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aumentativa por pacientes com esclerose lateral amiotrofica.
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Resumo

Introducio: Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) ¢ uma doenga de comprometimento multissistémico, dentre
eles, a perda total das habilidades comunicativas. A Comunica¢do Aumentativa e Alternativa (CAA) busca
proporcionar uma comunicagdo eficaz por meio de recursos especificos. Objetivo: verificar a influéncia da
ELA nos aspectos de vida pessoal, social e ambiental em pacientes que utilizem a CAA. Métodos: Os pacientes
foram observados e convidados a participarem de uma avaliagdo com questiondrio sociodemografico e
semiestruturado. Cada participante obteve um recurso de CAA disponibilizados pela presente pesquisa e
retornaram para uma reavaliacdo. Resultados: A analise foi realizada a partir dos relatos que emergiram dos
comentarios espontineos e gerou cinco categorias (socializacdo, atitudes sociais, comunicagdo e direitos,
servigos, sistemas e politicas, ¢ interagdo familiar). Conclusdo: Mesmo com a utilizagdo da CAA, a ELA gera
impactos negativos na socializagéio e participagdo social devido fatores sociais e ambientais.

Palavras-chave: Comunicagao nao verbal; Fragilidade; Doengas neuromusculares; Esclerose
Lateral Amiotrofica.

Abstract

Introduction: Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) is a multisystemic impairment disease, among them, the
total loss of communicative abilities. Augmentative and Alternative Communication (CAA) seeks to provide
effective communication through specific resources. Objective: to verify the influence of ALS on aspects of
personal, social and environmental life in patients who use the CAA. Methods:The patients were observed and
invited to participate of an evaluation with a sociodemographic and semi-structured questionnaire. Each
participant obtained a CAA resource offered by the present research and returned for a reevaluation.
Results:The analysis was based on the reports that emerged from the spontaneous comments and generated
five categories (socialization, social attitudes, communication and rights, services, systems and policies, and
family interaction). Conclusion: Even with the use of CAA, ELA generates negative impacts on socialization
and social participation due to social and environmental factors.
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INTRODUCAO

A comunicagdo faz parte da esséncia humana e como parte dessa esséncia torna-se primordial para seu
desenvolvimento, do inicio ao fim da vida. Existe comunicagdo quando ha compreensdo da informagao trocada entre
as partes, caso contrario, ha somente a tentativa de se comunicar (1).

A comunicag@o ¢ entendida como uma necessidade, sendo um direito legal e basico para viver. Por meio dela é 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 (1,2).

Por esse motivo, privar condi¢des alternativas de comunicagio para alguém com perda de habilidades comunicativas
seria como aprisiona-lo no isolamento social e emocional, sem chances de desenvolver sua potencialidade (3).

Algumas condigdes de satide causam perda de habilidades comunicativas, entre elas a Esclerose Lateral Amiotréfica
(ELA). ELA ¢é uma doenca de causa ainda desconhecida, que apresenta perda total das habilidades comunicativas, por
afetar gravemente a fungdo da fala e ter carateristica de comprometimento multissistémico. Clinicamente apresenta-se
degenerativa, com desenvolvimento progressivo ¢ extremamente destrutivo (4,5).

A incidéncia de ELA na popula¢io mundial esta na faixa de 1,5 e 2,5 casos por ano a cada 100.000 habitantes. E mais
comum no sexo masculino, apos os 40 anos (6). A sobrevida estd em torno de 3 a 5 anos (7,8) tendo como principal
causa da morte, a insuficiéncia respiratoria (9,10). Alguns casos apresentam sobrevida de mais de 10 anos (10). A
estimativa é que no Brasil cerca de quinze mil pessoas possuem diagndstico de ELA (11).

Em relagdo aos demais comprometimentos da doenga, pode haver preservagio apenas das func¢des autondmicas (funcéo
cardiaca, digestiva, mic¢do, defecacdio, pressdo sanguinea e temperatura), intelectual, cognitivas, memoria, os cinco
sentidos, e os musculos responsaveis pelos movimentos oculares (5), mas como ¢ multissistémica, pode ocorrer
comprometimento do sistema autdnomo e cognitivo, causando alteragao na personalidade, alteragdes de humor, baixa
percepgao, dentre outros sinais clinicos (4).

Em fase avancada, além da impossibilidade de se expressar sem meios alternativos, a progressao evolui para tetraplegia
e insuficiéncia respiratoria, gerando incapacidade severa (7,10,12). Por esses motivos, os pacientes com ELA
necessitam de varios produtos de tecnologia assistiva (TA), como por exemplo os dispositivos para comunicagido e
locomogao, aparelhos respiratdrios, acessibilidade arquitetonica, servicos de profissionais), para manter a dignidade,
participagdo social e qualidade de vida (13,5).

A Comunicagdo Aumentativa e Alternativa (CAA) € uma categoria de TA que busca proporcionar a comunicagdo
eficaz e a participagdo social por meio de ferramentas, métodos, expressao facial, simbolos, programas de computador
simples ao mais avancado. E voltada para solucionar ou ampliar qualquer perda de habilidade comunicativa como
dificuldade de fala, distirbios de linguagem, e déficit de desenvolvimento e/ou intelectual (2,14).

Neste sentido, o objetivo desse trabalho foi verificar a influéncia do uso da CAA nos aspectos de vida pessoal, social e
ambiental de pacientes com ELA.

METODOS

Trata-se de uma pesquisa de cunho qualitativo, exploratdria, longitudinal, de uma série de casos, realizada com
pacientes diagnosticados com ELA. A pesquisa ocorreu no periodo de setembro 2015 a julho de 2017 na cidade de
Goiania-GO.

A analise qualitativa do presente estudo esta baseada no método investigativo descrito por Bardin (15) caracterizado
como analise de contetido. E considerado um método empirico e entendido como um conjunto de técnicas de analise
das comunicagdes. Pertencem a analise de conteudo as técnicas de verificagdo que buscam sistematizar e esclarecer o
contetido da mensagem por meio de indugdes logicas e justificadas. Na pesquisa quantitativa, a analise de contetido
verifica a presenga ou auséncia de determinada caracteristica ou conjunto de caracteristicas do conteudo da mensagem.

Participantes e selecio dos pacientes da pesquisa

Participaram do estudo pacientes com ELA acompanhados pelo Centro de Reabilitagdo e Readaptagdo Dr Henrique
Santillo (CRER), o qual firmou sua colaboragdo com essa pesquisa apos a assinatura da Declaragdo de instituicdo
coparticipante.

Atualmente, cerca de 30 pacientes com ELA sdo acompanhados pela institui¢ao. Inicialmente, a proposta era inserir
todos que atendessem aos critérios de inclusdo, porém, em razio do tempo e disponibilidade da equipe do ambulatério
de doengas neuromusculares e da oficina ortopédica da institui¢do envolvida no estudo, foi estipulada a composi¢ao de
até seis participantes, para que assim fosse possivel o acompanhamento necessario dos 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 indicacdo de CAA.

Foram incluidos pacientes em acompanhamento ativo na referida clinica de reabilitacdo; de ambos os sexos; com
diagnoéstico de ELA em conformidade com a classificag@o estatistica internacional de doengas e problemas relacionados
a satde (CID-10) - G12.2 - doenga do neurdnio motor; perda ou diminui¢cdo 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 e Esclarecido (TCLE) ou assinatura por
seu responsavel legal.

Foram excluidos da pesquisa individuos em que o cuidador ou acompanhante nio apresentou condi¢des cognitivas
suficientes para compreender o estudo e individuos em fase avancada da doenga.

No decorrer do desenvolvimento da pesquisa os participantes tiveram plena liberdade para deixar de participar da
mesma.

Durante o periodo de observagdo dos pacientes os terapeutas das areas de fonoaudiologia, terapia ocupacional e
fisioterapia indicaram quatorze pacientes que frequentavam semanalmente as terapias do ambulatério, tinham indicagio
de CAA ou que utilizavam algum recurso, mas apresentavam queixas em relacdo ao uso.

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 doenca, restando sete
pacientes. Os pacientes que atendiam aos critérios de inclusdo foram convidados juntamente com os familiares e/ou
acompanhantes a participarem da pesquisa ap6s uma apresentacdo detalhada do estudo.

Contudo, antes do inicio da coleta de dados, uma paciente apresentou agravamento do estado de saude, passando por
internagdo longa, devido intercorréncias respiratorias, ndo sendo possivel dar seguimento em sua participagdo na
pesquisa. Outro paciente desenvolveu sociofobia, de acordo com informagdes fornecidas pela familia, ndo sendo
possivel completar a sua participagdo na presente pesquisa.

Portanto, a presente pesquisa apresenta uma amostra de cinco participantes.

Descri¢ao do processo de coleta dos dados

Apds o processo de observagdo ocorrido durante os atendimentos ambulatoriais, foi realizada uma analise documental
de registros e relatorios dos prontudrios de cada participante, investigando informagdes pertinentes a historia e evolugdo
clinica. Em seguida, cada paciente foi convidado juntamente com o seu acompanhante para participar de uma avaliacdo
com um questionario sociodemografico para investigar aspectos pessoais, além da observagdo da pesquisadora em
relacdo a condigdo clinica, e outro semiestruturado para analisar aspectos sociais e ambientais, que apresentaram as
seguintes perguntas:

a) quando ndo ¢ 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 vocé quer
dizer?

b) 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?

¢) o recurso de comunicagao que voc€ utiliza para se comunicar no momento supre suas necessidades de comunicagdo?
d) ao interagir com outras pessoas, vocé consegue manifestar e demonstrar seus sentimentos (mostrar afeto, apreciagao,
reagir a critica)?

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

f) vocé considera que desfruta de todos os seus direitos humanos (igualdade, sociais, liberdade, expressdo)?

g) o recurso de comunicagdo (CAA) que vocé utiliza para se comunicar ¢ um facilitador, barreira, ou neutro na sua
vida?

h) o apoio que vocé recebe da sua familia (conjugue, pais, irmaos, filhos, avés) é um facilitador, barreira, ou neutro na
sua vida?

i) 0 apoio que vocé recebe dos profissionais de satide (médicos, enfermeiros, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais,
fonoaudidlogos, técnicos, assistente social, nutricionista, psic6logos) ¢ um facilitador, barreira, ou neutro na sua vida?
j) as atitudes que a sociedade no geral tem diante de suas limitagdes de comunicag@o ¢ um facilitador, barreira, ou

neutro na sua vida?

1) Servigos (apoio social em geral devido sua condi¢do de saude), sistemas (regulamentagdo 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?



Cada avaliagdo com as perguntas citadas acima durou cerca de duas horas, devido a dificuldade de comunicacéo e
fadiga respiratdria dos participantes, sendo necessario de dois a trés encontros para finalizar a avaliagdo. Os dados dessa
avaliacdo foram coletados por uma tinica pessoa, a pesquisadora.

Posteriormente, na presenga da pesquisadora, uma fisioterapeuta e duas terapeutas ocupacionais do centro de
reabilitacdo, cada participante experimentou diferentes recursos de CAA ofertados pela presente pesquisa. Foi entdo
realizado junto a cada participante a selegdo de um recurso e definicdo de adequagdes posturais em cadeira de rodas
(para usuarios) e em cadeira convencional (para ndo usuarios) necessarias para a utilizacdo do dispositivo de
comunicagao selecionado.

Esses participantes receberam o recurso de CAA selecionado com as respectivas adequagdes posturais definidas pela
equipe de terapia ocupacional e confeccionadas pela oficina ortopédica do CRER, passaram por um treinamento de
utilizagdo com duragdo de duas a trés semanas, utilizaram o recurso de CAA com as adequagdes posturais de um a dois
meses e retornaram para responder as mesmas perguntas da avaliacdo, listadas acima.

Durante esse processo de avaliagdo, prescricdo da CAA e reavaliagdo, os pacientes eram livres para se expressar cada
um de acordo com o seu potencial, seja por escrita, expressdes e/ou auxilio de familiares. Por esse motivo, ndo foi
possivel apresentar uma proposta de registro das mensagens por meio de gravagéo, devido ao fato desses pacientes nao
terem fala fluente e compreensivel.

Durante a conversa, a pesquisadora certificava com o paciente a mensagem, se confirmada, era registrada por escrito
na ficha de acompanhamento de cada paciente. Se ndo confirmada, continuava-se o didlogo até se estabelecer um
entendimento.

A andlise qualitativa apresentada no presente artigo corresponde a analise de todos os comentarios espontineos que
emergiram durante a aplicagdo dessas perguntas e decorrer desse processo da coleta de dados.

A pesquisa respeitou a Resolugdo no. 466/2012 do Conselho Nacional de Satde e foi aprovada em Comité de Etica em
Pesquisa (parecer n° 1.789.435).

Analise dos dados

Os aspectos pessoais foram analisados por meio de dados sociodemograficos (idade, género, naturalidade, estado civil,
renda, cor ou raga, educagdo, habitaco, acesso a tecnologia, tempo de diagnostico e observacdo do pesquisador em
relacdo a condigdo fisica e analise dos relatos de experiéncias pessoais vividas). Os aspectos pessoais obtidos por meio
do questionario semiestruturado e da observagdo da pesquisadora foram anotados em texto livre assim como orienta a
Organizagdo Mundial de Satde (16), e apresentados de forma descritiva.

Ja os aspectos sociais (comunicacdo, mobilidade, interacdes e relacionamentos interpessoais, vida comunitaria) e
ambientais (produtos e tecnologia, apoio e relacionamentos, atitudes, servigos, sistemas e politicas) foram analisados
por meio dos comentarios espontineos. A analise dos respectivos comentarios seguiu os preceitos de Campos (17)
divididos em trés fases, na seguinte sequéncia: leituras sequenciais para compreensdo das mensagens; selegdo das
unidades de analise divididas pela frequéncia de conteudos comuns, relevancia de conteido isolado associado aos
objetivos e categorizagdo ndo aprioristica, ou seja, conforme o contexto dos relatos espontaneos seguido de discussio
do contetido analisado (Quadro 1).



Quadro 1. Apresentagdo esquematica da analise qualitativa

Fase 1: Pré-exploragao do material

* Transcrigao das falas na integra seguido de leituras sequenciais

Fase 2: Selegéo das unidades de analise

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

Fase 3: Processo de categorizagao

»Categorias emergentes conforme o contexto dos relatos espontaneos:
Socializagao - Atitudes sociais - Comunicacéo - Direitos, servicos, sistemas e
politicas - Interagao familiar

Fonte: Campos, 2004.

RESULTADOS

Foram avaliados cinco pacientes, sendo dois do sexo masculino e trés do sexo feminino, com idades entre 43 ¢ 76 anos.
Trés pacientes declararam cor auto referida 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 e um por tempo de contribui¢do. 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 (Quadro 2).

Quadro 2. Aspectos pessoais de pacientes com ELA residentes em Goiania-GO analisados por meio dos dados
sociodemograficos, no periodo de setembro 2015 a julho de 2017.

Aspectos Caso Caso Caso Caso Caso

pessoais 1 2 3 4 5

Sexo Masculino Masculino Feminino Feminino Feminino

Idade 43 64 65 76 63

Cor ou raga Pardo Pardo Branca Branca Branca

Natural MS MT GO SP CE

Estado civil Casado Solteiro Casada Casada Casada

Anos de estudo > 12 anos 9 all anos 9all anos 5 a8 anos >12 anos

Aposentadoria Invalidez Contribuigdo

Renda do domicilio 5al0 2a3 la2 1 2a3

em

salario minimo

Acesso Sim Sim Sim Sim Sim

a TIC

Habitacao Urbana Urbana Urbana Urbana Urbana
Casa propria Casa propria Aluguel Aluguel Casa propria

Moradores por 9 3 5 2 2

residéncia

Trabalhador por 2 1 2 1 0

residéncia

Fonte: Autores, 2019.



Todos os pacientes relataram ter acesso a tecnologia de informagdo e comunicagdo com internet e celular movel para
uso pessoal, mesmo aqueles que apresentaram uma renda familiar baixa. De acordo com a Classificagdo Internacional
de Funcionalidade (CIF), 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 (16,17).

Caso 1

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 & internet e celular
movel 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 locomocao, faz uso de cadeira de rodas motorizada e ventilagdo mecédnica nao invasiva, e apresenta-
se dependente nas Atividades de Vida Diaria (AVD’s).

O paciente recebeu como recurso de CAA o tablet 9.6" com prancha livre e bloco de notas e as seguintes adequagdes
posturais: capa com suporte para o tablet com teclado, e confec¢do de mesa de apoio na cadeira de rodas para o
posicionamento do tablet.

Caso 2

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 saldrios minimos. O participante possui acesso a internet e telefone movel
celular para uso pessoal.

Diagnosticado com ELA no ano de 2016, apresenta disfagia, disartrofonia, incoordenagdo de fonagdo e respiragao,
perda total da fala, déficit motor em membros superiores e inferiores com fraqueza muscular global, atrofia global e
instabilidade postural, dependente para locomogao, utiliza cadeira de rodas ndo motorizada e ventilagdo mecéanica ndo
invasiva, apresentando-se dependente nas AVD’s.

O paciente recebeu como recurso de CAA o tablet 10.1" com os aplicativos bloco de notas e prancha livre e as seguintes
adequagdes posturais: ponteira, capa com suporte para tablet sem teclado, e confeccdo de mesa de apoio na cadeira de
rodas para o posicionamento do tablet.

Caso 3

Paciente M. R. C. P, sexo feminino, 65 anos, cor autorreferida branca, natural de Goids, 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.

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 ¢ for¢a manual preservada, dependente para locomogdo e sem dependente nas AVD’s, utiliza cadeira de
rodas ndo motorizada. Também apresenta dificuldade visual, sintomas depressivos, fragilidade emocional e ansiedade.

A paciente recebeu como recurso de CAA o tablet 7.0" com os aplicativos bloco de notas, prancha livre e gravador de
voz. Ao passar pela avaliagdo 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 nova cadeira de rodas sera fornecida pelo CRER, financiada do SUS e com previsao de entrega de 8 a
12 meses. Apos a entrega foi realizada pela oficina ortopédica a confecc@o de uma mesa adaptada, caso necessario.

Na atual cadeira de rodas, a paciente apoia de forma satisfatoria a CAA na capa com suporte para o tablete em uma
almofada de suporte, porém, preferiu fazer uso de um travesseiro para apoiar o dispositivo, enquanto aguarda a nova
cadeira com as respectivas adaptagdes.

Caso 4

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 zona urbana em domicilio alugado, com dois moradores, no qual
um trabalha. A renda do domicilio ¢ de 1 salario minimo. A paciente possui celular mével para uso pessoal.



Diagnosticada com ELA desde 2017, apresenta alteragdo do complexo orofacial e incoordenacdo de fonagdo e
respiracdo, disfagia para sélido 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 supervisdo, sem dependente
para locomogdo, deambula com auxilio humano e possui solicitagdo de cadeira de rodas em andamento.

A paciente recebeu como recurso de CAA uma lousa branca acompanhada de pincel e apagador. Durante a fase de
testes a paciente sugeriu que fosse diminuido o tamanho da louga de 50cm x 20cm para 30cm x 20cm afim de facilitar
sua utilizac@o e o posicionamento. Foram providenciadas as seguintes adequagdes posturais: diminui¢ao da largura da
lousa e almofada de apoio para o recurso.

Caso 5

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

Diagnosticada com ELA no ano de 2009, apresenta disfagia, dificuldade de verbalizagdo com alteragdo da voz,
alteragdo do complexo orofacial, desconforto respiratorio, tetraparesia leve, dependente nas AVD’s, perda moderada
de fun¢do manual, dependente para locomogdo, utiliza cadeira de rodas motorizada, apresenta-se emocionalmente
instavel.

O paciente recebeu como recurso de CAA o tablet 7.0", com aplicativos bloco de notas e prancha livre e as seguintes
adequagdes posturais: capa com suporte para o tablet sem teclado, e confecgdo de mesa de apoio na cadeira de rodas
para o posicionamento do tablet.

Analise dos comentarios espontineos durante a coleta de dados

A analise foi realizada a partir dos relatos que emergiram dos comentarios espontdneos e gerou cinco categorias, sendo
quatro divididas pelo contetido comum dos relatos (socializagdo, atitudes sociais, comunicagdo e direitos, servigos,
sistemas e politicas) e uma por relevancia de conteudo (interacdo familiar). Essas categorias foram nomeadas a luz da
CIF.

Socializagao

O paciente do Caso 1 relatou ndo possuir condi¢des 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 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 disposicdo 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 necessaria para sair de casa, porém, nao realiza em fun¢éo da fragilidade
emocional para lidar com o avancgo da doenga, além disso, a paciente relatou também ndo se sentir confortavel ao
receber visitas. Essa paciente sofreu com o rapido avanco 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 ap6s 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 e comunicativa, e por isso, prefere evitar contato
social.

A respeito da socializagdo, somente dois participantes comentaram, e relataram estar reclusos em casa:

[...] Néo realizo devido a locomogao. (Caso 1)

[...] Tenho ficado mais em casa devido problemas emocionais, mas tenho todo o suporte para sair, carro adaptado. Me
sinto mal que me vejam assim.
(Caso 5).

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 aceitagio. Esse paciente em particular, digitava diariamente em uma
pasta no bloco de notas um relato sobre seu processo de diagndstico e sentimentos pessoais. O intuito era apresentar
seu diario para amigos e familiares que o visitasse.

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
comunicag@o, 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 informacao da sociedade a
respeito da ELA ¢ baixo, e isso dificulta a compreens@o das pessoas ao ver suas limitagdes.

Trés pacientes comentaram sobre as atitudes que a sociedade tem diante das limitagdes de comunicagdo e também, em
relagdo a conseguir manifestar e demonstrar sentimentos (mostrar afeto, apreciagdo, reagir a critica) ao interagirem
socialmente. Segue os comentarios:

[...] s@o atitudes mais positivas, eu sou muito comunicativo. (Caso 2)

As atitudes estdo mais negativas e isso me deixa acanhada [...]. (Caso 4)

[...] a sociedade ainda ndo sabe lidar com isso (limitagdo de comunicagdo) [...] devido a dificuldade (de comunicagéo)
eu prefiro ndo reagir a criticas. (Caso 5)

Comunicacao

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 declaragdes 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 dudio. A cuidadora citou que o vinculo familiar ¢ fortalecido pela convivéncia frequente
com a maioria dos filhos e netos. A paciente vive em Goiania 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 comunicagdo por mensagem escrita, quando a pessoa que cla deseja se comunicar estd em
outro ambiente da casa. Outro fator apontado foi a respeito do avango da doenga e das dificuldades para a utilizagéo da
CAA, pois segundo a paciente, sem a adequagédo postural na cadeira de rodas néo seria possivel utilizar tablet com os
aplicativos. Durante o-acompanhamento, a paciente relatou que o inico ambiente que ela ndo utiliza a mesa € na terapia,
pois a mesma ¢ realizada fora da cadeira e o tempo de intervalo é curto, ndo valendo a pena pra ela levar a mesa para
monta-la na cadeira. Segue os comentarios a respeito do uso da CAA:

[...] com a lousa eu ndo tenho dificuldade. (Caso 4)

[...] consigo desde que a pessoa fique perto para ler. [...] supre 80% por que estou perdendo o movimento das maos [...]
sem a mesa para apoiar (a CAA) eu ndo conseguiria digitar. (Caso 5)

Direitos, servicos, sistemas e politicas

Durante o acompanhamento, a paciente do Caso 4 relatou muitas dificuldades em relagéio a acessibilidade. A paciente
ainda deambula sem auxilio humano, porém, reclama da falta de corrimao para auxilia-la ao caminhar na maioria dos
ambientes, outro ponto negativo relaciona-se a burocracia para alcancar alguns servicos, 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 e ainda encontra diversas barreiras e burocracias para conseguir os servicos que melhoram a
sua qualidade de vida, como por exemplo, auxilio financeiro, servigos de saide, 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, servigos (apoio social a fim de melhorar a funcionalidade na
sociedade), sistemas (regulamentac@o que assegura o apoio social), e politicas (leis, regulamentos e normas que regem,
orientam e asseguram o apoio social):



[...] acessibilidade ruim, leis que auxiliam e garantem o acesso a medicamentos ¢ aposentadoria ndo sdo cumpridas.
(Caso 4)

Me sinto impedida de desfrutar dos meus direitos por ser burocratico e dificil de conseguir [...] sem advogado eu ndo
conseguiria. [...] € dificil conseguir o acesso aquilo que ¢ de direito”’. (Caso 5)

Interacao familiar

Apesar de referir-se ao apoio familiar como facilitador, a paciente alega ndo 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 informagéo.

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 pessoais de cada um, por isso, preferiam néo exigir, ou pedir determinadas coisas
que ndo julgavam essenciais. A respeito do apoio familiar, somente uma paciente comentou o assunto:

[...] meu marido diz que eu ndo devo opinar devido a minha condicdo. (Caso 3)

DISCUSSAO

De forma geral todos os participantes dessa pesquisa apresentaram boa aceitagdo e utilizacdo da CAA durante o
desenvolvimento desse trabalho, contudo, de acordo com a evolugdo e agravamento da doencga, sabe-se que esses
recursos ndo mais serdo utilizados por esses participantes. Uma das maiores dificuldades, no campo da TA, é o
abandono dessas tecnologias e um dos fatores relacionados ao abandono da CAA esta relacionado as limitagdes fisicas
graves que aumentam a dificuldade do usuario para a utilizagdo de um recurso mais simples, levando a necessidade
aderir a CAA cada vez mais sofisticada na alta tecnologia (18).

O enfraquecimento dos musculos responsaveis pela respiragdo gera incapacidade respiratoria progressiva, causando
fadiga e falta de ar a pequenos esforgos, principalmente em posi¢do 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
incompreensdo 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 maxilomandibular (9).

Outros fatores estdo relacionados a recuperagio da fala, apoio familiar insuficiente, pouco estimulo para o uso, pouca
motivagdo profissional para a indicagdo da CAA e recursos que ndo atendem as exigéncias comunicativas do usuario
ou que apresentam operacionalizagdo complexa que dificultam a sua utilizagéo (18).

Todos os pacientes continuam sendo acompanhados por telefone pela pesquisadora. Até o presente momento, segundo
os familiares, trés pacientes abandonaram o recurso de CAA por estarem em estagio final da doenga, no qual passam
por recorrentes internagdes devido complicagdes respiratorias. Duas pacientes seguem fazendo uso da CAA, porém
essas apresentam quadro clinico estavel.

Sabe-se que a comunicagdo ¢ um dos piores comprometimentos causados pela ELA, e que este interfere na participacdo
social que passa a ser cada vez mais restrita, causa fragilidade nas decisdes, baixa qualidade de vida e desenvolvimento
de problemas emocionais (8,12). Porém, a partir da observagdo realizada nessa pesquisa, foi possivel observar que com
o aumento da dependéncia, alguns pacientes passam a demonstrar menos suas vontades e desejos, ndo so pela
dificuldade comunicativa, mas por medo de gerar sobrecarga familiar.

Uma situagdo que chamou atengdo foi a condigéo de restricdo ao domicilio. Durante a observagdo, observou-se que os
principais motivos de restri¢do desses pacientes estavam relacionados com as dificuldades que surgem de acordo a
progressdo da doenga, como a dificuldade respiratéria e as limitagdes fisicas, a dificuldade de deslocamento ou
locomogao, bem como por fragilidade emocional.

Segundo Yorkston (19), os motivos que levam a restrigdo na participagdo da pessoa com ELA estdo, sim, relacionados
a evolucdo da doenga, mas também podem ter outros fatores envolvidos, tais como educagdo, exigéncias comunicativas
nos ambientes de convivio, fator emocional, cognig¢do, dentre outros. Porém, determina que o nivel de
comprometimento da fala seja um dos fatores mais determinante neste processo.

Ja Van Groenestijn (20) relata a condi¢do respiratoria, a fadiga causada pela mobilidade funcional prejudicada e os
sintomas depressivos como fatores relacionados a restri¢do da participacdo. Esses resultados se assemelham com os
encontrados por Sandstedt (21) 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
depressédo e 18% apresentavam possiveis sintomas depressivos. Esses participantes apresentaram baixa participacao e
interacdo 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 locomogéo’’ (Casol), nesse caso por ndo ter carro adaptado e ter
o auxilio de idosos para se locomover — ‘‘acessibilidade ruim...”” (Caso 4), e nesse por ndo ter acessibilidade adequada
em locais publicos e privados para auxilia-la na deambulago.

Ao investigar as principais dificuldades de acessibilidade enfrentadas por pessoas com deficiéncia, Silva (22) constatou
numa amostra de 112 participantes que as trés maiores dificuldades de acessibilidade encontrada foi a auséncia de
rampa com corrimio, elevadores e outros (64%), seguido da falta de banheiros adaptados (21%) e vagas em
estacionamento (7%). Dentre os recursos em tecnologia assistiva mais utilizados por esses participantes estdo os
recursos de comunicacgdo (13%). Ao serem questionados sobre a procedéncia desses recursos, 66% declararam ter
adquirido de institui¢des e associagdes de apoio a pessoa com deficiéncia e somente 1% relatou ter utilizado programas
de financiamento para adquirir seus recursos. Vale ressaltar que a acessibilidade est4 resguardada legalmente como um
dos principais direitos da pessoa com deficiéncia,

Dois pacientes apresentaram maior tempo em anos de estudo (Casos 1 e 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 observac@o o paciente relatou nao ter suporte em TA para locomogao,
exemplo: carro adaptado, rampa de acesso a automével. Segundo o paciente, 0 motivo de ndo possuir esses recursos
seria para nao ocasionar alguma sobrecarga familiar em seus sogros/cuidadores, visto que, ndo tinha objetivo de sair
de casa com frequéncia.

Jé a paciente do caso 5 ndo apresentou renda familiar alta, porém, na observagao relatou ter todo o suporte em TA para
locomogao, mas ndo realizava devido problemas de auto aceitagdo. Trata-se de uma paciente com alto nivel intelectual
¢ alto conhecimento acerca da progressido da doenga, fator esse que eventualmente possa interferir na ndo aceitagdo de
sua condigdo de saude.

CONCLUSAO

Todos os pacientes apresentaram boa aceitacdo do novo recurso de CAA fornecido. A CAA teve resultado positivo no
desempenho de usabilidade de recurso, apresentando comunicagéo eficaz principalmente em ambiente familiar. Um
fator contribuinte se apresenta no empenho para priorizar a necessidade e vontade individual de cada paciente em todas
as fases do processo de prescri¢éo a utilizagdo da CAA, além do treinamento, suporte e acompanhamento fornecido
enquanto o paciente necessitar. Todos necessitaram de alguma adaptacdo postural para utilizar o recurso, sendo
imprescindiveis as adaptagdes desenvolvidas. Neste estudo observa-se que mesmo com a utilizacdo da CAA, a ELA
gera impactos negativos na socializagdo e participacdo social devido ndo s6 a dificuldade em administrar uma
comunicagdo causada pelas limitagdes advindas da doenga, mas também em virtude da incapacidade do ciclo social do
paciente em particular para desenvolver interacdo e comunicagdo eficaz com a pessoa que apresenta essa condigdo, e
da incapacidade de alguns pacientes no enfrentamento emocional das barreiras encontradas em seus ciclos sociais. A
fragilidade emocional pode ter relagdo com a propria condi¢do de saude, com as barreiras sociais, familiares e
ambientais, como a dificuldade em obter seus direitos para uma vida digna e de qualidade.
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