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RESUMO

Introducdo: Os Sistemas Aumentativos e Alternativos de Comunicacdo séo
fundamentais para melhorar a qualidade de vida das pessoas com dificuldades na
comunicagdo como € o caso dos doentes com Esclerose Lateral Amiotrofica. Tratando-se
de uma doenca neurodegenerativa e incuravel cujas capacidades motoras se deterioram
progressivamente, causando sofrimento fisico, emocional e psicossocial, o0
acompanhamento continuo dos Cuidados Paliativos torna-se essencial. A capacidade de
comunicar através da fala ou da escrita manuscrita ou por dispositivo eletrénico fica
comprometida nestes doentes. Constatando um nimero reduzido de estudos acerca dos
diferentes modos de comunicacdo nesta patologia e a utilidade destes ndo s6 para os
doentes, mas também para os cuidadores e profissionais de satde, como 0s grandes pilares

no processo da doenga, tornou-se pertinente a realizacdo desta investigacao.

Objetivos: O estudo tem como objetivo identificar a aplicabilidade e o nivel de utilidade
dos Sistemas Aumentativos e Alternativos de Comunicagdo na Esclerose Lateral

Amiotréfica na perspetiva dos doentes, cuidadores e profissionais de saude.

Metodologia: Estudo de tipo exploratério, observacional e transversal cuja amostra inclui
40 doentes, 38 cuidadores e 19 profissionais de salde na area da Esclerose Lateral
Amiotréfica. Para a recolha de dados foi utilizada a escala de avaliacdo funcional
ALSFRS-R aplicada aos doentes, bem como trés inquéritos distintos para os doentes,
cuidadores e profissionais de satde. A investigacdo decorreu na Associacdo Portuguesa
de Esclerose Lateral Amiotrofica e no Hospital de Santo Anténio — Centro Hospitalar e
Universitario do Porto. Os procedimentos formais e éticos foram respeitados, obtendo a
autorizacdo das instituicbes e o consentimento informado dos participantes para a

realizacéo do estudo.

Resultados e Conclusfes: Os resultados mostraram que a percecdo da utilidade dos
Sistemas Aumentativos e Alternativos de Comunicacdo € elevada. Constatou-se a
existéncia de fatores preponderantes para uma maior utilidade dos sistemas. Porém, a
literacia acerca do tema é escassa, demonstrando a necessidade de uma maior

consciencializacdo para esta tematica.

Palavras-chave: Sistemas Aumentativos e Alternativos de Comunicacdo, Esclerose

Lateral Amiotréfica, Cuidados Paliativos



ABSTRACT

Introduction: The Augmentative and Alternative Communication Systems are essential
for improving the quality of life of people with communication issues, like the ALS
patients. Being a incurable neurodegenerative disease, from which motor skills
progressively deteriorate, causing physical, emotional, and psychological suffering, the
continuous accompaniment from Palliative Care becomes fundamental. The ability to
communicate through speach, handwriting or electronic devices is compromised in these
patients. The reduced number of studies on different communication means and its utility,
not only for patients, but for caregivers and healthcare professionals too, made this

investigation meaningful.

Aims: This study has the main objective of identify the applicability and utility of
Augmentative and Alternative Communication Systems from the patients, caregivers and
healthcare professionals perspective.

Methodololy: The sample includes 40 patients, 38 caregivers and 19 health professionals
in the area of Amyotrophic Lateral Sclerosis. For data collection, the ALSFRS-R
functional evaluation scale was applied to the patients, as well as three distinct inquiries
for the patients, caregivers and healthcare professionals. The investigation was performed
on Associacdo Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotrofica and Hospital de Santo
Antdnio — Centro Hospitalar e Universitario do Porto. Ethical and formal procedures were
abided by, acquiring the institutional clearances and the informed consent of the study
participants.

Results and conclusions: The results showed that the utility perception of Augmentative
and Alternative Communication Systems is elevated. It was noticed that there are main
factors for a higher systems utility. Still, the knowledge on this subject is diminished,

showing the need for a greater theme consciousness.

Key words: Augmentative and Alternative Communication Systems, Amyotrophic
Lateral Sclerosis, Palliative Care
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INTRODUCAO

Os Cuidados Paliativos sao cuidados holisticos, ativos, prestados a individuos de todas as
idades com sofrimento intenso decorrente de doenca grave, especialmente dirigidos
aqueles perto do fim de vida. Séo aplicaveis durante todo o curso de doenca, de acordo
com as necessidades do doente. Abrange o apoio a familia e tem como objetivo primordial
a promocdo do bem-estar e qualidade de vida, aliviando, identificando atempadamente e
tratando sintomas fisicos, psicossociais e espirituais (IAHPC, 2018).

A Esclerose Lateral Amiotrofica, sendo uma doenca neurodegenerativa que se carateriza
por um declinio funcional progressivo, associado a alteragdes progressivas desde 0s
primeiros sintomas da doenca até a morte e que, por sua vez, estas contribuem para um
sofrimento fisico, psicossocial e espiritual deve ser comtemplada pelos Cuidados
Paliativos (Oliver, et al., 2015).

Na Esclerose Lateral Amiotréfica acontece a deterioracdo da capacidade de comunicar
através da fala ou escrita através de um dispositivo eletrénico, exigindo a utilizacdo de
métodos de Comunicacdo Aumentativa e Alternativa.

Os Sistemas Aumentativos e Alternativos de Comunicacéo integram todos os dispositivos
ou sistemas que permitem que um individuo comunique, quando de outra forma, ndo seria
capaz ou quando apresenta grandes dificuldades para fazé-lo devido a perturbagdes
funcionais. O intuito principal dos Sistemas Aumentativos e Alternativos de
Comunicacdo € a participacdo dos doentes na sociedade em igualdade de direitos e
oportunidades (Ball, Beukelman, & Pattee, 2004).

O intuito principal da investigacdo € a analise da aplicabilidade e do nivel de utilidade
dos Sistemas Aumentativos e Alternativos de Comunicacdo na Esclerose Lateral
Amiotrofica atraves da percecdo dos doentes, cuidadores e profissionais de salde.

O estudo relne dois capitulos, sendo o primeiro constituido pelo Enguadramento
Concetual, o qual inclui uma revisdo da literatura acerca dos Cuidados Paliativos, da
Esclerose Lateral Amiotrofica e dos Sistemas Aumentativos e Alternativos de
Comunicacdo. Por fim, o segundo capitulo engloba o Trabalho de Investigagdo, que por
sua vez, contempla a investigacdo realizada, nomeadamente, os objetivos de estudo, a

metodologia, os resultados, a discussao e a concluséo.



CAPITULO 1- ENQUADRAMENTO CONCETUAL

1. Cuidados Paliativos

1.1 Origem e Definicdo de Cuidados Paliativos

O conceito de Cuidados Paliativos (CP) tem sofrido alteragdes ao longo dos tempos e
variando de cultura para cultura. Contudo, existem fatores transculturais que tém
predisposto a existéncia desse tipo de cuidado, relacionado, essencialmente, com a
cronicidade e processos de dor e morte. Determinadas culturas primitivas e, atualmente,
em algumas tribos, os doentes e idosos em sofrimento séo alvo de rituais curativos, e na
maior parte dos casos, abandono devido a falta de medicamentos para alivar a dor
duradoura e descontrolada. (Gonzalez & Ruiz, 2012).

A evolucdo cientifica e tecnoldgica trouxe consigo ndo s6 o aumento da esperanca média
de vida, mas também uma maior qualidade desta a populacdo, incitando cada vez mais
um desejo avido pela busca da cura para todas as doencas. Por outro lado, com o0 aumento
da longevidade, o nimero de doentes cronicos cuja patologia seria progressiva e incuravel
proliferou, e com eles, a necessidade de encontrar cuidados especializados as suas
especificidades. (Barbosa, Pina, Tavares, & Neto, 2016). Apds a aceitagdo da morte como
o desfecho dessas doencas, a cura deixou de ser o Unico foco e a necessidade de melhorar
a experiéncia de fim de vida em pessoas gravemente doentes tornou-se um objetivo a
cumprir. Aliviar o sofrimento, melhorar a comunicagdo com o0s doentes, confinar as
terapias pesadas e adequar os tratamentos mais perto dos seus valores e preferéncias
foram novos desafios a cumprir. Foram criados métodos para identificar doentes com
maior risco de mortalidade, assim como a especializacéo de profissionais em CP. Para
além de aprender a salvar vidas, os profissionais de saide comecgaram a aprender a “salvar
mortes” (Mathews & Nelson, 2018).

A primeira definicdo de CP foi concebida em 1990 pela Organizagdo Mundial de Salde
(OMS), designando-os como cuidados especializados a pessoas cuja doenca ndo responde
ao tratamento curativo, incluindo o controlo da dor e de outros sintomas, bem como o
cuidado ao nivel psicoldgico, espiritual e social (OMS, 1990). Contudo, esses cuidados
restringiam-se a doentes adultos oncoldgicos. Em 1998, os CP comegam a abranger
também criancas e familiares (Pessini & Bertachini, 2006) e em 2002 surgem como uma
abordagem mais completa, contemplando cuidados que visam melhorar a qualidade de

vida dos doentes e seus familiares que enfrentam problemas decorrentes de uma doenca
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incuravel, progressiva, com prognostico limitado através da prevencdo e alivio do
sofrimento, recorrendo a identificacdo precoce e tratamento especializado de problemas
fisicos, psicossociais e espirituais. A nova abordagem inclui ndo sé o cancro, como
também doencas cardiacas, renais, degenerativas e neuroldgicas (Sepulveda, Marlin,
Yoshida, & Ulrich, 2002).

1.2 Organizacao dos Cuidados Paliativos em Portugal

Em Portugal, os CP encontram-se descritos no Programa Nacional de Cuidados
Paliativos, sendo estes prestados em internamento ou no domicilio por equipas e unidades
especificas. A definicdo mundial de CP foi reformulada em 2018, cuja traducéo oficial
portuguesa foi publicada pela Associacdo Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP).
Trata-se de cuidados holisticos, ativos, prestados a individuos de todas as idades com
sofrimento intenso decorrente de doenca grave, especialmente dirigidos aqueles perto do
fim de vida. Tém como objetivo melhorar a qualidade de vida dos doentes, familiares e
cuidadores (IAHPC, 2018).

Os CP baseiam-se em principios claros e estruturados estabelecidos pela International
Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC, 2018):

e Incluem a prevencdo, identificacdo precoce, avaliacdo e gestdo globais dos
problemas fisicos (dor e outros problemas fisicos), do sofrimento psicoldgico, da
angustia espiritual e das necessidades sociais. Sempre que possivel, estas
intervencOes devem ser baseadas em evidéncia cientifica;

e Proporcionam o apoio a pessoa doente, de modo a viver da forma mais plena
possivel até a morte, facilitando a comunicacdo eficaz, permitindo que a pessoa e
a sua familia determinem quais 0s objetivos de tratamento;

e S&o aplicaveis durante todo o processo da doenca, de acordo com as necessidades
da pessoa doente;

e Sempre que necessario sdo fornecidos em conjunto com intervencdes terapéuticas
modificadoras da evolugdo da doenca;

e Podem influenciar positivamente a evolucdo da doenca;

e Na&o pretendem antecipar nem adiar a morte; afirmam a vida e reconhecem a morte

Ccomo um processo natural,



e Proporcionam apoio a familia e aos cuidadores durante a doenca e no periodo de
luto. S&o prestados reconhecendo e respeitando os valores e crencas culturais da
pessoa doente e da sua familia;

e Sdo aplicaveis em todos os contextos de prestagdo de cuidados (domicilio e
instituicdes) e em todos 0s niveis de cuidados (priméario ao terciario);

e Podem ser fornecidos por profissionais com formagdo basica em cuidados
paliativos. Requerem cuidados paliativos especializados prestados por equipas
multidisciplinares para a referenciacdo de casos complexos.

Os CP tém como intuito primario garantir aos doentes e seus familiares a melhor
qualidade de vida possivel. O apoio a familia deve ser prestado durante o decurso da
doenga, bem como durante o luto. Dessa forma, os familiares podem compreender,
consentir e colaborar nas adaptacbes que a doenca e o0 doente determinam. Os
componentes que integram os CP sdo o alivio dos sintomas, o apoio psicoldgico,
emocional e espiritual; o apoio a familia; o apoio durante o luto e a interdisciplinaridade
(DGS, 2005). Os CP destinam-se a0 acompanhamento de situagbes complexas,
nomeadamente doencas potencialmente fatais, cujo tratamento deixa de ser curativo para
passar a paliativo (p.e., Cancro); doencas cujo tratamento para prolongar a vida é possivel,
mas o prognostico é reservado e incerto (p.e., Insuficiéncia Cardiaca, Doenga Pulmonar
Obstrutiva Crdnica); doencas incuraveis, nas quais o tratamento é paliativo desde o
diagnostico (p.e., Esclerose Lateral Amiotrofica, Deméncia); situaces neuroldgicas ndo
progressivas severas com necessidades méedicas complexas, contudo ndo ameacadoras de
vida (p.e., Paralisia Cerebral, Acidente Vascular Cerebral) e ainda inclui situagdes
complexas de sofrimento fisico, psicoldgico, espiritual, social, dilemas éticos em relacéo
a tratamentos e problemas familiares graves cuja equipa assistente ndo consegue dar
resposta (CNCP, 2017).

Os cuidados paliativos ndo sdo determinados pelo diagnostico, mas pela situacédo e
necessidades do doente. No entanto, as doencas que mais frequentemente necessitam de
cuidados paliativos organizados sdo o cancro, a SIDA e algumas doencas neuroldgicas
graves e rapidamente progressivas (DGS, 2005).

Relativamente a equipa integrante dos CP, esta deverd ser constituida por médicos,
enfermeiros, psicologo, assistente social, nutricionista, fisioterapeuta, terapeuta
ocupacional, assistente espiritual, terapeuta da fala e/ou outros que representem uma mais

valia para a qualidade dos cuidados prestados de cada equipa (CNCP, 2017).



No que concerne aos niveis de diferenciacdo dos CP, a European Association for
Palliative Care (EAPC) distingue dois niveis principais de cuidados: Abordagem
Paliativa e Cuidados Paliativos Especializados. Define-se a primeira como a integracao
de metodologias e procedimentos utilizados no cuidado aos doentes que se encontram em
unidades ndo especializadas de CP. Relativamente a segunda, diz respeito aos cuidados
prestados por equipas multidisciplinares especializadas cujo objetivo é promover a
qualidade de vida dos doentes e acompanhamento da familia (Radbruch, Payne, & M,
2009; CNCP, 2017). Contudo, em alguns paises verifica-se a existéncia de dois niveis
extra de diferenciacdo para além da Abordagem Paliativa e dos Cuidados Paliativos
Especializados. Distinguem-se os Cuidados Paliativos Generalistas, cuidados conferidos
por profissionais que trabalham em locais com uma grande prevaléncia de doentes com
patologia incuravel e progressiva, contudo os CP ndo sdo o foco da sua intervencao.
Diferencia-se por ultimo os Centros de Exceléncia que prestam esses cuidados em
ambulatério, internamento, domicilio e outros servicos, bem como formacdo e
investigacdo em CP (CNCP, 2017).

A integracdo de meétodos e procedimentos usados em CP, tais como medidas
farmacoldgicas e ndo farmacologicas para o controlo de sintomas, assim como estratégias
de comunicacdo torna-se também uma meta a cumprir no acompanhamento dos doentes
e familiares em todas as estruturas ndo especializadas em CP (CNCP, 2017)

As especificidades dos cuidados variam de doente para doente, tendo em conta o seu nivel
de complexidade, uma vez que ndo sdo todos 0s que necessitam de intervencdo de uma
equipa especializada em CP. As necessidades dos doentes e familiares divergem, e dessa
forma, a complexidade dos doentes escalonam-se em trés tipos de casos. Os primeiros,
designados por Doentes com Necessidades de Complexidade Baixa a Intermédia,
apresentam sintomas menos complexos, contudo com a possibilidade de evoluir para uma
condicdo mais grave. Estes podem ser acompanhados por meio de uma Abordagem
Paliativa que devera estar integrada, em Portugal, nos trés niveis de cuidados,
nomeadamente, Cuidados de Saude Priméarios (CSP), Cuidados de Saude Hospitalares
(CSH) e Cuidados Continuados Integrados (CCI). Os segundos, Doentes com
Necessidades de Complexidade Intermitente experienciam no decurso da doenca,
sofrimento fisico, psicologico, social e espiritual de intensidade variavel. Nestes casos,
os doentes e familiares podem beneficiar de uma Abordagem Paliativa e em alguns
periodos serem alvo de uma intervencdo direta de uma equipa especializada em CP. Por
ultimo, os Doentes com Necessidades Complexas Persistentes necessitam de CP
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Especializados por apresentarem problemas e sofrimento persistentes e de alta
intensidade (Ryan, et al., 2014).

Em Portugal, os CP podem ser prestados por Equipas Comunitarias de Suporte em
Cuidados Paliativos (ECSCP), Equipas Intra-hospitalares de Suporte em Cuidados
Paliativos (EIHSCP) e Unidades de Cuidados Paliativos (UCP) (CNCP, 2017).

As ECSCP abrangem equipas multidisciplinares de CP que exercem cuidados aos doentes
com maior complexidade ou em sofrimento, bem como as suas familias. Estas integram
0s Agrupamentos de Centros de Saude (ACES) ou Unidades Locais de Saude (ULS). Séo
equipas autonomas e tém como objetivo a melhoria da prestacéo de cuidados e formacéo
dos profissionais em CP, capacitando-os para uma Abordagem Paliativa mais eficiente.
Realizam consultas de CP para fins terapéuticos nos ACES disponibilizando igualmente
contacto telefonico para doentes, familiares e outros profissionais (CNCP, 2017).

Os objetivos das EIHSCP assemelham-se aos das ECSCP, diferenciando-se no local onde
séo realizadas as consultas de CP. Estas procedem-se no Hospital de Dia para realizagdo
de procedimentos técnicos e de acompanhamento de doentes com alta do internamento
ou referenciados por outras equipas (CSP, CSH ou CCI) evitando a ida ao Servico de
Urgéncia (SU) aquando situac6es de agudizacdo. Em regifes em que nao existam ECSCP,
as EIHSCP sdo responsaveis por orientar os profissionais de satde dos Cuidados de Salde
Priméarios (CSP), Equipas/Unidades da Rede Nacional de Cuidados Continuados
Integrados (RNCCI) e Estruturas Residenciais para Idosos (ERPI) da area da respetiva
instituicdo (CNCP, 2017).

Relativamente as UCP, estas prestam cuidados a doentes internados devido ao
agravamento da doenca, sobrecarga do cuidador ou por se encontrarem em situagdes
clinicas e sociais complexas. Por conseguinte, trata-se de um servi¢co especificamente
destinado a tratar e cuidar do doente paliativo num hospital, contudo, algumas unidades
podem ser completamente autdbnomas de uma estrutura hospitalar. Funcionam numa
perspetiva de alta precoce e posterior transferéncia para outra tipologia de cuidados ou
para instituicbes onde o doente permanecera até morrer se assim for necessario ou
desejado pelo proprio e seus familiares. Assim como nas outras equipas, disponibilizam
atividades de docéncia e de investigacdo. Nas UCP encontram-se patologias complexas e
distintas, nomeadamente, doencas oncoldgicas, neurolégicas ou infetocontagiosas, sendo
0 objetivo futuro que a formacdo em CP dos profissionais que integram CSP, CSH e
RNCCI permita a existéncia, em Portugal, dos trés niveis de diferenciacdo anteriormente
descritos (CNCP, 2017).



A referenciacdo a este tipo de cuidados € realizada através dos sistemas de informacéo do
SNS ou através de contacto pessoal ou telefénico, sendo imprescindivel a articulagdo das
equipas de CP com as restantes equipas pertencentes ao SNS (CNCP, 2017).

O Observatério Portugués de Cuidados Paliativos (OPCP) disponibiliza os dados mais
recentes do panorama atual dos CP, através dos quais se verifica até maio de 2017, a
existéncia de 79 equipas de CP, sendo Lisboa a area metropolitana com mais
acessibilidade, com 26 equipas, seguida pelo Porto, com 9 equipas (OPCP, 2017).

No que diz respeito as unidades de internamento em CP, existem 32 no total, entre as
quais, 11 pertencem a Lisboa e 3 ao Porto. Embora haja uma unidade em cada um dos
arquipélagos, ainda existem sete regides do continente ndo contempladas (OPCP, 2017).
As equipas intra-hospitalares dividem-se em 70 hospitais, encontrando-se 16 localizadas
em Lisboa e 17 no Porto. No arquipélago da Madeira existe apoio em trés hospitais e nos
Acores apenas num hospital (OPCP, 2017).

No que concerne as equipas de cuidados paliativos domiciliarios, verifica-se a existéncia
de 26, observando-se uma maior prevaléncia na capital e no Porto.

Assim, é possivel constatar que o nimero de equipas tem vindo a expandir, bem como a
acessibilidade aos servigcos de CP (OPCP 2017).

2. Esclerose Lateral Amiotroéfica

2.1 Definicéo e Caraterizacéo

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) foi designada como uma condi¢cdo muscular até
1869 aquando das publicacdes das investigacdes realizadas pelo médico e neurobidlogo
francés, Jean-Martin Charcot. Os seus estudos clinico-patoldgicos vieram demonstrar que
a causa para a perda muscular e atrofia que caraterizam a doenca seria entdo a
degeneracdo dos neuronios motores (Goetz, 2000). A ELA pertence as Doengas do
Neuronio Motor e é até hoje conhecida como “Doenga de Charcot” devido as valiosas
descobertas e contribuicfes do cientista.

A ELA é uma doenca neurodegenerativa rara que afeta os neurdnios motores, ou seja, as
células do sistema nervoso responsaveis pelos movimentos voluntarios do corpo iniciam
um processo degenerativo. O cérebro torna-se incapaz de comandar os movimentos
corporais e, dessa forma, o individuo perde, progressivamente, todas as suas capacidades
motoras, tais como, falar, andar, mastigar, engolir, bem como respirar (Hogden, Foley,
Henderson, James, & Aoun, 2017).



Existem dois tipos de neurénios motores, nomeadamente, Neurénio Motor Superior
(NMS) ou 1° neur6nio e Neuronio Motor Inferior (NMI) ou 2° neurénio. Os NMS
localizam-se no cortex motor e ligam-se aos NMI que, por sua vez, situam-se no tronco
cerebral e medula espinhal e projetam-se até aos nervos periféricos, conectando-se
diretamente as fibras musculares. A espasticidade é uma manifestacdo muito comum na
ELA e esta diretamente relacionada com o atingimento do NMS, por outro lado, a
fraqueza dos musculos, fasciculagdes e perda de massa muscular surgem por atingimento
do NMI. Contudo, na maior parte dos casos, 0s neurénios motores que controlam os
movimentos oculares e os esfincteres podem manter-se funcionais, assim como o sistema
nervoso autonomo e o sensorial (Brooks, Miller, Swash, & Munsat, 2015).

Até aos dias de hoje ndo foi descoberta a cura paraa ELA, pelo que o intuito do tratamento
passa pelo prolongamento das competéncias existentes e a promoc¢ao da qualidade de vida
do doente. O Riluzole foi o Unico medicamento aprovado cientificamente para o
tratamento da doenca e os estudos realizados provaram que prolonga a sobrevida em
aproximadamente dois meses. A maior parte dos servicos de salde na Europa
comparticipam o medicamento integralmente (Coupé & Gordon, 2013).

A ELA é considerada uma doenca rara realtivamente a sua prevaléncia, no entanto, dados
recolhidos pela International Alliance of ALS/MND Associations demonstram existir
aproximadamente 140000 pessoas diagnosticadas por ano no mundo inteiro, ou seja, 384
casos novos todos os dias. A maior parte das pessoas com ELA morre por faléncia
respiratoria apos 3 a 5 anos a partir da data do diagndstico, sendo que entre 5 a 10% dos
casos podem ultrapassar os 10 anos de doenca (Connolly, Gavin, & Hardiman, 2015).

A cognicdo mantem-se na maior parte dos casos, porém 60% dos doentes desenvolvem
alteracOes executivas e comportamentais e 13% Deméncia Frontotemporal (Connolly,
Gavin, & Hardiman, 2015).

No que diz respeito a causa, esta permanece desconhecida até aos dias de hoje em cerca
de 90% dos casos, denominando-se por ELA Esporadica. Porém, estudos genéticos
realizados ao longo dos anos comprovaram que aproximadamente 10% sdo de causa
hereditaria, cuja designacao é ELA Familiar (Miller, et al., 2013).

Relativamente ao diagndstico, entre muitos estudos realizados nessa area, é possivel
constatar que as medianas de tempo entre o inicio dos sintomas até ao diagndstico € entre
8 a 15 meses. A partir das investigacdes anteriores, estudos mais recentes verificaram que

a mediana de tempo para a realizagdo de um diagnostico diferencial é de 11,5 meses. Nos



casos de ELA o diagnostico é demorado, limitando os doentes ao inicio de tratamentos
como a toma do Riluzole e da realizacdo de terapias (Pagoni, et al., 2014).
O inicio dos sintomas ocorre, maioritariamente, entre os 55 e 0os 75 anos de idade,
afetando mais o sexo masculino. Aproximadamente 10% dos individuos desenvolvem a
doenca antes dos 30 anos, contudo surgem cada vez mais casos esporadicos de inicio
precoce (Miller, et al., 2013; Gouveia & de Carvalho, 2007). Numa fase inicial, os
sintomas da ELA s&o frequentemente negligenciados pois assemelham-se a outras
patologias, sendo os casos esporadicos confundidos muitas vezes com problemas da
coluna vertebral. Contudo, gradualmente, estes evoluem e a fraqueza muscular ou atrofia
tornam-se evidentes, facilitando o diagndstico diferencial. Alguns dos primeiros sintomas
incluem (Brooks, Miller, Swash, & Munsat, 2015):

e Fasciculagdes (contracBes musculares involuntarias), principalmente, na lingua

e/ou membros superiores e inferiores;

e Céibras;

e Espasticidade (musculos tensos e rigidos);

e Flacidez (fraqueza muscular);

e Fala lentificada;

e Hipernasalidade (voz nasalada);

¢ Dificuldade em mastigar e/ou engolir;

¢ Dificuldade em respirar.

A forma Medular da ELA relaciona-se com a fraqueza muscular inicial nos membros
superiores ou inferiores, surgindo em cerca de 70% dos casos. Por outro lado, na ELA
Bulbar, as primeiras capacidades afetadas sdo a fala e/ou degluticdo, atingindo
aproximadamente 25% dos individuos (Kiernan, et al., 2011). Relativamente a ELA
Respiratoria, como o proprio nome indica, a manifestacdo inicial da doenca é a
dificuldade em respirar e afeta apenas 3 a 5% dos casos. Existem ainda outras formas de
apresentacdes da doenca, porém muito raras. A expressao fenotipica da doenca é muito
variada e esta diretamente relacionada com o progndstico, como € o caso dos doentes
bulbares e respiratdrios, estes possuem uma taxa de sobrevivéncia menor que os restantes
(Kiernan, et al., 2011). Existem outros fatores que influenciam negativamente o
prognostico, nomeadamente, diagnostico tardio, idade avancada, indice de massa

corporal baixo, rapido declinio do quadro respiratorio e clinico em geral (Chio, et al.,



2009). Os doentes com ELA experienciam insuficiéncia respiratoria em algum momento
da doenga, pelo que na maior parte dos casos € aconselhada a utilizacao de ventilagdo néo
invasiva (VNI). A hipoventilacdo alveolar fica mais controlada quando a VNI é
introduzida, contribuindo significativamente para a qualidade de vida do doente (Pinto,
et al., 2010). Contudo, o declinio da funcdo respiratéria e dependéncia da ventilagcdo
ocorre eventualmente e em alguns casos a traqueostomia, quando aceite pelo doente, € a
solucdo encontrada para a manutencao do suporte respiratorio e, consequentemente, para
o prolongamento da vida (Chio, et al., 2010).

A qualidade de vida da pessoa com ELA fica afetada pela perda da capacidade de marcha
e mobilidade dos membros inferiores, essencialmente, nos casos medulares e a
necessidade da utilizacdo de canadianas, andarilhos e, seguramente, cadeiras de rodas
surge. A competéncia de vestir, tomar banho, comer de forma auténoma, utilizar o
computador ou telemdvel sdo algumas das atividades de vida diaria (AVD’s) que afetam
o0 doente e prejudicam severamente a componente psicossocial. (Coupé & Gordon, 2013).
A perturbacdo na mastigacdo e degluticio denominada por disfagia ocorre,
inevitavelmente, em todos os casos, provocando perda de peso, desnutri¢do, penetracao
faringea de alimentos e microaspiracdes, possibilitando um quadro de pneumonia por
aspiracdo (Korner, et al., 2013). A dificuldade em ingerir liquidos e/ou solidos
condiciona, em algum momento, o aporte nutricional e hidrico adequados para o doente,
pelo que a colocacdo de Gastrostomia Endoscépica Percutanea (PEG) é um procedimento
muito comum na ELA, se o doente assim o desejar (Miller, et al., 2013).

A disartria afeta mais de 80% dos casos, sendo, normalmente, o primeiro sintoma da ELA
Bulbar, a qual deriva da deterioracdo das fungdes de respiracdo, fonagéo e da motricidade
orofacial (Tomik & Guiloff, 2010). A incapacidade total de fala designa-se por anartria,
sendo que nesta fase, a maior parte dos doentes comunica através de um ou mais Sistemas
Aumentativos e Alternativos de Comunicacdo (SAAC’s) (Ball, Beukelman, & Pattee,
2004).

O declinio funcional aumenta progressivamente, e por essa razdo, a necessidade do apoio
frequente de cuidadores, informais ou formais, surge, causando um forte impacto quer a
nivel econdémico, quer a nivel psicossocial. A ansiedade e a depressdo sdo sintomas
presentes desde o inicio do diagndstico, afetando tanto o doente como o cuidador, pelo
que o apoio psicoldgico e 0 acompanhamento em CP sdo de extrema importancia (Averill,
Kasarskis, & Sergestrom, 2007).
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2.2 A Esclerose Lateral Amiotroéfica no ambito dos Cuidados Paliativos

A Organizagdo Mundial da Saude define CP como cuidados prestados com o intuito de
promover a qualidade de vida de individuos que sofrem de doencas progressivas e
potencialmente fatais através de meios da prevencdo e do alivio do sofrimento fisico,
psicossocial e espiritual (OMS, 1990).

A ELA é uma doenca neurodegenerativa que se caracteriza por um declinio funcional
progressivo. A pessoa com ELA sofre alteracdes constantes desde os primeiros sintomas
da doenca até a sua morte, sendo que todas as implicacdes associadas contribuem para
um sofrimento fisico, psicossocial e espiritual. Dessa forma, os doentes que apresentam
a patologia devem ter direito a um acompanhamento multidisciplinar que inclui os CP
desde o inicio, ou seja, a partir do diagnéstico, promovendo a sua qualidade de vida. O
alivio do sofrimento multidimensional deve ser o principal foco da equipa responsavel.
No entanto, no caso de patologias ndo malignas como a Doenca de Parkinson, Esclerose
Multipla, Doenga de Huntington, ELA, entre outras continuam a ser sub-representadas
em CP comparativamente com doengas oncoldgicas (Oliver, et al., 2015).

A pessoa com ELA quando encaminhada para os CP encontra-se, na maior parte dos
casos, huma situacao de crise, resultando de um atendimento tardio e escasso por parte
dos servigos (Neudert, Oliver, Wasner, & Borasio, 2001).

A opinido dos doentes, familiares e profissionais de satde divergem quando o tema incide
no momento ideal para abordar questdes de fim de vida, confundindo, por vezes, esse
tema com o fim da esperanca nos tratamentos para melhorar a qualidade de vida da pessoa
com ELA. Existem, também, muitos profissionais de salde despreparados para abordar
esse assunto com os doentes. Contudo, evitar ou adiar uma intervencao paliativa pode
entrar em conflito com os desejos do doente, principalmente para evitar uma morte com
sofrimento por desconforto respiratério, dor ou até mesmo ansiedade e depressdo
(Neudert, Oliver, Wasner, & Borasio, 2001).

O proposito original dos CP incide numa filosofia e abordagem de cuidado e conforto,
porém, o que se verifica atualmente sdo cuidados prestados nos Gltimos meses e semanas
de vida do doente. Dessa forma, fala-se numa abordagem paliativa que deve ser prestada
desde o inicio do diagnéstico, ndo correlacionando esse acompanhamento como o
prognostico (Kristjanson, Toye, & Dawson, 2003).

A World Palliative Care Alliance afirma que a abordagem paliativa deve ser adotada por

todos, nomeadamente, profissionais de cuidados de salde primarios que possuam
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conhecimento acerca dos principios dos CP e ndo apenas por profissionais de saude
especializados (WPCA, 2014).

No que diz respeito a uma abordagem paliativa na ELA, esta rege-se por cuidados
centrados no doente e seus familiares, focando-se na pessoa e ndo apenas na doenca.
Promove as relacdes terapéuticas entre os profissionais de satde e familiares, assim como
numa comunicagao clara ao longo do processo de doenca (WPCA, 2014).

Existem cada vez mais evidéncias que comprovam que uma abordagem paliativa
integrada no acompanhamento multidisciplinar na ELA, contribui significativamente
para uma melhoria dos sintomas e da qualidade de vida do doente. Contudo, estes
resultados s6 podem ser verificados se o dominio em CP ndo se restringe a servicos
especializados. O conhecimento de CP em servigos mais abrangentes, cOmo 0S Servicos
de salde comunitarios, nomeadamente, no domicilio demonstra-se essencial para
promover uma resposta mais eficaz as inimeras necessidades dos doentes e suas familias
(Oliver, et al., 2015).

No que concerne a admissao de um doente numa UCP, esta s6 pode ocorrer por periodos,
tais como, descanso do cuidador, controlo de sintomas ou fase terminal da doenca
(WPCA, 2014). Porém, o domicilio é o local preferencial de atendimento para a maioria
dos doentes e os CP s&o capazes de oferecer esse tipo de acompahamento, essencialmente,
no controlo de sintomas como dispneia sialorreia, insonia, ansiedade, depressdo, entre
outros (Aoun, Ewing, Grande, Toye, & Bear, 2018).

Relativamente as barreiras de integracdo de um doente com ELA numa UCP, verifica-se
uma grande limitagdo na compreensédo da verdadeira esséncia destes cuidados e 0 que 0s
mesmos tém para oferecer aos doentes (Davis, Temel, Balboni, & Glare, 2015). Existe
uma crenca de que a abordagem paliativa deve ser disponibilizada quando o doente se
encontra em fase terminal. Para além disso, prevalece a falta de interesse por parte de
autoridades politicas na integracdo de uma nova abordagem devido a escassez de recursos
e financiamento e, consequentemente, o receio e desconforto por parte dos profissionais
de satde em discutir a necessidade de CP e integracdo nas UCP de doentes com ELA e
outros casos neurodegenerativos (Kristjanson, Toye, & Dawson, 2003).

A integracdo de uma abordagem paliativa mais adequada e eficaz na ELA é possivel a
partir do ensino e treino a todos os profissionais de satde envolvidos no cuidado a doentes
com ELA através de programas educacionais. Torna-se importante, também, que os

doentes e familias compreendam que outras especialidades como neurologia e terapias
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devem continuar a trabalhar, simultaneamente, com CP (Kristjanson, Toye, & Dawson,
2003).

Assim, todas as pessoas que possuam uma doenga incuravel, progressiva e
potencialmente fatal devem ser acompanhadas por CP. A abordagem dos temas de fim de
vida devem ser solicitados pelo doente e ou familiares. Os sintomas de disfagia, a
dispneia, a perda de peso, infecOes de repeticéo, alteracbes comportamentais e cognitivas
e o declinio acentuado do quadro clinico integram a jornada de varios doentes com ELA.
Ao longo desde processo os CP promovem uma comunicacao aberta sobre a progressdo
da doenca, a eficécia das intervencgoes e a discussdo do plano individual de cuidados que

inclui o testamento vital.

2.3 A Importancia da Comunicacéo e o papel do Terapeuta da Fala

A comunicacdo é uma necessidade fundamental para o desenvolvimento pessoal e social
do ser humano. O ato de comunicar é um direito basico, através do qual torna-se possivel
transmitir ideias, sentimentos, desejos e necessidades aos diferentes parceiros de
comunicacdo (Ball, Beukelman, & Pattee, 2004).

Através da comunicacdo, os individuos estabelecem redes sociais, inicialmente com os
familiares, depois com amigos, conhecidos e membros das suas comunidades. E possivel
afirmar que o ser humano comunica de forma multimodal, ou seja, utiliza a fala,
vocalizagOes, expressdes faciais, linguagem facial e corporal, gestos, assim como uma
variedade de dispositivos eletronicos para fazer chamadas, trocar sms, imagens, videos e
outras mais informagdes com o0s seus parceiros de comunicagdo (Blackstone & Berg,
2012).

As pessoas com ELA experienciam alteracGes progressivas na fala, seja numa fase inicial
da doenca ou num estadio mais avangado, sendo estas designadas por disartria. Quando
esta dificuldade comeca a manifestar-se, geralmente, a inteligibilidade nao é totalmente
afetada, verificando-se com mais frequéncia um débito de fala reduzido, hipernasalidade,
rouquiddo e dificuldades em articular determinados sons. Porém, com a evolucéo da
doenca, 80 a 95% dos individuos tornam-se incapazes de satisfazer as suas necessidades
comunicacionais diarias através da fala (Ball, Beukelman, & Pattee, 2004).

Durante o processo da doenca e com a evolugdo da disartria; a motricidade orofacial, a
ressonancia, a respiracao, a articulacdo e a voz sofrem alteracgGes significativas. Sendo

estes fatores essenciais para a harmonia e eficacia do discurso, torna-se crucial a
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apresentacdo de novas soluges comunicativas ao doente, habitualmente, orientadas por
um Terapeuta da Fala (Murphy, 2004).

A intervencdo da Terapia da Fala nos CP é de extrema importancia, ndo so na area da fala
e comunicacao, mas também na degluticdo. Porém ainda existem poucos profissionais
desta valéncia a exercer funcdes em UCP (Barriguinha, 2014).

O Terapeuta da Fala é o profissional de salde responsavel pela prevencédo, avaliacéo,
diagndstico, intervencdo, gestdo e estudo cientifico das perturbagdes da fala, degluti¢do e
comunicacdo (ASHA, 2016).

A linguagem oral verbal ou a fala € 0 modo de interacdo e comunicacdo mais facilitador
e privilegiado e, dessa forma, a pessoa com ELA que enfrenta a deterioracdo dessa
competéncia perde simultaneamente uma parte da sua identidade.

Primeiramente, quando os sintomas de disartria ndo se encontram muito exacerbados, o
Terapeuta da Fala deve informar o doente acerca da possibilidade de realizar um banco
de mensagens, tendo em conta a sua disponibilidade e capacidade emocional. Um banco
de mensagens consiste na gravacdo de sons, palavras, frases, historias, expressdes
carateristicas da pessoa e com significado, utilizando a sua prépria voz, com a sua
entoacdo natural. As mensagens gravadas serdo catalogadas em ficheiros de som para,
posteriormente, quando a fala do doente deixar de ser inteligivel, este poder utilizar uma
tabela de comunicacdo através de um SAAC de alta tecnologia, evitando a restri¢do a fala
sintetizada computorizada. Para além disso, parte da personalidade do doente €
preservada pois € possivel afirmar que a voz é a impressdo digital acustica do individuo.
O banco de voz torna-se uma mais valia ndo sé para os doentes, mas também para 0s seus
familiares e amigos, ajudando a pessoa com ELA a manter as expressdes que a
caraterizam (Costello, 2016).

Infelizmente, os doentes que sdo diagnosticados tardiamente ou encaminhados para
Terapia da Fala quando a fala se encontra severamente comprometida, deixa de ser
possivel concretizar o banco de mensagens. Dessa forma, é pertinente que esta
possibilidade seja abordada numa fase inicial da doenca.

O acompanhamento do Terapeuta da Fala na ELA é fundamental para a monotorizacdo
da disfagia (adequacdo de consisténcias de alimentos e viscosidade de liquidos, realizagao
e/ou orientacdo para exames instrumentais de degluticdo e encaminhamento para
colocacdo de PEG), potencializar as capacidades de fala existentes no doente e
essencialmente no treino atempado da Comunicagdo Aumentativa e Alternativa (CAA)
(Beukelman, Fager, Ball, & Dietz, 2007).
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A aceitacdo da CAA por parte dos doentes e familiares nem sempre é facil, principalmente
quando o tema é abordado no momento em que a fala residual da pessoa com ELA ainda
é funcional. No entanto, a deterioragdo da fala pode evoluir tdo rapidamente que as opgoes
de comunicacdo ficam limitadas, dada a falta de preparacdo atempada do doente e
familiares para a utilizacdo de CAA (Ball, Beukelman, & Pattee, 2004).

No que que diz respeito a complexidade da patologia é possivel afirmar que os doentes
enfrentam mudancas constantes, como a perda progressiva das suas capacidades e a
consequente necessidade de obter ferramentas para se adaptarem as mesmas. Existem
muitas decisdes a serem tomadas ao longo da doenca, nomeadamente, os cuidados de
salde a receber. A Diretiva Antecipada de Vontade (DAV) apresentada sob a forma de
Testamento Vital € um documento que traduz a manifestacdo antecipada da vontade
consciente, livre e esclarecida, no que concerne aos cuidados de satde que o doente deseja
ou nao receber, no caso de, por qualquer razdo, se encontrar incapaz de expressar a sua
vontade pessoal e autonomamente (ERS, 2012). A pessoa com ELA, caso se encontre
incapaz de falar e escrever, deve demonstrar a sua vontade, como colocacgdo de PEG ou
traqueostomia, ser ou ndo reanimada, entre outros cuidados de saude (Freire, 2015).
Dessa forma, para que a autonomia e a dignidade do doente seja mantida até ao fim das

suas vidas é essencial que exista sempre um ou mais modos de CAA.

3. Sistemas Aumentativos e Alternativos de Comunicacao

3.1 Definicéo e Caraterizagéo

A CAA tem como intuito facilitar as limitacdes dos individuos com graves distarbios de
compreensdo e/ou expressdo (fala, escrita, gestos). Engloba um conjunto de
procedimentos e processos que objetivam melhorar a comunicagdo, complementando ou
substituindo a fala e/ou escrita. A CAA é considerada aumentativa quando usada para
complementar a fala existente e apenas alternativa quando utilizada no lugar da fala que
esta ausente ou bastante ininteligivel (ASHA, 2018).

E importante ressalvar que a CAA deve ser trabalhada como um sistema e ndo como um
método, ou seja, é necessario analisar e compreender a diversidade dos tipos de CAA
existentes, o contexto do utilizador e dos seus parceiros de comunicacdo, bem como ter
em apreciacdo as competéncias cognitivas, psiquicas, neuromotoras, sensoriais e
linguisticas. Os aspetos literrios, socioecondmicos e culturais devem ser, iguamente,
considerados (Cesa & Mota, 2015).
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A CAA engloba quatro componentes primarias: simbolos (graficos, tateis, gestuais,
auditivos), produtos de apoio, técnicas e estratégias (Beukelman, Fager, Ball, & Dietz,
2007).

Relativamente aos simbolos graficos, por estes serem 0s mais utilizados na ELA,
caraterizam-se por imagens que representam visualmente uma ideia, um conceito ou uma
acéo e podem ser utilizados pelo individuo com recurso ao seu corpo, como por exemplo,
gestos, expressoes faciais, vocalizagdes (Encarnagdo, Azevedo, & Londral, 2015).

No que concerne aos produtos de apoio, neste caso, produtos de apoio & comunicacao,
referem-se a todos os produtos, eletronicos ou ndo, usados para transmitir e/ou receber
mensagens. Existem produtos de apoio de baixa tecnologia ou low-tech e produtos de
apoio de alta tecnologia ou high-tech. Os primeiros englobam produtos mais simples
como cadernos para escrita e/ou desenho, blocos com imagens ou simbolos, tabelas
alfanuméricas em papel ou acrilico, podendo ser utilizados outros materiais simples e de
reduzido valor econdémico. Os segundos, como o préprio nome indica, incluem os
produtos eletrénicos, tais como, telemoveis, tablets, computadores, aplicacbes ou
softwares com sintese de fala, campainhas adaptadas, manipulos, microfones e
amplificadores de voz, teclados fisicos ou virtuais, ratos (controlo por mao, cabeca ou
olhar), entre outros. Os produtos de apoio de alta tecnologia sdo mais dispendiosos e
exigem mais treino para as pessoas com menos literacia tecnoldgica ou informatica
(Encarnacdo, Azevedo, & Londral, 2015; Deepika, Sowjanya, & R, 2016).
Relativamente as técnicas de comunicacao, estas referem-se ao modo como as mensagens
podem ser transmitidas, nomeadamente, selecdo direta (toque ou apontar, teclado,
controlo de um computador pelo rato, olhar) ou selecdo indireta por codificacdo ou
varrimento que é a mais usual (os elementos do conjunto de sele¢do vao sendo destacados
sucessivamente, visual ou auditivamente e a ritmo constante, posteriomente o utilizador
gera um sinal para selecionar o item pretendido) (Encarnacdo, Azevedo, & Londral,
2015).

Por ultimo, as estratégias, referem-se a forma mais rapida, funcional e eficaz das
mensagens serem transmitidas (Encarnagédo, Azevedo, & Londral, 2015).

Assim, a sincronia na utilizacdo deste conjunto de produtos de apoio a comunicag&o,
simbolos e métodos de acesso originam um Sistema Aumentativo e Alternativo de
Comunicacdo (SAAC).

Os SAAC’s integram todos os dispositivos ou sistemas que permitem que um individuo

comunique, quando de outra forma, ndo seria capaz ou quando apresenta grandes
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dificuldades para fazé-lo devido a perturbacdes funcionais. Os SAAC’s permitem a
participacdo dos doentes na sociedade em igualdade de direitos e oportunidades (Ball,
Beukelman, & Pattee, 2004).

3.2 Sistemas Aumentativos e Alternativos de Comunicacdo na Esclerose
Lateral Amiotrofica

No que diz respeito as pessoas com ELA as limitagdes ao nivel da comunicacdo sao
causadas por uma disfuncdo fisica que afeta a fala e os membros superiores.
Aproximadamente 95% das pessoas com ELA ficam impossibilitadas de falar em algum
momento da sua doenga. O mesmo acontece com a escrita manual ou tecnologica (Ball,
Beukelman, & Pattee, 2004; Beukelman, Fager, Ball, & Dietz, 2007).

A aceitacdo da utilizacdo dos SAAC’s tem vindo a aumentar, independentemente de
serem mulheres ou homens, sendo que a aprovacado destes envolve ndo s os doentes, mas
também os seus familiares e cuidadores (Ball, Beukelman, & Pattee, 2004).

Algumas pesquisas realizadas na ultima década permitem verificar que a aceitacdo de
SAAC’s de alta tecnologia por parte de doentes e familiares € maior comparativamente a
SAAC’s de baixa tecnologia. Os cuidadores demonstram menos dificuldades no ato de
cuidar e os doentes manifestam maior proximidade social (Beukelman, Fager, &
Nordness, 2011).

Os doentes que utilizam SAAC’s por um maior periodo de tempo necessitam de
constantes otimizacdes nos seus sistemas, uma vez que a deterioracdo fisica podera
condicionar os acessos aos produtos de apoio utilizados no momento. E imperativo que
0s SAAC’s sejam adequados as alteracbes constantes provocadas pela doenca
(Beukelman, Fager, & Nordness, 2011).

H& uma grande variedade de produtos de apoio & comunicacgdo que conseguem, de facto,
responder as necessidades comunicativas das pessoas com ELA nos diferentes estadios
da doenca. Existem diferentes manipulos com sensibilidade amplificada quando a
fraqueza muscular é notoria e consequente reduzida mobilidade corporal, através dos
quais é possivel acionar dispositivos como campainhas/alarme para chamar, pedir ajuda.
Sendo que um dos avang¢os mais significativos até ao momento séo os dispositivos que
controlam o computador através do olhar, uma vez que, 0 movimento ocular mantém-se
funcional na maior parte dos casos com ELA. A preferéncia pela utilizagcdo de
dispositivos de controlo pelo olhar é significativa porque para além de ser um método que
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pode ser utilizado desde o inicio dos défices motores até estadios mais avangados,
raramente interfere com a ventilagdo (invasiva ou ndo invasiva) e permite a comunicagao
COM 0S parceiros com recurso a escrita e sintese de fala, bem como a comunicacéo com
0 mundo, atraves do acesso as redes sociais e controlo do ambiente (p.e., televisdo, ar
condicionado) (Beukelman, Fager, & Nordness, 2011; Ball, et al., 2010).

As vantagens dos SAAC’s de alta tecnologia, descritas anterioremente, sdo bastantes,
porém, o elevado custo, a morosa aquisicdo destes por parte da segurancga social e a
reduzida literacia tecnoldgica podem dificultar a utilizacdo das mesmas. Por outro lado
0s SAAC’s de baixa tecnologia, embora bastante mais limitativos, conseguem suprimir
as necessidades mais basicas dos doentes em todos os estadios da doenca (Brownlee &
Bruening, 2012).

O Terapeuta da Fala deve realizar o treino de CAA com o doente e familiares e/ou
cuidadores, utilizando os dois tipos de SAAC’s (baixa e alta tecnologia) dada a
possibilidade de uma avaria do dispositivo eletronico ou até a impossibilidade da
utilizacdo deste num caso de internamento. A utilizacdo de uma tabela alfanumérica ou
com imagens permite uma comunicacao simples, mas eficaz em qualquer lugar. Contudo,
estima-se que os SAAC’s de alta tecnologia sejam cada vez mais acessiveis, permitindo
uma comunicacao ilimitada em casa, no hospital, num lar ou até numa UCP (Brownlee
& Bruening, 2012).

CAPITULO 2 - TRABALHO DE INVESTIGACAO

1. Objetivos do Estudo
1.1 Objetivos Gerais

Os topicos do enquadramento concetual descritos no capitulo anterior integram 0s
objetivos gerais do presente estudo, sendo eles:
1. Compreender a aplicabilidade dos diferentes SAAC’s na ELA pelos doentes,
cuidadores e profissionais de salde;
2. Analisar o nivel de utilidade atribuido aos SAAC’s na ELA pelos doentes,
cuidadores e profissionais de saude;

3. Conhecer a experiéncia dos doentes, cuidadores e profissionais de satide com
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0s SAAC’s na ELA.

1.2 Objetivos Especificos

Os objetivos especificos do estudo foram divididos pelas trés populagdes,

nomeadamente, doentes, cuidadores e profissionais de salde.

Obijetivos Especificos dos Doentes:

1.

10.

11.

12.

13.

Determinar o nivel de utilidade atual dos diferentes produtos de apoio a
comunicagéo;

Analisar o conhecimento existente acerca dos diferentes produtos de apoio a
comunicacao;

Compreender quais os produtos de apoio mais utilizados (alta ou baixa
tecnologia);

Identificar o circulo de parceiros de comunica¢do com quem mais utilizam os
SAAC’s;

Identificar o circulo de parceiros de comunicagdo com quem menos utilizam os
SAAC’s;

Identificar o circulo de parceiros de comunicagdo mais competente na
utilizacao dos SAAC’s;

Identificar o circulo de parceiros de comunicacdo menos competente na
utilizagdo dos SAAC’s;

Identificar o circulo de parceiros de comunica¢do com mais disponibilidade
para comunicar através dos SAAC’s;

Identificar o circulo de parceiros de comunicacdo com menos disponibilidade
para comunicar através dos SAAC’s;

Identificar os modos de comunicagdo mais utilizados com os diferentes circulos
de parceiros de comunicagéo;

Compreender a importancia atribuida a utilizagdo dos SAAC’s com os
parceiros de comunicacao;

Compreender a importancia atribuida a intervencéo do Terapeuta da Fala no
ambito dos SAAC’s;

Determinar as dificuldades de comunicagdo mais sentidas.
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Obijetivos Especificos dos Cuidadores:

1.

Identificar os modos de comunicagao mais utilizados pelo(s) doente(s) com os
cuidadores;

Determinar o nivel de utilidade atual dos diferentes produtos de apoio a
comunicacdo do(s) doente(s) com os cuidadores;

Analisar o conhecimento existente acerca dos diferentes produtos de apoio a
comunicagéo;

Compreender quais os produtos de apoio mais utilizados pelos doentes com 0s
cuidadores (alta ou baixa tecnologia);

Compreender a importancia atribuida a utilizagdo dos SAAC’s com o(S)
doente(s);

Compreender a importancia atribuida a intervencdo do Terapeuta da Fala no
ambito dos SAAC’s;

Identificar a existéncia ¢/ou necessidade de formacao no ambito dos SAAC’s;

Determinar as dificuldades de comunicacgdo mais sentidas com o(s) doente(s).

Obijetivos Especificos dos Profissionais de Saude:

1.

Identificar os modos de comunicagao mais utilizados pelo(s) doente(s) com os
profissionais de salde;

Determinar o nivel de utilidade atual dos diferentes produtos de apoio a
comunicacdo do(s) doente(s) com os profissionais de salde;

Analisar o conhecimento existente acerca dos diferentes produtos de apoio a
comunicacéo;

Compreender quais os produtos de apoio mais utilizados pelos doentes com os
profissionais de saude (alta ou baixa tecnologia);

Compreender a importancia atribuida a utilizacdo dos SAAC’s com o(s)
doente(s);

Compreender a importancia atribuida a intervencdo do Terapeuta da Fala no
ambito dos SAAC’s;

Determinar a existéncia de produtos de apoio no local de trabalho dos
profissionais de salde;

Identificar a existéncia e/ou necessidade de formacdo no dambito dos SAAC’s;

Determinar as dificuldades de comunicacgdo mais sentidas com o(s) doente(s).
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1.3 Hipdteses

Para além da anélise dos objetivos do estudo, revela-se pertinente explorar e averiguar as

relagdes existentes entre algumas das varidveis estudadas.

Hipoteses dos Doentes:

1.
2.
3.

Quanto menor a funcionalidade do doente maior utilizagao dos SAAC’s;

Quanto menor funcionalidade ao nivel da fala maior utilizacdo dos SAAC’s;
Quanto menor funcionalidade ao nivel da motricidade fina maior utilizacdo dos
SAAC’s;

Quanto maior a idade menor utilizacdo de SAAC’s;

Quanto maior nivel de escolaridade maior utilizacdo de SAAC’s;

Doentes cujo diagnostico foi mais rapido atribuem maior nivel de utilidade aos
SAAC’s;

Os parceiros de comunicacdo mais competentes e com mais disponibilidade para
comunicar através dos SAAC’s integram os circulos 1 e 4;

Quando a fala ja ndo é um modo de comunicacdo, o doente comunica com menos

circulos de parceiros de comunicacéo.

Hipoteses dos Cuidadores:

1.
2.
3.

Quanto menor a idade maior utilizagdo dos SAAC’s;

Quanto maior nivel de escolaridade maior utilizagdo dos SAAC’s;

Os cuidadores informais que despendem mais tempo de cuidado ao doente tém
mais conhecimento ao nivel dos SAAC’s;

O tipo de cuidador, formal ou informal, influencia uma maior ou menor
utilizagao dos SAAC’s.

Hipoteses dos Profissionais de Saude:

1.

3.
4.

Os profissionais que acompanharam mais doentes, que acompanharam um mesmo
doente por mais tempo e tém mais experiéncia com doentes com ELA utilizam
um namero maior de SAAC’s;

Os profissionais que trataram um mesmo doente por mais tempo tém um maior
conhecimento ao nivel dos SAAC’s;

Quanto maior a experiéncia profissional maior a utilizacdo dos SAAC’s;

A utilizagdo dos SAAC’s ¢ maior quando existem produtos de apoio a

comunicacéo no local de trabalho;
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5. Quanto maior a literacia em relacao aos SAAC’s maior utilidade atribuida aos

mesmaos.

2. Metodologia
2.1 Tipo e Desenho de Estudo

Tendo em conta 0s objetivos propostos, o presente estudo é do tipo exploratorio,
observacional e transversal. N&o pressupde manipulacao de intervengdes diretas sobre
os individuos investigados, limitando-se o investigador a observacéo destes e das suas
caracteristicas (Hulley, Cummings, Browner, Grady, & Newman, 2007)

O estudo selecionado rege-se pelo método quantitativo, o qual pretende explicar, predizer
e controlar os fendmenos, procurando regularidades e leis, através da objetividade dos
procedimentos e da quantificacdo das medidas (Almeida & Freire, 2008).

As carateristicas fundamentais dos métodos quantitativos sdo: a orientacdo para a
quantificacdo e a causa dos fendbmenos, a auséncia de preocupacao com a subjetividade,
a utilizacdo de métodos controlados, a objetividade procurada através de um
distanciamento em relacdo aos dados, a orientacdo para a verificacdo, a natureza
hipotético-dedutiva, a orientacdo para os resultados, a replicabilidade e possibilidade

generalizacdo, e a aceitacdo da realidade como estatica (Serapioni, 2000).

2.2 Populacdes e Amostras
A populacdo do presente estudo engloba:
1. Doentes com ELA;
2. Cuidadores formais e informais de doentes com ELA,;

3. Profissionais de saude no ativo que tratam doentes com ELA.

A amostra define-se como um subconjunto do universo ou populacéo, por meio da qual
se estabelece ou se estimam as carateristicas desse universo ou populacdo. Uma vez
que a populagdo é extensa e a sua investigacao implicaria um maior nimero de recursos
e tempo para a analise dos dados, torna-se essencial estudar uma amostra representativa
desta populacdo (Hill & Hill, 1998).
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Definiram-se como critérios de inclusio:

Doentes:

3.

Doentes com Esclerose Lateral Amiotrofica;

Possuirem competéncias cognitivas para a compreensdo do inquérito
e da investigacdo e preenchimento do mesmo por escrito ou outro
modo de CAA;

Aceitarem voluntariamente participar no estudo.

Cuidadores Formais e Informais:

1.
2.

3.

Serem os cuidadores principais do doente;
Possuirem competéncias cognitivas para a compreensdo do inquérito
e da investigacdo;

Aceitarem voluntariamente participar no estudo.

Profissionais de Salde:

1.

2.

Possuirem experiéncia profissional na area da Esclerose Lateral
Amiotroéfica;

Aceitarem participar voluntariamente no estudo.

As instituicOes eleitas para a realizagdo do estudo foram a Associacédo

Portuguesa de Esclerose Lateral Amiotrofica (APELA) em Lisboa e Porto

e 0 Hospital de Santo Anténio — Centro Hospitalar e Universitario do Porto

(CHUP). A autorizacdo para a realizacdo da investigacdo foi solicitada

nestes locais de forma intencional pelas seguintes razdes:

1.

APELA - local onde se concentra a maior parte da amostra de
doentes e cuidadores e alguns profissionais de saude; local de
trabalho da investigadora, sendo Terapeuta da Fala na associacdo da
delegacdo do Porto;

Hospital de Santo Anténio — local onde se concentraria, também,
uma grande parte de doentes, cuidadores e profissionais de salde

com experiéncia na patologia em estudo.

2.3 Instrumentos de Recolha de Dados

No que concerne aos instrumentos de recolha de dados, foram utilizados uma escala
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de avaliacdo funcional da ELA para os doentes e trés inquéritos diferentes para as
populagdes-alvo acerca dos SAAC’s, permitindo uma resposta aos objetivos
delineados para esta investigacao.

A escala utilizada foi a Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale -
Revised (ALSFRS-R) (ANEXO 1) a qual avalia e quantifica as fungdes motoras,
bulbares e respiratorias dos doentes com ELA, monitorizando a progressdo das
incapacidades ao longo da doenga. A ALSFRS-R é um instrumento validado e dos
mais utilizados, permitindo tracar o perfil funcional dos doentes com ELA
(Cedarbaum, et al., 1999). A utilizacdo de uma escala validada numa investigacdo é de
extrema importancia pois confere sustentagdo ao estudo, permitindo suportar a
pesquisa de inferéncias (Baumgartner & Jackson, 1995).

A escala integra 12 questbes que avaliam a capacidade funcional dos doentes na
realizacdo das suas AVD’s. Cada pergunta é cotada de zero (incapacidade maxima) a
quatro (fungé@o normal), sendo que a pontuacéo total varia entre zero e 48 e quanto mais
se aproximar de 48, melhor seré o perfil funcional do doente. A ALSFRS-R pode ser
autoadministrada ou com ajuda de terceiros.

Atualmente, ja existe a traducdo da escala para o Portugués Europeu (PE), contudo
ainda néo se encontra validada para a populagéo portuguesa. Dessa forma, foi utilizada
a escala traduzida, facilitando a sua compreensao e preenchimento, no entanto para a
analise estatistica foram usados os dados psicométricos da ALSFRS-R.

A escala foi disponibilizada presencialmente na maior parte dos casos e preenchida
pelos proprios doentes através da escrita ou de outro método de CAA com a ajuda da
investigadora. Contudo, em algumas situacdes, a escala foi enviada por email,
preenchida pelo doente com ajuda do familiar ou através do contato da investigadora,
e posteriormente, recebida por email.

As questdes essenciais do estudo que respondem aos objetivos propostos foram
elaboradas a partir da construcdo de trés inquéritos contendo algumas sec¢fes com
questdes exatamente iguais para os doentes, cuidadores e profissionais de saude e
outras sec¢des com perguntas especificas para cada uma das populagdes-alvo.

A construcdo das questdes acerca dos SAAC’s presente nos inqueéritos baseou-se no
Social Networks — A Communication Iventory for Individuals with Complex
Communication Needs and their Communication Partners. Trata-se de um teste néo
padronizado, contudo é uma ferramenta de avaliagdo muito utilizada pelos

profissionais de salde, essencialmente, terapeutas da fala que trabalham com CAA. O
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Social Networks permite aos profissionais recolherem e armazenarem dados e
informagdes importantes que permitirdo uma intervencdo mais adequada nas
necessidades comunicativas dos doentes e dos seus parceiros de comunicagao
(Blackstone & Berg, 2012).

No que concerne ao inquérito dos doentes (APENDICE 1), este encontra-se divido em
cinco secgdes, sendo a primeira parte relativa aos dados sociodemograficos; a segunda
seccdo destina-se aos SAAC’s utilizados e nivel de utilidade; a terceira parte aborda a
utilizagdo dos SAAC’s com os circulos de parceiros de comunicacdo; a quarta sec¢ao
destina-se aos modos de comunicacdo utilizados com os circulos de parceiros de
comunicagdo e por fim a quinta sec¢do aborda a experiéncia do doente com 0s
SAAC’s.

Relativamente aos inquéritos dos cuidadores (APENDICE I11) e profissionais de sadde
(APENDICE 1V), apresentam quatro seccdes, sendo a primeira parte a caraterizacio
dos dados sociodemograficos; asegunda seccdo destina-se aos modos de comunicagéo
utilizados pelo doente com o cuidador ou profissional de salde; a terceira parte é
relativa aos SAAC’s utilizados pelo doente e nivel de utilidade dos mesmos com o
cuidador ou profissional de salde e por ultimo, na quarta parte encontra-se a
experiéncia do cuidador ou profissional com satide com os SAAC’s.

Os trés inquéritos apresentam inicialmente uma folha de rosto englobando a declaracao
de consentimento informado (APENDICE 1), o objetivo do estudo e os contatos da
investigadora. Todos eles contemplam perguntas de resposta fechada de categoria
Unica (sim/ndo), de categoria maltipla (diferentes respostas) e ainda uma com a escala
de Likert (opinido dos entrevistados dentro de cinco possiveis opg¢Bes acerca de um
enunciado). Estdo presentes perguntas de resposta aberta curta na sec¢do dos dados
sociodemogréaficos e ainda uma pergunta de resposta aberta, sendo a Gltima questdo
presente nos trés questionarios: “Qual a dificuldade de comunicagdo mais sentida no
momento?”.

E importante ressalvar que foi elaborado um manual de produtos de apoio &
comunicacdo (APENDICE V) que contempla imagens dos mesmos, permitindo ao
entrevistado clarificar o seu entendimento do produto caso este ndo seja facilmente
detetado pelo nome. No caso do nome e da imagem do produto ser totalmente novidade
para o entrevistado, conclui-se o total desconhecimento acerca do mesmo.

Os inquéritos e manual elaborados foram revistos por peritos da area da ELA e dos
SAAC’s, nomeadamente, médicos, terapeutas da fala e fisioterapeutas através do
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contato pessoal e por email. Para além disso foi realizado um pre-teste com alguns
doentes da APELA, de modo a tornar os inquéritos mais simples, de facil compreensao
e de preenchimento mais rapido. Apos avaliagdo da equipa perita e da analise do pre-

teste, o inquérito foi revisto e tido como instrumento final de recolha de dados.

2.4 Processamento Estatistico dos Resultados

O processamento estatistico dos resultados foi realizado a partir de uma anélise estatistica
descritiva de variaveis quantitativas e qualitativas. Aquando a conclusdo dos inquéritos,
os dados recolhidos atraveés dos mesmos foram introduzidos numa base de dados do
programa Statistical Package for Social Sciences (SPSS) na versdo 21.

Durante a anélise dos dados foram utilizadas medidas de estatistica descritiva através do
calculo de frequéncias, percentagens, médias e desvios-padréo. Para o ensaio de hipdteses
e tendo em conta que as amostras em analise apresentavam um N< 30, assim como a ndo
verificacdo dos pressupostos da normalidade e igualdade da variancia dos testes
paramétricos, recorreu-se em alternativa aos testes ndo paramétricos de Mann-
Whitney para testar as distribuicdes. As medidas de correlacdo sdo apresentadas através
do R6 de Spearman para variaveis quantitativas e qualititativas.

Relativamente a questao de resposta aberta presente nos inquéritos, de forma a facilitar a
analise das mesmas, recorreu-se a categorizacao das respostas, agrupando os enunciados

com respostas semelhantes.

2.5 Procedimentos Formais e Eticos

No que diz respeito aos procedimentos formais e éticos, estes foram cumpridos através
da solicitacdo de autorizacdo para a realizacdo do estudo nas instituicdes estabelecidas.
Foi realizado o pedido & Diregcdo da APELA, tendo sido obtido imediatamente um parecer
positivo (ANEXO 11I).

Relativamente a autorizagio solicitada & Comissdo de Etica do CHUP, esta foi positivo
(ANEXO I11), contudo demasiado morosa, pelo que sé foi possivel aplicar os inqueéritos
a alguns profissionais de saude da instituicao.

E essencial ressalvar que os profissionais de saide do Hospital de Santo Antdnio tinham

experiéncia em ELA, a maioria, em Cuidados Paliativos.
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No final, foram recolhidos 40 escalas ALSFRS-R e 40 inquéritos alusivos aos doentes,
38 inquéritos referentes aos cuidadores e 19 relativos aos profissionais de salde,
perfazendo um total de 137 questionarios, englobando a ALSFRS-R. Os doentes que
integram a amostra do estudo sdo acompanhados na delegacéo do Porto da APELA com
a excecdo de 2 doentes que sdo acompanhados na APELA Lisboa. Relativamente aos
cuidadores, 37 deles acompanham doentes da APELA PORTO e 1 da APELA Lisboa.
Quanto aos profissionais de salde, 3 exercem fungdes na APELA Porto na APELA
Lisboa e 1 profissional comum a sede e a delegacédo da associacao e por fim 12 exercem
funcbes no CHUP.

3. RESULTADOS

3.1 Resultados dos Doentes

3.1.1 Caraterizacdo da Amostra

Neste estudo participaram 40 doentes com ELA, dos quais 60% do sexo masculino e 40%
do sexo feminino com idades compreendidas entre os 26 e os 80 anos (M=57,45; DP=
11,98). A amostra concentra-se essencialmente no escaldo entre os 51 -60 anos (30%) e
0s 61-70 anos (35%).

No que respeita o estado civil, 87,5% (N=35) da amostra é casada, 7,5% solteira (N=3) e
5% divorciada (N=2).

Relativamente ao nivel académico, 30% da amostra tem escolaridade até ao 9° ano, 22,5%
tem o ensino secundario e 37,5% completou a licenciatura. Se distinguirmos a amostra
pelo ensino obrigatdrio e o ensino superior, verificamos que 52,5% da amostra completou
0 ensino obrigatorio e os restantes (47,5%) completaram o ensino superior.

As profissbes foram recodificadas e agrupadas segundo a Classificagdo Nacional das
profissbes propostas pelo Instituto de Emprego e Formacéo Profissional (IEFP, 2010) e a
maioria da amostra apresenta profissdes associadas ao Grupo dos Especialistas das
Profissdes Intelectuais e Cientificas (40%), Pessoal Administrativo (17,5%), Técnicos e
Profissdes de nivel intermédio (12,5%) e Trabalhadores ndo qualificados.

No que concerne o Diagnostico, 55% da amostra apresenta um diagnostico de ELA
Medular, 25% ELA Bulbar, 2,5% ELA Difusa e 17,5% apresenta outro tipo de

diagnostico. Esta amostra ndo tem nenhum caso de ELA Respiratoria.
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97,5% dos inquiridos habituam nas suas residéncias e, 2,5% encontra-se numa situacdo
de institucionalizagdo.

No que respeita o tempo entre o aparecimento dos primeiros sintomas e o diagnostico,
47,5% da amostra apresenta um iate de 6 meses, 30% da amostra viu o seu diagndstico
definido apo6s 12 meses do aparecimento dos sintomas e 22,5% teve um diagnostico apos

um 1 ano, sendo que a situagdo com maior iate de tempo corresponde a 2 anos e 11 meses.

Tabela 1 — Carateristicas Sociodemograficas dos Doentes

Frequéncia Percentagem

(N) (%)
Idades em EscalBes
<=40 4 10,0
41-50 6 15,0
51-60 12 30,0
61-70 14 35,0
71-80 4 10,0
Total 40 100,0
Sexo
Masculino 24 60,0
Feminino 16 40,0
Total 40 100,0
Estado Civil
Solteiro 3 7,5
Casado 35 87,5
Divorciado 2 5,0
Total 40 100,0
Profissao
Representantes de Poderes Legislativos e de 1 2,5
Orgdos executivos, dirigentes, diretores e
gestores executivos
Especialistas das Atividades intelectuais e 16 40,0
cientificas
Técnicos e profissdes de nivel intermédio 5 12,5
Pessoal Administrativo 7 17,5
Agricultores e trabalhadores qualificados de 3 7,5
agricultura, da pesca e da floresta
Trabalhadores qualificados da industria, 3 7,5
construcao e artifices
Operadores de instalacdes e maquinas e 1 2,5
trabalhadores de montagem
Trabalhadores ndo qualificados 4 10,0
Total 40 100,0
Escolaridade
1°- 4% ano 3 7,5
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50— 6°ano 1 2,5

7°-9%ano 8 20,0
Ensino Secundario 9 22,5
Licenciatura 15 37,5
Mestrado 3 7,5
Doutoramento 1 2,5
Total 40 100,0
Escolaridade Obrigatéria ou Superior

Ensino Obrigatério 21 52,5
Ensino Superior 19 47,5
Total 40 100,0
Diagnostico

ELA Medular 22 55,0
ELA Bulbar 10 25,0
ELA Difusa 1 25
Outro 7 17,5
Total 40 100,0
Situacédo Habitacional

Residéncia 39 97,5
Institucionalizado 1 25
Total 40 100,0
Tempo entre os 1° sintomas e o diagnostico

6 meses 19 475
12 meses 12 30,0
>1 ano 9 22,5
Total 40 100,0
Timing do Diagnostico

< 15,5 meses 31 77,5
>15,5 meses 9 22,5
Total 40 100,0

3.1.2 Sistemas Aumentativos e Alternativos de Comunicacao

Para analise dos SAAC’s, os participantes foram questionados sobre diversas formas de
comunicacéo e a respetiva utilidade.

Numa primeira analise, verificamos ao nivel de utilidade dos diferentes sistemas de
comunicacgédo representado por uma escala de Likert sendo que, 0= Desconhecido; 1=
Nada util; 2= Pouco util; 3= Moderadamente util; 4= Bastante atil; 5= Muito util. Os
resultados sdo apresentados na tabela abaixo.
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Tabela 2 — Nivel de Utilidade Atual dos Doentes referente aos Sistemas Aumentativos

e Alternativos de Comunicacao

Desconhe Nada Pouco Moderada Bastante Muito
cido atil atil mente Util atil Gtil
Produtos de Apoio a N % N % N % N % N % N %
Comunicacao
Cadernos/blocos para escrita 0 0 33 82,5 25 |1 2,5 1|25 | 4 10,0
e/ou desenho
Cadernos/blocos com 1 25 | 36 90,0 0 1 2,5 1125 |1 2,5
simbolos, imagens fotograficas
Tabelas alfanuméricas e/ou 1 2,5 28 70,0 25 | 4 10,0 2 | 50 | 5 10,0
imagens, simbolos, palavras,
frases
Telemdveis ou tablets para 0 0 15 375 50 | 5 12,5 5 12, | 1 325
escrita (p.e.; sms, bloco de 5 3
notas)
Aplicacdes em telemoveis com 2 50 | 30 75,0 0 1 25 0 0 7 17,5
sintese de fala (p.e.; Talk Free,
Text to Voice, PT Magic
Contact)
AplicacBes em tablets com 3 75 | 29 72,5 0 0 0 0 0 8 20,0
sintese de fala (p.e.; Grid
Player, PT Magic Contact)
Softwares em computadores 2 5,0 23 57,5 0 1 2,5 2 | 50 |1 30,0
com sintese de fala (GRID 3, 2
OptiKey)
Redes sociais (p.e.; Facebook, 0 0 7 17,5 0 2 5,0 9 | 22, | 2 55,0
email, Whatsapp, skype) 5 2
Amplificadores de voz 3 75 | 33 82,5 0 2 50 0 0 2 50
Microfones (incorporados ou 3 75 | 29 72,5 25 |1 25 1|25 |5 12,5
ndo lem dispositivos
eletronicos) para converter fala
em texto)
Campainha (adaptada ou ndo) 1 25 | 24 60,0 0 5 125 | 0O 0 1 25,0
para chamar/pedir ajuda 0
Apontador laser (p.e.; éculos, 5 12, 31 775 25 | 2 50 1125 |0 0
bandolete) 5
Manipulos 11 27, 24 60,0 0 3 7,5 0 0 2 5,0
5
Ratos adaptados ou joysticks 5 12, 27 67,5 50 | 2 5,0 2 | 50 | 2 5,0
5
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Teclados adaptados (p.e.;
teclado virtual)
Rato de cabeca

Sistema de acesso e controlo
pelo olhar (p.e.; PCEye Mini,
PT Magic Eye, Eyespeak)
Biosensores

Valvula de Fala (Passy-Muir)

Outros produtos de apoio

23

21

19

50

22

15,

57,

52,

47,

27

29

19

17

19

21

67,5

72,5

475

425

47,5

52,5

50

2,5

3.1.3 SAAC?’s e Circulos de Parceiros de Comunicagéo

50

25

2,5

2,5

5,0

15,0

30,0

Os doentes foram questionados acerca do utilizador mais frequente, a competéncia e

disponibilidade dos parceiros de comunicacdo no que diz respeito a utilizagdo dos

diferentes SAAC’s. Estas questdes resultaram em avaliacGes positivas e avaliagdes

negativas relativas a comunicacdo com os diferentes parceiros de comunicagdo através

dos SAAC’s. De acordo com o inventario Social Networks podem ser considerado 5

circulos de parceiros, nomeadamente, o circulo 1 corresponde aos parceiros nucleares, o

2 destina-se a familia alargada e amigos, o circulo 3 relativo aos parceiros conhecidos

(colegas de escola, de trabalho), o circulo 4 corresponde aos parceiros pagos (médicos,

terapeuta da fala, entre outros) e por fim o circulo 5 refere-se aos parceiros desconhecidos

(empregados de lojas entre outros) (Blackstone & Berg, 2012).

Tabela 3 — Avaliacdo da Comunicacdo através dos Sistemas Aumentativos e

Alternativos de Comunicacao utilizados pelos Doentes com os Parceiros de

Avaliacdo Positiva da Comunicagao
com os Parceiros de Comunicacao

Parceiro com quem mais utiliza os SAAC’s

Comunicacéo

Circulo

g~ W IIN

N

33
16

10
1

Sim

%

82,5
40,0
22,5
25,0
2,5

24
31
30

%

17,5
60,0
77,5
75,0
97,5
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Parceiro de comunicagdo mais competente

Parceiro de comunicacdo com mais
disponibilidade para comunicar através dos
SAAC’s

Avaliacdo Negativa da Comunicacao
com os Parceiros de Comunicacao
Parceiro com quem menos utiliza os
SAAC’s

Parceiro de comunicagdo menos competente

Parceiro de comunicacdo com menos
disponibilidade para comunicar através dos
SAAC’s

3.1.4 Modos de Comunicacéo e Circulos de Parceiros de Comunicacéo

oW N oW DN

Circulo

g A WON P O WODNPEFEP OB WD P

33

o o1 W W

N

12
14
12
38

35

o -

39

Sim

82,5
2,5
2,5

15,0
0,0

75,0
7,5
7,5

12,5
0,0

%

10,0
30,0
35,0
30,0
95,0
2,5
5,0
2,5
5,0
87,5
0,0
0,0
2,5
0,0
97,5

7
39
39
34
40
10
37
37
35
40

36
28
26
28

39
38
39
38

40
40
39
40
1

17,5
97,5
97,5
85,0
100,0
25,0
92,5
92,5
87,5
100,0

%

90,0
70,00
65,0
70,0
5,0
97,5
95,0
97,5
95,0
12,5
100,0
100,0
97,5
100,0
2,5

Esta sec¢@o teve como propodsito a analise dos modos de comunicagdo e alguns SAAC’s

mais utilizados com os diferentes circulos de parceiros de comunicacdo. Sendo as

expressodes faciais (p.e, 0 sorriso) e linguagem corporal, 0s gestos, a fala e as vocalizagdes

0s modos de comunicagdo mais utilizados pelo ser humano em geral (Blackstone & Berg,

2012), achou-se pertinente avaliar se 0s mesmos sao utilizados quando ha uma maior

necessidade de utilizacdo de CAA.
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Achou-se pertinente contemplar alguns SAAC’s, nomeadamente, a escrita e 0 desenho
(p.e., num caderno ou bloco), a utilizagdo de tabela alfanumérica, telemdvel, tablet e
computador. Esta decisdo foi tomada de forma a incluir os doentes com menor nivel de
funcionalidade motores, ou seja, mobilidade escassa para realizar expressdes faciais,
gestos, e produzir sons (vocalizagdes).

Esta selecdo ndo se baseou apenas no inventario Social Networks, mas também na
experiéncia profissional dos terapeutas da fala e da propria investigadora com as pessoas

com ELA, verificando ser os SAAC’s mais utilizados.

Tabela 4 — Modos de Comunicacao utilizados pelos Doentes com os Parceiros de

Comunicacao

Sim N&o
Circulo 1 - Parceiros Nucleares N % N %
Expressdes faciais/ linguagem corporal 37 92,5 3 7,5
Gestos 24 60,0 16 40,0
VocalizacOes 30 75,0 10 25,0
Fala 31 77,5 9 22,5
Escrita Manual 9 22,5 31 77,5
Desenho 2 50 38 95,0
Tabela Alfanumérica e/ou com simbolos, 10 25,0 30 75,0
palavras, frases
Escrita num telemovel (sms, redes sociais, 1 2,5 39 97,5
aplicagdes com sintese de fala)
Escrita num tablet (sms, redes sociais, 13 32,5 27 65,5
aplicacdes com sintese de fala)
Escrita num computador (sms, redes sociais, 18 45,0 22 55,0
softwares com sintese de fala)
Outros instrumentos de comunicacdo 1 2,5 39 97,5

Sim Nao
Circulo 2 - Familia alargada e amigos N % N %
Expressodes faciais/ linguagem corporal 33 82,5 7 17,5
Gestos 24 60,0 16 40,0
VocalizagOes 26 65,0 14 35,0
Fala 29 72,5 11 27,5
Escrita Manual 6 15,0 34 85,0
Desenho 1 2,5 39 97,5
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Tabela Alfanumérica e/ou com simbolos,
palavras, frases

Escrita num telemdvel (sms, redes sociais,
aplicacdes com sintese de fala)

Escrita num tablet (sms, redes sociais,
aplicacBes com sintese de fala)

Escrita num computador (sms, redes sociais,
softwares com sintese de fala)

Outros instrumentos de comunicacdo

Circulo 3 — Parceiros conhecidos
Expressdes faciais/ linguagem corporal
Gestos

VocalizacGes

Fala

Escrita Manual

Desenho

Tabela Alfanumérica e/ou com simbolos,
palavras, frases

Escrita num telemdvel (sms, redes sociais,
aplicagdes com sintese de fala)

Escrita num tablet (sms, redes sociais,
aplicacdes com sintese de fala)

Escrita num computador (sms, redes sociais,
softwares com sintese de fala)

Outros instrumentos de comunicacdo

Circulo 4 — Parceiros Pagos

Expressdes faciais/ linguagem corporal
Gestos

Vocalizac6es

Fala

Escrita Manual

Desenho

Tabela Alfanumérica e/ou com simbolos,
palavras, frases

Escrita num telemével (sms, redes sociais,
aplicacdes com sintese de fala)

Escrita num tablet (sms, redes sociais,
aplicaces com sintese de fala)

Escrita num computador (sms, redes sociais,
softwares com sintese de fala)

16

16

29
21
25
28

13

13

28
21
23
28

13

15

Sim

Sim

12,5

40,0

22,5

40,0

0,0

%
72,5
52,5
62,5
70,0
10,0

2,5

7,5

32,5
17,5
32,5
0,0
%
70,0
52,5
57,5
70,0
12,5
50
12,5
32,5

22,5

37,5

35

24

31

24

40

11
19
15
12
36
39
37

27

33

27

40

12
19
17
12
35
38
35

27

31

25

87,5

60,0

77,5

60,0

27,5
47,5
37,5
30,0
90,0
97,5
92,5

67,5
82,5
67,5
100,0
%
30,0
47,5
42,5
30,0
87,5
95,0
87,5
67,5

77,5

62,5
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Outros instrumentos de comunicagéo 0 0,0 40 100,0

Sim Nao
Circulo 5 — Parceiros desconhecidos N % N %
Expressodes faciais/ linguagem corporal 27 67,5 13 32,5
Gestos 21 52,5 19 47,5
Vocalizacbes 23 57,5 17 42,5
Fala 26 65,0 14 35,0
Escrita Manual 4 10,0 36 90,0
Desenho 0 0,0 40 100,0
Tabela Alfanumérica e/ou com simbolos, 1 2,5 39 97,5
palavras, frases
Escrita num telemdvel (sms, redes sociais, 8 20,0 32 80,0
aplicacdes com sintese de fala)
Escrita num tablet (sms, redes sociais, 4 10,0 36 90,0
aplicacdes com sintese de fala)
Escrita num computador (sms, redes sociais, 10 25,0 30 75,0
softwares com sintese de fala)
Outros instrumentos de comunicacdo 0 0,0 40 100,0

Quando a fala ja ndo € um modo de comunicacdo para o doente, tentou-se compreender
quais as restri¢des ao nivel da comunicacdao com os diferentes parceiros de comunicacao.
Dessa forma, considerou-se a amostra que tem a pontua¢do maxima no item que avalia a
fala na escala ALSFRS-R e que representa incapacidade de comunicar verbalmente, tendo
sido uma das hipoteses objetivadas para a investigacao.

A amostra em questdo (N=8) utiliza os modos de comunicacdo e os SAAC’s
representados na tabela abaixo com a frequéncia expressa em percentagem para cada

circulo de parceiros.

Tabela 5 — Modos de Comunicacéo utilizados com os Parceiros de Comunicagéo

quando o Doente néo utiliza a Fala (n=8)

Nucleares Familiares e Conhecidos Pagos Desconhecidos
amigos
Modos de Comunicacéo néo N % N % N % N % N %
utilizando a fala
Expressoes faciais/ linguagem 7 87,5 6 75,0 6 75,0 6 75 6 75,0
corporal 0
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Gestos

VocalizagBes

Fala
Escrita Manual

Desenho

Tabela Alfanumérica e/ou com
simbolos, palavras, frases
Escrita num telemével (sms,
redes sociais, aplicacfes com
sintese de fala)

Escrita num tablet (sms, redes
sociais, aplicagdes com sintese
de fala)

Escrita num computador (sms,
redes sociais, softwares com
sintese de fala)

Outros instrumentos de
comunicacédo

3.1.5 Experiéncia dos Doentes com os Sistemas Aumentativos e Alternativos de

Comunicacéo

Na Gltima seccdo do inquérito dos doentes foram analisadas questdes elaboradas sobre a

37,5

62,5

25,0

37,5

25,0

50,0

37,5

3 37,5
4 50,0
0 0
2 25,0
0
25,0
0 0
2 25,0
2 25,0
0 0

37,5

50,0

25,0

12,5

12,5

12,5

experiéncia dos mesmos com os SAAC’s, da sua formagao a esse nivel e da importancia

atribuida a intervencdo de um Terapeuta da Fala. Por fim, a partir da questdo de resposta

aberta “Quais as dificuldades mais sentidas no momento?”, estudaram-se as respostas

dadas pelos doentes.

Tabela 6 - Experiéncia dos Doentes com o0s Sistemas Aumentativos e Alternativos de

Comunicacéo

Sim Nao
Opini&o dos Doentes acerca dos SAAC’s N % N %
Considera imprescindivel a utilizacdo dos 39 97,5 1 2,5
SAAC’s
Considera que a utilizagdo dos SAAC’s interfere 23 57,5 17 425
no tempo despendido com os parceiros de
comunicacdo
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Considera que a utilizagdo dos SAAC’s facilita a 39 97,5 1 2,5
comunicacdo com os parceiros de comunicacdo

Considera essencial a formacdo dos seus 30 75,0 10 25,0

parceiros de comunicagéo no dmbito dos SAAC’s

Considera que a avaliagdo e intervencdo 39 97,5 1 2,5
atempada do Terapeuta da Fala é importante para
a utilizacdo dos SAAC’s

Considera importante 0 acompanhamento do 40 100,0 0 0
Terapeuta da Fala para eficaz utilizacdo dos

SAAC’s

Dificuldades de Comunicacdo mais sentidas N %

Fala pouco ou nada inteligivel 10 25,0
Escrita manual e/ou digital 5 12,5
Aquisi¢do de SAAC’s de alta tecnologia 1 2,5
Tempo despendido durante a utilizagdo dos SAAC’s 3 7,5
Cansaco 7 17,5
Falta de paciéncia dos parceiros de comunicacéo 1 2,5

Falta de rapidez para acompanhar o didlogo com os parceiros de 1 2,5

comunicacéo

Distancia fisica para comunicar cara a cara 2 5,0

Complexidade na utilizagdo dos SAAC’s de alta tecnologia 1 2,5

Nenhuma 8 20,0

3.1.6 Nivel de Funcionalidade Total

Tendo em conta que as amostras submetidas a analise sdo reduzidas, o que interfere com
o0s pressupostos da normalidade e igualdade da variancia, para o estudo da relacdo das
variaveis, foi necessario recorrer a testes ndo parameétricos.

Para estudo da relacdo entre as variaveis que avaliam o nivel de funcionalidade e a
utilidade dos SAAC’s, realizou-se uma transformacéo a variavel que analisa a perce¢éo
de utilidade dos SAAC’s categorizando-a. Assim, deixou de ser uma variavel quantitativa
para ser uma variavel qualitativa ordinal e proceder a analise dos diferentes grupos
amostrais. A escolha da categorizacdo desta variavel deve-se a natureza da variavel da
funcionalidade geral ndo prever uma categorizacdo, segundo os estudos realizados a
escala e, deste modo, permanece como variavel quantitativa nos estudos que se seguem.
Com vista a seguir 0 mesmo principio desta, optou-se por trabalhar com os valores totais
e ordena-los pelo nivel de funcionalidade sendo que, até 19 ponto considerou-se que 0s

SAAC’s sao desconhecidos ou nada uteis, com valores entre 20 ¢ 38 pontos categorizou-
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se os SAAC’s como pouco uteis, entre 39 e 57 pontos resulta num nivel de utilidade
moderado e, de 58 a 76 pontos categoriza-se os SAAC’s como bastante uteis. Nao
existindo valores superiores, excluiu-se a categoria de “muito util”.

A distribuicdo da amostra ficou de acordo com a representacdo na tabela 7:

Tabela 7 — Sistemas Aumentativos e Alternativos de Comunicacdo por Categorias de
Nivel de Utilidade dos Doentes

N %
Desconhecido ou Nada 3 7,5
SAAC’s por atil
Categorias Pouco util 26 65,0
de Nivel Moderadamente (til 7 17,5
Utilidade Bastante (til 4 10,0
Total 40 | 100,0

Grafico 1 — Nivel de Funcionalidade Total dos Doentes e nivel de Utilidade dos

Sistemas Aumentativos e Alternativos de Comunicacéo

40|

30

204

Total Funcionalidade EAF

T T T T
Desconheﬁitdlo ou Madla Pouco Uil Moderadamente il Bastante Uil
i

Total SAAC's por categorias

Para estas analises recorreu-se ao teste ndo paramétrico de Mann-Whitney que pode ser
generalizado para mais de dois grupos através do Kruskal-Wallis. Foi possivel verificar
que as amostras tém distribui¢des diferentes (2 (3) =7,867, p=0,049), sendo que através
dos Post-Hoc foi possivel observar que as amostras se distinguem entre si. Conclui-se

que a amostra que desconhece os SAAC’s ou 0s considera nada Uteis apresenta
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distribuicdes estatisticamente diferentes das amostras que respondem que os SAAC’s sdao
moderadamente Uteis (Z=18,571, p=0,021) e a amostra que responde com
“Moderadamente util” distingue-se igualmente dos que respondem “Pouco util”
(Z=12,514, p=0,012). De facto, a amostra que desconhece ou considera os SAAC’s nada
Uteis apresenta um nivel de funcionalidade significativamente superior as amostras que
identifica os SAAC’s como moderadamente tteis (ver comparagdo de médias no Gréfico
1).

Em suma, quanto menor for o nivel de funcionalidade, maior a utilidade percebida
relativamente aos SAAC’s. Numa comparacao de médias, esta tendéncia ¢, porém,
contrariada pela amostra que considera os SAAC’s bastante tteis, apesar da distribui¢do

desta amostra ndo ser significativamente diferente das restantes.

3.1.7 Funcionalidade na Fala

No que concerne a funcionalidade ao nivel da fala aquando da necessidade de utilizacéo
dos SAAC’s, verifica-se que quanto maior a funcionalidade na fala, menor é a utilidade
percebida no que respeita os SAAC’s conforme se pode verificar no Grafico 2
apresentado abaixo.

Na comparacdo das distribuicdes entre os diferentes grupos, verifica-se que existe pelo
menos um par que apresenta distribuicdes estatisticamente diferentes entre si (2
(3)=11,962, p=0,008) no que respeita a funcionalidade na fala. Nos testes Post-Hoc foi
possivel perceber que também neste caso, a amostra que considera os SAAC’s
moderadamente Uteis apresenta uma distribuicdo estatisticamente diferente das amostras
que consideram os SAAC’s pouco uteis (Z=15,473, p=0,001) ou até mesmo nada tteis
(Z=19,857, p=0,012). Numa comparacdo entre as médias, representada no grafico 2
percebe-se que quanto menor o nivel de funcionalidade a fala maior utilidade é atribuida
aos SAAC'’s, excetuando, a amostra que classifica os SAAC’s como bastante uteis, que
apresenta um ligeiro decréscimo no nivel de funcionalidade apesar de ser inferior quando

comparada com as amostras que atribui pouca ou nenhuma utilidade aos SAAC’s.
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Grafico 2 — Funcionalidade da Fala dos Doentes e nivel de Utilidade dos Sistemas

Aumentativos e Alternativos de Comunicagéo
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3.1.8 Funcionalidade na Motricidade Fina

Ja na motricidade fina as distribuicdes sdo semelhantes nas diferentes categorias da
utilidade atribuida aos SAAC’s (y2 (3)=6,634, p=0,085). Apesar de ndo apresentarem
diferengas estatisticamente significativas, numa comparacdo de médias € também
possivel identificar uma tendéncia semelhante aos estudos anteriores, isto €, a medida que
o nivel de funcionalidade diminui, aumenta a utilidade atribuida aos SAAC’s. Esta analise

pode ser verificada no Grafico 3.
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Grafico 3 — Funcionalidade na Motricidade Fina dos Doentes e nivel de Utilidade dos

Sistemas Aumentativos e Alternativos de Comunicagéo
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3.1.9 Escolaridade

A escolaridade dos doentes foi uma variavel analisada, de forma a perceber se uma baixa

escolaridade podera ser um fator negativo para a utilizagdo dos diferentes SAAC’s.

Grafico 4 — Escolaridade dos Doentes e média de Utilidade dos Sistemas Aumentativos
e Alternativos de Comunicacao

5,00
4,00

3,00

Média utilidade SAAC's

1,00

No 001 que

I I 1 1 T T T
1-4 classe 5-6 classe 7-8 classe Ensing Licenciatura Mestrado  Doutoramento
secundario

Escolaridade

concerne a analise da distribui¢do do nivel de utilidade dos SAAC’s segundo a
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escolaridade (cujos grupos amostrais se encontram no Grafico 4), e de acordo com a

comparacao de médias (Gréfico 4), identifica-se a existéncia do aumento tendencial da

percecédo de utilidade dos SAAC’s com o aumento do nivel de escolaridade, no entanto,

ndo se verificam diferencas estatisticamente significativas, segundo o teste de Kruskal-
Wallis (2 (6)=3,162, p=0,788).

3.1.10. Idade

Considerou-se pertinente cruzar a variavel idade com a média de utilidade dos SAAC’s,
tentando compreender se as pessoas mais velhas utilizam menos modos de CAA.

Tabela 8 — Idade dos Doentes e média de Utilidade dos Sistemas Aumentativos e

Alternativos de Comunicagédo

Idade em Casos
Escalbes Vélido Perdido Total
N % N % N %

<= 40 4 100,0 0 0,0 4 100,0
Média da utilidade 41-50 100,0 0 0,0 100,0
dos SAAC's 51-60 12 100,0 0 00 | 12 100,0

61-70 14 100,0 0 00 | 14 100,0

71-80 4 100,0 0 0,0 4 100,0

Grafico 5 — Idade dos Doentes e média de Utilidade dos Sistemas Aumentativos e

Alternativos de Comunicagéo
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Na analise da distribui¢do do nivel de utilidade dos SAAC’s segundo o0s escalBes etarios
(cujos grupos amostrais se encontram na tabela 8) e de acordo com a comparagdo das
meédias, verifica-se que quanto mais velhos, menor é o nivel de utilidade dos SAAC’s
(Grafico 5). As diferencas entre os grupos ndo €, porém, estatisticamente significativa,
pois segundo o teste de Kruskal-Wallis a distribui¢ao da média de utilidade dos SAAC’s

¢ semelhante nos diversos escaloes etarios (x2 (4) =2,769, p=0,597).

3.1.11. Tempo entre os primeiros sintomas da doenca e o diagnostico

Na analise sobre a influéncia do tempo entre os primeiros sintomas e o diagndstico e na
utilizacdo dos SAAC’s, percebeu-se que 0 caso 38 representava um valor outlier pelo que

foi excluido deste estudo. Entéo, os grupos ficaram distribuidos da seguinte forma:

Tabela 9 — Timing do Diagnostico dos Doentes e média de Utilidade dos Sistemas

Aumentativos e Alternativos de Comunicagéo

Timing do Casos
Diagnostico Valido Perdido Total
N % N % N | %
Meédia de <15,5 meses 31 | 100,0 | 0| 00 | 31 | 100,0
utilidade 8 | 100,0 0 0,0 8 | 100,0
dos >15,5 meses
SAAC's

Grafico 6 — Timing do Diagndstico dos Doentes e média de Utilidade dos Sistemas

Aumentativos e Alternativos de Comunicacgéo

5,00

4,00

o
=]
=]

1

2,00

Média utilidade SAAC's

1,00

00

T T
Atempado Tardio
Timing do Diagnestico

43



Numa andlise as médias, confirma-se que o diagnostico realizado com periodo inferior a
15,5 meses se traduz numa maior percec¢ao de utilidade dos SAAC’s, porém, segundo o
teste de Mann-Whitney U que compara as distribui¢cGes de duas amostras independentes,
verifica-se que estas sdo semelhantes nas categorias do Timing entre Sintomas e
Diagnostico (U=76,000, p=099), assumindo-se entdo que ndo se verificam diferencas

estatisticamente significativas.

3.2 Resultados dos Cuidadores

3.2.1 Caraterizacao da Amostra

Neste estudo participaram 38 cuidadores de doentes com ELA, dos quais 15,8% sdo do
sexo masculino e 84,2% séo do sexo feminino com idades compreendidas entre os 21 e
0s 75 anos (M= 48,92, DP=13,12).

No que respeita o estado civil, 7,9% (N=3) sdo solteiros, 86,8% (N=33) sdo casados e
5,3% (N=2) séo divorciados.

Relativamente ao nivel académico, 34,2% completaram o 9° ano de escolaridade, 28,9%
concluiu o 12° ano e 36,8% realizou 0 ensino superior.

Desta amostra, segundo a Classificacdo Nacional das Profissdes (IEFP, 2010), 36,8% sao
Especialistas das Atividades Intelectuais e Cientificas, 21,1% sdo Técnicos e profissdes
de nivel intermédio, 13,2% séo Trabalhadores ndo qualificados, 7,9% séo Trabalhadores
qualificados da industria, construcdo e artifices, 7,9% sdo Operadores de instalacdes e
maquinas e trabalhadores de montagem e 2,6% sdo de ProfissGes das Forcas armadas.
Os cuidadores foram também distinguidos pelo tipo sendo que 13,2% sdo cuidadores
formais (N=5) e 86,8% s&o cuidadores informais (N=33). Um cuidador formal trata-se de
uma pessoa que presta servigos de cuidados remunerados, sendo que um cuidador
informal é uma pessoa com que o doente possui uma ligacdo pré-estabelecida (p.e.,

familiar, amigo, vizinho, etc.) (Saraiva, 2011).

Tabela 10 — Carateristicas Sociodemograficas dos Cuidadores

Frequéncia Percentagem

() (%)
Idades em Escaldes
<=40 11 28,9
41-50 9 23,1
51-60 12 31,6
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61-70

71-80

Total

Sexo

Masculino

Feminino

Total

Estado Civil

Solteiro

Casado

Divorciado

Total

Profissdo

Representantes de Poderes Legislativos e de
Orgdos executivos, dirigentes, diretores e
gestores executivos

Especialistas das Atividades intelectuais e
cientificas

Técnicos e profisses de nivel intermédio
Pessoal Administrativo

Agricultores e trabalhadores qualificados de
agricultura, da pesca e da floresta
Trabalhadores qualificados da industria,
construcdo e artifices

Operadores de instalagdes e maquinas e
trabalhadores de montagem

Trabalhadores néo qualificados

Total
Escolaridade

1°- 4% ano
7°-9%ano

Ensino Secundario
Licenciatura
Mestrado

Total
Escolaridade Obrigatéria ou Superior
Ensino Obrigatério
Ensino Superior
Total

Tipo de Cuidador
Formal

Informal

Total

38

32

38

33

38

38

10
11
11

38

24

14
38

33
38

10,5
53
100,0

15,8
84,2
100,0

7,9
96,8
53
100,0

2,6

36,8

211
53
53

7,9
7,9

13,2
100,0

7,9
26,6
28,9
28,9

7,9

100,0

63,2
36,8
100,0

13,2
86,8
100,0
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3.2.2 Sistemas Aumentativos e Alternativos de Comunicacéo

Para analise dos SAAC’s, os cuidadores foram questionados sobre diversas formas de
comunicacdo e a respetiva utilidade.

Numa primeira analise, verificamos as frequéncias do uso dos diferentes sistemas de
comunicagdo de acordo com o nivel de utilidade representado por uma escala de Likert
sendo que, 0=Desconhecido; 1= Nada util; 2= Pouco util; 3= Moderadamente util; 4=

Bastante util; 5= Muito atil. Os resultados sao apresentados na tabela abaixo.

Tabela 11 — Nivel de Utilidade Atual dos Cuidadores referentes aos Sistemas
Aumentativos e Alternativos de Comunicagéo

Desconhec Nada Pouco Moderada Bastante Muito
ido atil atil mente Gtil Util atil
Produtos de Apoio a N % N % N % N % N % N| %
Comunicacao

Cadernos/blocos para 1 2,6 31 81,6 0 0 1 2,6 1 2,6 4 | 10,
escrita e/ou desenho 5
Cadernos/blocos com 1 2,6 32 84,2 0 0 3 7,9 0 0 2 5,3
simbolos, imagens
fotograficas
Tabelas alfanuméricas 2 5,3 23 60,5 1 2, 6 158 | 4 10,5 2 5,3
e/ou imagens, simbolos, 6
palavras, frases
Telemoveis ou tablets 1 2,6 21 55,3 1 2, 2 53 4 10,5 9 23,
para escrita (p.e; sms, 6 7
bloco de notas)
Aplicages em 5 13,2 23 60,5 2 5, 1 2,6 3 7,9 4 | 10,
telemoveis com sintese 3 5
de fala (p.e; Talk Free,
Text to Voice, PT Magic
Contact)
AplicacOes em tablets 4 10,5 22 57,9 1 2, 0 0 4 10,5 7 18,
com sintese de fala (p.e.; 6 4
Grid Player, PT Magic
Contact)
Softwares em 4 10,5 16 42,1 0 0 3 7,9 4 10,5 1| 28,
computadores com 1 9
sintese de fala (GRID 3,
OptiKey)
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Redes sociais (p.e.; 0 0 13 34,2 0 0 6 158 | 7 18,4 31,

Facebook, email, 2 6

Whatsapp, skype)

Amplificadores de voz 3 79 30 78,9 0 0 1 2,6 0 0 4 | 10,
5

Microfones 3 79 31 81,6 1 2, 1 2,6 0 0 2| 53

(incorporados ou ndo em 6

dispositivos eletrénicos)

para converter fala em

texto)

Campainha (adaptada ou 1 2,6 24 63,2 0 0 3 7,9 1 2,6 9 23,

ndo) para chamar/pedir 7

ajuda

Apontador laser (p.ex. 6 15,8 31 81,6 0 0 1 2,6 0 0 0 0

6culos, bandolete)

Manipulos 8 21,1 28 73,7 1 2, 0 0 1 2,6 0 0

Ratos adaptados ou 6 15,8 29 76,3 0 0 0 0 1 2,6 2 53

joysticks

Teclados adaptados (p.e.; 6 15,8 29 76,3 0 0 0 0 1 2,6 2| 53

teclado virtual)

Rato de cabeca 9 23,7 27 71,1 0 0 1 2,6 0 0 1| 26

Sistema de acesso e 10 26,3 15 39,5 0 0 2 5,3 1 2,6 26,

controlo pelo olhar (p.e.; 0 3

PCEye Mini, PT Magic

Eye, Eyespeak)

Biosensores 24 63,2 14 36,8

Valvula de Fala (Passy- 23 60,5 15 39,5

Muir)

Outros produtos de apoio 23 60,5 15 39,5 0 0 0 0 0 0 0 0

3.2.3 Modos de Comunicacao utilizados pelos Doentes com os Cuidadores

Esta secc¢do teve como propdsito a andlise dos modos de comunicagdo e alguns SAAC’s
mais utilizados pelos doentes com os cuidadores. Como referido na anélise dos inquéritos
dos doentes, analisou-se as expressoes faciais (p.e, 0 sorriso) e linguagem corporal, 0s
gestos, a fala e as vocalizagdes os modos de comunicagdo mais utilizados pelo ser humano
em geral (Blackstone & Berg, 2012), mas também 0s SAAC’s mais utilizados. Na tabela
12 ¢é possivel analisar a perspetiva dos cuidadores relativamente aos modos de

comunicagdo mais utilizados pelos doentes com eles.
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Tabela 12 — Modos de Comunicacéo utilizados pelos Doentes com os Cuidadores na

perspetiva dos Cuidadores

Sim Nao
Modos de Comunicacao utilizados pelos N % N %
Doentes com os Cuidadores

Expressoes faciais/ linguagem corporal 27 71,1 11 28,9
Gestos 15 39,5 23 60,5
Vocalizacbes 17 447 21 55,3
Fala 29 76,3 9 23,7
Escrita Manual 7 18,4 31 81,4
Desenho 1 2,6 37 97,4
Tabela Alfanumérica e/ou com simbolos, | 7 18,4 31 81,6
palavras, frases
Escrita num telemdvel (sms, redes sociais, | 12 31,6 26 68,4
aplicacdes com sintese de fala)
Escrita num tablet (sms, redes sociais, | 6 15,8 32 84,2
aplicacdes com sintese de fala)
Escrita num computador (sms, redes sociais, | 14 36,8 24 63,2
softwares com sintese de fala)
Outros instrumentos de comunicagdo 0 0 38 100,0

3.2.4 Experiéncia dos Cuidadores com os Sistemas Aumentativos e Alternativos de
Comunicacéo

Na Gltima secgdo do inquérito dos cuidadores assim como dos doentes, foram analisadas
as perguntas acerca da experiéncia dos mesmos com os SAAC’s, da sua formagao a esse
nivel e da importancia atribuida a intervencao de um Terapeuta da Fala. Por fim, estudou-
se, a partir da questao de resposta aberta “Quais as dificuldades mais sentidas no momento

com os doentes?”, as respostas fornecidas pelos cuidadores.

Tabela 13 — Experiéncia dos Cuidadores com os Sistemas Aumentativos e Alternativos

de Comunicacéo

Sim Né&o
Opinido dos Cuidadores acerca dos SAAC’s N % N %
Considera imprescindivel a utilizacdo dos 36 94,7 2 53
SAAC’s
Considera que a utilizagdo dos SAAC’s interfere 18 47 .4 20 52,6
no tempo despendido com o doente
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Considera que a utilizagdo dos SAAC’s facilita a 37 97,4 1 2,6
comunicacdo com o doente

Ja trabalhou com um Terapeuta da Fala no ambito 21 55,3 17 447
dos SAAC’s
Considera importante o trabalho conjunto com o 37 97,4 1 2,6

Terapeuta da Fala para uma comunicacdo mais
eficaz com o doente com ELA

Sente que ha desconhecimento acerca dos 34 89,5 4 10,5
SAAC’s por parte dos cuidadores

Ja realizou alguma formacao/workshop sobre 9 23,7 29 76,3
SAAC’S

Considera essencial a formacdo de cuidadores no 37 97,4 1 2,6

ambito dos SAAC’s

Gostaria de obter mais conhecimento acerca dos 36 94,7 2 5,3

SAAC’s

Quais as dificuldades de Comunicac¢do mais sentidas com os doentes N %

Fala pouco ou nada inteligivel 5 13,2
Acuidade visual reduzida 1 2,6
Acessibilidade aos SAAC’s de alta tecnologia 7 18,4
Tempo despendido durante a utilizagdo dos SAAC’s 3 7,9
Ansiedade e/ou frustragdo na utilizagdo dos SAAC’s 3 7,9
Aceitagdo dos SAAC’s 1 2,6
Nenhuma 18 47,4

3.2.5 Escolaridade dos Cuidadores e média de Utilidade dos Sistemas
Aumentativos e Alternativos de Comunicagao

A pertinéncia na andlise da escolaridade dos cuidadores e o nivel de utilidade dos
SAAC’s, surgiu da necessidade de perceber se os cuidadores com maior escolaridade, e
consequentemente, mais formagao estariam mais aptos para a utilizagdo dos SAAC’s. A
literacia académica pode ser considerado um fator positivo para uma aprendizagem mais
rapida e eficaz nas diferentes tecnologias que auxiliam a comunicacgéo.

Para o estudo da relagéo das variaveis, optou-se por recorrer a estudos ndo parameétricos
considerando que ndo se verificam os pressupostos que validam a aplicagdo dos testes
paramétricos. Como alternativa a One Way Anova, realizou-se o teste de Mann-Whitney
que pode ser generalizado para mais do que um grupo através do Kruskal-Wallis. Este
teste é utilizado para se verificar a igualdade das distribuicdes tendo por base k amostras

independentes. Tendo por base as habilitagbes como amostras independentes e
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submetendo a andlise das distribuicdes comparando as diferentes amostras no que respeita
a utilidade dos SAAC’s, verifica-se que as amostras tém a mesma distribuigdo (¥2 (4)
=2,321, p=0,677).

Apesar de uma distribuicdo semelhante entre os diferentes grupos comprovarem que nao
existem diferencas estatisticamente significativas € possivel verificar, no Grafico 7
representado abaixo, que o aumento no nivel de escolaridade est, de alguma forma,
relacionado com o aumento na perce¢do do nivel de utilidade dos SAAC’s, percebendo

um ligeiro aumento na média do nivel de utilidade.

Grafico 7 — Escolaridade dos Cuidadores e média de Utilidade dos Sistemas

Aumentativos e Alternativos de Comunicagéo

263
Mestrado—|
Ensino secLndario—| O »—h—l

Escolaridade

1-4 classe “—'

3.2.6 Idade dos Cuidadores e média de Utilidade dos Sistemas Aumentativos e
Alternativos de Comunicagéo

A idade avancada, assim como a reduzida escolaridade podem interferir
significativamente na aprendizagem, principalmente, de novas tecnologias (Instituto de
Estudos Sociais e Econdémicos, 2017). A relagcdo entre a variavel idade e media de
utilidade dos SAAC’s dos cuidadores poderia comprovar essa hipétese.

Quando comparamos as distribui¢Bes entre os grupos segundo as faixas etarias e o nivel
de utilidade dos SAAC’s, verifica-se que as diferentes amostras apresentam distribuicdes
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diferentes (2 (4)=9,751, p=0,045). Realizaram-se o0s testes Post Hoc para perceber quais
sd0 0s grupos que apresentam diferencas estatisticamente significativas entre si. Nos
testes Post Hoc sdo comparadas as respostas entre todos os pares de grupos existentes
(Pestana & Gageiro, 2014).

Os cuidadores que se encontram no escaldo entre os 71 e os 80 anos comparados com 0s
participantes com idade inferior a 40 anos apresentam distribui¢Ges estatisticamente
diferentes no que respeita o nivel de utilidade dos SAAC’s (Z=17,455, p=0,041). Também
a amostra do escaldo dos 61 aos 70 anos comparada a amostra dos 51 aos 60 anos
apresentam diferencas estatisticamente significativas (Z=14,750, p=0,021). E por fim, a
amostra dos 61 aos 70 anos comparada com a amostra de participantes com idade inferior
aos 40 anos apresentam uma distribuigéo estatisticamente diferente (Z=15,580, p=0,016).
Os grupos entre 0s 51 e 0s 60 e com idade inferior a 40 anos sdo 0s que pontuam mais
alto no nivel de utilidade dos SAAC’s, conforme se pode verificar no Grafico 8 abaixo

apresentado.

Grafico 8 — Idade dos Cuidadores e média de Utilidade dos Sistemas Aumentativos e

Alternativos de Comunicagédo
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3.2.7 Tempo de Cuidado Prestado aos Doentes pelos Cuidadores e média de
Utilidade dos Sistemas Aumentativos e Alternativos de Comunicagdo

As pessoas com ELA necessitam de cuidadores a medida que que se tornam mais
dependentes. A amostra dos cuidadores contempla, significativamente mais, cuidadores
informais, normalmente parceiros nucleares (esposa, marido, filhos). O tempo
despendido com os doentes € elevado na maior parte dos casos, e dessa forma, tornou-se
pertinente analisar a hipotese que afirma que o tempo despendido ao cuidado do doente
influencia positivamente a utilizagdo dos SAAC’s. O tempo despendido no ato de cuidar
pelos cuidadores ajuda a conhecer melhor o doente, a entender mais facilmente as suas
necessidades e de uma forma mais rapida e funcional. (Saraiva, 2011).

Para comparar o tempo de cuidado prestado, por semana, categorizou-se 0 numero de
horas em trés escaldes, ou seja, uma prestacdo de cuidado em part-time (<20 horas por
semana), em full-time (21-45 horas por semana) ou uma prestacao intensiva que pode ir
até 24h/dia (>46 horas por semana). Embora utilizados os termos part-time e full-time,
ambos os cuidadores, formais (remunerados) e informais (ndo remunerados) sdo
analisados.

Na comparacgédo do tempo que os cuidadores prestam por semana aos doentes (em horas)
e o nivel de utilidade dos SAAC’s verifica-se que as trés amostras apresentam
distribuicdes semelhantes que ndo diferem estatisticamente entre si (y2 (2) =1,314,
p=0,518). Porém numa andlise de médias, verifica-se que a percecdo de utilidade dos

SAAC’s aumenta gradualmente consoante o tempo de cuidado prestado aos doentes.
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Grafico 9 — Tempo Despendido com os Doentes pelos Cuidadores e média de Utilidade

dos Sistemas Aumentativos e Alternativos de Comunicagéo
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3.2.8 Tipo de Cuidador e média de Utilidade dos Sistemas Aumentativos e
Alternativos de Comunicacéo

A maior parte dos cuidadores formais (remunerados) possuem cursos de satde, como por
exemplo, de geriatria, o que confere mais competéncia para cuidados de satude. Por outro
lado, os cuidadores informais (ndo remunerados), geralmente, como membros da familia
do doente conhecem bem a sua personalidade, as suas necessidades diarias pois convivem
24 horas com o doente, na maior parte dos casos (Diniz, et al., 2018). Dessa forma,
tornou-se interessante perceber se o tipo de cuidador influencia a utilizagdo dos SAAC’s,

encontrando-se analisado no Gréafico 10.
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Grafico 10 — Tipo de Cuidador e média de Utilidade dos Sistemas Aumentativos e

Alternativos de Comunicagéo
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O tipo de cuidador, formal ou informal, ndo interfere de forma significativa com o nivel
de utilidade dos SAAC’s (¥2 (1) =1,856, p=0,173), sendo que as distribuicdes sédo

semelhantes entre si.

3.3 Resultados dos Profissionais de Salde

3.3.1 Caraterizacdo da Amostra

Neste estudo participaram 19 Profissionais de Saude que trabalham com doentes com
ELA, dos quais 36,8% (N=7) sdo do sexo masculino e 63,2% (N=12) sdo do sexo
feminino com idades compreendidas entre os 26 e os 59 anos (M= 36,84, DP= 10,05).
No que respeita o estado civil, 47,4% (N=9) sdo solteiros, 47,4% (N=9) sdo casados e
5,3% (N=1) séo divorciados.

Relativamente ao nivel académico, 52,6% completaram a Licenciatura, 42,1% concluiu

0 Mestrado e 5,3% realizou o Doutoramento.
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Esta amostra é composta por 9 profissionais de Medicina, 2 profissionais de Nutri¢do, 2
de Terapia da Fala, 2 de Enfermagem, 2 de Psicologia, 1 profissional de Servico Social e
1 de Fisioterapia.

No que respeita 0 numero de doentes que acompanham, 52,6% desta amostra acompanha
até 50 doentes, 10,6% acompanham entre 50 a 100 doentes e 36,8% acompanha mais de
100 doentes. De facto, estes profissionais tém uma discrepancia entre si de 193 doentes
(min. 7; max. 200), sendo que a média esta no acompanhamento de 80 doentes.

Ja a duracdo de tratamento de doentes com ELA tem uma amplitude de 347 meses, sendo
gue o0 minimo se encontra em 1 més e 0 maximo em 348 meses (29 anos), estando a média
em 48 meses.

Relativamente a experiéncia destes profissionais com doentes com ELA, a amostra
apresenta uma amplitude de 359 meses, sendo que ha casos com 1 més de experiéncia
(min) e casos com 360 meses de experiéncia (méx), sendo a média 93 meses de

experiéncia.

Tabela 14 — Carateristicas Sociodemogréaficas dos Profissionais de Saude

Frequéncia Percentagem

(n) (%)
Sexo
Masculino 7 36,8
Feminino 12 63,2
Total 19 100,0
Estado Civil
Solteiro 9 47,4
Casado 9 47,4
Divorciado 1 5,3
Total 19 100,0
Profissao
Medicina 9 47,4
Psicologia 2 10,5
Fisioterapia 1 5,3
Servigo Social 1 53
Enfermagem 2 10,5
Nutri¢do 2 10,5
Terapia da Fala 2 10,5
Total 19 100,0
Escolaridade
Licenciatura 10 52,6
Mestrado 8 421
Doutoramento 1 5,3
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Total 19 100,0
N° Total de Doentes com ELA que acompanhou

7 1 5,3
10 4 21,1
30 2 10,5
50 3 15,8
70 1 5,3
74 1 5,3
100 2 10,5
150 1 5,3
180 2 10,5
200 2 10,5
Total 19 100,0
Experiéncia Profissional com doentes com ELA (meses)

1 1 5,3
12 2 10,5
24 1 5,3
31 1 5,3
40 1 5,3
48 2 10,5
60 3 15,8
72 1 5,3
84 1 5,3
108 2 10,5
168 1 5,3
240 2 10,5
360 1 5,3
Total 19 100,0

3.3.2 Sistemas Aumentativos e Alternativos de Comunicacao

Para analise dos SAAC’s, os profissionais de saude foram questionados sobre diversas
formas de comunicacéo e a respetiva utilidade.

Numa primeira analise, verificamos as frequéncias do uso dos diferentes sistemas de
comunicacédo de acordo com o nivel de utilidade representado por uma escala de Likert
sendo que, 0= Desconhecido; 1= Nada util; 2= Pouco util; 3= Moderadamente util; 4=

Bastante util; 5= Muito (til. Os resultados sao apresentados na tabela abaixo.
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Tabela 15 - Nivel de Utilidade Atual dos Profissionais de Salde referente aos sistemas

Aumentativos e Alternativos de Comunicagéo

Desconheci
do

Nada

atil

Pouco

atil

Moderada

mente Gtil

Bastante
Util

Muito

atil

Produtos de Apoio a

Comunicacgéo

N %

%

%

N %

N %

%

Cadernos/blocos para

escrita e/ou desenho

2 10,5

5 26,3

12

63,2

Cadernos/blocos com
simbolos, imagens

fotogréficas

53

53

3 15,8

5 26,3

42,1

Tabelas alfanuméricas
e/ou imagens, simbolos,

palavras, frases

4 21,1

14

73,7

Telemoveis ou tablets
para escrita (p.e.; sms,

bloco de notas)

2 10,5

6 31,6

11

57,9

Aplicagdes em
telemoveis com sintese
de fala (p.e.; Talk Free,
Text to Voice, PT Magic
Contact)

2 10,5

3 15,8

13

68,4

Aplicagdes em tablets
com sintese de fala
(p.e.;, Grid Player, PT
Magic Contact)

2 10,5

2 10,5

15

78,9

Softwares em
computadores com
sintese de fala (GRID 3,
OptiKey)

2 10,5

2 10.5

15

78,9

Redes sociais (p.e.;
Facebook, email,

Whatsapp, skype)

2 10,5

53

2 10,5

4 211

10

52,6

Amplificadores de voz

4 211

5,3

10,5

4 211

3 15,8

26,3

Microfones
(incorporados ou ndo
em dispositivos
eletrénicos) para

converter fala em texto)

4 211

53

53

4 211

3 15,8

31,6
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Campainha (adaptada 0 0 0 0 5,3 2 10,5 26,3 11 57,9
0u nao) para

chamar/pedir ajuda

Apontador laser (p.ex. 5 26,3 0 0 5,3 4 211 15,8 6 31,6
oculos, bandolete)

Manipulos 4 21,1 0 0 0 1 5,3 15,8 11 57,9
Ratos adaptados ou 3 15,8 1 5,3 5,3 4 211 211 6 31,6
joysticks

Teclados adaptados 3 15,8 0 0 53 2 10,5 15,8 10 52,6
(p.ex. teclado virtual)

Rato de cabeca 2 10,5 0 0 5,3 3 15,8 21,1 9 474
Sistema de acesso e 2 10,5 0 0 0 1 53 10,5 14 73,7
controlo pelo olhar (p.e.;

PCEye Mini, PT Magic

Eye, Eyespeak)

Biosensores 9 47,4 2 10,5 0 1 53 53 6 31,6
Vélvula de Fala (Passy- 6 31,6 6 31,6 0 3 15,8 5,3 3 15,8
Muir)

Outros produtos de 0 0 19 100, 0 0 0 0 0 0
apoio 0

3.3.3 Modos de Comunicacao utilizados pelos Doentes com os Profissionais de

Saude

Esta secc¢do teve como propdsito a andlise dos modos de comunicagdo e alguns SAAC’s

mais utilizados pelos doentes com os profissionais de saude. Como referido na anélise

dos inquéritos cortar interiores, analisou-se ndo s6 0os modos de comunica¢do, mas

também a utiliza¢do de alguns SAAC’s.

Tabela 16 — Modos de Comunicacéo utilizados pelos Doentes com os Profissionais de

Saude na perspetiva dos Profissionais

Sim Nao
Modos de Comunicacgdo utilizados pelos N % N %
Doentes com os Profissionais de Salde
Expressdes faciais/ linguagem corporal 15 78,9 4 211
Gestos 16 84,2 3 15,8
Vocalizaches 18 94,7 1 5,3
Fala 18 94,7 1 53
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Escrita Manual 16 84,2 3 15,8
Desenho 6 31,6 13 68,4
Tabela Alfanumérica e/ou com simbolos, 15 78,9 4 21,1
palavras, frases

Escrita num telemovel (sms, redes sociais, 8 42,1 11 57,9
aplicacBes com sintese de fala)

Escrita num tablet (sms, redes sociais, 11 57,9 8 42,1
aplicacdes com sintese de fala)

Escrita num computador (sms, redes sociais, 12 63,2 7 36,8
softwares com sintese de fala)

Outros instrumentos de comunicacéo 0 0 19 100,0

3.3.4 Experiéncia dos Profissionais de Salude com os Sistemas Aumentativos e
Alternativos de Comunicacéo

Na ultima sec¢édo do inquérito dos profissionais de salde e nos restantes inqueritos, foram
analisadas as perguntas acerca da experiéncia dos mesmos com os SAAC’s, da sua
formacéo a esse nivel e da importancia atribuida a intervencéo de um Terapeuta da Fala
e da existéncia de SAAC’s disponiveis no seu local de trabalho. Por fim, estudou-se, a
partir da questdo de resposta aberta “Quais as dificuldades mais sentidas no momento

com os doentes?”, as respostas fornecidas pelos profissionais de saude.
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Tabela 18 — Experiéncia dos Profissionais de Saude com os Sistemas Aumentativos e

Alternativos de Comunicagéo

Sim N&o
Opinido dos Profissionais de Salde acerca dos N % N %
SAAC’s
Considera imprescindivel a utilizacdo dos 19 100,0 0 0
SAAC’s
Considera que a utilizagdo dos SAAC’s interfere 12 63,2 7 36,2
no tempo despendido com o doente
Considera que a utilizagdo dos SAAC’s facilita a 19 100,0 0 0
comunicacdo com o doente
Ja trabalhou com um Terapeuta da Fala no ambito 11 57,9 8 42,1
dos SAAC’s
Considera importante o trabalho conjunto com o 19 100,0 0 0
Terapeuta da Fala para uma comunicagdo mais
eficaz com o doente com ELA
Existem produtos de apoio para a comunicacao 12 63,2 7 36,8
no seu local de trabalho
Sente que ha desconhecimento acerca dos 19 100,0 0 0
SAAC’s por parte dos profissionais de satde
Ja realizou alguma formacao/workshop sobre 0s 9 47,4 10 52,6
SAAC’s
Considera essencial a formacéo de profissionais 19 100,0 0 0
de satide no ambito dos SAAC’s
Gostaria de obter mais conhecimento acerca dos 19 100,0 0 0
SAAC’s
Dificuldades de comunicacdo mais sentidas com os Doentes N %
Fala pouco ou nada inteligivel 4 21,1
Tempo despendido durante a utilizagdo dos SAAC’s 2 10,5
Aquisi¢io de SAAC’s de alta tecnologia 2 10,5
Reduzida adesdo aos SAAC’s e falta de treino por doentes, familiares e 4 21,1
/ou profissionais
Doentes que ndo sabem ler e escrever 1 5,3
Nenhuma 6 31,6
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3.3.5 Experiéncia Profissional e média da Utilidade dos Sistemas Aumentativos e
Alternativos de Comunicagéo

A capacidade para comunicar com os doentes encontra-se diretamente relacionada com a
experiéncia do profissional e também com as competéncias interpessoais que interferem
positivamente na comunicacdo (Duffy, et al., 2004). Na ELA o processo de comunicagéo
ainda é mais complexo, dessa forma é necessario experiéncia para o conhecimento e
utilizagdo dos diversos SAAC’s.

No que respeita a experiéncia profissional, categorizou-se a mesma em trés categorias e
verificou-se, numa analise as médias, que os profissionais com menos experiéncia
profissional atribuem menos utilidade aos SAAC’s quando comparado com os
profissionais que tém mais de 3 anos de experiéncia profissional (Grafico 11). Porém, a
distribuicdo da média de utilidade atribuida aos SAAC’s ndo apresenta diferencas
estatisticamente significativas nas diferentes categorias de experiéncia profissional (2

(2) =5,881, p=0,053).

Grafico 11 — Experiéncia Profissional dos Profissionais de Saude e média de Utilidade

dos Sistemas Aumentativos e Alternativos de Comunicacgéo

Média da utilidade dos SAAC's

T T |
= 3 anos 3afanos =6 anos

Experiéncia Profissional (escaloes)
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3.3.6 Produtos de Apoio @ Comunicacéo no local de trabalho dos Profissionais de
Saude e média da Utilidade dos Sistemas Aumentativos e Alternativos de

Comunicacgéao

Para perceber se a existéncia de SAAC’s no local de trabalho interfere com a utilidade
atribuida aos mesmaos, procedeu-se ao estudo de duas amostras independentes atraves do
teste de Mann-Whitney.

Verificou-se que os profissionais que possuem SAAC’s no seu local de trabalho, atribuem
maior importancia / utilidade aos sistemas de comunicacédo, apesar da diferenca da média

de distribuicdes ndo ser estatisticamente significativa (U=49,000, p=0,592).

Gréfico 12 - Produtos de Apoio a Comunicacdo no local de trabalho dos Profissionais
de Saude e média da Utilidade dos Sistemas Aumentativos e Alternativos de

Comunicacao

Média da utilidade dos SAAC's
T

1,21

T
Néo Sim

Existem produtos de apoio para a comunicagdo no seu local de trabalho?
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3.3.7 Literacia dos Profissionais de Saude e média da Utilidade dos Sistemas

Aumentativos e Alternativos de Comunicagao

Pretende-se compreender se a literacia na utilizagdo dos SAAC’s interfere com a utilidade
atribuida aos mesmos e confirma-se que os profissionais que ja realizaram algum tipo de
formacéo ou workshop apresentam uma distribuicao estatisticamente diferente da amostra

que nunca teve qualquer formagdo sobre SAAC’s (U=70,000, p=0,043).

Grafico 13 — Literacia dos Profissionais de Salide e média da Utilidade dos Sistemas

Aumentativos e Alternativos de Comunicacgéo

Média da utilidade dos SAAC's
T

T
Néo Sim

Jarealizou alguma formagaolworkshop sobre os SAAC's?

3.3.8 Numero de doentes que o Profissional acompanha vs. Duragéo do tratamento
mais longo vs. Experiéncia Profissional vs. média da Utilidade dos Sistemas

Aumentativos e Alternativos de Comunicagao

Para perceber a relacdo entre diferentes variaveis, procedeu-se a analise de correlacGes
através do RO de Spearman. A tabela de interpretacdo (Tabela 18) indica que valores
<0,19 corresponde a correlacdo muito baixa; 0,20-0,39 corresponde a correlagéo baixa;
0,40-0,59 corresponde a correlacdo moderada; 0,60-0,79 corresponde a correlagéo alta;

0,80-1,00 corresponde a correlagdo muito alta.
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Tabela 18 - Namero de doentes que o Profissional acompanha vs. Dura¢do do
tratamento mais longo vs. Experiéncia Profissional vs. média da Utilidade dos Sistemas
Aumentativos e Alternativos de Comunicagéo

Correlacdo entre variaveis 1 2 3 4

1 — Utilidade dos SAAC’s 0,321 | 0,614** 0,500*
2 — N° total de doentes que 0,507* 0,150
acompanha

3 — Duracdo do tratamento mais 0,604**
longo

4 — Experiéncia profissional

De acordo com a Tabela 18, percebe-se que as variaveis tém uma correlagcdo positiva
entre si, 0 que significa que o aumento de uma implica um aumento nas outras também.
A duracéo do tratamento mais longo tem uma correlacdo alta e positiva com a utilidade
dos SAAC’s (rs=-0,614, p=0,005) o que significa que o aumento da duracdo do tratamento
implica o aumento da utilidade atribuida aos SAAC’s. Do mesmo modo, percebe-se uma
relacdo moderada e positiva entre a utilidade atribuida aos sistemas de comunicacdo e a
experiéncia profissional (rs=-0,500, p=0,029). Conforme esperado, a experiéncia
profissional, duracdo do tratamento mais longo e o nimero de doentes que acompanha

sdo variaveis com correlagdes positivas.

4. DISCUSSAO
4.1 Discussdo Metodoldgica

O estudo realizado apresentou limitagdes importantes na sua amostra, na elaboragéo e
aplicacdo dos instrumentos de recolha de dados, no tempo de obtengéo das autorizagoes
formais de uma das instituicdes para o inicio da recolha de dados e no tempo
disponibilizado para a realizacdo da investigacéo.

No que concerne a amostra, foi necessario utilizar um método de amostragem néo-casual,
neste caso, utilizou-se 0 método de amostragem por conveniéncia. Este procedimento
apresenta algumas limitagdes ao estudo, uma vez que os casos escolhidos sdo os que estdo
a disposicéo do investigador (Hill & Hill, 1998). As analises e conclus6es efetuadas neste
método representam apenas a amostra construida e ndo a populagéo, neste caso, todos 0s

doentes com ELA, cuidadores e profissionais de salde a nivel nacional. Porém, tendo em
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conta o numero reduzido de estudos acerca de SAAC’s na ELA, a pertinéncia da
investigacdo eleva-se em relacdo ao tipo de amostragem. Outro aspeto que deve ser
ressalvado é o facto da instituicdo principal da recolha de dados, a APELA, sendo a
associacdo de apoio aos doentes com ELA em Portugal, s6 por si poderia englobar uma
grande parte da populacdo nacional. No entanto, devido ao tempo curto e a dificuldade
de colaboracéo de equipas para a realizacdo de uma investigacdo que contemplasse mais
pessoas com ELA e cuidadores, a amostra restringiu-se, na sua grande maioria, aos casos
acompanhados na delegacdo da APELA do Porto que abrange o norte do pais. A amostra
englobou 97 participantes, nomeadamente, 40 doentes, 38 cuidadores e 19 profissionais
de saude, pelo que, tratando-se de uma patologia rara, pode ser considerada uma amostra
razoavel. Por fim, verificaram-se limitacdes estatisticas devido ao tamanho da amostra.
Relativamente a elaboracéo e aplicacdo dos inquéritos, apesar de terem sido realizados
pré-testes com os doentes, 0s questionarios poderiam ser ainda mais curtos e mais diretos
de forma a facilitar o seu preenchimento. A ELA é uma doenca incapacitante que traz
inimeras adversidades ao doente. O tempo despendido no preenchimento dos inquéritos
pelos mesmos poderia ser reduzido, tentando facilitar ao maximo essa tarefa. Tentou-se
ter em atencdo a essa questdo, contudo, sendo o inquérito dos doentes o mais longo,
acabou por gerar cansaco em alguns casos. Uma forte limitacao dos inquéritos foi o facto
de ndo ter incluido uma questdo direta acerca do acompanhamento na valéncia de terapia
da fala, utilizando apenas questdes indiretas sobre a importancia do papel do terapeuta da
fala.

No que diz respeito a obtencdo da autorizacdo do CHUP, esta foi morosa e, por sua vez,
influenciou a amostragem. Apenas foi possivel recolher dados de alguns profissionais de
salide por se tratar de um inquérito de rapido preenchimento. Esta adversidade implicou
0 atraso na analise estatistica dos profissionais de saude, e consequentemente, influenciou
o tempo de concluséo de todo o estudo.

Por fim, no que toca a limitacdes, o tempo de realizagédo do estudo ndo foi suficiente para
fazer o cruzamento de variaveis de doentes e cuidadores, tendo sido uma das intengdes
iniciais da investigadora.

Em todo o processo de investigagcdo, também foram encontrados facilitadores e mais
valias, nomeadamente na cooperagdo dos doentes e dos cuidadores, na colaboracéo da
equipa da Apela e do CHUP. A investigacdo tornou-se facilitadora pela participacédo
incansavel dos doentes e cuidadores, que como acima referido, as suas limitacfes nao

foram justificacdo para ndo colaborarem no estudo. As equipas das instituicdes ajudaram
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no elo de ligacdo a amostra do estudo, demonstrando-se sempre prestaveis. Outra mais-
valia da investigacdo foi a aplicagdo da escala ALSFRS-R, permitindo comparar variaveis
de funcionalidade com a utilidade dos SAAC’s ¢ conferindo mais sustentacao ao estudo

por se tratar de uma escala validada e utilizada mundialmente.

4.2 Discussao de Resultados

A discussdo dos resultados obtidos apos analise estatistica foi efetuada a partir de uma
comparacéo da literatura, das hipOteses propostas para esta investigacao e a experiéncia

profissional da investigadora.

4.2.1 Doentes

A maior parte dos doentes pertence ao sexo masculino (60%) e 65% tem idades
compreendidas entre os 51 e os 70 anos, corroborando outros estudos. Com o0 aumento da
idade observou-se menor utilidade atribuida aos SAAC’s. A literatura ¢ clara quando diz
que os niveis de participacdo em atividades. Reduzem-se significativamente com o
aumento da idade. A aprendizagem de qualquer modo de CAA, seja ele, de baixa ou alta
tecnologia necessita de treino, disciplina, memdria e compreensdo. Ao longo do
envelhecimento, a memdria e as competéncias cognitivas vdo sofrendo alteracdes
(Instituto de Estudos Sociais e Econémicos, 2017). Contudo, a discussdo encontra-se na
faixa etaria na qual a doenga surge e essa variavel tornar-se um fator negativo no que toca
ao desempenho e utilizagdo com os SAAC’s. Através destes dados, pode-se concluir que
investir em estimulacdo cognitiva nas pessoas com ELA desde o diagndstico pode
influenciar positiva e significativamente a aprendizagem de novos modos de CAA. A
manutencdo da salde cognitiva tem uma importancia fundamental na prevencdo das
alteracdes cognitivas e no atraso da instalagdo do quadro demencial, que por sua vez,
atinge 13% dos casos de ELA. A estimulagcdo da cognicdo ajuda, igualmente, na
sintomatologia depressiva muito comum nestes doentes (Connolly, Gavin, & Hardiman,
2015; Apostolo, Cardoso, Marta, & Amaral, 2011). Assim, é pertinente a realizacdo de
programas de estimulagdo cognitiva (PEC’s), neste caso, para promover melhor eficacia
na utilizagcdo dos SAAC’s, ajudando a manter a comunicacao durante a vida, devendo ser

sempre discutida entre as equipas de profissionais que acompanham pessoas com ELA.
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No que concerne a escolaridade, 30% da amostra estudou até ao 9° ano, 22,5% tem o
ensino secundario e 37,5% completou a licenciatura. Através do cruzamento da variavel
escolaridade com a média de utilidade dos SAAC’s, percebeu-se que 0 aumento
tendencial da perce¢do de utilidade dos SAAC’s esta relacionado com o aumento do nivel
de escolaridade. Os individuos que tém baixos niveis de escolaridade sdo 0s que menos
participam em aprendizagem ao longo da vida, neste caso, na adaptacdo e treino de
SAAC’s (Instituto de Estudos Sociais e Econémicos, 2017). Dessa forma, torna-se
importante adaptar o tipo de tecnologia de CAA de acordo com a literacia geral do
individuo, tornando-a mais acessivel e de facil compreenséao (Ball, Beukelman, & Pattee,
2004).

No que diz respeito ao tempo entre a manifestacdo dos primeiros sintomas e o diagnostico,
verifica-se uma maior perce¢do na utilidade dos SAAC’s pelos doentes que foram
diagnosticados mais rapidamente. O diagnostico precoce pode interferir numa melhor
utilizagdo dos SAAC’s, uma vez que oferece ao doente a possibilidade de iniciar uma
intervencdo atempada com os diferentes profissionais de salde, nomeadamente,
terapeutas da fala (Pagoni, et al., 2014). O treino atempado dos SAAC’s torna-se crucial
para uma melhor aceitacdo e utilizacdo dos mesmos com os diferentes parceiros de
comunicagéo (Ball, Beukelman, & Pattee, 2004). E essencial que as equipas responsaveis
pelos doentes com ELA facam um encaminhamento precoce para a terapia da fala, sendo
esta a valéncia responsavel pela avaliacdo e intervencdo na area da comunicacdo, e

consequente, treino dos SAAC’s.

No &mbito do circulo de parceiros de comunicacéo, 82,5% dos doentes considera o circulo
1 (parceiros nucleares como cuidador informal, esposa, filhos) os parceiros com quem
mais utilizam os SAAC’s e os mais competentes, sendo que 75% refere que 0 mesmo
circulo é o que tem mais disponibilidade para comunicar através destes sistemas.
Constatou-se que 87% dos doentes mencionam que 0s parceiros desconhecidos,
pertencentes ao circulo 5 sdo 0s menos competentes, com menos disponibilidade e com
quem menos utilizam os SAAC’s. Porém, os segundos parceiros considerados mais
competentes (15%) e com mais disponibilidade (12.5%) para utilizar os SAAC’s
encontram-se no circulo 4, ou seja, 0s parceiros pagos no qual inclui o terapeuta da fala.
A funcdo de um cuidador, formal e informal é cuidar e passar o seu tempo atendendo as
necessidades dos doentes (Saraiva, 2011) e sendo a comunicacdo uma das grandes
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limitacGes sentidas por parte dos mesmos, é facil perceber que seja este a utilizar os
diferentes sistemas de comunicagdo com o0s doentes. Contudo o0s profissionais pagos, nos
quais se incluiram os terapeutas da fala foram considerados também importantes, uma
vez que € na Terapia da Fala que o treino dos diferentes modos de CAA sao realizados
(Beukelman, Fager, Ball, & Dietz, 2007).

Do mesmo modo, foi possivel verificar a importancia que os doentes atribuem aos modos
de comunicagdo com os diferentes parceiros. As formas basicas que o ser humano utiliza
para se expressar vém da pré-histéria, tempo esse que ndo existia fala, apenas sons.
Contudo, as expressdes faciais como o sorriso, o olhar, a demonstracdo de tristeza, de
faria, a linguagem corporal, os gestos e as vocalizagdes permaneceram até aos dias de
hoje, como a base de comunicacdo (Ball, Beukelman, & Pattee, 2004). Mais de 67,5%
dos doentes afirmaram que utilizavam expressdes faciais com todos os parceiros de
comunicacdo; mais de 52% referiu utilizar gestos com todos os parceiros; mais de 57%
utiliza vocalizages, igualmente, com todos os circulos. Estes valores vém provar que as
dificuldades de comunicagéo provenientes da doenca ndo influenciam na capacidade de
demonstrar sentimentos e emocdes através dos modos de comunicacdo mais basicos.
Aprofundando esta teoria, achou-se pertinente perceber se as pessoas com ELA que ja
ndo utilizam a fala, atribuem utilidade aos modos basicos de comunicacdo. Estes
resultados provaram que mais de 75% dos doentes que ndo falam, utilizam expressoes
faciais, mais de 50% utilizam vocaliza¢bes para comunicar e 37,5% usam gestos com
todos os parceiros de comunicacdo. Por outro lado, as pessoas que ndo sao capazes de
falar nao utilizam os SAAC’s com todos os parceiros de comunicagdo, corroborando uma
das hipdteses deste estudo. Sendo a fala 0 meio mais privilegiado e facilitador do ser
humano, quando esta capacidade se torna inexistente, hA uma maior restricdo na
comunicagdo com os diferentes parceiros, englobando, na maior parte dos casos, apenas
0s parceiros nucleares. A fala continua a ser o modo preferencial de comunicacéo, sendo
considerada a dificuldade de comunicagdo mais sentida (25%) e quando esta capacidade
se deteriora e a necessidade de utilizar SAAC’s surge, os circulos de parceiros de
comunicacdo encurtam, permanecendo essencialmente o0s parceiros nucleares. As
intervengdes terapéuticas na ELA, relativamente a valéncia de terapia da fala sdo cada
vez mais claras. Numa primeira fase, e concordando que a fala é de facto um meio de
comunicacdo facilitador, a abordagem da gravacdo de mensagens com a voz do doente é
essencial enquanto esta permanece inteligivel (Costello, 2016). Apos isso, deve ser
realizada uma avaliacdo e treino atempado dos melhores produtos de apoio a
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comunicacéo e respetivos acessos, criando o melhor SAAC para o doente (Beukelman,
Fager, & Nordness, 2011). Durante o periodo de treino é crucial que os parceiros de
comunicagdo nucleares estejam presentes pois como comprovado neste estudo, sdo 0s
parceiros com quem os doentes mais utilizam os sistemas (Blackstone & Berg, 2012).
Simultaneamente, e tentando contrariar os resultados obtidos na investigacdo, todos 0s
outros parceiros de comunicacdo devem ser identificados, adequando o melhor modo de
comunicacgéo para cada um deles, mesmo com os parceiros desconhecidos (p.e., enviar
emails para o banco, empresa de eletricidade, gas, etc..). Atualmente, os SAAC’s de alta
tecnologia permitem a comunica¢cdo com o0 mundo, trocar mensagens e emails,
videoconferéncia e muito mais (Ball, et al., 2010), ou seja, promovem autonomia aos

doentes.

Através da questdo acerca do nivel de utilidade atual dos diferentes SAAC’s, 0s doentes
consideraram como muito Gtil a utilizacdo das redes sociais (55%) como o Facebook,
email, whatsaap; o uso do telemével (32,5%) para enviar sms, ou utilizar o bloco de notas;
a utilizacdo de um dispositivo de controlo do computador pelo olhar (30%) e a utilizacdo
de uma campainha (adaptada ou n&o) (25%) para chamar por alguém ou pedir ajuda. E
possivel verificar a utilidade atribuida aos produtos de alta tecnologia comparativamente
aos de baixa tecnologia. Cada vez existem mais dispositivos eletronicos, softwares e
aplicacdes que ajudam os doentes ndo s6 a comunicar com 0s parceiros e com o mundo,
a trabalhar a partir de casa, mas também, proporcionar atividades de lazer como jogar,
ouvir musica, ver filmes, entre outras atividades (Ball, et al., 2010; Encarnacdo, Azevedo,
& Londral, 2015).

Por fim, relativamente & comparacao do perfil funcional dos doentes e da utilidade dos
SAAC'’s, foi possivel concluir que os participantes que desconhecem ou consideraram 0S
SAAC’s nada tteis apresentam um nivel de funcionalidade superior aos doentes que
identificaram os SAAC’s como moderadamente tteis. Quando estudamos a
funcionalidade da fala e da motricidade fina, foi possivel recolher os mesmos resultados,
quanto mais perturbadas estiverem as funcGes da fala e da motricidade fina, responsaveis
pela comunicacdo verbal ou manual (escrita, acesso a dispositivos eletronicos), mais
utilidade ¢ atribuida aos SAAC’s. Estes resultados corroboram algumas hipdteses
propostas nesta investigacdo. Paralelamente a experiéncia do doente com os SAAC’s,

97,5% dos casos consideraram imprescindivel a sua utilizacdo e o modo como facilitam
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a comunicacdo com os diferentes parceiros, sendo que mais de 97,5% considera
importante a avaliacdo, intervencdo e acompanhamento do terapeuta da fala no ambito
dos SAAC’s.

Numa primeira instancia, verifica-se um grande desconhecimento dos SAAC’s quando a
funcionalidade é maior, comprovando que numa fase inicial da doenca, as pessoas ndo
conhecem os produtos de apoio a comunicagdo existentes. Por outro lado, atribuem uma
grande importancia a sua utilizacdo e ao papel do terapeuta da fala na &rea da
comunicacdo. Observa-se que a aceitacdo da perda da capacidade de fala é muito dificil
e no inicio da doenca ndo ha procura de solu¢des de CAA. Quando a comunicacéo oral
verbal ndo ¢ mais efetiva e a funcionalidade diminui, o interesse pelos SAAC’s aumenta.
E importante respeitar o tempo do doente para gerir as suas emogcdes face as alteragdes
constantes decorrentes da patologia, contudo € de extrema importancia que a literacia ao

nivel da CAA e dos SAAC’s aumente na sociedade em geral.

4.2.2 Cuidadores

Os resultados obtidos a partir da analise dos inquéritos dos cuidadores demonstraram que
a grande maioria pertence ao sexo feminino (84,2%), concordando com a literatura que
afirma que o ato de cuidar esta biologicamente ligado ao sexo feminino, contudo nos
ultimos anos, as mentalidades tendem a mudar (Saraiva, 2011).

Relativamente a idade, 31,6% enquadra-se na faixa etaria dos 51 aos 60 anos. De facto,
existem estudos que comprovam que a idade pode constituir um fator negativo no que
concerne a sobrecarga que o ato de cuidar impde. A exigéncia psicoldgica e o esforco
fisico presentes no dia a dia de um cuidador, essencialmente, de pessoas com ELA,
tornam-se devastadores ao longo do tempo (Saraiva, 2011). Além disso, os cuidadores
mais jovens atribuiram mais utilidade aos SAAC’s, corroborando a mesma justificagdo
atribuida nos resultados dos doentes.

No que diz respeito as categorias profissionais, uma parte importante da amostra (36,8%)
concentra-se na categoria dos Especialistas de Atividades Intelectuais. Este resultado é
bastante positivo pois assim como a escolaridade, quanto maior as competéncias
profissionais de nivel intelectual, maior a capacidade para a utilizacdo dos produtos de
apoio de alta tecnologia que exigem maior literacia tecnolégica. Apesar disso, 18,4% dos
cuidadores referiram a acessibilidade aos SAAC’s de alta tecnologia uma das dificuldades

de comunicacdo mais sentidas com o doente.
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No que se refere ao tipo de cuidador, 86,8% sao cuidadores informais, ou seja, sdo pessoas
que na maior parte dos casos abandonam o seu cargo profissional para cuidar de um
familiar ou amigo sem remuneracdo. Os cuidadores informais apenas recebem algum tipo
de apoio quando estes tém a iniciativa de o solicitar, ou quando o desgaste fisico,
econdmico e psicossocial se torna mais evidente (Saraiva, 2011). Embora ndo tenha sido
possivel verificar que o tipo de cuidador tenha alguma influéncia na utilizacdo dos
SAAC’s, observou-se que o tempo disponibilizado ao cuidado do doente interfere
positivamente na utilidade dos sistemas de comunicacao, ou seja, quanto maior o tempo
despendido com o doente, maior a percec¢do do cuidador sobre a utilidade dos SAAC’s e,
por conseguinte, maior disponibilidade para adquirir um melhor desempenho na

utilizag&o destes com os doentes.

No gue concerne aos modos de comunicacdo, a maior parte dos cuidadores afirmaram
que a fala, as vocalizacdes e as expressdes faciais sdo 0s modos mais utilizados pelos
doentes, sendo que a maior parte dos cuidadores sdo informais e passam muitas horas
diarias com os doentes. Dessa forma, torna-se mais facil identificar as necessidades do
doente com um simples olhar ou através da atribuicdo de um significado a um simples
som (Saraiva, 2011; Blackstone & Berg, 2012).

O nivel de utilidade dos diferentes SAAC’s foi igualmente questionado, neste caso,
referente aos sistemas utilizados pelo doente com o cuidador. Os participantes
consideraram como muito til a utilizacdo das redes sociais (31,6%) como o Facebook,
email, whatsaap; a utilizacdo de softwares com sintese de fala (28,9%); o uso de um
dispositivo de controlo do computador pelo olhar (26,3%) e o uso do telemdvel (23,7%)
como enviar sms, e utilizar o bloco de notas. Assim como nos resultados dos doentes, é
possivel verificar a utilidade atribuida aos produtos de alta tecnologia comparativamente
aos de baixa tecnologia.

No que concerne a experiéncia do cuidador com os SAAC’s, 94,7% dos casos
consideraram imprescindivel a sua utilizagdo, afirmando que os mesmos facilitam a
comunicacdo com o0s doentes e consideraram importante a avaliacdo e intervencdo do
terapeuta da fala no ambito dos SAAC’s. Mais de 94,7% dos cuidadores referiram
desconhecimento sobre estes sistemas e gostariam de obter mais informacéo acerca dos

mesmos. Por (ltimo, 76,7% dos cuidadores nunca realizaram nenhuma
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formacéo/workshop no @mbito destes sistemas. A literacia ao nivel dos SAAC’s ainda ¢é
muito reduzida na sociedade em geral, reforcando a necessidade de dar a conhecer os
diferentes produtos de apoio existentes, uma vez que a inclusdo dos doentes com ELA na
nossa sociedade depende também da disponibilidade dos parceiros existentes. Ndo sé as
pessoas com ELA necessitam de utilizar SAAC’s, mas também inimeros individuos com
patologias que podem afetar a comunicagdo, como Paralisia Cerebral, pessoas que
sofreram Traumatismos Cranio-Encefélicos, Acidentes Vasculares Cerebrais, entre

outros.

4.2.3 Profissionais de Saude

A amostra mais reduzida da investigacao pertence aos profissionais de salde, no entanto,
torna-se necessario e pertinente discutir os resultados obtidos. A amostra incluiu 63,2%
profissionais do sexo feminino e apenas 36,8 do sexo masculino. Os fatores bioldgicos
como a necessidade de ser mée e os valores tradicionais e vocacionais das mulheres
influenciam significativamente a procura pela area da salde, o que vai ao encontro do ato
de cuidar do outro, certificando também os resultados obtidos nos inquéritos aos
cuidadores (Lopes & Leal, 2005).

Os anos de experiéncia dos profissionais de satde, bem como o nimero de doentes que o
profissional acompanha e a duracdo do tratamento de um doente desde o diagndstico até
ao fim de vida sdo fatores importantes tanto para o conhecimento dos diversos SAAC’s,
como para a sua utilizacdo mais eficaz. Um profissional que engloba todas estas valéncias
atribui uma maior utilidade aos diferentes sistemas. No decorrer da ELA, geralmente,
existem mudangas ou alteragdes dos SAAC’s devido a diversos fatores, tais como,
deterioracdo de capacidades e consequente necessidade de alterar o acesso aos produtos
de apoio (p.e., motricidade fina alterada); diferentes contextos (p.e., domicilio, hospital,
casa de amigos) entre outros fatores. Dos profissionais inquiridos 47,4% exercem

medicina e, a maioria, apoia o doente com ELA desde o diagndstico até a morte.

Relativamente aos modos de comunicagéo utilizados pelos doentes com os profissionais,
a esmagadora maioria afirmou que a fala continua a ser o mais usado, contudo as
expressdes faciais, 0s gestos, a escrita e a utilizagdo de alguns SAAC’s também sdo

utilizados.
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Os resultados sobre 0 nivel de utilidade dos diferentes SAAC’s diferem dos obtidos com
os doentes e com os cuidadores. Os profissionais de satde atribuem um nivel de utilidade
semelhante aos diferentes produtos de comunicacéo, sejam de baixa ou alta tecnologia.

No que diz respeito a opinido dos profissionais acerca dos SAAC’s, 100% dos
participantes afirmaram que os SAAC’s sdo imprescindiveis, facilitam a comunicagéo
com o doente e consideram importante o trabalho conjunto com o terapeuta da fala. Por
outro lado, os mesmos 100% referem desconhecimento acerca dos sistemas, consideram
importante a formacdo a esse nivel e gostariam de obter mais conhecimento sobre o tema.
Mais de metade (52,6%) revelou que nunca fez nenhuma formacao ou workshop sobre os
SAAC’s e 21,1% sentem como principal dificuldade de comunicacdo a reduzida adesao
aos SAAC’s ¢ a falta de treino por parte dos doentes, familiares e/ou profissionais. Por
fim, 36,8% dos inquiridos ndo possuem produtos de apoio a comunicagdo no seu local de
trabalho. Foi possivel analisar que os profissionais que possuem SAAC’s no local onde
intervém com os doentes atribuem uma maior utilidade aos mesmos.

Assim, como referido anteriormente, o terapeuta da fala tem uma enorme importancia no
envolvimento dos doentes e cuidadores ao nivel da comunicagdo. Contudo, é necessaria
uma colaboracdo mais ativa e reciproca entre os terapeutas da fala e os restantes
profissionais de sadde. E fundamental que os doentes tenham ferramentas que o permitam
manifestar os seus sintomas, as suas necessidades e expressar as suas opinides e vontades
sobre os tratamentos. Da mesma forma, o profissional de salde necessita de conhecer 0s
SAAC’s existentes, compreender o seu funcionamento e dispor de produtos no local onde
intervém (p.e., tabelas alfanuméricas) para que a comunica¢do com o doente seja 0 mais

eficiente e funcional dentro do contexto de trabalho.

5. CONCLUSAO

A investigacdo apresentada teve como principal intuito compreender a utilidade, a
aplicabilidade e a importancia que os doentes, cuidadores e profissionais de saude
atribuiam aos SAAC’s na ELA.

Sendo a ELA, uma doenca neurodegenerativa, incuravel e progressiva, os Cuidados
Paliativos devem estar presentes desde o diagndéstico, durante o processo de doenca, no
fim de vida e durante o luto. Ndo sO os doentes e os cuidadores devem ter este

acompanhamento, mas também os profissionais pois necessitam de ferramentas que sé 0s
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CP podem fornecer. Estes devem exercer a sua fungdo com empatia emocional, mas sem
se contagiar emocionalmente e transportar consigo o sofrimento do doente e do cuidador.
Sendo a investigadora, uma profissional de salde, neste caso, terapeuta da fala de pessoas
com ELA que convive diariamente com as adversidades que os doentes e 0S seus
cuidadores atravessam, foi fundamental adquirir conhecimentos no primeiro ano de
mestrado de CP para melhorar o seu desempenho profissional, bem como iniciar e realizar
com dedicacdo e com maior suporte psicoemocional o presente estudo.

O tema da investigacdo revela-se pertinente, tendo em conta o numero reduzido de
estudos realizados em Portugal acerca dos SAAC’s.

Os objetivos principais do estudo foram alcangados, nomeadamente, compreender o nivel
de utilidade e aplicabilidade dos SAAC’s na ELA.

No que concerne aos doentes, ¢ possivel concluir que a utilizagdo dos SAAC’s ¢ de
extrema importancia e essenciais para a comunica¢do com os diferentes parceiros de
comunicacgéo, principalmente os parceiros nucleares e os parceiros pagos, no qual se
destaca o terapeuta da fala. Porém, a utilidade destes sistemas de comunicagdo é mais
valorizada e percecionada quando a funcionalidade se encontra mais comprometida.
Quando o doente ja ndo comunica através da fala, o circulo de parceiros de comunicacéo
reduz-se, centrando-se nos parceiros nucleares (esposa, filhos, pais). Relativamente ao
diagndstico, quanto mais precoce este se realizar, mais rapidamente os doentes se poderdo
adaptar aos diversos modos de CAA, tornando mais eficaz a sua utilizacdo com o0s
diferentes parceiros.

A reduzida escolaridade e 0 aumento da idade influenciam negativamente a adaptacédo
aos SAAC’s. A estimulag¢do cognitiva nas pessoas com ELA podera ser vantajosa uma
vez que as alteracBes cognitivas, a deméncia frontotemporal e deterioracdo cognitiva
associada a doenca e ao proprio envelhecimento s&o fatores condicionantes.

Os produtos de apoio a comunicacao de alta tecnologia foram assinalados com um maior
nivel de utilidade por disponibilizarem mais funcionalidades ao doente, tais como,
comunicar através de sintese de fala com os diferentes parceiros, utilizar as redes sociais,
controlar o meio ambiente como a televiséo e todas as funcionalidades laborais ou de
lazer que um computador oferece.

Relativamente aos cuidadores, conclui-se que o tipo de cuidador ndo influencia a utilidade
atribuida aos SAAC’s, contudo e sendo a maior parte da amostra, cuidadores informais,
percebeu-se que o tempo despendido com o doente é preponderante na utilidade dos

SAAC’s. Os cuidadores informais, sendo a maior parte parceiros nucleares, passam
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grande parte do seu tempo com o doente, possuindo mais conhecimento acerca das
caracteristicas e necessidades do mesmo e aperfeicoando a capacidade de se adaptar e
comunicar através dos SAAC’s. Também os cuidadores, atribuiram importancia aos
SAAC’s, manifestando ser facilitadores na comunicagao com o doente, essencialmente
as de alta tecnologia.

No que diz respeito aos profissionais de saude, a experiéncia profissional, a quantidade
de doentes acompanhados e o0 tempo de acompanhamento de um mesmo doente torna-se
preponderante para a atribui¢ao de utilidade dos SAAC’s. No decurso da doenca, existem
alteracbes motoras, psiquicas e emocionais que interferem na comunicacdo e exigem
mudancas e otimizacdo frequentes de produtos de apoio a comunicacdo e 0S Sseus
diferentes acessos. No que se refere ao tipo de tecnologia, estes atribuem utilidade a
ambos, sejam produtos de baixa ou alta tecnologia. Uma grande parte dos profissionais
nao possui SAAC’s no seu local de trabalho, 0 que contribui para uma menor utilizagéo
dos mesmos.

Nas trés amostras, doentes, cuidadores e profissionais de salde, compreendeu-se a
necessidade de utilizar modos de comunicacdo mais basicos como expressdes faciais,
linguagem corporal, gestos e vocalizagdes mesmo quando utilizam sistemas mais
complexos de comunicacgéo. Verificou-se, igualmente, um desconhecimento significativo
acerca dos SAAC’s existentes, necessidade de obter mais conhecimento, ressalvando a
importancia da intervencdo e do trabalho conjunto com o terapeuta da fala neste ambito.
O manual elaborado com imagens dos produtos de apoio a comunicacao entregue a todos
os participantes durante o preenchimento dos inquéritos, de forma ndo intencional, ajudou
a aumentar o conhecimento dos doentes, cuidadores e profissionais de salde sobre 0s
SAAC’s.

E possivel aferir que na amostra estudada, a literacia no ambito dos SAAC’s revelou-se
reduzida, embora a utilidade atribuida aos mesmos seja consideravel, tendo em conta a
era digital que vivenciamos, na qual a tecnologia prevalece.

Podemos também concluir do estudo que todos os tipos de SAAC’s, de baixa ou alta
tecnologia, podem ser funcionais, dependendo do doente, do contexto e do profissional
de saude.

Uma limitacdo importante do estudo refere-se a amostra investigada, a qual ndo é
representativa da populacdo da pesquisa. E importante ressalvar que o estudo possui

alguns vieses, uma vez que foi utilizada uma amostragem por conveniéncia e a maior
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parte dos doentes inquiridos eram acompanhados em Terapia da Fala e, por sua vez, 0s
cuidadores também se encontravam familiarizados com os SAAC’s.

Apos a conclusdo deste estudo, seria pertinente alargar a investigacdo, aumentando
significativamente a amostra e utilizando um tipo de amostragem probabilistica, evitando
vieses. Seria interessante investigar ndo s6 os doentes com ELA, cuidadores e
profissionais de salde, mas também analisar o conhecimento da populagdo geral acerca
das diferentes formas de comunicacao existentes. A aposta num programa de formagéo
nacional a este nivel através de iniciativas de sensibilizacdo em escolas, locais de trabalho,
media poderia ser aliciante, de forma a tornar a sociedade mais inclusiva.

E de extrema importancia a consciencializagio desde tema na sociedade pois, para além
de doentes com ELA, cuidadores e profissionais de saude, todos as pessoas Sdo ou

poderdo ser parceiros de comunicagdo de utilizadores de SAAC’s.
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ANEXO | - Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating Scale — Revised

(ALSFRS-R)

Escala de Avaliacdo Funcional da ELA Autoadministrada = Revista

A Escala de Avaliagdo Funcional da ELA-Revista & usada para avaliar mudangas no
funcionamenta fisico, em pessoas com Esclerose Lateral Amiotrafica (ELA). Esta escala €
vastaments usada por médicos e profissionais de saude em ensaios clinicos & em tratamentos
de pacientes, na comunidade ELA.

As perguntas que se seguem dizem respeito @ maneira como estad 3 proceder em casa.
Leia cada item com atengdo e baseie as sUas respostas no sew comportamenta de hoje, em
comparagdo & altura anterior 305 sintomas de ELA. Escolha a resposta que melhor se adapta
a0 seu estado de comportamento de hoje. Calogque um "% na caixa correspondente a resposta.

Em comparacio a altura anterior aos sintomas de ELA:

1. Motou alguma alteracdo na fala?

0 nenhuma

O diferenca perceptivel

0 afala mudou; & frequentemante pedido para repetir palavras ou frases

]

a fala mudou: precisa, por vezes, de usar métodos de comunicacio

alternativos (ex.: computador, bloco de notas ou guadras)

(]

incapaz de comunicar verbalmente

2. Motou alguma alteracdo (sumento) na gquantidade de saliva na sua boca
(independentements de alguma medicagdo gue tome)?

O

(]

(]

(]

O

nenhuma

ligeira, mas permanente excesso de saliva com ou 52m a baba noturna
guantidade maderada de saliva excessiva com ou 5em a baba minima diurna
guantidade acentuada de saliva excessiva com alguma baba diurna

saliva excessiva acentuada com baba acentuads, @ qual reguer wso

recorrente de lengos
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Escala de Avaliagio Funcional da ELA Autoadministrada — Revista

Em comparagdo 4 altura anterior aos sintomas de ELA:
3. Houve alteragfies na sua capacidade de engolir?

O nenhuma (todos os sélidos e liguidos)

O  algumas alteragdes em engolir ou episddios casueis de engasgamento
(incluindo tosse durante a degluticdo)

O incapaz de ingerir todas a5 consisténcias de alimentas & mudel a consisténcla
dos alimentos ingeridas

O wusa um tubo de alimentagio como suplemento para o que ingire pela boca,

O ndo Ingire nada pela boca & recebe todos o5 nutrientes através da sonda
(PEG).

4, Houve alteragheas na sua caligrafia? Escolha a resposta que melhor dascrave a sua
caligrafia com a mio dominante (habitual) sem bolsa palmar ou ortdtese do
membro superiar

O nenhuma
O mais lenta efou mals desleixada mas todas as palavras sio leghvels
O nem todas as palavras slo leglvels

0 capaz de segurar uma caneta, mas incapaz de escrever

0 incapaz de segurar uma caneta
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Escala de Avaliacdo Funcional da ELA Autoadministrada — Revista

B, As seguintes perguntas referem-se & sus capacidade de cortar alimentos e
manusear utensilios (alimentar-se), em comparagio a altura anterior aos sintomas
de ELA, 5& a maior parte da sua nutrigBo for feita através de um tubo de
slimentagdo (PEG), passe para a parte b desta pergunta. Se a nutrigdo for feita pela
boca, responda & parte a.

Em comparagdo a altura anterior aos sintomas de ELA:
a. Cortar alimentos & manusear utensilios:

O nenhuma alteracio

O algo lenta e desajeitada [ou diferente de antes), mas sem ajuda ou sem
objetos adaptados

O algumas vezes precisa de ajuda ao cortar alimentos mais dificeis

O os alimentos devem ser cortados por outra pessoa, mMas COnNsegue
glimentar-5& sem ajuda

0 precisa de ser alimentado/a
b. A uzar tubo de alimentacdo (PEG):
O usaa PEG sem ajuda ou sem dificuldade
O usaa PES sem ajuda, apesar de ser lentamente efou desajeitadamente
O necessita de ajuda para fixar o botdo da PEG
0 Ajuda pouco o cuidador/a

O incapaz de executar qualgquer manipulagio relativa & PEG
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Escala de Avaliacdo Funcional da ELA Autoadministrada — Revista

Ern comparagdo & altura anterior aos sintomas de ELA:

&. Houve alguma alteragio na suz capacidade de vestir-se e de realizar cuidados
pessoais (ex.: tomar banho, lavar os dentes, barbear, pentear, outras atividades de
higieng)?

O nenhuma

O realiza cuidados pessoais sem ajuda, mas com maior esforgo ou com menor
eficicia

O necessita de ajuda intermitente ou uso métodos diferentes (ex.: sentg-se
para se vestir, aperta botes com um apertador ou com @ mao ndo dominante)

O necessita de ajuda didria

0 ndo realiza cuidados pessozis & esta completamente dependente do
cuidador/a

-

7. Houve alguma alteragdo na sua capacidade de virar-se e sjustar a roupa da cama
[ex_: tapar-se com os lengdis au com o cobertar) 7

O nenhuma

0 consegue virar-s2 Na Cama 2 ajustar 3 roupa sem ajuda, mas cada vez mais
devagar ou desajeitadamente

O consegue virar-se Na Ccama ou ajUstar a roupa sem ajuda, mas com grande
dificuldade

0 cConsegue comegar & Virar-se nNa Cama Ou & 3jUstar @ roupa, mas necessita
de ajuda para completar & tarefa

O inmcapaz de se virar ou ajusiar @ roupa na cama
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Escala de Avaliacdo Funcional da ELA Autoadministrada — Revista

Em comparagdo a altura anterior aos sintomas de ELA:

B. Houve alteracBes na sua capacidade de caminhar?

O

]

nenhuma

o caminhar alterou-se, mas ndo necessita de qualquer ajuda ou

Instrumentos (ex.: ortotese do membro inferior, bengala, andarilho)

O

necessita de ajuda para caminhar (2x.: bengals, andarilho, bota ortopédica

ou ajuda de maa dada)

O

CONSEgUE MEXEr a5 pErnas ou levantar-se, mas € incapaz de caminhar de

divisdo para divisdo

O

ndo consegue caminhar nem mexer as pernas

8. Houve alteracBes na sua capacidade de subir escadas?

O

O

nenhuma

mais devagar

maior nseguranca &/ou Maior cansaco

necessita de ajuda (ex.: usa o corrimio, bengala ou pessoa)

ndo consegue subir escadas
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Escala de Avaliagio Funcional da ELA Autoadministrada — Revista

Em comparaglio & altura anterlor aos sintomas de ELA;
10, Sente falta de ar ou tem dificuldade em respirar?
0 ndo
O falta de ar apenas ao caminhar

O falta de ar com o minimeo de esforgo (ex.: falar, comer, tomar banha ou
vestir-ma)

O falta de ar em repouso, guer sentadofs, quer deitado/a
O falta de ar considerdvel (sermpre) & a considerar usar ventilagiio mecinica
11, Sente falta de ar ou tem dificuldade em respirar enquanto estd deitado/a de
costas?
O nio

O falts de ar ocasionalments enquanto estd deitado/a de costas, mas no
costuma usar mais de duas (2) almofadas para dormir

O faita de ar enguanto estd deitado/a de costas & necessita de mais de duas
almofadas (ou equivalentes) para dormir

O sé consegue dormir sentado/a devido & falta de ar
O necessita de usar suporte resplratdrio (BIPAP® au ventilagls invasiva par

tragueostomia) para dormir @ ndo consegue dormir sem asses aparelhos de
ventilacio
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Escala de Avaliagdo Funcional da ELA Autoadministrada — Revista

Em comparagdo a altura anterior aos sintomas de ELA:

12. Necessita suporte respiratério?
O ndo
O uso intermitente de BIPAP®
O uso continuo de BIPAP® & noite
O uso continuo de BIPAP® a noite e durante o dia (quase 24 horas por dia)

O ventilagdo mecénica por intubagdo ou tragueotomia

Indique guem preencheu este inquérito:
O Paciente
O Paciente com ajuda
0O Paciente com ajuda do cuidador ou de um membro familiar

0O Apenas o cuidador
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ANEXO Il — Autorizacao da Direcdo da Associacdo Portuguesa de Esclerose Lateral
Amiotrdfica (APELA)

\&
ASSUNTO: Estudo de Mestrado — “Sistemas Aumentatives ¢ Allernativos de
Comunicagio na Esclerose Lateral Amiotréfica: Aplicabilidade ¢ Utilidade des
Doentes, Cuidadores ¢ Profissionais de Sadde™

A Direcglo da Associaglo Portuguess de Esclerose Lateral Amiotréfica (APELA)
autoriza a realizagio do cstudo de investigac3o acima mencionado nesta Instituiclo,
sendo a investigadora, a aluna do Mestrado de Cuidados Paliativos da Faculdade de
Medicina da Universidade do Porto, Ana Margarids Fernandes Oliveira.

O estudo de investigagio foi previamente analisado por esta Direcglio, tendo obtido
Parecer Favordvel.

Cumprimentos,
Data: 029092019

Assinatura
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ANEXO 111 — Autorizacio da Comisséo de Etica do Hospital de Santo Antonio — Centro

Hospitalar do Porto (CHP)

REPUBLICA SERICD NACONAL
PORTUGUESA 0 sN % SALDE coemtro haspitalar

« Pares
LAl

Exma. Senhora Ana Oliveira
Travessa de Passos, n*3 Calendirio
4760-408 Vila Nova de Famalicdo

ASSUNTO: TA-Mestrado - “Sistemas aumentativos de comunicaglo (SACs) na Esclerose Lateral
Amiotréfica: Aplicabilidade e utilidade dos doentes, cuidadores e profissionais de sadde” ~ N/ REF #

2019.140(120-DEFI/124-CE)

0 Conselho de Administragiio do CHUP autoriza a realizagdo do estudo acima mencionado, a realizar no
Servigo de Medicina desta Instituigiio e tendo como Investigador Principal Ana Ofiveira, estudante da

Faculdade de Medicina da Universidade do Porto.

O estudo fol previamente analisado pela Comissio de Etica CHUP|ICBAS, pelo Servigo de Investigacio
Clinica, pela Direglio do Departamento de Ensino, Formaglio e Investigacio do CHUP e pelo Presidente

do Conselho de Administragiio, tendo obtido parecer favordvel.

Cumprimentos,

ConseLyo ok INISTRACAO

L 205
Or, PAULD Ovs coMss
R,
. Doutor of
B 21
Enf* ven
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[F SAUDE

SERVIGT NACIONAL

§ #Fil i M vt al B
= Bram

APRECIACAO E PARECER PARA A REALIZACAD DE TRABALHO ACADEMICO - MESTRADO

Titubo: “Sistermas aumentativos de comunicagdo (SAC's) na | Ref.t: 2019.140(120-DEFI/124-

Esclerose Lateral Amiotrdfica: Aplicabilidade e utilidade dos | CE)
| doentes, cuidadores e profissionais de sadde”
Investigador: i
Ana Oliveira

Estudante da Faculdade de |
Medicina da Universidade do
Porto

DIREGAO DE ENFERMAGEM:
| B NAO SE APLICA
) PARECER FAVORAVEL
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APENDICE | — Declaracio de Consentimento Informado

92 Mestrado em Cuidasdos Paliativas

Faculdade de Medicna da Universidade do Parto

SISTEALAS ATMENTATIVIOS E ALTERNATIVOS DE COMUNICACAO N4 ESCLEROSE
LATERAL AMIOTROFICA: APLICABILIDADE E UTILIDADE DN05 DOENTES,
CUIDATDORES E FROFISSIONAIS DE SAUDE

O preseate guestionario decarrs de um projeto de mvestipacdo inserido no Mestrado em Cuidados
Paliativos da Faculdade de hfedicina dz Universidade do Porto. Tem como objetive identificar o nivel
de vtilidade aplicabilidads dos Siztemas Aumentatives & Altemativos ds Comumicacdo (24.40"2) com
dos doentes, cuidadores e profissionais de sande.

0 questionario sncontra-se dividido em variss secgbes. O dados recolbidos serdo utilizados
unicamente pera fins de mvestizagZo, ndo havendo qualquer retamo financeiro,

Foram tidos em consideracio todos os procedimentos eficos pesta tipo de estado, assegurando-ze a
confidencizlidade & 2 privacidade dos dados, atraves do anonimato da recolka,

O tempa de presnchimento & cerca de 10 mimitos.

Cuzisquer  davidszr  podem  ser  esclarecidss atrawes do zemmimte mmail:
margarida oliveiral com

Diepoiz de ler o texto introdutdric, considerc-me informado(z) e aceito participar nests estudo
respondendn & este questionrio, sabendo que posso desiztir do mesmo quandao guiser |

Ceopcordo que sstes dades sajam wtilizados para fin: de ipvestizacdo.

Diata:

Aszzinatura do participants:

Asginatura do ivestigadar:  Tieo  Mosnes b s My

95



APENDICE Il — Inquérito dos Doentes

Moo

Bt 2 som i 98 Mestrado em Cuidados Paliativos 2012,/2019
S Faculdade de Medicina da Universidade do Porta

SISTEMAS AUMENTATIVOS E ALTERNATIVOS DE COMUNICACAOQ NA ESCLEROSE
LATERAL AMIOTROFICA: APLICABILIDADE E UTILIDADE DOS DOENTES

O presente questionano decorre de um projeto de mvestigagdo msendo no Mestrado Cwdados
Paliativos da Faculdade de Medicina da Universidade do Porto. Tem como objetivo identificar o nivel
de utilidade e experiéncia dos doentes com Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) face aos Sistemas
Aumentativos e Altemativos de Comunicagdo (SAAC s).

O guestionario enconfra-se dividido em secgdes destinadas a todos os doentes com ELA. Os dados
recolhidos serdo utilizados unicamente para fing de investigagdo, ndo havendo gqualquer retomo
financeiro.

Foram tidos em consideragdo todos os procedimentos éticos neste tipo de estudo, assegurando-se a
confidencialidade e a privacidade dos dados, através do anonimato da recolha

O tempo de preenchimento € cerca de 15 minutos.

Quaisquer  dividas  podem  ser  esclarecidas  através  de  seguinte  email

m ida_oliveiral il.com.
Depois de ler o texto introdutoric, considerc-me informado{a) e aceito participar neste estudo
respondendo a este questionario, sabendo que pesso desistir do mesmo quando quiser.

Concordo que estes dados sejam utilizados para fins de investigagio.

Data: !

Assinatura do participante:

Agsinatura do investigador:




(1 [T

e o i 98 Mestrade em Cuidados Paliatives 2018/2019
T Faculdade de Maedicina da Universidade do Porto

PARTE I: Dados Sociodemogrificos
Idade: Sexo: F[] M[]

Estade Civil: Solteiro(a)_ Casado(a)’ Unido de facto [

Divorciado(a) ] Vivo(a) (]
Profissdo/Situagio Profissional:
Escolaridade: Niosabeler[ | Sabe ler e escrever [ 1*— 4" classe [
5°- 6" ano ] 7°.%ano [|  Ensino Secundirio [
Licenciatura [ Mestrado[ | Doutoramento [
Diagnéstico: ELA Medular ] ELA Bulbar[] ELA Respiratéria[_]
ELA Difusa[ ] Outro:

Data dos Primeiros Sintomas (més/ana): f

Data do Diagnastico (més/ano): /

Situacio Habitacional: Residéncia[ | Institucionalizado{a)” ] Local
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— v 1 — PR Mpairade am Cudedes Palaliens 30183030
Epguldide au Mpdaine @8 Vv red el Be PRE

PARTE I1: Stvoemas Aumsemtatives o Aleernncivos de Comsunbenlo (SAAC s) Uedlinade(y)

M escala de | a % e que |0 Hads UE™ ¢ 3 & “Muss Thil”, sssinale oom am (s @ opedo nals
mieqjuma,

& Comunicagie

Produies ilﬁ Calirados Kivel de Utibdade Arualmente
6 # o 1 i k] | T ﬁmﬁ

Cademoshlimes para esenila elou

sty

Cadenios’ blioos com sbalos, imegens
Firlowarddivas

Tabelas allanumdrseas o'ou cois imagens,

wiiibiling |'i|||l|.-||-._ B SR

Telsndivers ou fadibite i fscrin (P,
i, bl o mofas)

Aplmiios om o losmdivem coiii sliilose &
Faula (pp, Talk Fres, Test b Waolce, 1M1
Mlagiu Contact )

Al apives e lablale oo siibdse de Fala
[N LS il Flayer, I'T Magic Camiee )

:qﬂﬂ'lﬂ.l v cofigmitadoies Coil sines
il fala CHRIY 5, Ciphikey )

Hades socials (pe. Paocbook, email.
Whalsapys, skl

Aampiliendones e vor

Ml bl (i parados 00 ik 2
heposibines gletrdescua) para coenerior
Aala e s

Cavgainha  (elipisds o0 sded pam
hatar! pedir ajuida

Aponiodor laser (e, doalos, handolete)

wanipules

Haton adagears o foyriiehs
-

ko vt

Faio de caboca

Histema de acesso ¢ controle pelo alhar
(g, POEye M, I'T Mapge Ew,
Eyespeak)

s emmdines

Wilvula de Fala { Passy- Muir)

Clutros prodhasas de apom. Challs)

Comsentdrios Adickemaia:
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MriRTO

92 Mestrado em Cuidados Paliativos 20182019
Faculdade de Medicina da Universidade do Porto

PARTE III: Circulos de Parceiros de Comunicacio

Sabendo que:
Circulo Parceiroz de Comunicacio
1 Parceiros nucleares (p.e., mis, filho, cumdador mformal)
2 Familia alarzada e anugos
3 Parceiros conhecidos (p.e., colegas da trabalho, de escola)
4 Parceiros pagos (p.e., terapenta da fala, medicos, cuidader formal)
s Parceiros desconhecidos (p.e., emprezades da lojas, rececionistas)

De acordo com a informagdo em cima listada, assinale of3) mimero(s) do circulo de parceiros de

comunicagio a cada uma das segumtes frases.

BAACs

Parceiros Circulo

O(s) parceire(s) de comumicagio com quem mais wtiliza os SAAC s 1123|415
O(s) parcaire(s) da comumicagio com quem menos utiliza os SAAC s 11213415
O parcerro de comunicacio mais compsatante 11213145
O parceiro da comunicagio menos competante 11213413
(O parceiro da comunicagio com mais disponibilidade para comumicar afraveés dos 11213415
BAACs

() parceiro da comunicagio com menes disponibilidade para comumicar atraveés dos 11213415
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B Siakrade am Cuidedes Palalives 20182050
Fidnldadn du Vipdiaing di Leisrededd o PErE

PAETE IV: Modsz de Comunicagla
Babsemilo i1
Cirsule Fargalran di Comunlasglie
i Pav i misl oses (g, o, Ml oaidladk inlimmali
1 Pt i il ai prelm v ririghion
| Parveinm conlisculon (po, colegas de tiaballin, de escsla)
' Poavazbives pengos (e iovapeia e T, indallons, cuslalin Ramial)
3 Prirvatine demersiibesed b (por,, atipeepaibos ik lomis, reoocimisin)

Begadavenic sevh apresentado um conjunte de midos de comseicagiin, Bm cada qual. assisale ois)

virculos de parveires de colvakcaplo stravds de uns Ol gque nellon se adaplam ao mmedo ens guestlio,

S enhum carcule w aptar ao mode de cotmescagho, pese oo mode seguinio

Modos de Comunicagho Circulo:
Enpresades felaleMnguagem copoal 1 i 1ol %
Clesioa | ] 14 5
Vowalengiaes | F] ] ]
Fala 1 i Vo4 %
Eserita manual 1 i Vo4 5
Deseitliis | F] 1 |4 []
Tahela slliamuménien eom eon simbilos, palavrs, Frises | 2 1ol4 5
Eseritn s ichsndvel (e, medes sooais, aphoagies oom Fi o4
winesa e Talal
Escrita num magidr {smas. redes sociais, aplicogtes com simsese i Lol4
il aluh
Feerila num comnpuisbos (e, pedes sossings, sefivarer com 4 o4
winiese die Thla)
Clutros instrumenios de comunicaghs.  Par favi i L4
ea e faju
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Moo

e o 9§ Mestrado em Cuidados Paliativos 2018/2019
o ) Faculdade de Maedicina da Unlversidade do Parta

PARTE V: Experiéncia do Doente com ELA
Assinale com um (x) a opgio mais adequada

Experiéncia do Doente com Sistemas Aumentativos e Alternativos de Sim [ Ndo
L Comunicacio (SAAC"s)
Considera imprescindivel a utilizago dos SAAC'S?

Considera que a utilizagdo dos SAAC's interfere no tempo despendido com os seus
| parceiros de comunicagio?
Considera que a utilizago dos SAAC's facilita a comunicagiio com os seus parceiros
de comunicagio?
Considera essencial a formagio dos seus parceiros de comunicagdo no ambito dos
SAAC's?
"Considera que a avaliagdo e intervengio atempada do Terapeuta da Fala & importante
| para a utilizagdo dos SAAC'S? N N
Considera importante o acompanhamento do Terapeuta da Fala para uma eficaz
utilizagio dos SAACs?
Quais as dificuldades de comumicagio mais sentidas?

Comentarios Adicionais:
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APENDICE |11 — Inquérito dos Cuidadores

1 IRRIIN A 92 Mestrado em Cuidados Paliativos
e t-y—— Faculdade de Medicina da Universidade do Porto

SISTEMAS AUMENTATIVOS E ALTERNATIVOS DE COMUNICACAO NA ESCLEROSE
LATERAL AMIOTROFICA: APLICABILIDADE E UTILIDADE DOS CUIDADORES

O presente queshiondrio decorre de um projeto de investigagdo mnsendo no Mestrado em Cudades
Paliativos da Faculdade de Medicina da Universidade do Porte. Tem comoe objetivo identificar o nivel
de utilidade e experiéncia dos cuidadores que lidam com doentes com Esclerose Lateral Amiotrofica
(ELA) face aos Sistemas Aumentativos e Alternativos de Comunicagdo (SAAC s).

O questionario encontra-se dividido em secgdes destinadas a todos os cmdadeores. Os dados recolhidos
serdo utilizados unicamente para fing de investigagdo, ndo havendo qualquer retomo financeiro.
Foram tidos em consideragdo todos os procedimentos éticos meste tipo de estudo, assegurando-se a
confidencialidade e a privacidade dos dados, através do anonimato da recolha

O tempo de preenchimento & cerca de 10 minutos.

Quaisquer  dividas  podem  ser  esclarecidas  através de  seguinte  emal:

margarida_oliveirad@hotmail.com.
Depois de ler o texto introdutdrio, considerc-me informado(a) e aceito participar neste estudo
respondendo a este questionanio, sabendo que pesso desistir quando quiser.

Concordo que estes dados sejam utilizados para fins de investigago.

Data: !

Assinatura do participante:

Assmatura do investigador:
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Moo 9% Mestrado em Culdados Paliativos

tbaiat o mw Faculdsde de Madicing da Universidads do Parta

PARTE [: Dados Sociodemogrificos

Tdade: Sexe: F[| M[]

Estado Civil: Solteiro{a) ] Casado(a)’ Unidio de facto [

Divorciado(a) [ Vidvo(a) [
Profissio:
Situacio Profissional:
Escolaridade: Nio sabe ler[ ]  Sabe ler e escrever[ | 1*—4* classe []
5. 6% ano ] 7°.%ano []  Emsino Secundirio [
Licenciatura [ ] Mestrado [ ] Doutoramento [_]
Tipo de Cuidador*; Formal [ | Informal [_| Grau de parentesco:

Tempo de cuidado ao doente semanal (horas):
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PORTO 92 Mestrado em Cuidados Paliativos
] Faculdade de Medicina da Universidade do Porto

PARTE II: Modos de Comunicacio

Aszinale com um (x) 205 modos de comumicacdo mais uhlizados

Modos de Comunicacio utilizados pelo Doente com ELA com o Cuidador

Expressdes faciais/linguagem corporal

Gestos

Vocahzaghes

Fala

Escrita manual

Dezenho

Tabela alfanumérica /'ou com simbolos, palavras, frases

Escrita num telemdvel (sms, redes socials, aplicagies com sintese de fala)

Escrita num fablet (sms, redes sociais, aplicagdes com sintese de fala)

Escrita num computador (sms, redes soclais, sgffwares com sintese de fala)

Outros nstrumentos de comumicagdo. Por favor especifique
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."|:'|| (k1] 2% Mcslrado cm Coidefca Palalivea
o Facubfads dc Medicea Sa Uniocnidede do Porlc

FPARTE III- Sictepan: Anmentativos de Commmiraclo (SAAC"s) ntilizade(s)
Toomz gscala de | 2 5 em qoe | 8 “Fada Ul o 5 & “Bliniss Teil”, assixale com mm () & opdie mais
Edequsda.
Produtos de Apeio Unlizado: Nivel de Utiidade Arnalmence
Prodwies de Apoio 1 X 3 4 % | Descombeco
& Comunicacic

Cademosbloovs. para escnlas e'ou

desemin

Cademos’ blocos com senbalos, mmigens

Hadzas

Tabelis glliam

ENES AN IMn IIIIJ_._I.'""
simbals, |".||a- s, Imees

lelesndivels ou fbais para escrila {poe.,
Fwed, oo de patis)

Aplicagiies con tekiadveis Coil sinlese e
fala (p.e., Talk Free, Test in Ve, T
Magie Conlaet)

Aphigiies ¢y sablats oo siiese & Fala

(poe. {ind Player. PT Magic Coniact)
Sefhwards e commpradores com simiess
e Fala {UARITD 3, Dpney)

Redes socials (pee, Facetoow, emal,
Whatsapp, skype)

Amplilicrkomes de voe

Microlomws  {incorporados oo nis em
|||-||'|-\.|.|I|ll\.l-| eletrtescna| purd eddweries

laly em l2xin

Camgaainha (sdkiphids oo w0l paira

chaiber pedar ajuds

Apantadir laser (pue., Ooulos, handodeie )

Mlaanipudes

Bates adepiados o faydidisis

lecladis rn.1J|"|.I|||l'\- Ip.e., feclsdo virbml |

Halo e cabeca

Sislema de aeesas & eoitrle pele olhe
Lp.e M Eye Mm, 'l Mapgw Ewve,

Eyeapeak)

H ks esedines

Yalvula & Fala { Passy-Mauir)

Chitros pradhalos de apois. Cual{s)
Comsemririoy Adicismais-
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1 RTINS 92 Mestrado em Cuidados Paliatives
gl - -1—— Faculdade de Medicina da Universidade do Porto

PARTE IV: Experiéncia do Cuidador
Assinale com um (x) a op¢io mais adequada

Experiéncia do Cuidador com Sistemas Aumentativos e Alternativos de Sim | Nio
Comunicacio (SAAC’s)
Considera imprescindivel a utilizagdo dos SAAC ST

Considera que a utilizag8o dos SAAC’s interfere no tempo despendido com o doente?
Considera que a utilizagio dos SAACs facilita a comunicagdo com o doente?
Ja trabalhou com um Terapeuta da Fala no dmbite dos SAAC ST

Considera importante o ftrabalho conjumtc com o Terapeuta da Fala para uma
comunicagdo mais eficaz com o doente com ELAT
Sente que hd desconhecimento acerca dos SAACs por parte dos cuidadores?

Ja realizou alguma formagdo/'workshop sobre os SAAC ST
Considera essencial a formagdo de cuidadores no dmbito dos SAAC ST
Gostana de obter mais conhecimento acerca dos SAAC 7

Quais as dificuldades de comunicagdo mais sentidas com o3 doentes?

Comentarios Adicionais:
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APENDICE IV- Inquérito dos Profissionais de Satde

Mmoo
e g~y 30 Mestrado em Cuidados Paliativos
Faculdade de Medicina da Universidade do Forto

SISTEMAS AUMENTATIVOS E ALTERNATIVOS DE COMUNICACAO NA ESCLEROSE
LATERAL AMIOTROFICA: APLICABILIDADE E UTILIDADE DOS PROFISSIONAIS
DE SAUDE

O presente questionario decorre de um projeto de investigagdo insenido no Mestrado em Cuidados
Paliativos da Faculdade de Medicina da Universidade do Porte. Tem como objetivo identificar o nivel
de utilidade e experiénecia dos profissionais de sande que j4 acompanharam doentes com Esclercss
Lateral Amiotrofica (ELA) face acs Sistemas Aumentativos e Altemativos de Comunicagdo
(SAACs).

O questiondrio encontra-se dividido em secgdes destinadas a todes os profissionais de sande. Os dados
recolhidos serdo utilizados unicamente para fing de investigagdo, ndo havendo gqualquer retormno
financeiro.

Foram tides em consideragdo todos os procedimentos éticos neste tipo de estudo, assegurando-se a
confidencialidade e a privacidade dos dados, através do anonimate da recolha.

O tempo de preenchimento & cerca de 10 minutos.

Quaisquer  duvidas  podem  ser  esclarecidazs  através de  seguinte  email:

m ida_oliveirad il.com.
Depois de ler o texto introdutomio, considero-me informado{a) e aceito participar neste estudo

respondendo a este questiondrio, sabendo que posso desistir quando quiser.
Concordo que estes dados sejam utilizados para fins de mvestigagdo.

Data: !

Assinatura do participante:
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(=) T 98 Maestrado em Cuidados Paliativos
Faculdade de Medicina da Universidade do Porto

PARTE I: Dados Sociodemogrificos
Idade: Sexo: F[] M[]

Estado Civil: Solteiro(a)[] Casado(a)’ Unido de facto [

Divorciado(a)[] Vidve(a) (]
Profissio:
Sitnagido Profissional:
Escolaridade: Licenciatura[ | Mestrado [ Doutoramento [

Numero total de doentes com ELA que acompanhou:

Duragio do tratamento de deentes com ELA mais longo (meses, anos):

Experiéncia profissional com doentes com ELA (meses, anos):

Tipo de acompanhamento: Servigo de urgéncia[ | Intemamento ] Ambulatério[ ]
Domicilio[ ] Outro:
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1L, [RRTTHES]

. o 32 Mestrado em Cuidados Paliativos
Faculdade de Medicina da Universidade do Forto

PARTE II: Modos de Comunicacio
Aszinale com um () os modos de comumeagdo uhlizados

Modos de Comunicacio utilizados pelo Doente com ELA

com o Profissional de Saude

Expressdes faciais/linpuagem corporal

Gestos

Vocalizagdes

Fala

Escrita manual

Dezenha

Tabela alfanumeérica e'ou com simbolos, palavras, frases

Escrita num telemdvel (smis, redes sociais, aplicagdes com sintese de fala)

Escrita num fablef (sms, redes socials, aplhicagdes com sintese de fala)

Escrita num computador (sms, redes socials, soffwares com sintese de fala)

Outros instrumentos de comunicagio. Por favor especifique
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- - 1 Fizalrede om Cuidedos Palisdreas
reculiesic 4= Mcdicne de Unieoraidads do Porin

Predutos de Apeio Uiilizados HNivel de Utibdade Amalmsexre
Predutos de Apeio 1 2 S 4 2 | Descombece
b Comumicacis

Cademos’hlooes para esonils ehou

i simi=n

Cadimisd blias coen simmbalios, mmagens
Toiogridicas

Tabelas sllanumersas &0u oo Enagens,

simbarliog, paliras, s

Tolimmwivers ou fadhldid pacy cacrita {poe.,
swid, Moo die motas)

Aplicaghies eon telemmivels oo simise de
fala {pi., Talk Frog, Test w0 Waoide, FT
Magic Uantset )

Aplicagfies e sablats comn siniese de Cula
{pai, Gl Playwr, FT Magio Confact )
Sefheards e computadiones Gom isiess
de lala (ORI 5, Dpnkey)

Hedes  sociis (poe., Facebook, emul,

‘Whabsapp, skypa)

Aamplilicidones di voe

Wlbetanlonss  {inesy hise o ndie &
dispos e gletninicos | R SNV RS

fals em towin

Cargaainha  (adapiada ou ndal pa
chapar’ pedir ajuda
Apantador laser (poe., doulos, handoeie)

Ml padoe

Raice adaprados ol eruitisia

Tockadios adaptadios (pe., wevlsds virwl
Flitis e

[FTE ]

SWiglema de acesso @ controlo pelo olha
(pa. PCEye Mimd, FT Magic FEye

Eyespakl

TS T Y
Valvula de Fala | Passy-Mauir)
Chutrns prasthutos de apoie. Chaaljs)
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e g1 - fy ] 32 Mestrado em Cuidados Faliativos
Faculdade de Medicina da Universidade do Porto

Comentarios Adicionais:

PARTE III: Sistemas Aumentativos e Alternativos de Comunicacio (SAAC"s) Utilizado(s)
Numa escalade 1 25 em que 1 & “Nada Util" e § & “Muito I-.Ttil“, assinale com um (x) a opgdo mais
adequada.

PARTE IV: Experiéncia do Profissional de Saide
Assinale com um (x) a op¢io mais adequada

Experiéncia do Profissional de Satude com Sistemas Aumentatives e Alternativos | Sim | Nio
de Comumnicacdo (SAAC s)

Considera imprescindivel a utilizagio dos SAACs?

Considera que a utilizag@io dos SAAC’s interfere no tempo despendide com o doente?

Considera que a utilizagio dos SAAC's facilita a comunicagdo com o doente?

Ja trabalhou com um Terapeuta da Fala no dmbito dos SAAC ST

Considera mmportante o trabalho conmjunto com o Terapeuta da Fala para uma
comunicagdo mais eficaz com o doente com ELAT

Existem produtos de apoio para a comunicagdo no seu local de trabalhe?

Sente que ha desconhecimento acerca dos SAAC’s por parte dos profissionais de
sande?

Ja realizou alguma formagdo/workshop sobre o5 SAACTS?

Considera essencial a formacdo de profissionais de saide no dmbito dos SAAC's?

(Gostana de obter miais conhecimento acerca dos SAAC s?

Quais as dificuldades de comunicagdo mais senfidas com o3 doentes?

Comentarios Adicionais;
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APENDICE V- Manual de Produtos de Apoio & Comunicacéo

Mo

P ]

W Mestratio om Culdadoy Pabkativos
Faculdate de Madicna do Univensidade do Porio

Produtos de Apoio & Comunicagio

1+ Blocon/ codernos pars oxrts of/ou dososhe

UNL LT Y s

ALBEEsINA

IHEYAEm
-

CLENAIRTRAY "

.....

daamsAm o
EAo® | ..

B
o~ @

SO [fETATATATNTSTVINTS
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== 9 Mestrado em Cukdados Pakathvos
Faculdade de Medicna ca Universicdade do Porto

4 - Tolermduweis ou tablets para escrita (pe., smy, bloco de notas)

5« Aplicagdes em telemdveis com sntese de fala (oo, Talk Free, Test to Voice, PT Magic
Contact)

Da orw ggaa par beear

D TTETD tei

[TENHO TERAPIA DA FALA

6 - AplicagBes em rediets com sintese de faka (p.e., Grid Player, PT Magic Comtact)

[ Ve o var

TENHO TERAPIA DA FALA

- -
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.“ Min
- ERER2TY W Mestento em Culdados Padativos
foculade de Madkna da Universidade do Ports

T Softwares e computadomes com vnt oo Tale 1GIID 3, OpiKey)

0 - Redes socials (pe., Facebook, Whatsaap, emall, Shype)

.‘|

9 - Amplficadoces do var
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e —— -t 99 Mestrado em Culdados Pakativos
Faculdade de Mediona ca Universidade do Porto

10 - Microfoons |incorporados ou nilo em dagositivos eletrasicon) pars comwrter fals om
texto

Google
Q-

11 - Campainha (adaptada ou ado) para chamar/pedin ajada

12 - Apontador laser (p.e, Oculos, bandolete)
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15 - Manigdos

)

14 Maton adaptados ou foysticky

Q . /
1'1

15~ Todlados sduptados (p.o, teciado virtus)

16 - Rato du cabogs

(L

®y
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17 - Stoma de aceno ¢ controlo pelo olter (pe, PCEye Minl, PT Magic Eyn, Eywaprak)

16 « Bionensores

()[g kg =

19 ~ Vahula de Fala (Passy Muir)
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