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Augmentative and Alternative Communication in Amyotrophic
Lateral Sclerosis: Technology for Rehabilitation
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Resumo

Introducio: A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA), doenga caracterizada por deterioragao

de neurdnios motores causa paralisia progressiva de musculos esqueléticos, comprometendo a
motricidade dos membros, da degluti¢do, da respiragdo e da fala. O comprometimento da fala tem
papel fundamental na qualidade de vida do paciente bem como na de seu cuidador. A Comunicagao
Alternativa Ampliada (CAA) surge como uma oportunidade para amenizar as limitagdes de
comunicacdo impostas pela doenga. Objetivo: Avaliar a eficacia da Comunicagdo Alternativa
Ampliada em pacientes com Esclerose Lateral Amiotréfica. Casuistica e Métodos: Estudo
quantitativo, descritivo e transversal com 13 pacientes, realizado em S@o José do Rio Preto — SP,
Brasil, nos anos de 2015 e 2016. Instrumentos: questionarios socio-demografico elaborado pelos
pesquisadores; questionario de avaliagdo da ELA (Amyotrophic Lateral Sclerosis Assessment
Questionnaire; ALSAQ-40); questionario de qualidade de vida em voz (QVYV); e questionario de
eficacia dos meios de comunicagdo alternativa (Vox4AIl ou HeadMouse). O questionario socio-
demografico, 0 ALSAQ-40 e o questionario de qualidade de vida em voz foram aplicados antes

da intervencdo. A interven¢do com a Comunica¢do Alternativa Ampliada foi aplicada durante
seis atendimentos individuais com duracdo de 50 minutos cada, uma a duas vezes por semana
com a ajuda do profissional da saude. Apo6s o término das sessoes, os pacientes responderam ao
questionario sobre a eficicia dos meios de comunicagdo alternativa. A associa¢@o entre as variaveis
foi medida utilizando o teste exato de Fisher. Resultados: A idade dos pacientes foi de 60,07+11,17
anos (média + desvio padrio), e 76,92% apresentava cuidador familiar. Cem por cento dos pacientes
apresentavam dificuldades na comunicagdo. Apos a intervengdo com a Comunicagio Alternativa
Ampliada os pacientes relataram melhora na comunicagao (p<0,05) e consideraram esses métodos
eficazes para o uso diario. Conclusdo: A Comunicacdo Alternativa Ampliada pode ser considerada
uma intervengao facilitadora na interagdo social e na qualidade de vida de pacientes com Esclerose
Lateral Amiotrofica.

Descritores: Auxiliares de Comunicagéo para Pessoas com Deficiéncia; Comunicagdo; Equipamen-
tos de Autoajuda; Reabilitacdo; Qualidade de Vida.

Abstract

Introduction: Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS), a disease characterized by deterioration of
upper and lower motor neurons causes progressive paralysis in all skeletal muscles. It compromises
limb motility, swallowing, breathing, and speech. Speech impairment plays a key role in both the
patient and the caregiver’s quality of life. Augmentative and Alternative Communication (AAC)
emerges as an opportunity to alleviate the communication limitations imposed by the disease.
Objective: Assess the effectiveness of Augmentative and Alternative Communication in patients
with Amyotrophic Lateral Sclerosis. Patients and Methods: We carried out a descriptive,
quantitative and cross-sectional study conducted with 13 patients in SP, Brazil from 2015 to 2016.
We used a questionnaire designed by the researcher to assess sociodemographic characteristics; an
Amyotrophic Lateral Sclerosis assessment questionnaire (ALSAQ-40); voice-related quality of life
(V-RQOL); and a questionnaire to assess the effectiveness of alternative communication (Vox4All or
HeadMouse). The sociodemographic questionnaire, the Amyotrophic Lateral Sclerosis assessment
questionnaire and the voice-related quality of life survey were applied before the intervention. The
intervention with Augmentative and Alternative Communication was applied during six individual
visits lasting 50 minutes each, once or twice a week with the help of the health professional.
After the end of the sessions, the patients answered the questionnaire on the effectiveness of the
alternative means of communication. The association between variables was measured using the
Fisher’s exact test. Results: The mean age was 60.07 + 11.17, and 76.92% of the patients had family
caregivers. All the patients exhibited communication difficulties caused by voice-related quality of
life. After Augmentative and Alternative Communication intervention, patients reported improved
communication (p<0.05), and they considered these methods effective for daily use. Conclusion:
Augmentative and Alternative Communication can be considered a facilitating intervention for
social interaction and quality of life of patients with amyotrophic lateral sclerosis.

Descriptors: Communication Aids Disabled; Communication; Self-Help Devices; Rehabilitation;
Quality of Life.
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Introdugao

Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é uma doenca degenerativa
crOnica e progressiva caracterizada por deterioragdo dos neurdnios
motores superiores do cortex primario e dos neurdnios motores
inferiores do tronco cerebral e da medula espinhal'. Sua causa é
desconhecida, mas mutagdes genéticas tém sido encontradas em
alguns casos de ELA, a chamada ELA familial, responsavel por
cerca de 5-10% dos casos*. Embora seja uma doenga incuravel,
evidéncias indicam que intervengdes multidisciplinares precoces
podem melhorar e prolongar a vida®>-,

Estudos europeus e norte americanos indicam incidéncia
variando entre 1,8 - 2,08/100.000 habitantes/ano’ com prevaléncia
de aproximadamente 5,4/100.000 habitantes”®. No Brasil, os
estudos clinico-epidemioldgicos sdo poucos, e a prevaléncia
encontrada variou de 0,4 - 5,0/100.000 habitantes®'°. Estudo recente
retrospectivo mostrou que a incidéncia anual no periodo de 2004 a
2013 variou entre 0,36-0,6/100.000 habitantes/ano''.

Dois tipos de neurdnios motores sao afetados na ELA: neur6énios
motores superiores (NMS) ou primeiros neurdnios (células de Betz)
localizados no cortex motor primario; neurdnios motores inferiores
(NMI) ou segundos neurdnios localizados no tronco cerebral e porgao
anterior da medula espinhal. O NMS regula a atividade do NMI
por meio de neurotransmissores. Baseado nos sitios topograficos
iniciais, podemos observar fenotipos clinicos variados, dentre eles:
forma clinica classica (70%), a qual engloba a forma de inicio bulbar
(33%) e de inicio espinhal (66%) (sindrome flail arm, sindrome
flail leg, ELA hemiplégica e ELA pseudopolineuritica); ELA
associada a deméncia frontotemporal (5-15%); envolvimento bulbar
isolado (5%); fendtipos restritos de ELA (10%) que englobam o
comprometimento do sistema piramidal inicial exclusivo (Esclerose
Lateral Primaria — ELP) e a atrofia muscular espinhal progressiva;
e, por fim, fenotipos raros (3%) como a forma clinica inicial
comprometendo o sistema respiratorio*™>!2. Sintomas e sobrevida
dos pacientes variam de acordo com a forma clinica inicial>. O
diagnostico baseia-se nos achados clinicos e eletroneuromiograficos.
Até o momento, ndo existe marcador biologico para diagndstico
definitivo e outros exames sdo necessarios para afastar doengas que
podem ser clinicamente semelhantes a ELA?. Em geral, os déficits
s30 puramente motores sem comprometimento da capacidade mental
e psiquica'®. A sobrevida média varia entre 2 a 4 anos, ap0s o inicio
dos sintomas. Aproximadamente 50% dos pacientes morrem dentro
de 30 meses e somente 5 a 10% sobrevivem por 10 anos’'.

Para os pacientes com ELA de inicio bulbar, a disartria é o
sintoma inicial. Nas outras formas clinicas da doenca, a disartria
pode ocorrer precoce ou tardiamente's, mas é bastante prevalente.
A paralisia bulbar progressiva deve-se a comprometimento motor
dos componentes orofaringeos causando sintomas frequentes como
dificuldade para falar, deglutir, engasgos frequentes, dentre outros'?.

A disartria na ELA caracteriza-se principalmente por imprecisao
e lentificacdo da fala, articulacdo e fonagdo prejudicadas, perda de
controle do sistema estomatognatico e dificuldade respiratéria. Com
a progressao da doenga a fala torna-se mais lenta e arrastada, maior
frequéncia de periodos de pausa e culmina em comunicagdo oral
restrita, necessitando a utilizagdo de palavras-chaves como “sim/
ndo”'*!% e, posteriormente, comunicagio ocular. Segundo a literatura
estima-se que cerca de 80-95% das pessoas com ELA perderdo a
capacidade de discurso funcional e consequente dificuldade de
comunicagdo e interacdo social. Pessoas com ELA, como qualquer
outra pessoa, precisam se comunicar para interagir socialmente com
familiares, amigos e cuidadores, para reduzir a ansiedade e para
cuidar das suas necessidades basicas'’.

Diante das dificuldades proporcionadas pela doenga é necessario
criar meios que facilitem a continuidade das atividades cotidianas,
proporcionando a esses individuos uma melhor qualidade de vida
¢ a oportunidade da adaptagdo do ambiente a sua condigdo fisica.
Assim, mesmo nos momentos mais dificeis terdo uma oportunidade
de se redescobrirem, criando novas formas de viver em harmonia
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com suas limitagdes, potencialidades e ainda encontrar meios que
amenizardo as interferéncias da doenca e auxiliardo na manutengdo
de funcionalidade em atividades como alimentagdo, autocuidado e
até mesmo nas atividades laborais, entendendo e considerando estes
individuos como seres biopsicossociais!®2,

No contexto que a comunicagdo humana ocorre principalmente
pela fala, perder a capacidade de executd-la torna-se um obstaculo
a ser superado. A Comunicagdo Alternativa Ampliada (CAA) surge
como uma das alternativas da tecnologia assistiva auxiliando a
interagdo e participagdo social desses individuos, fornecendo
oportunidades de substitui¢do da linguagem verbal e ndo verbal dos
pacientes que apresentam além de limitagdo na fala, também nos
gestos, expressdes faciais e escrita. Entende-se que sua efetividade
acontecera por meio de uma avaliacdo especifica do individuo,
identificando limitacdes e potencialidades perante seu contexto e
historia de vida, além da aceitacdo e adaptag@o dos individuos ao
uso da CAA'31721-22,

A CAA tem sua defini¢ao e utilizagdo pautada nas necessidades
e capacidades dos individuos, por meio de simbologias, grafias,
frases pré-formadas, entre outras estratégias de comunicagdo que
ndo ocorrem pelo modo tradicional da fala e dos gestos. Para sua
execucdo ¢ possivel o uso de tecnologia assistiva de baixo custo,
como por exemplo, as pranchas de comunicagdo, ou as de alto
custo, como softwares especificos em computadores e tablets e de
aplicativos. Sua utilizagdo tem como objetivo uma maior participagdo
dos individuos em seu meio social e familiar, proporcionando
maior independéncia em suas decisdes, maior interagdo social, e
consequentemente melhora de sua autoestima e qualidade de vida.
Neste estudo teremos como instrumento de intervengdo o software
HeadMouse ¢ o aplicativo Vox4AIl Free*'-22.

Por meio de trabalho interdisciplinar, ¢ possivel promover
mudancas relacionadas a comunicagdo, dificuldade de linguagem
verbal e gradual perda de funcionalidade na ELA%. O objetivo desse
estudo ¢ avaliar a eficacia da CAA em uma amostra de pacientes com
ELA, em tratamento no Ambulatoério de Doengas Neuromusculares
da Faculdade de Medicina de Sdo José do Rio Preto — SP, Brasil,
e caracterizar s6cio demograficamente pacientes e cuidadores, bem
como as dificuldades nas atividades de vida diaria e a qualidade de
vida relacionada a voz.

Casuistica e Métodos

Estudo quantitativo, descritivo e transversal, no qual 23 pacientes
com diagnodstico de ELA e comprometimento da fala, acompanhados
no ambulatorio de Doengas Neuromusculares da Faculdade de
Medicina de S@o José¢ do Rio Preto (FAMERP) foram convidados
a participar. Destes, 13 aceitaram e foram avaliados no periodo
compreendido entre agosto de 2015 e julho de 2016. A idade variou
de 45 a 83 anos (média de 60,07 anos), cinco eram do sexo masculino
e oito do feminino (5:8). O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica
e Pesquisa da FAMERP, parecer N° 1.117.702/2015.

Foram incluidos no estudo os pacientes com diagndstico
confirmado de ELA, alfabetizados e que apresentavam dificuldade
ou perda da comunicagdo verbal, perda parcial ou total da
forga muscular e funcionalidade apendicular que dificultava ou
impossibilitava uso da escrita e/ ou digitacdo. O numero reduzido de
participantes deveu-se a restrita quantidade de pacientes com ELA
preenchendo estes critérios estabelecidos. Todos assinaram o Termo
de Consentimento Livre Esclarecido.

No pré-teste os pacientes responderam a trés questionarios:
1) Ficha de Identificacdo e Perfil Socio-Econdmico, discorrendo
questdes referentes ao nome, idade, profissdo, situagdo econdmica,
lazer, historia e evolugdo da doenga; 2) Questionario de Avaliagdo
da ELA (Amyotrophic Lateral Sclerosis Assessment Questionnaire;
ALSAQ-40), especifico da doenga, aborda o grau de dificuldade
que o paciente apresentou nas duas ultimas semanas nos aspectos
de mobilidade, atividades da vida diaria (AVD's), alimentagdo,
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comunicagdo e estado emocional, cujo resultado ¢ obtido em um
escore que varia de 0 a 100, no qual quanto maior o escore pior
¢ a qualidade de vida do individuo; 3) Questionario de qualidade
de vida em voz (QVV) que avalia as limitagdes na comunicagdo e
como estas podem afetar suas Atividades Basicas de Vida Diaria
(ABVD’s) e interferir em sua qualidade de vida.

Foram escolhidos dois dispositivos de CAA para a pesquisa: 1) o
software HeadMouse, programa gratuito projetado para pessoas com
deficiéncia motora que comprometa o uso do mouse e/ou teclado
convencional. Para utiliza-lo ¢ necessario um computador com uma
camera webcam acionada por meio de movimentagao leve da cabeca
e de gestos faciais, em que o individuo “desliza o olhar” sobre a tela
e realiza comandos com o piscar dos olhos. 2) O aplicativo Vox4A4ll
Free, sistema de CAA, produzido para smartphones e tablets, por
meio do toque simples em tela touch permite o individuo comunicar
e expressar suas vontades através de simbolos, imagens reais,
sintese e gravagdo de voz. Ambos foram utilizados no Ambulatorio
de Especialidades Médicas. Além do HeadMouse foi utilizado um
teclado virtual (Mousekey) desenvolvido pela Universidade Federal
do Rio Grande do Sul (UFRGS). A escolha do tipo de CAA foi definida
pelas capacidades e incapacidades funcionais de cada paciente,
segundo ASALQ-40. Para os participantes com comprometimento
da comunicagdo verbal, mas com for¢ca muscular e funcionalidade
nos membros superiores, optou-se para o aplicativo Vox4All Free.
Naqueles com comprometimento parcial ou total de forca muscular
¢ de funcionalidade nos membros superiores além da dificuldade na
comunicagao verbal, optou-se pelo software HeadMouse.

Todos os pacientes passaram por periodo de treinamento para
uso dos instrumentos, de seis atendimentos individuais com
aproximadamente 50 minutos de duragao cada, uma ou duas vezes
por semana, de acordo com a disponibilidade dos participantes.

Concluido o periodo de estudo, os pacientes responderam os
questionarios elaborados pelos pesquisadores para avaliagdo da
eficacia do uso da CAA. Foram avaliadas a utilidade, as facilidades
e as dificuldades no uso da CAA e também a disponibilidade e
possibilidade de sua utilizagdo no ambiente familiar. A associagao
entre as variaveis categoricas foi medida pelo teste exato de Fisher
através do programa BioEstat 5.3. Um valor de p < 0,05 foi aceito
como estatisticamente significante.

Resultados

A tabela 1 mostra o perfil sécio-demografico dos pacientes. A
idade dos pacientes foi de 60,07+11,17 anos, variando entre 45 a
83 anos. Nos sexos masculino e feminino, respectivamente, a idade
foi de 65,4+11,97 e 56,754+9,96 anos (média + desvio padrdo). Com
relagdo a condicao de trabalho atual, 84,6% eram aposentados; 7,7%
do lar e 7,7% desempregados. A maioria (92,3%) possuia alguma
atividade de lazer.

Tabela 1. Perfil sdcio-demografico de pacientes com ELA (n=13), que tiveram avaliagao
de comunicag&o alternativa ampliada. S&o José do Rio Preto/SP - Brasil, 2016

Variaveis N %
° Masculino 5 38,5
&

Feminino 8 61,5
— Casado 10 76,9
=
&}
= Divorciado 2 15,4
&
Vitvo 1 77
Formal 2 15,4
88
g 8  Familiar 10 76,9
=3
Formal e Familiar 1 7,7

Ao se realizar a média na pontuagdo dos pacientes em cada dominio
do ALSAQ-40, o aspecto mais comprometido foi o da comunicagao,
seguido pela mobilidade, como mostrado na Tabela 2.

Tabela 2. Avaliagdo da ELA (ALSAQ-40) em pacientes (n=13) de S&o José do Rio
Preto/SP - Brasil, 2016.

Dominio Grau de dificuldadet  Interpretagdo
Comunicagéo 7 Frequentemente
Mobilidade 66,2 Frequentemente
AVD's* 63,8 Frequentemente
Estado Emocional 48,5 As vezes
Alimentag&o/Degluticdo 46,5 As vezes

* Atividades de Vida Diaria (AVD'’s); t,média do grau de dificuldade que o paciente apresentou
nas ultimas duas semanas; 1,da apresentagdo de dificuldade.

A Tabela 3 mostra uma analise mais detalhada dos dominios do
ALSAQ-40 relacionando a quantidade de individuos em cada dominio
com as interpretacdes dos graus de dificuldade.

Tabela 3. Distribui¢do dos pacientes (n=13), segundo graus de dificuldades nas
Atividades Basicas de Vida Diaria nos diferentes dominios do ALSAQ-40. Séo José

do Rio Preto/SP- Brasil, 2016.

Escalas — Mobilidade AVD's* ghmle qta}:ao/ Comunicagao Estadp |
e | egluticdo mociona
Néo apresentam dificuldades 7,7% 77% 231% 0,0% 0,0%
;z’ci’l'(‘jzzt::p’ese”tam 154%  154% 7,7% 15,4% 30,8%
As vezes apresentam dificuldades 7,7% 15,4% 46,2% 23,1% 38,5%
Froduentomente apresenam 3%  154% 77% 15.4% 30,8%
Sempre apresentam dificuldades  38,5% 46,2% 15,4% 46,2% 0,0%

* Atividades da Vida Diaria (AVD’s).

No questionario de qualidade de vida em voz, o escore do dominio
global foi de 36,38+26,60 (média + desvio padrdo), variando de 0 a
87; a mediana foi de 32,0 e o primeiro e o terceiro quartil foram de
17,0 e 47,0, respectivamente.

Dos 13 pacientes, oito utilizaram o aplicativo Vox4A4ll (61,50%)
e cinco (38,50%) o programa HeadMouse, no contexto terapéutico.
Quanto a avaliagdo dos programas, nenhum paciente avaliou
como sendo ruim ou regular, avaliando-os como bom ou 6timo.
Todos os pacientes relataram que, com a utilizagdo dos programas,
a comunicacdo foi facilitada entre eles e seus cuidadores e com
os terapeutas. Dos que utilizaram o Vox4AIll, cinco (62,5%) o
consideraram de facil aprendizado, enquanto aqueles que utilizaram
0 HeadMouse, todos (100%) o consideram de facil aprendizado. Os
cuidadores e os pacientes responderam como era a comunicagao entre
eles antes e depois dos métodos e as respostas foram agrupadas em
dois grupos, obtendo um valor P significante (p<0,05) na comparagio
antes ¢ apos a intervengdo, conforme descrito na Tabela 5, que mostra
o resultado obtido na analise de ambos os programas e na analise
de cada um isoladamente. Embora os pacientes tenham considerado
0s recursos importantes para a comunicac¢do cotidiana, apenas dois
(15,4%) aderiram ao meio de comunicacdo alternativa HeadMouse.
Os principais motivos para a ndo adesdo foram dificuldade financeira
e com tecnologia.

Seis pacientes ndo tinham notebook e/ou tablet, seis tinham apenas
notebook e um relatou ter notebook e tablet. Um més apds intervengao,
os pacientes foram contatados por telefone com o objetivo de analisar
os que haviam dado seguimento. Os seis pacientes que ndo tinham
notebook/tablet ndo aderiram ao CAA, com as seguintes justificativas:
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Tabela 4. Eficacia apos o uso da CAA, em pacientes com ELA (n=13), de acordo com
paciente e cuidador. S&o José do Rio Preto/SP - Brasil, 2016.

Comunicagéo Péssima/Ruim/Regular n (%) Boa/Muito Boa n (%) p-valor

o Ates  12(923) 17,7
£ 0,0002
< Depois  2(154) 11 (84,6)
=  Aes  7(879) 1(12,5)

E 0,0406
= Depois 2 (25) 6 (75)
o Ates  5(100) 0(0)
83 0,0079
= Depois 0(0) 5 (100)

problema financeiro (n=3), dificuldade de manejo do equipamento
(n=1) e falta de necessidade (n=2). Dos seis individuos que tinham
o notebook, um aderiu a CAA (HeadMouse) e cinco ndo aderiram
devido a: dificuldade financeira (n=1), dificuldade de compreensio do
aplicativo (n=3) e falta de necessidade no momento (n=1). O paciente
que possuia notebook e tablet aderiu (HeadMouse).

Discussao

Neste estudo a idade dos pacientes foi similar a dos participantes
de outros estudos®?”. Quanto ao sexo, predominou o feminino
(n=8), divergindo dos outros estudos nos quais o sexo masculino
predominou®®!» A maioria dos pacientes era casada, sendo o proprio
conjuge cuidador (76,92%), ressaltando, assim, a importancia da
familia no desempenho do papel de cuidador®.

Na analise do ALSAQ-40, nosso estudo constatou que o dominio
mais comprometido foi o da comunicagao, seguido pela mobilidade
e AVD’s, divergindo de outro estudo utilizando ALSAQ-40 para
pacientes com ELA no qual foi encontrado maior comprometimento
da mobilidade, seguido pelas AVD’s e comunicagéo®. Isso se justifica
pelo fato da amostra selecionada para este estudo ter sido de pacientes
que apresentavam comprometimento da fala, independente da forma
clinica da doenga®!>!5,

Ao analisar a distribuicdo dos pacientes de acordo com o grau
de dificuldade nos diferentes dominios do ALSAQ-40, observa-se
que todos os pacientes apresentavam algum grau de dificuldade na
comunicacdo e que grande parte (46,1%) apresentava dificuldades
mais acentuadas. Este achado é bem descrito na literatura, onde se
estima que 80-95% dos pacientes com ELA perderao a capacidade de
discurso dificultando sua comunicagio ¢ interag¢do social'’.

O QVYV, questionario que avalia a qualidade de vida com relagao
a fala, o escore varia de 0 a 100, sendo que quanto maior, melhor ¢
a qualidade de vida. A média do escore de 36,38426,60 indica baixa
qualidade de vida associada as limitagdes da comunicagdo. Além
disso, ao observar a mediana e o terceiro quartil, observa-se que
50% dos pacientes apresentaram escore < 32,0 ¢ 75% escore < 47,0,
sustentando o fato de que a qualidade de vida estd comprometida para a
maior parte dos pacientes. Nenhum trabalho utilizando o questionario
QVV em pacientes com ELA foi encontrado na literatura.

Neste estudo, oito pacientes (61,5%) utilizaram o aplicativo
Vox4AIl para tablet enquanto cinco (38,5%) utilizaram o programa
HeadMouse no notebook. O programa HeadMouse pode ser usado
isoladamente ou associado a outros softwares que melhoram a
comunica¢do® como o Mousekey, utilizado neste estudo. Trata-se de
um teclado virtual que possibilita ao paciente expressar-se por meio da
escrita. Alguns pacientes, pouco familiarizados com estas tecnologias,
encontraram variados graus de dificuldade. O fato da amostra ser
composta principalmente por pessoas idosas com pouca familiaridade
com tecnologia da informagdo, parece ser a justificativa mais
provavel. Entretanto, todos relataram melhora na comunicagao com
seu terapeuta e com o seu cuidador. Dados da literatura mostram que o
uso do HeadMouse além de aumentar a possibilidade de socializagao
¢ interagdo com as pessoas, também permite uma vida mais ativa na
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qual o paciente pode obter algum tipo de renda com trabalhos feitos
no computador?,

A melhora na comunicagdo entre o paciente e cuidador ¢ de grande
importancia, permitindo melhor expressdo de suas necessidades e
sentimentos. Além disso, a CAA permite ao paciente manutencdo de
sua autonomia e reduc@o da dependéncia com relagdo a comunicagdo!'”.

Neste grupo de pacientes, 84,62% eram aposentados e dependentes
de cuidadores, com predominio do tipo familiar (76,92%). Alguns
destes familiares se afastaram ou abandonaram seus empregos por
dedicagdo ou necessidade, para desempenhar esta atividade. Dados
deste estudo ¢ da literatura indicam que as dificuldades relacionadas
a acessibilidade dos individuos com ELA estdo principalmente
relacionadas aos aspectos financeiros do individuo e de seus
cuidadores, como também a falta de disponibilidade ¢ acesso a
ambientes adaptados com instrumentos adequados. A dificuldade
financeira para acesso aos instrumentos da CA A utilizados neste estudo
foi responsavel pela falta de adesdo em metade dos individuos (50%),
demonstrando necessidade de programas sociais realmente eficazes
para possibilitar o acesso destes pacientes a estas tecnologias.

Conclusao

Em pacientes com ELA, a intervengdo com a CAA melhora a
comunica¢do entre paciente e¢ cuidador no contexto terapéutico.
Entretanto, mesmo com a modernizagdo e maior disponibilidade para
tratamento médico e de reabilitagdo, ainda ¢ uma realidade distante
diante do perfil socioeconémico de nossa sociedade. E necessario que
os profissionais da satide estejam atualizados e informados em relagio
aos direitos dessa populag@o para que a barreira criada socialmente
possa ser reduzida e as pessoas com ELA tenham a acessibilidade de
modo efetivo e, por conseguinte, melhor qualidade de vida.
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