunicaggo ¢ de importancia da CAA (caso 3)
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Fonte: elaboragdo do autor (2017)
Legenda: 1 a 2=muito baixo; 3 a 4= baixo; 5 a 6= médio; 7 a 8= alto; 9 a 10=
muito alto.

A respeito das dificuldades que uma pessoa com perda de habilidades
comunicativas enfrenta para ter acesso aos recursos de CAA (Q15), a paciente relatou
como principais fatores: pouca informagdo sobre esses recursos e baixa condi¢do
financeira ‘‘pouca informagdo sobre esses recursos e também a parte financeira que

EE]

dificulta pra comprar algo assim.
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Na avaliacdo da satisfacdo com a CAA, por meio do B-Quest (2.0), € possivel
observar melhora da satisfacdo em relagdo as dimensoes; estabilidade, facilidade de uso
e eficacia. A paciente apresentou diminuicdo da satisfagdo em relagdo ao peso e
justificou que apesar do tablet apresentar beneficios em relagdo ao item dimensoes, por
ser maior ¢ facilitar a visualizagdo dos aplicativo, a paciente considera que o mesmo,
por ser maior e mais pesado, faz com que ela se sinta fadigada mais rapido. Ainda
assim, preferiu fazer uso do recurso indicado possibilitar maior facilidade de uso e
eficacia. Nos itens ajuste e durabilidade, ndo houve diferenga da avaliagdo para a
reavaliacdo. A paciente apresentou-se totalmente satisfeita com quatro itens: eficacia,

reparos ¢ assisténcia, servigcos de profissionais e de acompanhamento (Grafico 9).

Grafico 9 — Avaliacdo da satisfag@o antes de depois da CAA disponibilizada (caso 3)

12. SERVICOS DE ACOMPANHAMENTO 5
11. SERVICOS PROFISSIONAIS 5
10. REPAROS E ASSISTENCIA 5
9. PROCESSO DE ENTREGA 4
8. EFICACIA 5
7. CONFORTO 4
6. FACILIDADE DE USO 4
5. DURABILIDADE 4
4. ESTABILIDADE 4
3. AJUSTE 4
2. PESO 3
1. DIMENSOES 4

m Avaliagdo Revaliagdo

Fonte: B-Quest (2.0).
Legenda: 1= insatisfeito; 2= pouco satisfeito; 3= mais ou menos satisfeito; 4=
bastante satisfeito; e 5= totalmente satisfeito.

Os trés itens considerados mais importantes na CAA durante a avaliagdo foram:

peso, facilidade de uso e conforto. Na reavaliagdo: peso, eficacia e conforto.

4.1.2.4 Caso 4

a. Descricio dos fatores pessoais e condicio clinica
Paciente C. S. S, sexo feminino, 76 anos, cor autorreferida branca, natural de

Sdo Paulo, casada, aposentada por invalidez, possui 5 a 8 anos de estudo, residente na
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zona urbana em domicilio alugado, com dois moradores, no qual um trabalha. A renda
do domicilio ¢ de 1 salario minimo. A paciente possui celular movel para uso pessoal.
Diagnosticada com ELA desde 2017, apresenta alteracdo do complexo

orofacial'?

e incoordenacdo de fonagdo e respiragdo, disfagia para solido e liquido,
perda total da fala, fraqueza muscular global, déficit motor em membros superiores com
habilidades manuais e preensdo palmar preservados. Realiza AVD’s com supervisao,
semi-dependente para locomog¢do, deambula com auxilio humano e possui solicitacdo

de cadeira de rodas em andamento.

b. Descricao do processo de seleciao e entrega da CAA

Na observacio a paciente relatou utilizar um caderno e caneta como recurso de
CAA. Apesar de escrever com boa coordenacdo de dedos, queixava-se da dificuldade de
manuseio ¢ durabilidade do caderno. A paciente ndo fazia uso de smartphone por
questdes pessoais e culturais e ndo apresentou interesse de aprender a utilizar
dispositivos com tecnologia fouchscreen, justificando certa aversio a média e alta
tecnologia. Apos a observacdo, a paciente seguiu para a avaliagdo no qual foram
aplicados os questionarios 1 e 2 (Avaliagdo da comunicagdo e B-Quest (2.0).

A fase de teste e selecio da CAA ocorreu a partir da analise dos resultados da
avaliagdo e discussdo de caso com a equipe, A paciente foi submetida a fase de testes
com 0s novos recursos sugeridos pela equipe (lousa com canetio e apagador). Durante
os testes, a paciente apresentou maior facilidade de uso com a escrita na lousa, porém a
lousa de teste ndo apresentava tamanho satisfatorio (50cm x 20cm) para posicionar o
recurso em posicdo sentada, posicdo essa adotada pela paciente na maior parte do
tempo. A paciente sugeriu que fosse diminuido o tamanho para 30cm x 20cm afim de
facilitar sua utilizagdo e o posicionamento. Foram providenciadas as seguintes
adequagdes posturais: diminui¢do da largura da lousa e almofada de apoio para o
recurso.

A paciente recebeu como recurso de CAA a lousa acompanhada de pincel e
apagador. Posteriormente passou pelo treinamento de utilizacdo no CR em dias de

terapia. Apos dois meses de utilizagdo, foi realizada uma reavaliacao.

12 Orofacial refere-se a anatomia de boca e rosto. Disponivel em:
<https://www.dicionarioinformal.com.br/orofacial/>. Acesso em: 14 mai. 2018.
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c. Apresentaciao dos resultados da avaliacio e reavaliacio

Na avaliagdo por meio do Instrumento de avaliagdo da comunicagdo, quando
questionada a respeito da utilizacdo de outro recurso para transmitir a mensagem (Q1), a
paciente referiu realizar a atividade com muita dificuldade. Apos o uso da CAA e
adequagOes posturais, passou a realizar sem dificuldade. Ao ser questionada sobre a
participagdo em uma conversa com uma pessoa ou em grupo (Q2), a paciente relatou
ndo realizar tal atividade. J4 na reavaliacdo passou a realizar, porém com muita
dificuldade. A respeito de interagir com outras pessoas e conseguir manifestar e
demonstrar seus sentimentos (Q4), a paciente antes realizava com muita dificuldade, na
reavaliagdo afirmou realizar sem dificuldade. As questdes Q3, Q5 e Q6 ndo

apresentaram alteracdo (Grafico 10).

Grafico 10 — Aspectos da vida social antes e apds o uso da CAA disponibilizada (caso

4)

Q1 Q2 Qa3 Q4 Q5 Q6

Ql Q2 Q3 Q4 Qs Q6
M Avaliagdo 3 4 1 3 1 1

M Reavaliagdo 1 3 1 1 1 1

Fonte: elaboragdo do autor (2017)
Legenda: 1= Sim, sem dificuldade; 2=Sim, com dificuldade; 3=Sim, com muita
dificuldade; 4=Nao faco/ndo realizo.

Os fatores ambientais (Q7 a Q11) ndo apresentaram diferenca da avaliagdo para
a reavaliagdo, exceto as atitudes sociais, na qual na avaliagdo apresentou-se como um
facilitador e na reavaliagdo como neutro, seguido do seguinte comentario: “‘as atitudes

Ix]

estdo mais negativas e isso me deixa acanhada’’. Tanto na avaliagdo quanto na
reavaliagdo, o recurso de CAA, a familia, os profissionais de saide apresentaram-se
como facilitadores, ja os servicos, sistemas e politicas foram classificadas como barreira
na vida da paciente, seguido do comentario “‘acessibilidade ruim, leis que auxiliam e

garantem o acesso a medicamentos e aposentadoria ndo sao cumpridas’’ .
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As areas que melhoraram a comunicac¢do apds iniciar a utilizagdo da CAA
foram: comunicagdo com familiares, amigos, vida comunitaria e com profissionais de
saude (Q16).

Na avaliagdo, a paciente apresentou um nivel muito alto (nivel 10) de
dificuldade para se comunicar (Q12). Essa paciente apresentou um quadro clinico
estavel durante esse processo ¢ na reavaliagdo permaneceu com o mesmo nivel de
dificuldade para se comunicar sem a CAA (Q13a), porém, apresentou dificuldade baixa
(nivel 4) para se comunicar utilizando a CAA (Q13b). Quando questionada a respeito do
grau de importancia do novo recurso de CAA para a melhora da comunicagdo (Q14), a

paciente relatou alto (nivel 10) grau de importancia (Grafico 11).

Grafico 11 - Nivel de dificuldade de comunicagido e de importancia da CAA (caso 4)
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Fonte: elaboragdo do autor. (2017)
Legenda: 1 a 2=muito baixo; 3 a 4= baixo; 5 a 6= médio; 7 a 8= alto; 9 a 10=
muito alto.

A respeito das dificuldades que uma pessoa com perda de habilidades
comunicativas enfrenta para ter acesso aos recursos de CAA (Q15), a paciente relatou
como principais fatores: baixa informagdo e baixa condi¢do financeira ‘‘antes eu ndo
sabia que tinha outras formas, eu achava que so tinha o caderno como opg¢do. Outra
coisa que dificulta ¢ a falta de dinheiro para comprar.

Na avaliagdo da satisfacdo com a CAA por meio do B-Quest (2.0), o item
3=ajuste ndo foi considerado aplicavel pela paciente ao relaciona-lo ao caderno, recurso

utilizado anteriormente, sendo possivel obter resultado somente na reavaliagdo, com o

novo recurso de CAA. Na reavaliacdo ¢ possivel observar melhora da satisfagdo em
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relacdo a dimensdes, ao peso, durabilidade, facilidade de uso, conforto e eficacia. Na
reavaliagdo houve diminuicdo da satisfacdo em relacdo a estabilidade (Grafico 12).
Segundo a paciente, a estabilidade da lousa dependia de seu posicionamento na
almofada, por isso, dependendo do posicionamento, se tornava instavel durante a
escrita. Nesse caso, o antigo recurso era apoiado em mesa ou algum movel com base
plana, por isso, apresentava-se mais estavel. Foi sugerido entdo, que quando fosse
possivel utilizar o novo recurso em alguma mesa ou base plana, que assim fizesse, ¢
quando ndo fosse possivel, que utilizasse a almofada para apoio. Na reavaliacdo a
paciente ndo se apresentou totalmente satisfeita em nenhum item avaliado.

Os trés itens considerados mais importantes na CAA durante a avaliagdo foram:
conforto, servicos de profissionais e acompanhamento. Na reavaliagdo: ajuste,

durabilidade e servigos de acompanhamento.

Grafico 12 - Avaliagdo da satisfagdo antes de depois da CAA disponibilizada (caso 4)

12. SERVICOS DE ACOMPANHAMENTO
11. SERVICOS PROFISSIONAIS
10. REPAROSE ASSISTENCIA
9. PROCESSO DE ENTREGA

8. EFICACIA

7. CONFORTO

6. FACILIDADE DE USO

5. DURABILIDADE

4. ESTABILIDADE

3. AJUSTE

2. PESO

1. DIMENSOES

m N3o aplicavel m Avaliagao Revaliagdo

Fonte: B-Quest (2.0).
Legenda: 1= insatisfeito; 2= pouco satisfeito, 3= mais ou menos satisfeito; 4=
bastante satisfeito; e 5= totalmente satisfeito.
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4.1.2.5 Caso 5

a. Descricao dos fatores pessoais e condi¢io clinica

Paciente M. L. F. F, do sexo feminino, 63 anos, cor autorreferida branca, natural
do Ceara, casada, aposentada por tempo de contribui¢do, possui mais de 12 anos de
estudo, residente em zona urbana em domicilio proprio, com dois moradores, no qual
nenhum trabalha. A renda do domicilio ¢ de 2 a 3 salarios minimos. A paciente possui
acesso a internet e celular mével para uso pessoal.

Diagnosticada com ELA no ano de 2009, apresenta disfagia, dificuldade de
verbalizacdo com alteracdo da voz, alteracdo do complexo orofacial, desconforto
respiratorio, tetraparesia leve, dependente nas AVD’s, perda moderada de funcdo
manual, dependente para locomogao, utiliza cadeira de rodas motorizada, apresenta-se

emocionalmente instavel.

b. Descricao do processo de selecao e entrega da CAA

Na observacio a paciente relatou utilizar smartphone com bloco de notas, como
recurso de CAA, porém queixava-se do tamanho do recurso por ser pequeno, de dificil
posicionamento e visualizacdo. Apds a observagdo, o paciente seguiu para a avaliacdo
no qual foram aplicados os questiondrios 1 e 2 (Avaliagdo da comunicagdo e B-Quest
(2.0).

A fase de teste e selecio da CAA ocorreu depois da analise do resultado da
avaliagdo e discuss@o de caso com a equipe, a paciente foi submetida a fase de testes
com 0s novos recursos sugeridos pela equipe (vocalizador e tablet com bloco de notas,
prancha livre e gravador de voz).

Ao utilizar o vocalizador, relatou limitagdo quanto a gravacdo e por ter uma
unica fungdo. O tablet 7.0" apresentou-se mais usual durante o teste, a paciente aderiu
ao aplicativo prancha Livre, devido a opcao de sintetizador de voz das frases digitadas,
e do bloco de notas, pois era um mecanismo familiar da paciente, que ja o utilizava no
smartphone. A paciente relatou ndo se interessar pelo gravador de voz, pois para ela um
sintetizador ja era suficiente para produzir som, além de apresentar maior praticidade

por produzir voz sem necessidade gravacao.



80

A maior dificuldade encontrada foi a de posicionamento do fablet com a
paciente sentada na cadeira de rodas, tanto pela dificuldade motora quanto pelo
desconforto para manusear o recurso, sendo assim, foram providenciadas as seguintes
adequagdes posturais: capa com suporte para o tablet sem teclado, e confeccdo de mesa
de apoio na cadeira de rodas para o posicionamento do tablet.

O paciente recebeu como recurso de CAA o tablet 7.0", com aplicativos bloco
de notas e prancha livre. Posteriormente, recebeu o treinamento de utilizagdo no CR em

dias de terapia e em domicilio. Apds um més de utilizagdo, foi realizada a reavaliagdo.

c. Apresentacio dos resultados da avaliagio e reavaliacio

Na avaliagdo por meio do Instrumento de avaliagdo da comunicagdo, quando
questionada a respeito da utilizagdo de outro recurso para transmitir a mensagem (Q1), a
paciente referiu realizar a atividade com dificuldade, e apds a utilizagdo da CAA passou
a realizar sem dificuldade. Ao ser questionada sobre conversar com uma pessoa ou em
grupo (Q2), a paciente relatou realizar a atividade com muita dificuldade e na
reavaliacdo passou a realizar sem dificuldade (Grafico 13), porém, nos comentarios
levantou uma limitagdo quanto ao recurso: a dificuldade de chamar a atencdo de pessoas
que ndo estdo no mesmo ambiente, seja em um codmodo da casa ou até mesmo em
ambiente externo. Dessa forma, foi sugerido a paciente o uso de um amplificador de
audio com conexao via bluetooth.

Quando questionada se o recurso de CAA supria suas necessidades de
comunicacdo (Q3), tanto na avaliacdo quanto na reavaliacdo a paciente relatou que
supria com dificuldade, porém, na reavaliagdo fez o seguinte comentario ‘‘supre 80%
por que estou perdendo o movimento das mdos, sem a mesa pra apoiar (a CAA) eu ndo
conseguiria digitar’’.

A respeito de interagir com outras pessoas e conseguir manifestar e demonstrar
seus sentimentos (Q4), na avaliagdo a paciente relatou ndo realizar a atividade, apos a
intervengdo relatou realizar sem dificuldade (Grafico 13).

Na avaliagdo, a paciente relatou participar de encontros informais ou ocasionais
com muita dificuldade (Q5), j& na reavaliagdo relatou ndo mais realizar a atividade
seguida do comentario ‘‘tenho ficado mais em casa devido problemas emocionais, mas

>

tenho todo o suporte para sair, carro adaptado. Me sinto mal que me vejam assim’’.
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Quando questionada se a paciente desfruta de todos os seus direitos humanos
(Q6), na avalia¢do a paciente relatou ndo desfrutar seguido do comentario ‘‘Me sinto
impedida de desfrutar dos meus direitos por ser burocratico e dificil de conseguir, sem
advogado eu ndo conseguiria’’. Ja na reavaliacdo, a paciente declarou desfrutar de
todos os seus direitos sem dificuldade, porém, ndo quis comentar. A questdo Q3 ndo
apresentou alteragdo (Grafico 13). Trata-se de uma paciente que além de apresentar

piora do quadro clinico, apresenta depressdo com grande desmotivagdo emocional.

Grifico 13 — Aspectos da vida social antes e ap6s o uso da CAA disponibilizada

(caso 5)
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Fonte: elaboracdo do autor (2017)
Legenda: 1= Sim, sem dificuldade; 2=Sim, com dificuldade; 3=Sim, com muita
dificuldade; 4=Nao fago/niao realizo.

Os fatores ambientais (Q7 a Q11) ndo apresentaram diferenca da avaliagdo para
a reavaliagdo. O recurso de CAA, a familia e os profissionais de saude foram
classificadas como facilitadores pela paciente. As atitudes sociais foram classificadas
como barreira, com seguinte comentario ‘‘a sociedade ainda ndo sabe lidar com isso
(limitagdo de comunicagdo)’’. Os servigos, sistemas e politicas também foram

I3

classificados como barreira “‘é dificil conseguir o acesso aquilo que é de direito’’. As
areas que melhoraram a comunicagdo apds iniciar a utilizagdo da CAA foram: a
comunicagdo com familiares, amigos, desconhecidos, e com profissionais de satde
(Q16).

Na avaliagdo, a paciente apresentou um nivel médio (nivel 5) de dificuldade de
comunicac¢ao (Q12), porém, houve piora no quadro clinico da paciente afetando o seu

desempenho comunicativo e na reavaliagdo apresentou dificuldade muito alta (nivel 10)
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para se comunicar sem a CAA (Q13a), e dificuldade alta (nivel 8) para se comunicar
utilizando a CAA (Q13b). Quando questionada a respeito do grau de importancia do
novo recurso de CAA para a melhora da comunicacdo (Q14), a paciente relatou alto

(nivel 8) grau de importancia (Grafico 14).

Grafico 14 - Nivel de dificuldade de comunicagdo e de importancia da CAA (caso 5)
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Fonte: elaboragdo do autor (2017)
Legenda: 1 a 2=muito baixo; 3 a 4= baixo; 5 a 6= médio; 7 a 8= alto; 9 a 10=
muito alto.

A respeito das dificuldades que uma pessoa com perda de habilidades
comunicativas enfrenta para ter acesso aos recursos de CAA (Q15), a paciente relatou
como principais fatores: a falta de informacdo e oportunidade ‘‘todas as dificuldades
para ter acesso, tudo, muito por falta de conhecimento e oportunidade. Fu acho que
tive oportunidade, outros ndo tem e ndo sabem como lidar’’.

Na avaliacdo da satisfagdo com a CAA, por meio do B-Quest (2.0), ¢ possivel
observar melhora da satisfagdo em relagdo aos itens dimensdes, peso, ajuste,
estabilidade, durabilidade, facilidade de uso, conforto e eficacia. A paciente apresentou-
se totalmente satisfeita com nove itens: peso, estabilidade, durabilidade, facilidade de
uso, conforto, eficacia, reparos e assisténcia, servicos de profissionais e

acompanhamento (Grafico 15).
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Grafico 15- Avaliacdo da satisfagdo antes de depois da CAA disponibilizada (caso 5)

12. SERVICOS DE ACOMPANHAMENTO 5
11. SERVICOS PROFISSIONAIS 5
10. REPAROS E ASSISTENCIA 5
9. PROCESSO DE ENTREGA 4
8. EFICACIA 5
7. CONFORTO 5
6. FACILIDADE DE USO 5
5. DURABILIDADE 5
4. ESTABILIDADE 5
3. AJUSTE 4
2. PESO 5
1. DIMENSOES J} ’

m Avaliagdo Reavaliagdo

Fonte: B-Quest (2.0).
Legenda: 1= insatisfeito; 2= pouco satisfeito; 3= mais ou menos satisfeito; 4=
bastante satisfeito; e 5= totalmente satisfeito.

Os trés itens considerados mais importantes na CAA durante a avaliagdo foram:
estabilidade, eficacia e servico de profissionais. Na reavaliacdo: facilidade de uso,

conforto e servico de acompanhamento.

4.1.3 Apresentacdo geral dos resultados quantitativos

Comparando os casos de 1 a 5, foi possivel observar que antes da intervengao
trés pacientes (Caso 1, 2 e 5) relataram dificuldade média para se comunicar e dois
pacientes relataram dificuldade muito alta (Q12) (Gréfico 16). Durante a interven¢do, os
pacientes que antes apresentavam dificuldade média para comunicar e tiveram piora do
quadro clinico e consequentemente na reavaliagdo apresentaram um aumento da
dificuldade para se comunicar sem a CAA. Um paciente (Caso 1) passou por internacao
decorrente de agravo respiratorio seguido de piora do controle motor, da for¢a muscular
global, além de perda total da fala. Outro paciente (Caso 2) da mesma forma apresentou
agravo do quadro respiratorio e motor. Durante esse periodo, recebeu alta das terapias
do ambulatorio de neuromuscular, porém, continuou com o acompanhamento do CR. O
mesmo ocorreu com outra paciente (Caso 5), que também apresentou agravo
respiratdrio, recebeu alta das terapias do ambulatdrio e passou a receber assisténcia de

saude particular de home care.
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Dos pacientes que apresentaram piora do quadro clinico (Caso 1, 2 ¢ 5) os
pacientes do Caso 1 e 2, juntamente com os pacientes que mativeram-se estaveis (Caso
3 e 4) apresentaram uma melhora da dificuldade comuicativa ao utilizar 0 novo recurso
de comunicagdo (Q13a e Q13b). Esses passaram de uma dificuldade muito alta a alta,
para uma dificuldade média a baixa.

Somente a paciente do Caso 5 ndo apresentou uma redugdo satisfatoria da
dificuldade para se comunicar utilizando o novo recurso (Grafico 16). A paciente do
Caso 5 apresentou grande labilidade emocional como fator diferencial dos outros
pacientes, sendo o caso mais evidente de sintomas depressivos, além de desmotivagdo ¢
dificuldade de autoaceitacdo da sua condi¢do de saude. Esse fator possivelmente pode
ter influenciado nos resultados desse caso, uma vez que, a condi¢do depressiva afeta
negativamente a interagdoe participagdo da pessoa com ELA (Groenestijn et al., 2008;

Sandstedtet et al., 2016).

Grafico 16 — Apresentagdo geral do nivel de dificuldade de comunicacdo ¢ de

importancia da CAA
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Fonte: elaboragdo do autor (2017)
Escala: 1 a 2=muito baixo; 3 a 4= baixo; 5 a 6= médio; 7 a 8= alto; 9 a 10=muito
alto.

Duas pacientes apresentaram um quadro clinico temporariamente estabilizado
(Caso 3 e 4). Dessas pacientes terem a fala mais comprometida, apresentaram melhor
condicdo respiratoria ¢ melhor controle motor de membros superiores e tronco,

contribuindo assim para a utilizacdo da CAA que receberam. O quadro de saude
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estabilizado contribuiu para a auséncia de dificuldade comunicativa (Q13a) relatada no
Caso 3 ¢ a baixa dificuldade comunicativa (Q14b) relatada no Caso 4 dessas pacientes
ao utilizar a CAA.

De forma geral, todos os pacientes na presente pesquisa relataram melhora na
dificuldade de comunicagéo ao utilizar a CAA (Q13b) (Grafico 16).

Gruis, Wren e Huggins (2011) investigaram a frequéncia de uso de produtos de
TA e o nivel de importancia de seis categorias para a melhora da funcionalidade, em
uma amostra de 65 pessoas com ELA. O resultado apresentou a escrita (31%) e o
computador portatil (34%), como os recursos com maior frequéncia de uso e o nivel de
importancia da CAA foi classificado de alta a muito alta.

Esses recursos se assemelham aos utilizados pelos pacientes da presente
pesquisa, mesmo apresentando uma amostra de tamanho menor, na qual uma paciente
utilizou como CAA a escrita na lousa e os demais utilizaram o fablet com os seus
respectivos aplicativos. Da mesma forma, o nivel de importancia da CAA para a
comunicacdo, no qual entre os participantes dessa pesquisa foi classificado de alto
(nivel 8) a muito alto (nivel 10), caracterizando o novo recurso de CAA como
importante ferramenta na melhora da comunicacdo (Grafico 16), seja com familiares,
amigos, comunidade, profissionais e desconhecidos.

Todos os pacientes dessa pesquisa escolheram recursos que envolvem a escrita
ou a digitacdo. A maioria dos pacientes apresentaram em seu historico clinico alguma
tentativa mal sucedida de utilizagdo de recursos, com sistemas de simbolos graficos e
imagens, e relataram a justificativa de que esses apresentavam caracteristicas infantis e
ndo atendiam as exigéncias comunicativas de um didlogo adulto. Essa situacdo ¢
comum em relagdo aos pacientes adultos com intelecto preservado, pois enfrentam
dificuldades para encontrar recursos no mercado que sejam acessiveis financeiramente,
como ¢ o caso dos sistemas de simbolos graficos, mas que ndo apresentem
caracteristicas infantis e limitadas (WILLIAMS, KREZMAN e MCNAUGHTON,
2008).

As areas de melhora comum em todos os casos foram: a comunicagdo com
familiares, amigos e profissionais de saide (Q16). Quatro pacientes apresentaram
melhora da comunica¢do com desconhecidos (Caso 1, 2, 3 e 5) e trés pacientes
apresentaram melhora da vida comunitaria (Caso 2, 3 e 4). Apenas dois participantes
relataram melhora nas cinco areas questionadas (Caso 2 e 3), da mesma forma, tanto na

avaliagdo quanto na reavaliagdo, os dois pacientes relataram interagir com outras
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pessoas e manifestar seus sentimentos (Q4), bem como, participar de encontros
informais ou ocasionais com outras pessoas (Q5) sem dificuldade, ¢ na reavaliacdo,
ambos relataram conseguir iniciar, manter € terminar uma conversa com uma pessoa ou
em grupo (Q2), sendo um (Caso 2) com dificuldade e a outra (Caso 3) sem dificuldade
(graficos 4 e 7). Ambos também classificaram o recurso de CAA, a familia e os
profissionais de saude como um facilitador e as atitudes sociais como neutra.

Dois pacientes (Caso 1 e 5) ndo relataram mudangas com relagdo a comunicagao
na vida comunitaria (vizinhos, igreja, clubes, cerimdnias) (Graficos 1 e 13). Esses ndo
apresentam dificuldade na interagdo interpressoal (Q4), porém, por motivos diferentes,
ambos ndo participam de encontros informais ou ocasionais com outras pessoas, tais
como, visitar amigos ou parentes (QS5). Um, devido a problemas de locomogdo e
acessibilidade (Caso 1) -‘‘Nao realizo devido a locomog¢do’’, ¢ o outro por dificuldade
de autoaceitacdo e baixa autoestima (Caso 5) - ‘‘tenho ficado mais em casa devido
problemas emocionais, mas tenho todo o suporte para sair, carro adaptado. Me sinto
mal que me vejam assim’’ - e possivelmente por enfrentar barreiras quanto as atitudes
sociais ‘‘a sociedade ainda nao sabe lidar com isso’’.

Somente uma paciente (Caso 4) relatou que ndo houve melhora na comunicag@o
com desconhecidos. Apesar de ndo haver dificuldade quanto a interacdo pessoal e
socilizacdo (Q4 e Q5) (Grafico 10), houve piora em relagdo as atitudes sociais. O fator
que antes era um facilitador, na reavaliagdo foi classificado como neutro seguido do
comentario ‘‘As atitudes estdo mais negativas e isso me deixa acanhada’’, situacdo que
pode atrapalhar a aproximag¢do com desconhecidos.

A dificuldade de acesso a CAA foi verificada na Q15, quatro pacientes
apontaram a dificuldade financeira como uma das principais barreiras para ter acesso
(Caso 1, 2, 3 e 4), dois pacientes citaram o desinteresse familiar (Caso 1 e 2) e dois
apontaram a falta de informagao (Caso 4 e 5). Recursos de alta tecnologia tém um maior
custo financeiro e apresentam algumas barreiras de acesso (LEITE NETO,
CONSTANTINI e CHUN, 2017; WILLIAMS, KREZMAN e MCNAUGHTON, 2008).

No Brasil, essas barreiras estdo associadas a condi¢do financeira do usuario, ao
comprometimento profissional, a caréncia de estudos, a fatores relacionados a industria
que desenvolve esses produtos, além de politicas publicas de acesso ainda insuficientes
(LEITE NETO, CONSTANTINI e CHUN, 2017) pois além do governo ndo ofertar
alguns recursos de TA por meio de SUS, a populacdo ainda carece de conhecimento a

respeito dos seus direitos de acesso a essas tecnologias (SILVA, 2017).
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Um estudo realizado pelo EASTIN (European Assistive Technology Information
Network) analisou o setor de TA do usuario final ao fabricante e distribuidor, além de
analisar catalogos ¢ comunidade autonoma. O estudo concluiu que um dos principais
problemas do setor ¢ o baixo nivel de informagdo do usudrio e sociedade, além de
tecnologias caras ¢ com baixo financiamento do poder publico para concessdo e
auséncia de beneficios e servigos que auxiliam na aquisi¢do dessas tecnologias. Em
relagdo a industria, o fator negativo estd na escassez de canais de vendas
suficientemente especializados (EASTIN, 2005).

O projeto EASTIN foi desenvolvido por seis instituicdes europeias, entre 2004 a
2006, com o objetivo de auxiliar a industria, o usudrio, familiares, e a todos que prestam
qualquer tipo de servigo a pessoas com deficiéncia (EASTIN, 2005; EASTIN, 2016).

Segundo a Associagdo de Usuarios de Ajudas Técnicas uma forma de solucionar
esses problemas seria o desenvolvimento de um conceito padronizado das categorias em
TA de forma que facilite o acesso a essas tecnologias; a criacdo de catalogos que
descreva a utilidade de produtos em TA; o desenvolvimento de programas de formagao
e capacitagdo para usuarios; a melhora de gestdo e prestacdo dos servigos em saude que
disponibilizam a TA; e regulagdo de precos desses recursos (EASTIN, 2005).

Na avaliagdo da satisfagdo com a CAA por meio do B-Quest (2.0), os trés itens
de satisfagdo mais importantes de CAA foram: a facilidade de uso, seguido de conforto

e peso (Grafico 17).

Grafico 17 - Apresentacdo geral dos itens de satisfagcdo considerados mais importantes
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Fonte: B-Quest (2.0)



4.2 Analise qualitativa

A andlise qualitativa foi realizada a partir dos relatos que emergiram dos
comentarios espontaneos durante a aplicagdo dos instrumentos de avaliagdo. Para tal,
este material foi organizado seguindo as trés fases descritas por Campos (2004),

rendendo cinco categorias:

Quadro 5 — Apresentacdo esquematica do resultado da analise qualitativa

Fase 1: pré-exploracio do material

* Foirealizada a transcrigdo das falas na integra seguido de leituras
sequenciais para compreensdo das mensagens

Fase 2: selecao das unidades de analise

* Dividiu-se pela frequéncia de conteudos comuns, relevancia de conteudo
isolado associado aos objetivos

Fase 3: processo de categoriza¢ao

+ Categorias emergentes conforme o contexto dos relatos espontaneos:
a. Socializacao
b. Atitudes sociais
¢. Comunicacao
d. Direitos, servigos, sistemas e politicas
e. Interacao familiar

Fonte: Campos (2004)

4.2.1 Analise dos comentarios espontaneos das questoes

O processo de categorizacdo gerou cinco categorias, sendo quatro divididas pelo
conteido comum dos relatos (socializagdo, atitudes sociais, comunicagdo ¢ direitos,
servigos, sistemas e politicas) e uma por relevancia de conteido (interagdo familiar).

Essas categorias foram nomeadas a luz da CIF.
a. Socializaciao
O paciente do Caso 1 relatou ndo possuir condigdes de acesso adequadas para

realizar a locomog¢ao, pois ndo possui carro adaptado nem cadeira de rodas motorizada.

Na residéncia desse paciente residem nove moradores, durante o tempo de
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acompanhamento, foi possivel observar que os sogros eram as pessoas que mais o
acompanhavam nas terapias.

O paciente comentou que por serem os sogros idosos os que tinham maior
disponibilidade para acompanha-lo nos compromissos relacionados ao seu tratamento,
era dificil encontrar tempo e disposi¢do fisica dos mesmos para acompanha-los em
momentos de lazer. Por esse motivo, em sua visdo, era mais viavel permanecer em casa
para evitar qualquer sobrecarga familiar.

Ja a paciente do Caso 5 possui toda a estrutura necessdria para sair de casa,
porém, ndo realiza em fungdo da fragilidade emocional para lidar com o avango da
doenga, além disso, a paciente relatou também ndo se sentir confortavel ao receber
visitas. Essa paciente sofreu com o rapido avango da doenga, nos meses de sua
participagdo nessa pesquisa. Nesse processo, houve varios momentos em que ela
comentou a respeito de sua antiga autonomia, independéncia e sucesso profissional. A
paciente se autorreferia como uma mulher que sempre fora ‘hiperativa’’, tanto em sua
antiga carreira docente como em ambito familiar, e apds a ELA sentia-se incapaz, como
se estivesse presa em si mesma, fora de seu proprio mundo. Segundo ela, em varios
momentos sentiu-se constrangida com os olhares penosos de amigos, conhecidos e até
mesmo desconhecidos diante da sua piora fisica € comunicativa, e por isso, prefere
evitar contato social.

A respeito da socializagdo, dois participantes relataram estar reclusos em casa.
Comentario da Q5:

(Caso 1) “‘Nao realizo devido a locomog¢do. *’
(Caso 5) “‘Tenho ficado mais em casa devido problemas emocionais, mas tenho todo o

bl

suporte para sair, carro adaptado. Me sinto mal que me vejam assim.’

b. Atitudes sociais

O paciente do Caso 2 relatou que as atitudes sdo positivas, porém, trata-se de um
paciente extremamente comunicativo, sem problemas relacionados a baixa autoestima
ou aceitagdo. Esse paciente em particular, digitava diariamente em uma pasta no bloco
de notas um relato sobre seu processo de diagnostico e sentimentos pessoais. O intuito

era apresentar seu diario para amigos e familiares que o visitasse.
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A paciente do Caso 4 relatou sentir-se acuado para se comunicar devido as
atitudes negativas diante as suas limitagdes. Apesar de conseguir interagir utilizando a
CAA, durante o acompanhamento, relatou interagir melhor em ambiente familiar.

A paciente do Caso 5 apontou a falta de conhecimento da sociedade a respeito
da ELA e suas dificuldades de comunicagdo, como um fator negativo para a sua
interagdo social, e comentou que a sociedade ndo sabe lidar com as dificuldades
comunicativas. Durante o acompanhamento, a paciente relatou que o nivel de
informagdo da sociedade a respeito da ELA ¢ baixo, e isso dificulta a compreensdo das
pessoas ao ver suas limitagoes.

Trés pacientes comentaram sobre as atitudes que a sociedade tem diante das
limitagdes de comunica¢do e também, em relacdo a conseguir manifestar ¢ demonstrar
sentimentos (mostrar afeto, apreciacdo, reagir a critica) ao interagirem socialmente.

Comentarios da Q10 e Q4:

’

(Caso 2) “‘sdo atitudes mais positivas, eu sou muito comunicativo’’.
(Caso 4) “‘as atitudes estdo mais negativas e isso me deixa acanhada. ”’
(Caso 5) “‘a sociedade ainda ndo sabe lidar com isso (limita¢do de comunica¢do). ~ —

)

“devido a dificuldade (de comunicagdo) eu prefiro ndo reagir a criticas.

¢. Comunicacio

A paciente do Caso 4 relatou ndo ter dificuldade para se comunicar utilizando a
lousa como um recurso de CAA. Sua cuidadora informou que a paciente se comunica
mais com familiares, escrevendo frases e declaragcdes amorosas na lousa para os filhos e
netos. A cuidadora fotografa e envia no grupo da familia em uma rede social, e a
paciente recebe as respostas dos familiares por audio. A cuidadora citou que o vinculo
familiar ¢ fortalecido pela convivéncia frequente com a maioria dos filhos e netos. A
paciente vive em Goidnia para realizar seu tratamento, porém, a cada dois meses viaja
para a casa de um dos filhos, e assim, intercala suas visitas mantendo-se em contato
com todos eles.

A paciente do Caso 5 também informou comunicar-se bem utilizando o novo
recurso de CAA, porém, relatou dificuldade a respeito da comunica¢do por mensagem
escrita, quando a pessoa que ela deseja se comunicar estd em outro ambiente da casa.
Outro fator apontado foi a respeito do avango da doenga e¢ das dificuldades para a

utilizagdo da CAA, pois segundo a paciente, sem a adequag@o postural na cadeira de
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rodas ndo seria possivel utilizar tablet com os aplicativos. Durante o acompanhamento,
a paciente relatou que o unico ambiente que ela ndo utiliza a mesa € na terapia, segundo
ela, como a terapia ¢ realizada fora da cadeira e o tempo de intervalo € curto, pra ela ndo
vale a pena levar a mesa para monta-la na cadeira.

Duas pacientes comentaram a respeito do uso da CAA.
Comentario da Q3:
(Caso 4) “‘com a lousa eu ndo tenho dificuldade’”’

Comentario da Q2 e Q3:

(Caso 5) ‘“‘consigo desde que a pessoa fique perto pra ler.”” — “‘supre 80% por que
estou perdendo o movimento das mdos, sem a mesa pra apoiar (a CAA) eu ndo
conseguiria digitar.”’

d. Direitos, servicos, sistemas e politicas

Durante o acompanhamento, a paciente do Caso 4 relatou muitas dificuldades
em relagdo a acessibilidade. A paciente ainda deambula sem auxilio humano, porém,
reclama da falta de corrimdo para auxilid-la a0 caminhar na maioria dos ambientes,
outro ponto negativo relaciona-se a burocracia para alcangar alguns servigos, devido ao
tempo de espero prolongado, em que, na maioria das vezes, ¢ obrigada a adquirir com
recursos proprios, como no caso de medicamentos.

A paciente do Caso 5 entende que neste caso o acesso ainda € uma barreira.
Durante o acompanhamento, a paciente comentou que encontrou ¢ ainda encontra
diversas barreiras e burocracias para conseguir os servigos que melhoram a sua
qualidade de vida, como por exemplo, auxilio financeiro, servigos de saude,
medicamentos. A paciente acredita que se ndo houvesse advogado na familia, ela ndo
teria conseguido romper as barreiras que encontrou ao lutar por seus direitos.

Duas pacientes comentaram a respeito dos direitos, servi¢os (apoio social a fim
de melhorar a funcionalidade na sociedade), sistemas (regulamentagdo que assegura o
apoio social), e politicas (leis, regulamentos e normas que regem, orientam e asseguram
0 apoio social).

Em seu estudo, Silva (2017) analisou os aspectos legais para aquisicdo da TA.
Dos recursos de TA mais utilizados pelos 112 participantes estdo: os recursos de
mobilidade com 79%, seguido de 50% com ortese e protese, 38% com auxiliadores para

vida pratica e diaria, 19% com adaptadores de residéncia que auxiliam na mobilidade e
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13% com recursos de comunicagdo. Desses, 66% declararam ter adquirido esses
recursos de instituicdes e associagdes de apoio a pessoa com deficiéncia e somente 1%
relatou ter utilizado programas de financiamento para adquirir seus recursos. A maioria
dos participantes apresentaram desconhecimento a respeito de seus direitos para
aquisicao de TA e do programa viver sem limites, lancado em 2014.
Comentario da Q6 e Q11:

(Caso 4) “‘acessibilidade ruim, leis que auxiliam e garantem o acesso a medicamentos e
aposentadoria ndo sao cumpridas. ’’

(Caso 5) “‘me sinto impedida de desfrutar dos meus direitos por ser burocratico e dificil

’

de conseguir, sem advogado eu ndo conseguiria’’ — ‘‘é dificil conseguir o acesso aquilo

IR

que é de direito.

e. Interacdo familiar

Apesar de referir-se ao apoio familiar como facilitador, a paciente alega nao ter
grande participacdo nas tomadas de decisdes em casa devido a sua condigdo de saude.

Durante o acompanhamento, a paciente relatou receber muito apoio e assisténcia
familiar, porém, queixou-se da impaciéncia em alguns momentos de dependéncia para
realizar coisas simples, como por exemplo, pedir ao familiar acompanhante para dar um
recado a alguém, se deslocar no ambiente a fim de obter para ela alguma informagao.

Durante o acompanhamento, muitos relatavam algumas queixas (desejo de
visitar um amigo, vontade de compartilhar algumas angustias, desejo de tentar fazer
croché, mas ndo ter material em casa) e quando questionados sobre o conhecimento
familiar a respeito dessas queixas, esses pacientes justificavam que os familiares ja
tinham muitas responsabilidades com eles, além das responsabilidades pessoais de cada
um, por isso, preferiam ndo exigir, ou pedir determinadas coisas que ndo julgavam
essenciais.

A respeito do apoio familiar, somente uma paciente comentou o assunto.

Comentario QS:

>

(Caso 3) “‘Meu marido diz que eu ndo devo opinar devido a minha condig¢do.’
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4.2.2 Apresentacdo geral dos resultados qualitativos

De forma geral todos os participantes dessa pesquisa apresentaram boa aceitacao
¢ utilizacdo da CAA durante o desenvolvimento desse trabalho, contudo, de acordo com
a evolugdo e agravamento da doenga, sabe-se que esses recursos ndo mais serdo
utilizados por esses participantes. Uma das maiores dificuldades, no campo da TA, ¢ o
abandono dessas tecnologias ¢ um dos fatores relacionados ao abandono da CAA esta as
limitacdes fisicas graves que aumentam a dificuldade do usudrio para a utilizagdo de um
recurso mais simples, levando a necessidade aderir a CAA cada vez mais sofisticada na
alta tecnologia (RODRIGUES DA COSTA et al., 2015).

Outros fatores estdo relacionados a recuperagdo da fala, apoio familiar
insuficiente, pouco estimulo para o uso, pouca motiva¢do profissional para a indicacao
da CAA e recursos que ndo atendem as exigéncias comunicativas do usuario ou que
apresentam operacionalizagdo complexa que dificultam a sua utilizagdo (RODRIGUES
DA COSTA et al., 2015).

Sabe-se que a comunicagdo € um dos piores comprometimentos causados pela
ELA, e que este interfere na participagdo social que passa a ser cada vez mais restrita,
causa fragilidade nas decisdes, baixa qualidade de vida e desenvolvimento de problemas
emocionais (LEITE NETO, CONSTANTINI e CHUN, 2017; MAKKONEN et al.,,
2017). Porém, a partir da observacao realizada nessa pesquisa, foi possivel observar que
com o aumento da dependéncia, alguns pacientes passam a demonstrar menos suas
vontades e desejos, ndo s6 pela dificuldade comunicativa, mas por medo de gerar
sobrecarga familiar.

Uma situacdo que chamou ateng¢do foi a condi¢do de restricdo ao domicilio.
Durante a observacdo, observou-se que os principais motivos de restricdo desses
pacientes estavam relacionados com as dificuldades que surgem de acordo a progressdo
da doenga, como a dificuldade respiratoria ¢ as limitacdes fisicas, a dificuldade de
deslocamento ou locomogdo, bem como por fragilidade emocional.

Segundo Yorkston, Baylor ¢ Mach (2017), os motivos que levam a restricdo na
participagdo da pessoa com ELA estdo, sim, relacionados a evolu¢do da doenga, mas
também podem ter outros fatores envolvidos, tais como educacdo, exigéncias
comunicativas nos ambientes de convivio, fator emocional, cogni¢do, dentre outros.
Porém, determina que o nivel de comprometimento da fala seja um dos fatores mais

determinante neste processo.
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Ja Groenestijn et al (2008) relata a condigdo respiratoria, a fadiga causada pela
mobilidade funcional prejudicada e os sintomas depressivos como fatores relacionados a
restricdo da participagdo. Esses resultados se assemelham com os encontrados por
Sandstedtet et al (2016) que num total de 51 pessoas com ELA, verificou que 61%
apresentavam fadiga, 9% apresentavam transtorno de ansiedade, 16% apresentavam
possiveis transtornos de ansiedade, 4% apresentavam depressdo e 18% apresentavam
possiveis sintomas depressivos. Esses participantes apresentaram baixa participacdo e
interagdo social e baixa capacidade de enfrentamento de barreiras.

E possivel verificar que em contextos diferentes, dois pacientes (Caso 1 e 4)
retratam a dificuldade de acessibilidade ‘‘ndo realizo (visitar amigos, familiares, etc)
devido a locomog¢do’’ (Casol), nesse caso por ndo ter carro adaptado e ter o auxilio de
idosos para se locomover — ‘‘acessibilidade ruim...”” (Caso 4), e nesse por nao ter
acessibilidade adequada em locais publicos e privados para auxilid-la na deambulagao.

Ao investigar as principais dificuldades de acessibilidade enfrentadas por
pessoas com deficiéncia, Silva (2017) constatou numa amostra de 112 participantes que
a maior dificuldade de acessibilidade encontrada foi a auséncia de rampa com corrimao,
elevadores e outros (64%), seguido da falta de banheiros adaptados (21%), falta de
vagas em estacionamento (7%), falta de balcdes em altura adequada (5%) e falta de
informagdes acessiveis sobre o ambiente (3%). Vale ressaltar que a acessibilidade esta

resguardada legalmente como um dos principais direitos da pessoa com deficiéncia.
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5 CONCLUSAO

Neste estudo, verificou-se que os participantes apresentaram alto nivel de
dificuldade para se comunicar sem o recurso de comunicagdo e alto nivel de
importancia do mesmo na melhora do desempenho comunicativo. Mesmo com a piora
do quadro clinico todos os pacientes apresentaram redugdo da dificuldade comunicativa
ao utilizar a CAA, apresentando assim beneficios comunicativos em relagdo ao seu uso.
Em todos os casos, ndo seria possivel o uso efetivo do dispositivo de comunicagdo sem
as adequacdes posturais providenciadas. Todos os pacientes apresentaram boa aceitagdo
e utilizagdo do recurso, além de uma melhora na comunicagdo com familiares, amigos e
profissionais de saide. A perda das habilidades comunicativas gera fragilidade
emocional e impactos negativos na socializagdo e participagdo social. Todos
apresentaram bons niveis de satisfacdo com o novo recurso de comunicag¢do, variando
entre bastante satisfeitos a totalmente satisfeitos com o dispositivo e, em sua maioria,
apresentaram-se bastante satisfeitos a totalmente satisfeitos com a assisténcia recebida
para o uso do dispositivo ofertado. As principais dificuldades no acesso a esses
recursos incluiram a baixa condi¢do financeira e o baixo nivel de informagéo em relagdo
a CAA. E fundamental que gestores e profissionais de satide, dentro de sua abordagem
profissional, estejam familiarizados e capacitados acerca da CAA, para oferecerem
suporte e informagdo para pessoas que apresentam perda de habilidades comunicativas.
Também ¢é de suma importincia que o paciente participe de todo o processo de
indicacdo desses dispositivos de comunicagdo e posteriormente receba o treinamento
para a utilizacdo e adequada assisténcia ¢ acompanhamento do uso dessas tecnologias.
Houve dificuldades em relagdo ao nimero pequeno de participantes, porém esse estudo
apresenta uma abrangéncia de variaveis com informagdes que podem facilitar a pratica
clinica e aperfeigoar o uso de recursos por pessoas com ELA ou outras condi¢oes de
saude que comprometam a comunicacdo. Sugere-se novas pesquisas que investiguem
fatores relacionados a aplicagdo pratica e sucesso de utilizagdo dos recursos de

comunica¢do em um nimero maior de pacientes com ELA.
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APENDICE A - Instrumento de avaliacio da comunicacio

INSTRUMENTO DE AVALIACAO DA COMUNICACAO - (PREENCHIDO PELO
PESQUISADOR) Fatores pessoais

Data: / / Numero do participante:

Condigdes principais de saude (se possivel dé codigos da CID):
Tempo de diagnostico:

Qa. Nascimento: ~ /  / Qb. Idade: Qc. Sexo: F(1) M (2)
Qd. Naturalidade:
Qe. Estado civil: Ql. Rendimento mensal domiciliar (em
Salarios

minimos)
(1) Casado Valor vigente do SM 2017: R$ 937,00
(2) Divorciado, desquitado ou (1) Até 1 SM 2)dela2SM
separado judicialmente (3)2a3SM 4)5a10SM
(3) Viuvo (5)10220SM  (6) mais de 20 SM
(4) Solteiro (7) Se recusou a responder
Qf. Cor ou raga auto referida: Caracteristica do domicilio:
(1) Branca (2) Preta Qm. Condig¢ao de ocupagao
(3) Parda (4) Indigena (1) Proprio  (2) Alugado
(5) Amarela (3) Cedido (4) Outra
Qg. Educagao (anos de estudo):
(1) Nao letrado  (2) 1-4 anos Qn. Situaciio do domicilio
(3) 5-8anos (4) 9-11anos (1) Zonarural (2)Zona
urbana
(5) >12 anos

Qh. Acesso a tecnologia de informagao

Comunicagio:

(1) Telefone movel celular para uso pessoal

(2) Acesso a Internet (computador de mesa ou portatil)
(3) Nao tem acesso a TIC

Qi. Fonte de renda pessoal:

(1) Sem renda

(2) Auxilio doenga

(3) Aposentadoria por invalidez

(4) Aposentadoria por tempo de contribuigdo

(5) Outros

Qj. N.° de pessoas que moram na casa:

(1) 1 morador (2) 2 moradores

(3) 3 moradores (4) 4 moradores

(5) 5 moradores (6) 6 moradores ou mais

QKk. N.° de pessoas que trabalham na casa:
(1) 1 pessoa (2) 2 pessoas

(3) 3 pessoas (4) 4 pessoas

(5) > 5 pessoas (6) Nenhuma pessoa
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Niveis
Atividades e participacio Sim, sem dificuldade 1
Perguntas aplicadas ao participante Sim, com dificuldade 2
Sim, com muita dificuldade | 3
Nao fa¢o/ndo realizo 4
Descriciao da Avaliacio Reavaliacgao
atividade/situacio /! A
Q1 - d335 Produzir 2 3 4 1 2 3 4

mensagens niao verbais

Quando nao € possivel falar e vocé precisa se comunicar utilizando outras formas como
mimica (sorrir, franzir as sobrancelhas), simbolos, desenhos ou o outro recurso para a
comunicagdo, vocé consegue transmitir o que voc€ quer dizer?

Comentarios:

Q2 -d350
Conversacio

2 3

4

1 2 3 4

Quando voc€ quer conversar com uma pessoa, ou participar de uma conversa em grupo,
seja em ambiente conhecido ou estranho pra vocé, vocé consegue iniciar, manter e

terminar essa conversar?
Comentarios:

Q3 - d360 Utilizacio
de dispositivos e de
técnicas de
comunicacao:

O recurso de comunicag@o que vocé utiliza para se comunicar no momento supre suas

necessidades de comunicagdo?

Comentarios:

Q4 - d710 Interacdes
interpessoais basicas

2 3

4

1 2 3 4

Ao interagir com outras pessoas, vocé consegue manifestar e demonstrar seus

sentimentos (mostrar afeto, apreciacdo, reagir a critica)

Comentarios:

Q5 -d9205
Socializagio

2 3

4

1 2 3 4

Vocé participa de encontros informais o
amigos ou parentes e ter encontro

Comentarios:

s informais em

u ocasionais com outros, tais como, visitar
locais publicos?

Q6 - d940 Direitos
Humanos

2 3

4

1 2 3 4

Vocé considera que desfruta de todos os seus direitos humanos (igualdade, sociais,

liberdade, expressao)?

Comentarios:
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Fatores ambientais

Um fator ambiental na vida de um individuo pode ser uma barreira tanto pela sua
presenga ou auséncia. Facilitador: Quando presente ou ausente facilita a vida do
individuo

Instrucio ao participante: O quanto essas situagdes descritas abaixo facilitam ou
dificultam a sua vida.

Descriciao do Avaliacio Revaliacio

fator ambiental / / /]

Q7 - el251 Presente ( ) Ausente ( ) Presente () Ausente ( )
Produtos e Facilitador | Barreira | Neutro F B N
tecnologias de

apoio para

comunicac¢io

O recurso de comunicagdo (CAA) que vocé utiliza para se comunicar

Comentarios:

Q8 -e310 Presente ( ) Ausente ( ) Presente ( ) Ausente ( )
Familia — -

proxima Facilitador Barreira Neutro F B N

O apoio que voceé recebe da sua familia (conjugue, pais, irmaos, filhos, avds)
Comentarios:

Q9 - 355 Presente ( ) Ausente ( ) Presente ( ) Ausente ( )
Profissionais de
saude Facilitador ‘ Barreira ‘ Neutro F ‘ B ‘ N

O apoio que vocé recebe dos profissionais de satide (médicos, enfermeiros,
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, fonoaudidlogos, técnicos, assistente social,
nutricionista, psicologos)

Comentarios:

Q10 - e460 Presente ( ) Ausente ( ) Presente ( ) Ausente ( )
Atitudes sociais

Facilitador | Barreira |  Neutro F | B [N

As atitudes que a sociedade no geral tem diante de suas limitagdes de comunicagao

Comentarios:

Q11 - 575 Presente ( ) Ausente ( ) Presente ( ) Ausente ( )
Servicos,

sistemas e Facilitador Barreira Neutro F B N
politicas
relacionados
com o apoio
social em geral

Servicos (apoio social em geral devido sua condi¢do de saide ou incapacidade para
usufruir da assisténcia publica a fim de beneficiarem de melhor funcionalidade na
sociedade).

Sistemas (regulamentacdo que assegura o apoio social incluindo sistemas para o
desenvolvimento de regras e normas que definem o direito de acesso aos servigos de
apoio social e o fornecimento desses servigcos). Politicas (leis, regulamentos e normas
que regem orientam e asseguram o apoio social as e direito de acesso ao apoio social).
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Dificuldade de comunicacio e de acesso a CAA/nivel de importincia da CAA

AVALIACAO

Q12. Hoje, numa escala de 0 a 10? (1 a 2=muito baixo, 3 a 4= baixo, 5 a 6 médio, 7 a 8=
alto, 9 a 10=muito alto) qual o seu nivel de dificuldade para se comunicar?
Resposta:

0 415/6|7/8|9]1
0

REVALIACAO /]

Q13a - Hoje, numa escala de 0 a 10? (1 a 2=muito baixo, 3 a 4= baixo, 5 a 6 médio, 7 a
8= alto, 9 a 10=muito alto) qual o seu nivel de dificuldade para se comunicar SEM o seu
dispositivo de CAA?

0 4/5|/6|7(8]9

)

Q13b - E COM o seu dispositivo?
0 4/5|/6|7(8]9|1

Q14 - Em sua opinido, qual o grau de importancia do seu novo dispositivo para a sua
comunica¢do, numa escala de 0 a 10? (1 a 2=muito baixo, 3 a 4= baixo, 5 a 6= médio, 7 a
8= alto, 9 a 10=muito alto)?

0 415/6|7(8|9]1
0

Q15 - Em sua opinido, quais sdo as dificuldades que uma pessoa com problemas de
comunicagdo enfrenta para ter acesso a dispositivos que auxiliam na comunicagao?
Resposta:

Q16 - Escolha os itens que vocé considera ter melhorado na sua comunicagio, apos
iniciar a utilizagdo do recurso que vocé adquiriu:

e Comunicacdo com familiares ( )
Comunicagdo na vida comunitaria (vizinhos, igreja, clubes, cerimonias) ( )
Comunicagdo com amigos ( )
Comunicag¢do com desconhecidos ( )
Comunicagdo com profissionais de saude ( )
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APENDICE B - Termo de consentimento livre e
esclarecido

Come oe ETicaem Pesauisa

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

O uso dos recursos de comunicacio aumentativa e alternativa por pacientes com
esclerose lateral amiotréfica: estudo de uma série de casos
Prezado participante,

Vocé esta sendo convidado para participar como voluntario da pesquisa ‘O uso
dos recursos de comunicac¢io aumentativa e alternativa por pacientes com
esclerose lateral amiotréfica: estudo de uma série de casos’’ desenvolvida por
Micaele Kedma Ribeiro de Moraes, discente de Mestrado em Sociedade, Tecnologia e
Meio Ambiente do Centro Universitario UniEVANGELICA, sob orientagio da
Professora Dr* Samara Lamounier Santana Parreira. Este documento objetiva
assegurar os seus direitos como participante ¢ se assinado uma via ficard com vocé e a
outra com o pesquisador.

Por favor leia com atengdo, se houver dividas antes ou depois de assina-lo vocé
podera esclarecé-las com o pesquisador. Vocé podera levar este documento para casa se
preferir consultar primeiramente seus familiares ou outras pessoas para decidir sua
participagdo. Se decidir participar e assinar mas por alguma motivo vocé desistir de
participar fiquei tranquilo, ndo haverd nenhuma penalizagdo ou prejuizo por sua
desisténcia.

O objetivo desse estudo é comparar a funcionalidade do uso dos recursos de
comunicacdo aumentativa e alternativa em portadores de Esclerose lateral amiotrofica
na cadeira de rodas antes e apds a adequagdo postural na cadeira de rodas.

O convite a sua participacdo se deve ao seu diagndstico de Esclerose Lateral
amiotrofica, por vocé estar em acompanhamento no Centro de Reabilitagdo e
Readaptacao Dr. Henrique Santillo (CRER), o qual ¢ parceiro deste estudo, por ter
prescri¢ao ou fazer uso de comunicagdo aumentativa alternativa e por ser usuario de
cadeira de rodas com
prescricdo  de  adequagdo pagina 1/5
postural.

Rubrica ou digital do participante:

Rubrica do pesquisador:

Lembramos que sua
participagdo ndo € obrigatoria e
vocé tem plena autonomia para decidir se quer ou ndo participar. Vocé€ ndo sera
penalizado de nenhuma maneira caso decida ndo consentir sua participagdo, ou desistir
da mesma. Contudo, ela ¢ muito importante para a execucdo da pesquisa, na qual se
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justifica, uma vez que no Brasil a regido Centro-oeste apresenta caréncia em estudos de
comunicacdo aumentativa e alternativa. Serdo garantidas a confidencialidade e a
privacidade das informagdes por vocé prestadas.

Vocé tem a garantia que qualquer dado que possa identifica-lo serd omitido na
divulgacdo dos resultados da pesquisa ¢ todo material armazenado em local seguro. A
qualquer momento, durante a pesquisa, ou posteriormente, vocé podera solicitar do
pesquisador informagdes sobre sua participacdo e/ou sobre a pesquisa, o que podera ser
feito através dos meios de contato explicitados neste Termo.

Procedimentos detalhados que serao utilizados na pesquisa

Participando da pesquisa, vocé recebera um recurso de comunicagio
aumentativa alternativa indicado pela equipe que te acompanha no Centro de
Reabilitagdo e Readaptacdo Dr. Henrique Santillo (CRER). Esse recurso de
comunica¢do ficara com vocé durante ¢ apds a pesquisa, devendo ser devolvido para o
CRER quando por algum motivo vocé ndo mais utiliza-lo, para que este seja doado para
outro paciente. Vocé receberd um treinamento para utilizar esse recurso de comunicagao
e ap6s duas semanas utilizando o recurso em casa, vocé retornard ao CRER para uma
avaliacdo, na qual ird responder perguntas de um roteiro de questionario a pesquisadora
do projeto.

A avaliagdo somente tera inicio se houver sua autorizacdo ¢ tera sua presenca e
de seu acompanhante se assim preferir, ¢ da pesquisadora. Nessa avaliacdo vocé
respondera algumas questdes sobre: os seus dados pessoais (ex: data de nascimento,
idade, estado civil, escolaridade, renda familiar, entre outros). Além disso vocé
responderd perguntas referentes a sua satisfacdo com a cadeira de rodas (ex: peso da
cadeira, facilidade de ajustar, estabilidade e segurancga, eficacia) e perguntas referentes a
comunicacdo (conversagdo, producdo de mensagens verbais ¢ ndo verbais), mobilidade
(cadeira de rodas, acessibilidade, utilizacdo de transporte), produtos e tecnologias
presentes na sua vida e perguntas referentes ao apoio em relacionamentos.
Paralelamente sera realizada uma analise documental de seu prontuario para que seja
colhida a sua historia clinica, laudo dos exames ja realizados e relatério de evolugao.

Pagina 2/5

Rubrica ou digital do participante:

Rubrica do pesquisador:

Quando a confeccdo da adequacgdo estiver em ponto de teste (antes de forra-la)
sera agendado por telefone o teste da adequagdo no CRER para fazer os devidos ajustes
antes da finalizacdo da adequagdo, nesse dia vocé devera levard o recurso de
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comunicacdo para que seja realizado todos os ajustes e alteragdes antes de finalizar a
adequagdo na cadeira.

Apbs a finalizacdo vocé recebera a adequacdo postural e apos 2 meses, retornara
para a reavaliacdo, na qual respondera novamente as perguntas referentes sua satisfacao
com a cadeira de rodas (ex: peso da cadeira, facilidade de ajustar, estabilidade e
seguranga, eficacia) a comunicagdo (conversagdo, producdo de mensagens verbais e ndo
verbais), mobilidade (cadeira de rodas, acessibilidade, utilizagdo de transporte),
produtos e tecnologias presentes na sua vida e apoio de relacionamento.

Todo esse processo de avaliagdo, confec¢@o e entrega das adequacdes, adaptacdo
com as adequagles e reavaliagdo tem um periodo previsto de 6 meses. O tempo de
duracdo da avaliagdo e reavaliacdo ¢ de aproximadamente 45 minutos.

Os resultados das avaliacdes serdo armazenados em arquivos digitais, mas
somente terdo acesso as mesmas a pesquisadora e sua orientadora. Ao final da pesquisa,
todo material serd mantido em arquivo, por pelo menos 5 anos, conforme Resolucao
466/12 e orienta¢des do CEP/UniEVANGELICA.

Os beneficios dessa pesquisa diz respeito a possibilidade de melhora no
conforto, seguranca e funcionalidade com o uso do recurso de comunicagdo, podendo
influenciar positivamente na sua interacdo com as pessoas, além das orientagcdes que
vocé receberd no dia da avaliacdo sobre as tecnologias em comunicagdo aumentativa e
alternativa. Além do recebimento do recurso de comunicagdo prescrito pela equipe,
vocé podera utiliza-lo ndo apenas durante a pesquisa como posteriormente, devendo
devolve-lo ao CRER apenas quando decidir ndo mais utiliza-lo, para que este recurso
seja doado a outro paciente acompanhado pela equipe. O participante com a prescri¢ao
de adequacdo tera a confecgdo dessa adequagdo concluida em um prazo previsto de 4
meses. Essa pesquisa visa também contribuir com novas pesquisas sobre esse tema.

O risco existente com a sua colaboragdo nessa pesquisa pode ser de possivel
constrangimento com alguma pergunta durante a avaliagdo. Vocé ¢ livre para se recusar
a responder alguma questdo que se sentir desconfortavel.

Pagina 3/5

Rubrica ou digital do participante:

Rubrica do pesquisador:

O desconforto a ser considerado é o cansaco. Se em algum momento vocé
informar cansago, a avaliacdo podera sera interrompida por alguns minutos ou até
mesmo ser remarcada para outro dia, para que vocé tenha condigdes de se recompor.
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Os resultados dessa pesquisa serdo divulgados em palestras dirigidas ao publico
participante, relatorios individuais para os entrevistados, artigos cientificos e na
dissertacdo de mestrado da pesquisadora.

Nesta pesquisa ndo havera ressarcimento de despesas, ou seja, os participantes e
acompanhantes ndo receberdo dinheiro para transporte e alimentagdo, considerando que
ele sera convidado a fazer a avaliagio em um dia e horario que costuma vir em
agendamento de retorno e/ou atividades do CRER.

Contato:

Em caso de duvidas sobre o estudo, vocé podera entrar em contato com a pesquisadora
Micaele Kedma Ribeiro de Moraes no telefone (62) 991836420 ou pelo email
micaele_kedma@hotmail.com ou com a sua orientadora Samara Lamounier Santana
Parreira pelo telefone (62) 85933425 ou na Av. Universitaria, Km 3,5, Cidade
Universitaria, Anapolis, Goias; CEP 75070-290, Caixa Postal 122 ¢ 901; Bloco E, 3°
piso, sala E312 — Mestrado em Sociedade, Tecnologia ¢ Meio Ambiente. Telefone: (62)
3310-6759

Assinatura do Pesquisador Responsavel — (Inser¢io na) UniEVANGELICA
Contato com o(a) pesquisador(a) responsdvel:

Endereg¢o: Avenida Universitaria, Km 3,5 Cidade Universitaria — Anapolis/GO CEP:
75083-580

Pagina 4/5

Rubrica ou digital do participante:

Rubrica do pesquisador:
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CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO
PARTICIPANTE DE PESQUISA
Eu, RG n° ,

abaixo assinado, concordo voluntariamente em participar do estudo acima descrito, como
sujeito. Declaro ter sido devidamente informado e esclarecido pelo pesquisador

sobre os objetivos da pesquisa, os

procedimentos nela envolvidos, assim como os possiveis riscos e beneficios envolvidos
na minha participagdo. Foi me dada a oportunidade de fazer perguntas e recebi telefones
para entrar em contato, a cobrar, caso tenha duvidas. Fui orientado para entrar em
contato com o CEP - UniEVANGELICA (telefone 3310-6736), caso me sinta lesado ou
prejudicado. Foi-me garantido que ndo sou obrigado a participar da pesquisa e posso

desistir a qualquer momento, sem qualquer penalidade. Recebi uma via deste documento.

Anépolis,  de de 2016,

Assinatura do participante da pesquisa

Testemunhas (ndo ligadas a equipe de pesquisadores):

Nome: Assinatura:

Nome: Assinatura:

Em caso de duvida quanto a conducdo ética do estudo, entre em contato com o
Comité de Etica em Pesquisa da UniEVANGELICA:

Tel e Fax - (0XX) 62- 33106736 E-Mail: cep@unievangelica.edu.br

Esse Termo e ¢ redigido em duas vias, sendo uma para vocé e outra para o
pesquisador.

Pagina 5/5

Rubrica ou digital do participante:

Rubrica do pesquisador:
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APENDICE C - Declaracio de instituicio coparticipante

AN
W &

ASSOCIAGAO EDUCATIVA EVANGELICA

EVANGELICA

Declaracd@o da Instituiciie coparticipante

Declaramos ciéncia quanto a realizaco da pesquisa intitulada “Influéncia da pestura em cadeira
de rodas na utilizacfio dos recursos de comunicacio aumentativa alternativa” realizada por
Micaele Kedma Ribeiro de Moraes, telefone de contato (62) 991836420, matriculada no Mestrado
em Sociedade, Tecnologia e Meio Ambiente da UniEVANGELICA sob a orientagdo da professora
Samara Lamounier Santana Parreira a fim de desenvolver Dissertagdo, para obtencdio do titulo
de Mestre em Ciéncias Ambientais, sendo esta uma das exigéncias do curso. Os pesquisadores
garantem que as informagdes e dados coletados serdo utilizados e guardados, exclusivamente para

fins previstos no protocolo desta pesquisa.

A ciéncia da instituicdo possibilita a realizagdo desta pesquisa, que tem como objetivo: Comparar &
funcionalidade do uso dos recursos de comunicagio aumentativa e alternativa em portadores de
Esclerose lateral amiofrofica na cadeira de rodas antes e apds a adequagio postural. Faz-se
necesséria a coleta de dados nesta instituicdo, pois configura importante etapa de elaboraciio da
pesquisa. Trata-se de uma pesquisa clinica de carater longitudinal de uma série de casos, a amostra
pretendida ¢ de seis individuos; tal niimero foi definido apds consulta a oficina ortopédica, deste
centro de reabilitaglo, em relag@o & disponibilidade e tempo necessério para adequagio postural de
cadeira de rodas dos individuos da amostra. Para a coleta de dados pretende- se realizar visitas no
centro de reabilitacdo nos horéarios de atendimento dos pacientes, para analise dos prontuérios,
observacio dos pacientes, discussio com ©s rgspectivos terapeutas sobre quais pacientes teriam
prescrigdo de CAA e adequagdo postural na cadeira de rodas. O pesquisador disponibilizara aos
pacientes os recursos de CAA indicados pela equipe de fonoaudiologia do ambulatério de doengas
neuromusculares e a indicagio € confecgio de adequagdo postural nas cadeiras de rodas fica a cargo

da oficina ortopédica deste centro de reabilitacdo.

Pagina 1/3
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Os participantes receberdo o recurso de tecnologia em CAA indicados pela equipe de
fonoaudiologia e/ou terapia ocupacional, fardo uso destes equipamentos por duas semanas e
retornardo para a avaliagdo em dia de atendimento no centro de reabilitagio com o questionario
QUEST 2.0 - Avaliagio da Satisfagdo do Usuario com a Tecnologia Assistiva de Quebec para
avaliar a satisfagdo do usudrio em relagfo a cadeira de rodas para utilizagdo do recurso de CAA; a
aplicagio de um questionério sociodemografico e um questionario semiestruturado baseado na
Classificagfo internacional de funcionalidade e incapacidade (CIF) composto de questdes fechadas
que juntamente com a analise da histéria clinica e laudo de exames do participante, que servirdo
como base de informag@o, para preencher o formulério de documentagfio resumido baseado no
formulério de diretrizes da CIF. Ambos serdo aplicados antes e apds a adequagio postural em

cadeira de rodas para fins de comparago.

Com os dados da avaliagdo, serd discutido juntamente com a equipe a melhor opgao de adequagiio
postural. O paciente sera encaminhado & oficina ortopédica do centro de reabilitagdo para que
sejam prescritas as adequagdes posturais necessarias, de acordo com o parecer dos membros da

equipe de reabilitagio da equipe de DNM, TO da oficina ortopédica e o fisioterapeuta pesquisador.

Quando a confecgdo estiver em ponto de teste (antes de forra-ia) o paciente sera convidado para
fazer os devidos ajustes antes da finalizag@o, nesse dia os participantes levardo o recurso de CAA
que seja realizado todos os ajustes e alteragdes que a equipe e o participante julgarem necessarias
e somente apds esses ajustes que a adequacdo serd forrada e finalizada. Todo processo de

confecgdo e finalizagdo das adequagdes tem um periodo previsto de 4 meses.

Apos o recebimento da adequagio, os pacientes serdo reavaliados de acordo com 0 QUEST 2.0 e
0 um questiondrio semiestruturado baseado na CIF, respectivamente, para que seja comparada a
funcionalidade geral ¢ com o uso da CAA apds a adequagdo postural na cadeira de rodas

verificando as mudangas funcionais em relagfio ao uso da CAA.

Finalizando a reavaliagfio, os participantes continuardo com a adequagdo, com o recurso de CAA
e com 0 acompanhamento multidisciplinar da instituigdo participante. A partir do momento que o

recurso de comunicagao nio for utilizado ou necessario para o participante

Pigina 2/3
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(Por motivo de internagéo, falecimento ou outros), a familia devolvera para o centro de reabilitagio
para que o mesmo seja devolvido ao pesquisador. O nome do sujeito participante do questionario

sera ocultado, garantindo o sigilo nominal da pessoa.

O risco que a pesquisa pode causar, pode ser de constrangimento ao participante com alguma
pergunta durante a avaliagdio, por esse motivo o participante € livre para se recusar a responder
qualquer questo, caso sinta-se desconfortavel e a aplicagdio dos instrumentos de avaliagio serd

feita em local reservado e privado.

O desconforto a ser considerado sensacfio de cansago, se isso acorrer a avaliagdo podera sera
interrompida por alguns minutos ou até mesmo ser remarcada para outro dia, para que o
participante tenha condigdes de se recompor. Aos profissionais participantes, que podem se sentir
incomodados em seu ambiente de trabalho causando algum desconforto, poderdio a qualquer

momento se recusar em participar da pesquisa de forma direta ou indireta.

A pesquisa traz como beneficio a possibilidade de melhora no desempenho funcional com
recurso de CAA e interagfo social apos a adequacdo postural assim como o aumento do nivel
de informag@o sobre os recursos de CAA com as orientagdes dada pelo pesquisador, além do
recebimento de um recurso de comunicacdo que o participante poderd utilizar durante a
pesquisa e posteriormente, devendo devolve-lo apenas quando ndo for mais necessario. Esse
estudo visa contribuir com o desenvolvimento do conhecimento na area, por meio de producéo
de trabalhos e artigos cientificos.

Declaramos que a autorizagdo para realizagdo da pesquisa acima descrita sera mediante a
apresentacgdo de parecer ético aprovado emitido pelo CEP da Instituicdo Proponente, nos termos

da Resolugdo CNS n°. 466/12.

Esta instituicfio estd ciente de suas corresponsabilidades como instituigdo coparticipante do
presente projeto de pesquisa de seu compromisso no resguardo da seguranca e bem-estar dos
sujeitos de pesquisa nela recrutados, dispondo de infraestrutura necessaria para a garantia de

seguranga e bem-estar.

Anépolis, 04 de /;,4“12 o de /6.
1.

. ) \ J .
Assinatura e car: lmb% Betatucional
Diretoha Multiprofissional de
Reabilitagdo - CRER »
CRP 09/02163-4 Pagina 3/3
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APENDICE D - Termo de autorizagio para utilizacio e manuseio de dados

N\
Jir N

UniEVANGELICA 0 ( : P e
.

ComiTe pe ETicasm Pesauisa

Termo de Autorizacdo para Utilizacio ¢ Manuseio de Dados

Solicitamos autorizagdo para manusear prontudrios desta instituigio/unidade,
para a realizagdo do projeto *‘Influéncia da postura em cadeira de rodas na utilizacdo
dos recursos de comunicagio aumentativa alternativa™ orientado por Samara
Lamounier Santana Parreira e desenvolvido pela académica Mica ele Kedma Ribeiro
de Moraes. A andlise dos prontudrios tem como objetivo colher informagdes do
diagnostico e terapias daqueles pacientes que decidirem participar da pesquisa.

Os prontuérios somente analisados mediante a autorizagio do responsavel da
instituicdo em questdo. O risco existente pode ser de incomodo ou desconforto dos
profissionais participantes em seu local de trabalho, estes poderdo a qualquer momento
se recusar em participar da pesquisa de forma direta ou indireta.

Serdo garantidas a confidencialidade ¢ a privacidade das informagdes analisadas
¢ com a Institui¢do, como substituigio de nome dos pacientes e/ou das fichas por codigos
(P1,P2,P3...), e 0 nome da institui¢io por letras, por exemplo, Instituigio A para manter
o anonimato dos dados coletados.

Esses dados sero coletados para desenvolvimento de dissertagio de Mestrado e
a destinagdo dos dados, se posteriormente seréio publicados em revistas cientificas da area,
periodicos ou cadernos de resumos.

Os dados coletados ficardo guardados por 5 anos, sob responsabilidade dos

pesquisadores e apos esse periodo serdo destruidos, conforme Resolugdo 466/12.

Andpolis, 0\ de o de2016.

— B s e
Assinatura e Carimbo do Responsével pelos prontuarios da Unidade.

Sonia Helena Adomno de Paiva
Diretora Multiprofissional de
Reabilitagdo - CRER
CRP 09/02163-4
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Beneficios da Adequacéio Postural em
Cadeira de Rodas e Fatores que
Interferem em sua Utilizacao: uma
revisio sistematica

Micaele Kedma Ribeiro de Moraes !
WVagner Rogério dos Santos 2

Acary Souza Bulle Oliveira 3

Lucimar Pinheiro Rosseto *

Genilda Darc Bernardes 5

Fabiane Alves de Carvalho Ribeiro &
Viviane Lemoe Silva Fernandes 7
Samara Lamounier Santana Parreira 8

REsSUMO:

A adequacio postural € um recurso de reenologia assisiva que tem o objetvo de melhorar o
desempenho funcional na cadeira de rodas. O objetvo deste arngo fol encontrar na lireratura csmdos
que abordassem os beneficios da adequacio posmral em cadeira de rodas e fatores que interferem na
prescricio e ublizacio deste tpo de ecnologia. Os artgos enconrrados que discutem os beneficios
abordam a funcionalidade e funcio respiratona; a prevencio de ilcera de pressing e a sansfagio do
usuario ¢ da familia com a recnologta assistiva. Os artpos que discutem os fatores ligados a prescricio e
utlizacio de cadeira de rodas adapradas estio os que abordam os fatores ambientals, componentes e
acessorios da cadeira de rodas. Hi farores envolvidos no processo de prescricio para alcancar seus
beneficios através de sua utilizacio, o processo de prescrcio deve ter uma abordagem interdisciplinar e
biopsicossocial aplicada individualmente a cada paciente.

Palavras-Chave: Postura; Desempenho Funcional, Incapacidade.

! Mestranda pelo Centro Universitino de Andgpolis, Brasil. micaele_kedma(@hotmail.com

2 Doutor Em Ciencas Visuads Pela Universidade Federal De 5880 Paulo = UNIFESP, Pﬂqm'mdur do Setor de Iovestigacio
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ANEXOS A - B-Quest (2.0)

Avaliacio da satisfacdo do usuario com a Tecnologia Assistiva de Quebec
B-Quest (2.0) (Preenchido pelo paciente ou pesquisador)

Recurso tecnologico:

Numero do participante:
Data da avaliagdo:

O objetivo do questionario QUEST ¢ avaliar o grau de satisfacdo com seu recurso de
tecnologia assistiva e os servigos relacionados que vocé usou. O questionario consiste
de 12 itens de satisfacdo.

* Para cada um dos 12 itens, avalie sua satisfagdo com o recurso de tecnologia assistiva
e os servigos relacionados que experimentou, usando a seguinte escalade 1 a 5:

1 2 3 4 5
Insatisfeito Pouco Mais ou Bastante Totalmente
satisfeito menos satisfeito satisfeito
satisfeito

* Circule ou marque o numero que melhor descreve seu grau de satisfacdo com cada
um dos 12 itens.

* Nao deixe nenhuma pergunta sem resposta.

* Em caso de algum item com o qual vocé€ ndo tenha ficado “totalmente satisfeito”,
comente na secao comentdrios.

Obrigado por completar o questionario QUEST.

1 2 3 4 5
Insatisfeito  Pouco Mais ou Bastante Totalmente
satisfeito menos  satisfeito satisfeito
satisfeito

RECURSO DE TECNOLOGIA
ASSISTIVA
Qual é o seu grau de satisfagdo
com:
1. as dimensdes (tamanho, altura,
comprimento, largura) do seu recurso de
tecnologia assistiva?
Comentarios: 12 3 4 5




2. o0 peso do seu recurso de
tecnologia

assistiva?

Comentarios:
3. a facilidade de ajustar (fixar,
afivelar)

as partes do seu recurso de

tecnologia

assistiva?

Comentarios:
4. a estabilidade e a seguranga do seu
recurso

de tecnologia

assistiva?

Comentarios:
5. a durabilidade (forca e
resisténcia ao

desgaste) do seu recurso de

tecnologia

assistiva?

Comentarios:
6. a facilidade de uso do seu
recurso de

tecnologia assistiva?

Comentarios:

12

12

12

12

12

7. o conforto do seu recurso de tecnologia

assistiva?
Comentarios:

12

1 2 3

Insatisfeito  Pouco Mais ou Bastante Totalmente
satisfeito menos  satisfeito satisfeito

satisfeito

RECURSO DE TECNOLOGIA
ASSISTIVA

Qual € o seu grau de satisfacdo com:
(continuacao)

8. a eficacia do seu recurso de
tecnologia

assistiva (0 quanto seu recurso atende as

suas necessidades)?
Comentarios:

12

3

4 5
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SERVICOS
Qual é o seu grau de satisfagdo
com:

9. 0 processo de entrega
(procedimentos,

tempo de espera) pelo qual vocé obteve o

seu recurso de tecnologia

assistiva?

Comentarios: 12 3 4 5
10. os reparos ¢ a assisténcia
técnica

(manuten¢do) prestados para o seu

recurso

de tecnologia

assistiva?

Comentarios: 12 3 4 5
11. a qualidade dos servigos
profissionais

(informagdes, atengdo) que vocé recebeu

pelo uso do seu recurso de

tecnologia

assistiva?

Comentarios: 12 3 4 5
12. os servigos de acompanhamento
(servigos

de suporte continuos) recebidos para o

seu

recurso de tecnologia assistiva?

Comentarios: 12 3 4 5

e A seguir, consta uma lista com os mesmos 12 itens de sa-tisfagdio. ESCOLHA OS 3
ITENS que vocé considera os mais importantes. Assinale um X nas 3 opgdes de sua

escolha.
1) Dimensdes ® 7) Conforto *
2)Peso * 8) Eficacia »
3) Ajustes * 9) Entrega ¢
10) Reparos/assisténcia
4) Seguranga ® técnica ®

5)Durabilidade ¢ 11) Servicos profissionais ¢
Facilidade de 12) Servigos de
6)uso ® acompanhamento ®
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Folha de pontuacio
Esta pagina destina-se a pontuagdo de suas respostas.
NAO ESCREVA NESTA PAGINA

* Numero de respostas invalidas ]

* Pontuagdo subtotal de Recurso | |
Nos itens de 1 a 8, acrescente a pontuagdo das respostas validas e divida.
essa soma pelo numero de itens validos nesta escala.

* Pontuagdo subtotal de Servicos | |
Nos itens de 9 a 12, acrescente a pontuacdo das respostas validas e divida essa soma
pelo nimero de itens validos nesta escala.

*» Total QUEST
Nos itens de 1 a 12, acrescente a pontuagdo das respostas validas e divida esta soma
pelo niimero de itens validos.

* Os trés itens mais importantes de satisfacio
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