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RESUMO

Introduciio: A comunicacao alternativa e aumentativa (CAA) é uma ferramenta que busca de proporcionar
uma comunicagdo funcional eficiente em pacientes com dificuldade de habilidade comunicativa. Objetivo:
avaliar o uso da CAA em pacientes com Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) de acordo com a Classificacdo
Internacional de Funcionalidade (CIF). Métodos: pacientes com diagnostico de ELA que tinham indicagdo de
CAA ou que ja utilizavam algum recurso, mas apresentavam queixas em relacdo ao uso, passaram por um
processo de avaliagéo por meio de um questionario baseado na CIF, posteriormente receberam um novo recurso
CAA junto a adequagdes posturais necessarias para a utilizagdo do recurso; receberam treinamento e suporte
para utilizago; utilizaram o novo recurso por cerca de dois meses e retornaram para a reavaliacdo. Resultados:
Foram avaliados cinco pacientes com idades entre 43 e 76 anos, de ambos os sexos. Os achados apontam
impacto positivo da CAA na dificuldade de comunicagdo ao transmitir uma mensagem utilizando o novo
recurso de CAA disponibilizado. Conclusdo: mesmo com a progressio da ELA, todos os pacientes
apresentaram reducdo da dificuldade comunicativa, confirmando os beneficios comunicativos em relagdo ao
seu uso.

Palavras chave: Comunicac¢do nao verbal; Doenga do neurdnio motor; Qualidade de vida.

ABSTRACT

Introduction: The alternative and augmentative communication (CAA) is a tool that seeks to provide efficient
functional communication in patients with difficulties in communicative ability. Objective: to evaluate the use
of CAA in patients with Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) according to the International Classification of
Functioning (ICF). Methods: patients with a diagnosis of ALS who had a CAA indication or who had already
used some resource but who presented complaints regarding their use, underwent an evaluation process using
a questionnaire based on the ICF, and subsequently received a new CAA resource along with postural
adjustments necessary for the use of the resource; received training and support for use; used the new feature
for about two months and returned to the revaluation. Results: Five patients with ages between 43 and 76 years,
of both sexes, were evaluated. The findings indicate a positive impact of CAA on the difficulty of
communication when transmitting a message using the new available CAA resource. Conclusion: even with
the progression of ALS, all patients presented a reduction in communicative difficulty, confirming the
communicative benefits in relation to their use.
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INTRODUCAO

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) apresenta-se como um termo genérico para as sindromes do neur6énio motor
(1). E caracterizada por comprometimento motor generalizado; nos estagios mais avancados da doenca observa-se
diminui¢do da for¢a muscular respiratoria, disfagia, perda progressiva de peso corporal e massa muscular, além de
dificuldades de comunicagdo verbal (2).

Na ELA as dificuldades comunicativas aparecem desde os estagios iniciais da doenca. Inicialmente o individuo
apresenta somente rouquiddo, porém, com a evolugdo da doenca, passa a ter dificuldade para vocalizar, evoluindo para
a perda total da comunicag@o verbal (3).

A comunicagdo alternativa e aumentativa (CAA) busca a comunicacao eficaz, promovendo a participagdo social, sendo
considerada uma ferramenta eficiente para a melhoria da qualidade de vida (QV) dos pacientes com ELA. Foi
desenvolvida para solucionar ou diminuir a dificuldade na habilidade comunicativa, como perda da fala, distirbios de
linguagem e déficit de desenvolvimento cognitivo e intelectual (4,5,6). A ferramenta aumentativa tem funcdo
complementar na comunicagdo, sem substituicdo da fala. Ja a alternativa substitui por completo ¢ é mais indicada
quando ha insuficiéncia da funcéo verbal, seja por déficit de fala ou impossibilidade de compreensdo da mensagem
falada (7).

A CAA pode ser dividida em trés categorias: i) sem tecnologia, quando utilizado o corpo para transmitir a para se
comunicar, como, por exemplo, a lingua de sinais (8); ii) de baixa tecnologia, por meio de recursos simples, incluindo
imagens, desenhos e letras, usados de forma isolada ou por meio de cartdes de comunicacdo e/ou pranchas de
comunicagdo (7,9); iii) de alta tecnologia, geralmente indicados para aqueles que possuem grave comprometimento
motor associado a distirbios de comunicagdo (10) tais como, softwares, vocalizadores, sistema que permite o controle
do computador através de um sensor que interpreta o movimento dos olhos ou movimentos da cabega e expressdes
faciais (8,9).

O principal objetivo desses recursos € o de proporcionar uma comunicacdo funcional eficiente, e a Classificacdo
Internacional de Funcionalidade e Incapacidade (CIF) é uma ferramenta que teve papel fundamental nessa percepcao
de funcionalidade na comunicagdo. Sua colaboragdo esteve presente nas alteragdes de conceito e intervengdes
destinadas a ampliacdo da comunicago. A CIF apontou a relagao entre as necessidades comunicativas e o envolvimento
do individuo em diferentes demandas e ambientes; mostrou que as intervengdes devem estar focadas na eficacia e na
funcionalidade da comunicagio, de acordo com as suas demandas, e ndo na limitagao de comunicagio apresentada pelo
individuo, evidenciando a participagdo comunicativa. Portanto, por meio da CIF foi estabelecida a abordagem de
comunicagdo funcional com participagdo eficaz (11).

O Brasil apresenta caréncia de estudos que apresentem informagoes relacionadas ao processo de intervengdo e acesso
a CAA, além de necessidades urgentes como: a capacitagdo e a educagdo permanente para profissionais que estejam
em contato com pessoas que apresentem desafios (12). Também ha pouca informagdo a respeito do uso dos varios
recursos utilizados para melhorar a QV das pessoas com ELA, dentre esses a CAA. Essas informagdes sdo essenciais
para contribuir na melhora de intervengéo, processo de prescri¢ao, utilizagdo e desenvolvimento de tecnologias futuras
que atendam demandas reais (13). O objetivo dessa pesquisa foi avaliar o uso da CAA em pacientes com ELA de
acordo com a CIF.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa clinica, de carater quantitativo, longitudinal, de uma série de casos, que busca avaliar o uso
da CAA em pacientes com diagnostico de ELA. A pesquisa foi realizada na cidade de Goiania-GO, e segue a Resolugdo
n° 466/2012 do Conselho Nacional de Satide e foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (parecer n°® 1.789.435).

Selecdo dos participantes da pesquisa.

Os participantes desse estudo foram pacientes com ELA acompanhados pelo ambulatério de doengas neuromusculares
do Centro de Reabilitagdo e Readaptacdo Dr. Henrique Santillo (CRER), Goiania-GO, o qual firmou sua colaboragio
com essa pesquisa apos a assinatura da Declaragdo de instituicdo coparticipante.



A indicagdo dos pacientes para participar da pesquisa foi realizada por fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais e
fisioterapeutas da equipe da institui¢do, conforme os critérios de inclusdo e nivel de necessidade para a indicagdo de
CAA.

Foram incluidos pacientes em acompanhamento na referida instituicdo de reabilitagdo; de ambos os sexos; com
diagnostico de ELA em conformidade com a classificagdo estatistica internacional de doengas e problemas relacionados
a satde (CID-10) - G12.2 - doenca do neurdnio motor; perda ou diminuigdo da capacidade de fala; sem apresentar
comprometimento cognitivo que comprometesse a realizagdo da avaliagdo; com indicacdo de CAA; e que aceitaram
participar da pesquisa através da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) ou assinatura por
seu responsavel legal.

Foram excluidos da pesquisa individuos cujos cuidadores ou acompanhantes ndo apresentaram condigdes cognitivas
suficientes para compreender o estudo, e individuos em fase avancada da doenga na qual houvesse comprometimento
fisico e respiratdrio severo. Durante o desenvolvimento da pesquisa os participantes tiveram plena liberdade para deixar
de participar da mesma.

Nas visitas iniciais de acompanhamento na clinica de doengas neuromusculares foram discutidas, com os terapeutas,
questdes relacionadas a selegdo dos pacientes que atendiam aos critérios de inclusio 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 ja
utilizavam algum recurso de CAA, mas que apresentavam queixas em relagdo ao uso.

Ao todo foram indicados quatorze pacientes, porém sete pacientes ndo atenderam aos critérios de inclusdo; um deles
apresentava problema 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 inclusao foram convidados juntamente com os
familiares e/ou acompanhantes a participarem da pesquisa apds uma apresentagéo detalhada do estudo.

Contudo, antes do inicio da coleta de dados, uma paciente apresentou agravamento do estado de saude, passando por
internagdo longa em virtude de intercorréncias respiratorias, nao sendo possivel dar seguimento em sua participagdo na
pesquisa. Outro paciente desistiu de participar durante o processo de avaliagdo, pois segundo a familia, o mesmo
desenvolveu sociofobia.

O processo completo: avaliagdo; indicagdo da CAA; adequagdes posturais necessarias para a utilizagdo da CAA;
utilizag@o; e reavaliagdo permitiu a avaliagdo de cinco participantes.

Instrumento de coleta de dados: Questionario de avaliagao da comunicagao

O questionario de avaliagdo da comunicagio (questionario — Quadro 2) foi desenvolvido de acordo com a CIF. Para
composi¢do do questionario, foram selecionadas 11 categorias de analise que envolve os componentes de atividade e
participacdo, fatores ambientais descritos pela Organizagdo Mundial de Saude (14): Além dos fatores pessoais, também
listados no Quadro 1.

Quadro 1 - Lista dos componentes, categorias selecionadas a partir da Classificagao Internacional de Funcionalidade
e Incapacidade (CIF) para compor o questionario de avaliagdo da comunicagdo em pacientes com Esclerose Lateral
Amiotrofica (ELA) do Centro de Reabilitagdo e Readaptacéo Dr. Henrique Santillo (CRER), Goiania-GO.

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

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

d9205 Socializagao

d940 Direitos Humanos

Fatores ambientais e1251 Produtos e tecnologias de apoio para comunicagio
€310 Familia proxima
€355 Profissionais de satide
e460 Atitudes sociais
¢575 Servigos, sistemas e politicas relacionados com o apoio social em geral

*Fatores pessoais Idade, género, naturalidade, estado civil, renda, cor ou raga, educacdo, habitagao,
acesso a tecnologia, condigao fisica, tempo de diagndstico, experiéncias pessoais
vividas.

* Fatores pessoais ndo sao classificados na CIF.
Fonte: Elaborado pelo proprio autor (2019)



A CIF classifica componentes referentes ao corpo (anatomia e fungdo fisiologica), atividades (tarefa que o individuo
realiza), participagdo (o real desempenho do individuo em determinada situagdo) e fatores ambientais (sdo as
influéncias externas do ambiente fisico, social e atitudinal que influenciam na funcionalidade). Vale salientar, que
apesar de abordar fatores pessoais a CIF nao os classifica, em virtude de fazer referéncia ao perfil, historico e estilo de
vida individual que podem interferir positivamente ou negativamente na funcionalidade de cada pessoa; sdo de escolha
livre do pesquisador, e de acordo com a Organizagdo Mundial de Satide podem ser obtidos por meio de anotagdes em
texto livre, sempre que verificado um fator pessoal relevante para a funcionalidade do paciente (14).

Os fatores pessoais foram obtidos por meio de um levantamento sociodemografico e observagdo dos pacientes realizada
pela pesquisadora durante todo o processo de desenvolvimento dessa pesquisa.

A partir das 11 categorias selecionadas (Quadro 1) foram desenvolvidas doze questdes baseadas na CIF. As perguntas
de Q1 a Q6 com base na categoria de atividades e participacdo, foram 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 Q12 foi avaliada por multipla escolha (Quadro 2).

Quadro 2 — Questionario de avaliagdo da comunicagdo em pacientes com Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) do
Centro de Reabilitagdo e Readaptacéo Dr. Henrique Santillo (CRER), Goidnia-GO.

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 comunicagio, vocé consegue transmitir
0 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 comunicagio que vocé utiliza para se comunicar no momento supre suas necessidades de
comunicacio?

Q4 - Ao interagir com outras pessoas, vocé consegue manifestar e demonstrar seus sentimentos (mostrar
afeto, apreciaciio, 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 piiblicos?

Q6 - Vocé considera que desfruta de todos os seus direitos humanos (igualdade, sociais, liberdade, expressiao)?
Q7 - O recurso de comunicagio (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 (conjuge, pais, irmaos, 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, fonoaudio6logos, 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 limitacdes de comunicagio é 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?

Q12 - Quais itens vocé considera ter melhorado a sua comunicacéo, apés iniciar a utilizacio do recurso que
vocé adquiriu? Comunicagio com familiares (); vida comunitaria( ); amigos( ); com desconhecidos( ); com
profissionais de saude ( )

Fonte: Elaborado pelo proprio autor (2019), baseado na Classificagdo Internacional de Funcionalidade (CIF).

Procedimentos da coleta de dados

Nos prontuarios eletronicos dos pacientes, foram colhidas informagdes de anamnese e evolugdo clinica de todas as
especialidades em que cada um era acompanhado: fisioterapia, terapia ocupacional, fonoaudiologia, neurologia,
pneumologia.

Cada paciente foi convidado juntamente com o seu acompanhante para participar da avaliagdo da comunicacdo
composta pela aplicagao do questionario de comunicagdo (Quadro 2).

Com os dados do instrumento de avaliacdo, iniciaram-se as discussdes de cada caso, juntamente, com os terapeutas
ocupacionais e fonoaudidlogos 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 alteragdes motoras e progressio da doenga (Figura 1).



Figura 1 — Apresentagdo esquematica do procedimento da coleta de dados
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Os recursos de CAA que compuseram os testes incluiram: lousa, vocalizadores, prancha de comunicacdo e aplicativos
em dispositivo de tela sensivel ao toque (tablet) nos tamanhos (7.0"), (9.6"), (10.1"), e ponteira para a digitacao. 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, ¢ um gravador de voz.

Como todos os pacientes possuiam historico de testes com recursos de CAA que continham figuras e imagens e os
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.

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. Uma
das exigéncias apresentada por todos os participantes foi a necessidade de providenciar uma adequagdo postural para
utilizagdo da CAA, visto o comprometimento fisico apresentado por todos, devido a evolugdo da ELA.

Apos a definicdo 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 do Centro de
Reabilitagdo e Readaptagdo Dr. Henrique Santilo (CRER), Goiania- GO foi responsavel por confeccionar as mesas de
apoio em cadeira de rodas, conhecidas como bandejas, para posicionar o recurso indicado. As demais adequagdes (capa
de tablet com suporte, teclado adaptado, almofada de apoio, diminui¢io de lousa) foram providenciadas pela
pesquisadora. Essas adequagdes posturais foram estabelecidas e confeccionadas em um prazo de cinco a oito semanas.

Na entrega do recurso, cada participante recebeu 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 no ambulatdrio e aceitavam
receber visitas para o treinamento. O acompanhamento da utilizagdo durante o periodo da pesquisa foi realizado por
telefone e havendo alguma duvida, do participante e/ou familia, quanto ao uso do recurso, o paciente recebia o suporte
¢ manuten¢do pessoalmente.

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 diferencga 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 (1 més), retornavam para a reavaliagdo da comunicagio por meio da aplica¢do do questionario (Quadro 2).

Cada paciente assumiu a responsabilidade de fazer uso do recurso enquanto lhe fosse necessario, mantendo todos os
cuidados para a preservagdo da integridade do dispositivo durante a sua utilizagdo. Quando ndo lhe fossem mais uteis
comprometeram-se a devolvé-los a pesquisadora para serem devolvidos ao laboratério de CAA do Centro Universitario
de Anépolis - UniEVANGELICA, e assim, repassados a outros pacientes com distiirbio de comunicagio. O laboratorio
de CAA do Centro Universitario de Anapolis - UniEVANGELICA foi criado a partir da aprovagio do Projeto
“Consolidagdo de equipe multi e interdisciplinar para utilizagdo de tecnologias de Comunicacdo Alternativa e
Aumentativa no estado de Goias’’, inserido no Programa de Apoio a Pds Graduagdo e a Pesquisa Cientifica e



Tecnologica em Tecnologia Assistiva no Brasil (PGPTA), langado pela Coordenagdo de Aperfeicoamento de Pessoal
de Nivel Superior) Edital Tecnologia Assitiva no Brasil e Estudos sobre Deficiéncia (CAPES N° 59/2014).

Analise dos dados

Os dados obtidos por meio do questionario (Quadro 2) foram organizados numa planilha Excel, e posteriormente
tratados e analisados isoladamente de forma quantitativa. Os resultados relacionados a atividade e participagdo (Q1 a
Q6) foram apresentados na forma de tabela.

A respeito das variaveis, que compuseram os fatores pessoais (sexo, idade, tempo de diagnoéstico, renda pessoal e
familiar, informagdes sobre a historia e evolugdo clinica de cada participante), fatores ambientais (Q7 a Q11) essas
foram obtidos por meio de observagdo da pesquisadora, anotados em texto livre, e apresentados de forma descritiva.

RELATO DE CASOS

Os fatores pessoais relacionados ao perfil sociodemografico foram compilados e apresentados no Quadro 3. Dentre os
cinco pacientes avaliados, dois eram do sexo masculino e trés do sexo feminino, com idades entre 43 e 76 anos. Trés
pacientes declararam cor autoreferida branca e dois pacientes cor parda. Apenas um paciente se declarou solteiro, sendo
os demais casados. Todos apresentaram mais de cinco anos de estudo e declararam receber aposentadoria como fonte
de renda pessoal, sendo quatro por invalidez e um por tempo de contribui¢do (Quadro 3).

Quanto a renda do domicilio em saldrio minimo, somente um paciente relatou receber a renda maxima questionada (5
a 10 salarios de renda no domicilio). Todos residem em zona urbana, sendo quatro em residéncia propria e um em
residéncia alugada, com o nimero de moradores entre duas a nove pessoas.

Todos os pacientes relataram ter acesso a Tecnologia de informagao e comunicagio (TIC) como internet e celular movel

para uso pessoal, mesmo aqueles que apresentaram renda familiar baixa.

Quadro 3 - Aspectos pessoais analisados por meio dos dados sociodemograficos dos pacientes com Esclerose Lateral
Amiotrofica (ELA) do Centro de Reabilitagdo e Readaptagdo Dr. Henrique Santillo (CRER), Goiania-GO.

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 ou raca Pardo Pardo Branca Branca Branca

Natural MS MT GO Sp CE

Estado civil Casado Solteiro Casada Casada Casada

Estudo > 12 anos 9all anos 9all anos 5 a 8 anos >12 anos

Renda pessoal Aposentado Aposentado Aposentado Aposentado Aposentado
(invalidez) (invalidez) (invalidez) (invalidez) (contribui¢do)

Renda do domicilio 5a10 2a3 la2 1 2a3

Acesso a TIC Sim Sim Sim Sim Sim

Habitacéio Urbana e Urbana e propria  Urbana e Urbana e Urbana e
propria alugada alugada propria

Moradores 9 3 5 2 2

Trabalhadores 2 1 2 1 0

Fonte: Elaborado pelo proprio autor (2019)

Descrigao de caso a caso

Todos os pacientes apresentaram diminuigdo total da dificuldade de comunicagdo ao transmitir uma mensagem
utilizando o novo recurso de CAA disponibilizado (Q1), utilizando-os sem dificuldade (Tabela 1).

Um paciente (Caso 2) ndo apresentou alterag@o para iniciar, manter e terminar uma conversa em grupo (Q2), mas os
demais apresentaram diminui¢do da dificuldade.



Nenhum paciente apresentou alteragdo quando questionados a respeito da CAA suprir suas necessidades comunicativas
(Q3), todos mantiveram os mesmos resultados da avaliagdo, com resultados variando entre: sem dificuldade ¢ com
dificuldade (Tabela 1).

Tabela 1 - Aspectos da vida social dos pacientes com Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) do Centro de
Reabilitacdo e Readaptagdo Dr. Henrique Santillo (CRER) de Goidnia-GO, antes e ap6s o uso da comunicacdo
alternativa e aumentativa disponibilizada pela pesquisadora.

Q1 Q2 Q3 Q4 Q5 Q6
Caso 1 Avalia¢ao 2 4 1 1 1 1
Reavaliacéo 1 2 1 1 4 1
Caso 2 Avaliagao 2 2 2 1 1 2
Reavaliacéo 1 2 2 1 1 1
Caso 3 Avaliagdo 3 3 1 1 1 1
Reavaliacdo 1 1 1 1 1 1
Caso 4 Avalia¢ao 3 4 1 3 1 1
Reavaliacdo 1 3 1 1 1 1
Caso 5 Avalia¢ao 2 3 2 4 3 4
Reavaliacao 1 1 2 1 4 1

Fonte: elaboragdo do autor (2019)
Legenda: 1= Sim, sem dificuldade; 2=Sim, com dificuldade; 3=Sim, com muita dificuldade; 4=Nao fago/ndo realizo.

Trés pacientes (Casos 1, 2 e 3) ndo apresentaram alteragdes para manifestarem e demonstrarem seus sentimentos ao
interagirem com outras pessoas (Q4), conseguindo demonstrarem seus sentimentos sem dificuldades. Os Casos 4 e 5
apresentaram diminuicdo total de dificuldade (Tabela 1).

Os Casos 2, 3 e 4 ndo apresentaram alteragdes da dificuldade para participarem de encontros informais (Q5), mantendo-
se sem dificuldade para tal. Ja os Casos 1 e 5 deixaram de participar de tal atividade (Tabela 1).

Os Casos 1, 3 e 4 ndo apresentaram altera¢des da dificuldade em desfrutar de seus direitos (Q6), alegando desfrutarem
sem dificuldades. Os Casos 2 e 5 apresentaram diminuicao total da dificuldade em desfrutar de seus direitos (Tabela

1.

Tabela 2 — Apresentacdo do perfil e historico clinico do Caso 1

Ano do diagnoéstico 2013

Histérico clinico Disfagia;
Disartria, com perda grave da fala;
Déficit de forca muscular acentuado em membros superiores;
Atrofia de membros superiores;
Controle postural deficiente;
Uso de cadeira de rodas motorizada;
Uso de ventilagdo mecanica ndo invasiva;
Dependente nas Atividades de Vida Diaria (AVD’s).

CAA utilizado antes da avaliacio Celular com bloco de notas.
CAA fornecido Tablet 9.6" com prancha livre e bloco de notas.
Adequacbes posturais Capa com suporte para o tablet com teclado;

Confeccio de mesa de apoio na cadeira de rodas para o
posicionamento do tablet.

Fonte: elaboragdo do autor (2019)

Quando questionado a respeito da utilizagdo de outro recurso para transmitir a mensagem (Q1), o paciente do Caso 1
(Tabela 2) relatou dificuldade para realizar a atividade. Apds a utilizagdo da CAA, juntamente com mudancas posturais,
apresentou uma melhora para transmitir a mensagem, informando realizar sem dificuldade (Tabela 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 comunicagio, embora, tenha relatado que antes do novo recurso
conseguia expressar seus sentimentos por meio de expressdes faciais e alguns gestos. Um fator negativo foi a
socializag@o, antes o paciente participava de encontros informais ou ocasionais sem dificuldade (Q5), porém na
reavaliagdo relatou ndo mais realizar a atividade, justificando que o motivo seria a dificuldade de locomogao. A questdo
Q3, Q4 ¢ Q6 ndo apresentaram alteragdo (Tabela 1).



Os fatores ambientais (Q7 a Q11- Quadro 2) ndo apresentaram diferenga da avaliagdo para a reavalia¢do. O recurso de
CAA, a familia, os profissionais de satde 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 comunicag@o apos
iniciar a utilizacdo da CAA foram: a comunicacdo com familiares, amigos, desconhecidos e profissionais de saude

(Q12).

Tabela 3 — Apresentagdo do perfil e historico clinico do Caso 2

Ano do diagnéstico 2016

Histérico clinico Disfagia;
Disartrofonia;
Incoordenagdo de fonagdo e respiragio
Perda total da fala;

Déficit motor em membros superiores e inferiores;
Fraqueza muscular global;

Atrofia global;

Instabilidade postural;

Uso de cadeira de rodas ndo motorizada;

Uso de ventilagdo mecanica ndo invasiva;
Dependente nas AVD’s.

CAA utilizado antes da avaliacao Escrita em caderno e lousa .
CAA fornecido Tablet 10.1" com os aplicativos bloco de notas e prancha livre.
Adequacdes posturais Ponteira;

Capa com suporte para tablet sem teclado;
Confecgdo de mesa de apoio na cadeira de rodas para o
posicionamento do tablet.

Fonte: elaboragdo do autor (2019)

Quando questionado a respeito da utilizagdo de outro recurso para transmitir a mensagem (Q1), o paciente do Caso 2
(Tabela 3) referiu realizar a atividade com dificuldade, apés a CAA e adequagdo postural passou a realizar sem
dificuldade. Na avaliag@o, o paciente relatou desfrutar dos direitos (Q6) com dificuldade, ja na reavaliagdo declarou
desfrutar sem dificuldade. As questdes Q2, Q3, Q4, Q5 ndo apresentaram alteragdes (Tabela 1). 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.

Os fatores ambientais (Q7 a Q11- Quadro 2) ndo apresentaram diferengas da avaliagdo para a reavaliagdo. O recurso
de CAA, a familia, os profissionais de saude foram classificados como facilitadores na vida do paciente. J4 as atitudes
sociais, 0s servigos, sistemas e politicas foram classificados como neutra. Em relagdo as atitudes sociais seguem o
seguinte comentdrio ‘‘sfo atitudes mais positivas, eu sou muito comunicativo’’. As areas que melhoraram a
comunicacdo apos iniciar a utilizagdo da CAA foram: comunicagdo com familiares, amigos, vida comunitaria,
desconhecidos, e com profissionais de saude, caracterizando melhora de todas as areas questionadas (Q12).

Tabela 4 — Apresentacgdo do perfil e historico clinico do Caso 3

Ano do diagnéstico 2013

Histoérico clinico Disfonia;
Disfagia;
Disartrofonia;

Disartria grave;

Fala gravemente prejudicada;

Déficit motor global com perda de fungdo moderada de tronco;
Fraqueza leve de membros superiores e forga manual preservada;
Dependente para locomogao;

Semi-dependente nas AVD’s;

Uso de cadeira de rodas ndo motorizada.

CAA utilizada antes da avaliacao Celular com bloco de notas.

CAA fornecida Tablet 7.0" com os aplicativos bloco de notas, prancha livre e
gravador de voz.

Adequacdes posturais Capa com suporte para o tablet;

Almofada de suporte para o tablet.

Fonte: elaboragdo do autor (2019)



Quando questionada a respeito da utilizagdo de outro recurso para transmitir a mensagem (Q1), a paciente do Caso 3
(Tabela 4) informou que realizava a atividade com dificuldade, apos a utilizagdo do novo dispositivo de CAA passou
a realizar sem dificuldade.

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, apds a
utilizac@o do recurso de CAA passou a realizar sem dificuldade, conseguindo assim iniciar, manter e terminar essa
conversa. As questdes Q3, Q4, Q5 e Q6 nao apresentaram alteragdes (Tabela 1). 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 o novo recurso, € na utilizagdo desse
recurso em uma conversa.

Os fatores ambientais (Q7 a Q11- Quadro 2) ndo apresentaram diferencga da avaliag@o para a reavaliagdo. O recurso de
CAA, a familia, os profissionais de satide e os servigos, sistemas e politicas foram classificadas como facilitadores na
vida da paciente. J4 as atitudes sociais foram classificadas como neutra. As areas que melhoraram a comunicagido ap6s
iniciar a utilizacdo da CAA foram: comunicagdo com familiares, vida comunitaria, amigos, desconhecidos e com
profissionais de satde, caracterizando melhora em todas as areas questionadas (Q12).

Tabela 5 — Apresentagdo do perfil e historico clinico do Caso 4

Ano do diagnéstico 2017

Histérico clinico Alterag@o do complexo orofacial;
Incoordenacgdo de fonagdo e respiragdo;
Disfagia ;
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¢ao, deambula com auxilio humano e
possui solicitacdo de cadeira de rodas em andamento.

Recurso de CAA utilizado antes da Escrita com caderno e caneta.

avaliacio

Recurso de CAA fornecido Lousa branca acompanhada de pincel e apagador.

Adequacdes posturais Diminuigao da largura da lousa para 30cm x 20cm a fim de facilitar

sua utilizagdo e o posicionamento;
Almofada de apoio para o recurso.

Fonte: elaboragdo do autor (2019)

Quando questionada a respeito da utilizacdo de outro recurso para transmitir a mensagem (Q1), a paciente do Caso 4
(Tabela 5) referiu realizar a atividade com muita dificuldade. Apo6s o uso da CAA e adequagdes 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. Ja na reavaliagdo passou a realizar, porém com muita dificuldade. A respeito
de interagir com outras pessoas ¢ conseguir manifestar e demonstrar seus sentimentos (Q4), a paciente antes realizava
com muita dificuldade, na reavaliagcdo afirmou realizar sem dificuldade. As questdes Q3, Q5 e Q6 ndo apresentaram
alteracdes (Tabela 1).

Os fatores ambientais (Q7 a Q11- Quadro 2) 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 estdo mais negativas e isso me deixa acanhada’’. Tanto na avaliagdo quanto na
reavaliagdo, o recurso de CAA, a familia, os profissionais de saude apresentaram-se como facilitadores, ja os servigos,
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 sdo cumpridas’’. As areas que melhoraram
a comunicacdo apos iniciar a utilizagdo da CAA foram: comunicagdo com familiares, amigos, vida comunitaria e com
profissionais de satde (Q12).



Tabela 6 — Apresentagdo do perfil e historico clinico do Caso 5

Ano do diagnéstico 2009

Histérico clinico Disfagia;
Dificuldade de verbalizag@o com alteragdo da voz;
Alterag@o do complexo orofacial;
Desconforto respiratorio;
Controle postural deficiente;
Dependente nas AVD’s;
Perda moderada de fung@o manual;
Dependente para locomogao;
Uso de cadeira de rodas motorizada;
Emocionalmente instavel.

CAA utilizado antes da avaliac¢ao Celular com bloco de notas.
CAA fornecido Tablet 7.0" com aplicativos bloco de notas e prancha livre.
Adequacdes posturais Capa com suporte para o tablet sem teclado;

Confecgdo de mesa de apoio na cadeira de rodas para o
posicionamento do tablet.

Fonte: elaboragdo do autor (2019)

Quando questionada a respeito da utilizagdo de outro recurso para transmitir a mensagem (Q1), a paciente do Caso 5
(Tabela 6) referiu realizar a atividade com dificuldade, e ap6s a utilizacdo 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 reavalia¢do passou a realizar sem dificuldade (Tabela 1), porém, nos comentarios levantou uma
limitagdo quanto ao recurso: a dificuldade de chamar a atengdo de pessoas que nio estdo no mesmo ambiente, seja em
um comodo da casa ou até mesmo em ambiente externo. Dessa forma, foi sugerido a paciente o uso de um amplificador
de dudio com conexdo via bluetooth.

Quando questionada se o recurso de CAA supria suas necessidades de comunicagdo (Q3) (Tabela 1), tanto na avaliagdo
quanto na reavaliacdo a paciente relatou que supria com dificuldade, porém, na reavaliacdo fez o seguinte comentario
“‘supre 80% por que estou perdendo o movimento das maos, 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 avaliagao a
paciente relatou no realizar a atividade, apds a intervengdo relatou realizar sem dificuldade (Tabela 1).

Na avaliagdo, a paciente relatou participar de encontros informais ou ocasionais com muita dificuldade (Q5), ja na
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reavaliagdo relatou ndo mais realizar a atividade (Tabela 1), 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’’.

Quando questionada se a paciente desfruta de todos os seus direitos humanos (Q6), na avaliagio a paciente relatou ndo
desfrutar (Tabela 1), 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 reavaliagdo, a paciente declarou desfrutar de todos os
seus direitos sem dificuldade, porém, ndo quis comentar. A questdo Q3 ndo apresentou alteracdo. Trata-se de uma
paciente que além de apresentar piora do quadro clinico, apresenta depressdo com grande desmotivagdo emocional.

Os fatores ambientais (Q7 a Q11- Quadro 2) ndo apresentaram diferencga da avaliagdo para a reavaliagdo. O recurso de
CAA, a familia e os profissionais de satde foram classificadas como facilitadores pela paciente. As atitudes sociais
foram classificadas como barreira, com o seguinte comentario ‘‘a sociedade ainda nio sabe lidar com isso (limitagdo
de comunicagdo)’’. Os servigos, sistemas e politicas também foram classificados como barreira ‘‘¢ dificil conseguir o
acesso aquilo que ¢ de direito’’. As areas que melhoraram a comunicagdo apos iniciar a utilizagdo da CAA foram: a
comunicag@o com familiares, amigos, desconhecidos, e com profissionais de satde (Q12).

Analise geral dos casos

Os recursos de CAA disponibilizados aos participantes deste estudo foram positivamente aceitos em todos os casos,
pois todos apresentavam queixas em relagéo do uso dos recursos de comunicagdo utilizados anteriormente.

Somente uma paciente recebeu recurso de baixa tecnologia, a lousa; o recurso foi escolhido por ela de acordo com as
suas exigéncias e demandas apresentadas. A paciente justificou que ndo era adepta a alta tecnologia e ndo tinha interesse
em apreender a utilizar nenhum dos outros recursos apresentados. A decisdo foi respeitada, visto que a paciente obteve
sucesso de usabilidade com a lousa, e que a CAA deve estar de acordo com a vontade do usudrio e suas demandas
didrias.



Todos os pacientes tinham como principais cuidadores o conjuge, seguido de familiares proximos como: sogros e
filhos. Somente um paciente se declarou solteiro, esse tinha como cuidadores a irma e cunhado, ambos idosos, sem
auxilio de outros familiares.

Comparando os resultados foi possivel observar que, mesmo com a progressdo da doenga, todos se mantiveram sem
queixas de dificuldades para se comunicarem utilizando os novos recursos de CAA, suprindo suas necessidades
comunicativas.

Durante a intervengdo a paciente do Caso 1 passou por internagdo decorrente de agravo respiratorio seguido de piora
do controle motor, da forca muscular global, além de perda total da fala. O Caso 2 da mesma forma apresentou agravo
do quadro respiratorio e motor, nesse periodo, recebeu alta das terapias do ambulatério de neuromuscular, porém,
continuou com o acompanhamento do CRER. A paciente do Caso 5 também apresentou agravo respiratorio, recebeu
alta das terapias do ambulatorio e passou a receber assisténcia de saude particular de home care.

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 e dificuldade de autoaceitagdo da sua condi¢do de saude.
Esse fator possivelmente pode ter influenciado nos resultados desse caso. Sandstedt (15) e Van Groenestijn (16)
apontaram em seus estudos que a condi¢@o depressiva afeta negativamente a interagdo e participagdo da pessoa com
ELA.

Os pacientes dos Casos 3 e 4 apresentaram um quadro clinico temporariamente estabilizado, porém, com maior
comprometimento da fala. Em contrapartida, tinham melhores condi¢des respiratorias e melhores controles motores de
membros superiores e tronco. O quadro de saude pode ter contribuido para a estabilidade e diminui¢ao das dificuldades
de comunicagdo apresentadas.

Gruis, Wren e Huggins (13) investigaram a frequéncia de uso de produtos de TA em CAA ¢ 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 € 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 tablet com os
seus respectivos aplicativos.

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 dialogo adulto. Essa situagdo ¢ comum em relagdo aos
pacientes adultos com intelecto preservado, pois enfrentam dificuldades para encontrarem recursos no mercado que

sejam acessiveis financeiramente, como ¢ o caso dos sistemas de simbolos graficos, mas que ndo apresentem
caracteristicas infantis e limitadas (12).

As areas de melhora comum em todos os casos foram: a comunicacdo com familiares, amigos e profissionais de satide
(Q12). Quatro pacientes apresentaram melhora da comunicag@o com desconhecidos (Casos 1, 2, 3 e 5) e trés pacientes
apresentaram melhora da vida comunitaria (Casos 2, 3 e 4). Apenas dois participantes relataram melhora nas cinco
areas questionadas (Casos 2 e 3), da mesma forma, tanto na avaliagdo quanto na reavaliag@o, os dois pacientes relataram
interagir melhor com outras pessoas e expressar seus sentimentos (Q4), bem como, participar de encontros informais
ou ocasionais com outras pessoas (Q5) sem dificuldade, e na reavaliagdo, ambos relataram conseguirem 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. 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 (Casos 1 e 5) ndo relataram mudangas com relagdo & comunicag¢do na vida comunitaria (vizinhos, igreja,
clubes, cerimédnias), porém, ambos apresentaram melhora na comunicagdo com familiares, amigos, desconhecidos e
profissionais de saude; esses pacientes ndo apresentavam dificuldades na interagdo interpressoal (Q4), porém, por
motivos diferentes, ambos relataram na reavaliagdo, ndo mais participarem de encontros informais ou ocasionais com
outras pessoas, tais como, visitar amigos ou parentes (QS5).

O Caso 1, devido a problemas de locomocio e acessibilidade -*“Nao realizo devido a locomogao’’, e o Caso 5 por
dificuldade de autoaceitagdo e baixa autoestima - ‘‘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 ndo sabe lidar com isso’’. Apesar de ndo apresentarem melhora da
comunicag@o em relagdo a vida comunitaria, os mesmos apresentaram diminui¢do da dificuldade em transmitir uma
mensagem, iniciar e terminar uma conversa em grupo, ¢ demonstrarem seus sentimentos ao interagirem com outras
pessoas (Tabela 1).

Somente uma paciente (Caso 4) relatou que ndo houve melhora na comunicagdo com desconhecidos. Apesar de ndo
haver dificuldade quanto a interagdo pessoal e socilizagcdo (Q4 e QS5), houve piora em relagdo as atitudes sociais. O
fator que antes era um facilitador, na reavaliagéo foi classificado como neutro seguido do comentario ‘‘As atitudes
estdo mais negativas e isso me deixa acanhada’’, situagdo que pode atrapalhar a aproximagdo com desconhecidos.



CONCLUSOES

Neste estudo, verificou-se que mesmo com a progressdo da ELA, todos os pacientes apresentaram redugdo da
dificuldade comunicativa ao utilizarem os recursos de CAA disponibilizados, confirmando os beneficios comunicativos
em relagdo ao seu uso. A participacdo dos pacientes e familiares durante o processo de prescri¢do da CAA, bem como
o treinamento de utilizaggo, assisténcia, e acompanhamento de utilizagdo, foram fundamentais na aceitaggo e utilizagdo
desses recursos. Todos os pacientes apresentaram boa aceitagdo e utilizagdo dos recursos, além de uma melhora na
comunica¢do com familiares, amigos e profissionais de saude. A perda das habilidades comunicativas pode gerar
instabilidade emocional, o que dificulta a capacidade de enfrentamento das barreiras que surgem durante essa nova
condigdo, como a dificuldade de socializagdo. E de suma importancia a capacitagdo de profissionais e gestores no
campo da satde quanto a prescrigdo ¢ uso da CAA, para oferecerem suporte de manuten¢do dos equipamentos e
informagdes para as pessoas que apresentam perda de habilidades comunicativas. Esse estudo apresentou resultados
que possibilitam auxiliar na pratica clinica de profissionais que acompanham pessoas com ELA ou outras condi¢des de
satide que comprometam a comunicagio.
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