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RESUMO

Introducéo: A Esclerose Lateral Amiotréfica € uma doenca neurodegenerativa, que
leva ao comprometimento dos neurdnios motores e, consequentemente, as alteracdes
fonoaudiologicas em especial nas funcbes de comunicacdo e degluticdo. Assim,
recursos educacionais podem ser utilizados com a finalidade de orientacdes para 0s
pacientes com ELA e seus cuidadores. Objetivo: Estruturar e validar um produto
educacional em forma de manual de orienta¢des fonoaudiolégicas para os individuos
com Esclerose Lateral Amiotréfica, o qual foi denominado de MIOFONO-ELA.
Metodologia: Participaram do estudo juizes pacientes com ELA integrantes de um
grupo de apoio sem fins lucrativos e também juizes peritos/fonoaudidlogos. O estudo
foi dividido em 2 etapas. Etapa 1: elaboragdo do MIOFONO-ELA fundamentado no
método CTM3. Etapa 2: validacdo do MIOFONO-ELA por juizes pacientes e juizes
fonoaudidlogos, baseados no protocolo de validacdo do conteddo descrito por
Pasquali (2010), na qual engloba os procedimentos tedricos, empiricos e analiticos.
Resultados: Apés a etapa de elaboracdo do MIOFONO-ELA todos os procedimentos
de sua validacdo apresentaram concordancia entre os juizes acima de 80%
(CVC>0,8), resultando na validacdo do referido manual. Conclusdo: O manual
MIOFONO-ELA foi estruturado conforme critérios metodolégicos consistentes na
literatura e assim possibilitou ser validado com rigor por meio de protocolos
fundamentados. As informacdes e orientacbes contidas neste visam favorecer
orientacdes para um melhor entendimento dos aspectos fonoaudiologicos para os
pacientes portadores de ELA.

PALAVRAS-CHAVES: Fonoaudiologia. Disartria. Transtorno da Degluticao.
Esclerose amiotrofica lateral. Educacdo em Saude.



ABSTRACT

Introduction: Amyotrophic Lateral Sclerosis is a neurodegenerative disease, which
leads to impairment of motor neurons and, consequently, to speech-language
disorders, especially in communication and swallowing functions. Thus, educational
resources can be used to guide patients with ALS and their caregivers. Objective: To
structure and validate an educational product in the form of a manual of speech therapy
guidelines for individuals with Amyotrophic Lateral Sclerosis, which was called
MIOFONO-ALS. Methodology: The study included judges who were patients with
ALS, members of a non-profit support group, and also expert judges/speech therapists.
The study was divided into 2 stages. Step 1: elaboration of MIOFONO-ELA based on
the CTM3 method. Step 2: validation of MIOFONO-ELA by patient judges and speech
therapist judges, based on the content validation protocol described by Pasquali
(2010), which includes theoretical, empirical and analytical procedures. Results: After
the preparation stage of the MIOFONO-ELA, all validation procedures showed
agreement between the judges above 80% (CVC>0,8), resulting in the validation of
the referred manual. Conclusion: The MIOFONO-ELA manual was structured
according to consistent methodological criteria in the literature and thus allowed it to
be rigorously validated through reasoned protocols. The information and guidelines
contained in this document aim to provide guidelines for a better understanding of
speech therapy aspects for patients with ALS.

KEYWORDS: Speech Therapy. Dysarthria. Swallowing Disorder. Amyotrophic lateral
sclerosis. Health education.
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1 INTRODUCAO

A esclerose lateral amiotréfica (ELA) € uma doencga do sistema nervoso central
caracterizada por quadro de degeneracdo do neurdnio motor, consequentemente
repercute em uma paresia gradual da musculatura com incapacidade funcional de
carater progressivo (EINSEN; PANT; STEWART, 2021; ODA; OLIVEIRA, 2014;
OLIVEIRA; PEREIRA, 2009; PFUETZENREITER JUNIOR; CASTRO, 2013).

A ELA faz parte do grupo das doencas neuromusculares, que compreendem
afeccdes do sistema motor afetando a unidade motora, de causa hereditaria ou
adquirida. Dentro deste grupo, existem as doencas do neurdnio motor, que acometem
0 neurdnio motor superior (NMS) e/ou neurdnio motor inferior (NMI), denominadas:
ELA, paralisia bulbar progressiva (PBP), esclerose lateral primaria (ELP), atrofia
muscular progressiva (AMP), poliomielite anterior aguda e atrofia muscular espinhal
(AME) (CASTRO; BORGHERESI, 2013; LIMA et al., 2021; ODA; OLIVEIRA, 2014).

A incidéncia mundial de ELA é de 0,6 a 3,8 casos por 100.000 pessoas a cada
ano (BARBALHO et al., 2021; SANDSTEDT, 2018), e a prevaléncia entre 4,1 a
8,4/100.000 (BARBALHO, 2021). A idade média para o inicio dos sintomas € de 61,8
anos e é mais prevalente no sexo masculino (BROOKS; FRAGOSO; CHIO et al.,
2013; OLIVEIRA, 2013; CASTRO; BORGHERESI, 2013). A fisiopatologia da ELA
ainda nado estd bem definida, porém estudos cientificos mostram causas etiolégicas
multifatoriais, dentre elas, fatores genéticos relacionados a heranca dominante,
processos oxidativos associados a erros no cromossomo 21 e deposicao
glutaminérgica anormal no corpo dos neurdnios (SOUZA GUIMARAES et al., 2017).

As manifestacdes da ELA séo diversas e repercutem em forma de fraqueza
progressiva da musculatura global levando a uma incapacidade funcional devido a
atrofia muscular, fasciculagbes, caimbras musculares e espasticidade (PRADO;
JUNIOR; SOUZA, 2015; SILVA et al., 2018b; SOUZA GUIMARAES et al., 2017). Tais
manifestacbes, quando decorrentes de lesdo no NMI, provocam fasciculacoes,
fraqueza, flacidez, atrofia, arreflexia; quando provém de alterac6es do NMS ocorrem
espasticidade e hiperreflexia. O avanco da doenca acomete tanto o NMI como o NMS
(BROOKS; FRAGOSO; OLIVEIRA, 2013; ODA; OLIVEIRA, 2014).

As degeneracfes na ELA sao irreversiveis e podem ter inicio apendicular ou

axial, ou seja, envolve a musculatura dos membros superiores e inferiores,
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respectivamente. Essas também podem ter inicio bulbar, envolvendo regido orofacial,
cervical e toracica. Assim, na ELA bulbar o paciente passa a apresentar alteracoes
nas funcbes de respiracdo (dispneia), dificuldades de comunicacdo oral
(disartrofonia), degluticdo (disfagia) e labilidade emocional (LUCHESI; SILVEIRA,
2018; ODA, 2019; ODA; OLIVEIRA, 2014; TOREZONI; DE ANDRADE, 2022).

A evolucéo da ELA é lenta e insidiosa, com perdas funcionais progressivas. Por
esta razdo, € imprescindivel a intervencdo de uma equipe interdisciplinar desde o
inicio do diagnostico com participacdo de neurologistas, fisioterapeutas,
pneumologistas, nutricionistas, fonoaudidlogos, dentre outros. Tais profissionais
buscam medidas para minimizar as perdas, e favorecer uma melhor qualidade de vida
para o individuo acometido pela ELA (LUCHESI; SILVEIRA, 2018; ODA; OLIVEIRA,
2014).

O fonoaudidlogo é o profissional responsavel em avaliar e tratar alteracdes dos
orgaos fonoarticulatorios (labios, lingua, palato duro e mole, dentes), bem como as
funcdes de voz, fala, mastigacao e degluticdo (ODA; OLIVEIRA, 2014). Desta forma,
o fonoaudiélogo exerce um papel fundamental para garantir a funcionalidade da
comunicacado, da alimentacao por via oral, graus de independéncia e autonomia do
paciente (ODA, 2019; ODA; CHIAPPETTA, 2006). Para o tratamento das funcdes
descritas este profissional podera utilizar diversas possibilidades, dentre elas as
orientacbes ao paciente e seu cuidador, a fim de favorecer a compreensao e a
evolugdo da doenca, para facilitar o processo da comunicagcédo e degluticdo (ODA,
2019).

Nos dias atuais, h& facilidade de acesso a internet na busca de informacdes de
saude. Ao longo dos anos, sites foram elaborados com informacdes gerais sobre a
ELA (ABRELA, PréCura, Instituto Paulo Gontijo - IPG, etc.), com enfoque de
orientacbes em saude, area juridica, e principalmente social. Aplicativos também
foram elaborados com objetivo de dar mais qualidade de vida aos pacientes de ELA,
em especial na area de comunicacdo suplementar e alternativa (WeCanSpeak,
Expressia, TelepatiX, Tobii, dentre outros).

Os recursos educacionais em saude favorecem a transmisséo da informacéo e
o0 processo da aprendizagem, gerando modificagdes na qualidade de vida do individuo
(CRUZ et al., 2016; SANTOS, 2019; SANTOS et al., 2019; SANTOS; TEIXEIRA;
WARREN, 2019; ZANIN, 2017). A educacao em saude necessita de mais espaco para

discusséo e atuacao, pois a populagdo ao compreender 0s conceitos transmitidos,
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insere-0s na sua vida cotidiana gerando mudancas de habitos e ganhos na saude
(AMANCIO FILHO, 2004; SANTOS; TEODORO; QUEIROZ, 2016).

Até o momento, ndo foi encontrado na literatura pesquisada um manual de
orientagfes fonoaudioldgicas online, que disponha de um recurso mais direcionado
para sanar duvidas com o idealizador do produto, via whatsapp ou email. Assim, diante
da escassez de um recurso educacional na area de fonoaudiologia e ELA, o objetivo
deste estudo foi estruturar e validar um produto educacional em forma de manual de
orienta¢fes fonoaudioldgicas para os individuos com Esclerose Lateral Amiotrofica, o
gual foi denominado de MIOFONO-ELA.
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2 ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA

A ELA é uma doenca rara, degenerativa progressiva do sistema nervoso central
(SNC), que afeta os neurbnios motores superiores (NMS) e inferiores (NMI). E a
doenca mais frequente dentro do grupo de Doengas do Neurdnio Motor (DNM). Nas
DNM também encontramos: a Esclerose Lateral Primaria, a Atrofia Muscular
Progressiva, a Paralisia Bulbar Progressiva e a Paralisia Pseudobulbar (LIMA et al.,
2021; ODA; OLIVEIRA, 2014; OLIVEIRA; PEREIRA, 2009; PFUETZENREITER
JUNIOR; CASTRO, 2013).

Descrita inicialmente em 1869 pelo Dr. Jean-Martin Charcot, a ELA é
considerada a mais devastadora das doencas neuromusculares em adultos, com
sobrevida média de 3-5 anos (CASTRO; BORGHERESI, 2013; CLEVELAND; EISEN;
PANT; STEWART, 1993; ROTHSTEIN, 2001; TAKEDA; KITAGAWA; ARAI, 2020).
Todavia, 10% a 15% dos casos sobrevivem mais de 10 anos (VIANA; ALVARENGA,
2015).

As caracteristicas da ELA compreendem: endurecimento da area degenerada
também chamado de esclerose; danos nos cornos laterais da medula; atrofia dos
musculos devido a desnervacéo; dificuldade de movimentar-se progressivamente
(CHIAPETTA, 2003; CLEVELAND; EISEN; PANT; STEWART, 1993; ROTHSTEIN,
2001; PONTES et al.,, 2010). Contudo, os pacientes com ELA ndo apresentam
comprometimento de fun¢des corticais superiores, como inteligéncia e memaria, nem
alteracdo sensitiva, autonémica, visual, dos movimentos de controle ocular e dos
esfincteres, porém podem evoluir com sintomas pseudobulbares como labilidade
emocional e depressédo (BERTAZZI et al., 2017; CASTRO; BORGHERESI, 2013).

A ELA é considerada uma doenca rara e com incidéncia mundial em torno de
0,6 a 3,8 casos a cada 100.000 pessoas (BARBALHO et al., 2021; SANDSTEDT,
2018). A prevaléncia varia de 4,1 a 8,4/100.000. Existe uma projecdo para um
aumento global de 222.801 casos em 2015 para 376.674 casos em 2040, ou seja, um
aumento de 69% e que esta relacionado ao envelhecimento populacional em especial
dos paises desenvolvidos (BARBALHO et al., 2021). A idade média para o inicio dos
sintomas foi de 61,8 anos, sendo mais prevalente no sexo masculino (BROOKS;
FRAGOSO; OLIVEIRA, 2013; CASTRO; BORGHERESI, 2013; CHIO et al., 2013).

No Brasil, conforme a Associacéo Brasileira de Esclerose Lateral Amiotroéfica
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(ABRELA), existem poucos dados disponiveis quanto aos dados
epidemioldgicos. A idade média inicial da patologia seria de 52 anos, com maior
prevaléncia para o sexo masculino, e para a raga branca (ABRELA, 2020).

A fisiopatologia ainda ndo esta bem definida na literatura. Os casos de ELA
podem ocorrer de forma esporadica em 90-95% dos casos, e familiar ou hereditaria
em 5-10%. Na ELA esporadica a etiologia € multifatorial decorrente de fatores
genéticos, ambientais, estresse oxidativo, infec¢des viréticas, dentre outros. Ja a ELA
familiar, na maioria dos casos, apresenta um padrdo de heranca autossOmica
dominante, ou seja, cerca de um terco dos casos ocorre pela alteracdo do gene
C9orf72, cuja funcéo ainda nado esta clara. Todavia, 20% dos casos de ELA familiar
apresentam uma mutag&o no gene SOD1, e 2 a 5% das muta¢des no gene TARDBP
com proteina de ligacdo a ADN de TAR, TDP-43 (KIERNAN et al., 2011; QUADROS;
OLIVEIRA; NISHIMURA, 2008; SILVA et al., 2018b; SOUZA GUIMARAES et al., 2017;
TOREZONI; DE ANDRADE, 2022).

A ELA acomete os neurbnios motores que sdo responsaveis por controlar, e
comunicar o sistema nervoso aos musculos voluntarios. Tal comunicacdo ocorre
através da transmissao de mensagens dos NMS localizados no cortex cerebral, para
os NMI localizados na medula espinhal, e destes aos musculos de controle voluntario
(SOUZA GUIMARAES et al., 2017; VIANA; ALVARENGA, 2015). De acordo com
Brooks, Fragoso e Oliveira (2013) e Oda e Oliveira (2014), lesbes de NMS provocam
perda de forga na extremidade distal, sinal de Babinski, hipertonia e hiperreflexia
tendinosa profunda. Nas lesdes do NMI levam a perda de ténus, hipotonia, diminuicéo
da forca muscular, hiporreflexia tendinosa profunda e fasciculagées.

As manifestacbes clinicas dessa doenca sdo percebidas nos membros
inferiores, superiores, e posteriormente no torax e pescoc¢o, pois dependem do nivel
da degeneracdo do neurénio motor: lombar, toracica, cervical e bulbar (BARBALHO
et al., 2021; SOUZA GUIMARAES et al., 2017). A ELA de inicio do tipo apendicular,
também chamada de espinhal ou axial, iniciam-se pelos membros superiores ou
inferiores, e causa paresia gradual destas musculaturas, levando a incapacidade
funcional progressiva, ou seja, dependéncia total para as atividades de vida diaria. As
manifestagbes do tipo bulbar causam disfagia, disartria e dispneia, aumentando o
risco de aspiracdo, desnutricdo, e insuficiéncia respiratéria que geralmente causam a
morte desses pacientes (PRADO; JUNIOR; SOUZA, 2015; SILVA et al., 2018b;
SOUZA GUIMARAES et al., 2017).
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Na ELA, 30% dos pacientes comecam com sintomas bulbares que incluem
disfonia, disfagia e disartria (ODA, 2019; TAKEDA; KITAGAWA; ARAI, 2020). No
estudo de Viana e Alvarenga (2015), observaram um maior nimero de casos de
homens com a forma classica (62,5%), em relagdo a forma bulbar (43,26%), bem
como analisou as variaveis em relacdo as manifestacdes orofaringeas, apontando a
forma bulbar da ELA com maior gravidade nas disfuncdes orofaringeas em relacdo a
forma classica. Assim, os pacientes com ELA na forma bulbar apresentaram maiores
alteracdes fonoaudiologicas em relacdo a degluticdo em 95,45%, seguida da voz em
81,8%, e na fala em 65,15%, em relacao a forma classica da ELA respectivamente
49,03%; 63,4%; 43,26%.

Quanto aos aspectos fonoaudiolégicos ocorrem dificuldades na degluticdo
(disfagia), e na comunicacdo oral (disfonia, disartria). Estas decorrem de lesé&o
cortical, subcortical e/ou do tronco cerebral, provocando fragueza da musculatura dos
labios, da lingua, do véu palatino, da faringe e do eséfago (MENDES, 2019; ODA,
2019).

A disfonia € um sintoma clinico que significa dificuldade na producéo da voz.
Na ELA a voz manifesta-se com rouquiddo, voz molhada, soprosidade,
hipernasalidade, monofrequéncia, diminuicao da intensidade. Na fase mais avancada
da doenca, ha falta de vocalizacdo e de articulacdo resultando em anartria, que € a
impossibilidade para articular os sons da fala (PFUETZENREITER JUNIOR;
CASTRO, 2013; PONTES et al., 2010). Nos exames de laringoscopia dos pacientes
com ELA foram observados aducdo completa e abducéo limitada das pregas vocais,
com tempos maximos de fonacdo reduzidos, e voz com possibilidade de tremor
(PONTES et al., 2010).

Na ELA, a fala caracteriza-se pela disartria, decorrente da atrofia e fraqueza da
musculatura orofacial, faringe e laringe; atingindo cerca de 80% destes individuos.
Quando associada a alteracbes de respiracao, fonagéo, ressonancia, articulacéo e
prosodia; da-se o nome de disartrofonia (MEDEIROS, 1999; PORTALETE et al.,
2019). A disartrofonia € definida como um grupo de disturbios motores da fala de
origem neuroldgica, caracterizada por lentiddo, fraqueza, imprecisdo articulatoria e
incoordenacao do sistema estomatognatico (MEDEIROS, 1999; PORTALETE et al.,
2019).

Com a evolucao da doenca ocorre a lentificacdo progressiva da velocidade da

fala até culminar no mutismo, decorrente da inabilidade de articular, associada a
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instalacdo de ventilacdo mecanica artificial como suporte de vida devido as
dificuldades ventilatérias (ABRELA, 2020; ODA; OLIVEIRA, 2014; VIANA,
ALVARENGA, 2015). Assim, ocorre uma disartrofonia mais grave. A comunicacéo
torna-se mais simples, curta, com um vocabulario rotineiro, para facilitar a
compreensao do ouvinte. Para favorecer a comunicacdo do paciente indicam-se
outros meios, como comunicagao alternativa, comunicacao gréafica, simbdlica e/ou
computadorizada (PONTES et al., 2010). A piora na fala normalmente esta associada
também a piora na degluticdo, ou seja, quanto maior a disartrofonia, maior a
dificuldade na degluticdo (PFUETZENREITER JUNIOR; CASTRO, 2013).

Por sua vez, a alteracdo da degluticdo € denominada de disfagia. A qual &
definida como um sintoma de uma doenca de base que ocasiona dificuldade em uma
ou mais fases do processo de degluticdo desde a boca até o estbmago, podendo levar
a falta de prazer alimentar, desnutricdo, desidratacdo e riscos de broncoaspiracdo. A
disfagia também causa impactos econdmicos na salude devido internacdes
hospitalares e sociais, com piora na qualidade de vida dos pacientes e seus
cuidadores (DEDIVITIS; SANTORO; ARAKAWA-SUGUENO, 2017). Na ELA, 60%
dos pacientes apresentam disfagia sendo um dos problemas mais importantes
enfrentados nesta doenca (ABRELA, 2020; DEDIVITIS; SANTORO;
ARAKAWASUGUENO, 2017; PFUETZENREITER JUNIOR; CASTRO, 2013).

A disfagia ndo € uma manifestacdo exclusiva dos pacientes com ELA. Em geral,
€ uma patologia comumente encontradas em pacientes com leséo cortical, subcortical
e/ou no tronco cerebral, que repercutem em fragueza na musculatura dos labios, da
lingua, do véu palatino, da faringe e do es6fago, ou seja, acometimento bulbar
(MENDES, 2019; ODA, 2014).

A disfagia na ELA ¢é causada pelo comprometimento dos nervos
glossofaringeo, vago, acessério e hipoglosso, levando a paralisia e atrofia dos
musculos bulbares. As manifestacdes ocorrem especialmente nas fases oral da
degluticdo, como controle labial débil com escape anterior, dificuldades na preparacao
e lubrificagéo do bolo alimentar. Ja na fase faringea, observa-se déficit do fechamento
do esfincter velofaringeo e das vias aéreas inferiores, da propulsao faringea, abertura
do esfincter esofagico superior, perda do “reflexo” da degluticdo e reducédo da
elevacdo e anteriorizagcdo da laringe (ABRELA, 2020; DEDIVITIS; SANTORO;
ARAKAWA-SUGUENO, 2017; PFUETZENREITER JUNIOR; CASTRO, 2013;

PONTES et al., 2010).
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Mendes (2019) analisou as alteracbes nas funcdes de fala, salivacdo e
degluticdo nos individuos com ELA de inicio bulbar e apendicular. A funcéo da fala é
rapidamente prejudicada nos individuos com ELA do tipo de inicio bulbar em relagédo
ao tipo apendicular/espinhal, com risco de 5,34 vezes maior. Quanto a funcdo da
degluticdo nos individuos com ELA de inicio do tipo bulbar apresentou um risco de
3,24 vezes maior de perder a degluticdo que os individuos com ELA de inicio
apendicular ou espinhal. Assim, concluiu que nos individuos acometidos com ELA do
tipo bulbar, as estruturas orofaciais sdo primeiramente afetadas e progressivamente
prejudica a funcao da degluticdo dos alimentos e da saliva.

Quando ha lesdo do NMI ocorrem alteragcdes como fraqueza da musculatura
da lingua dificultando a formacdo do bolo alimentar e a degluticdo de liquidos;
debilidade de movimento do palato mole devido ao ndo fechamento velo-faringeo
durante a degluticio, com escape nasal de alimentos e saliva, e fraqueza da
musculatura da faringe, ocasionando sialorreia e dificuldades para iniciar a degluticéo.
Comprometimento do NMS pode produzir espasmos no musculo cricofaringeo, com
fechamento prematuro e assim acumulando residuos na faringe gerando disfagia com
engasgos (PONTES et al., 2010).

A sialorreia é a denominag¢do dada quando a producdo de saliva excede a
capacidade do individuo transportd-la da boca até o estomago. Nas doencas
neurolégicas ocorre em 80% dos casos, devido a falha neurogénica na coordenacao
e forca da musculatura da lingua, palato e face (PONTES et al., 2010). Nos individuos
com ELA, a saliva causa desconforto devido ao seu acumulo em cavidade oral, o qual
€ decorrente da dificuldade de degluticdo e a alta viscosidade da secrecéo de saliva,
além do aumento do risco de pneumonia aspirativa. Pode ser tratada com hidratacao,
umidificacdo e adequada higiene oral. De acordo com o caso, também pode ser
utilizado medicacdes de efeito xerostdbmico ou aplicacdo de Toxina Botulinica em
glandula salivar, conforme prescricdo médica (PRODOMO; OLCHIK, 2018).

Com a evolugcédo da doenca os pacientes desenvolvem uma disfagia severa
tornando-se um dos maiores problemas na ELA, pois repercute para um quadro de
desnutricdo, desidratacao e piora da fraqueza muscular generalizada que aumenta o
risco de broncoaspiracdo e piora da qualidade de vida. Nestes casos, pode ser
necessaria uma via alternativa de alimentacao para que o paciente consiga se nutrir
e hidratar, adquirindo mais energia (PONTES et al., 2010).
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O estudo de Paim et al. (2016) analisaram as caracteristicas da degluticdo de
20 sujeitos com ELA através do exame de videofluoroscopia. Eles apresentaram idade
entre 43 e 75 anos, predominio do sexo masculino e tempo de diagnostico com média
de 12 meses. Os resultados demonstraram que todos 0s pacientes apresentaram
disfagia independente do tempo de diagndstico, porém os que realizavam terapia
fonoaudioldgica apresentaram uma evolucdo mais lenta quanto ao grau da disfagia,
demostrando a importancia deste tratamento para prolongar a dieta por via oral com
maior seguranca e favorecer melhor qualidade de vida dos sujeitos com ELA.

A expectativa de vida dos individuos com ELA depende de varios fatores como
condi¢cBes clinicas, velocidade de evolugdo da doenca, insuficiéncia respiratoria
precoce e condi¢cbes nutricionais (LUCHESI; SILVEIRA, 2018). A medida que a
doenca avanca € imprescindivel cuidados mais especializados, com profissionais que
tenham manejo dos sinais e sintomas que acometem os individuos com ELA, para
proporcionar conforto, e melhor qualidade de vida com um olhar singularizado (SILVA
et al., 2018a). Diante do exposto, para almejar o aumento da sobrevida associada a
melhor qualidade de vida dos individuos com ELA é fundamental a intervencéo da
equipe multidisciplinar no processo de reabilitacdo (MENDES, 2019; SILVA et al.,
2018a), associada a terapia medicamentosa podendo promover bons resultados no
manejo dos sintomas como salivacdo, constipacdo, dor, etc. (TOREZONI; DE
ANDRADE, 2022).

Diante da complexidade do diagnostico e do tratamento da ELA, o Ministério
da Saude por meio da Portaria n°® 496 de 23 de dezembro de 2009, aprovou protocolos
clinicos e diretrizes de tratamento para ELA, e recomenda que sejam criados centros
de referéncia para diagnostico e tratamento. Também destaca a exigéncia de uma
equipe interdisciplinar e multiprofissional, uma vez que os estudos demonstraram que
a intervencdo multidisciplinar € essencial para melhorar a qualidade de vida dos
pacientes (TOREZONI; DE ANDRADE, 2022).

Dentre estes profissionais, o fonoaudiélogo é responsavel por estudar a
comunicacdo humana e as funcbes neurovegetativas, contribuindo em pesquisa,
avaliacdo, diagnostico, orientagdo e reabilitacdo destes transtornos em pacientes com
ELA. O seu papel € maximizar as funcbes de fonacdo, comunicacéo, degluticdo e
controle do excesso de saliva, de acordo com a fase de evolucdo da doenca e assim
propor estratégias/intervencbes terapéuticas mais assertivas para 0 paciente,
familiares e cuidadores (MENDES, 2019; ODA, 2019).
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Vale ressaltar que os profissionais da equipe multidisciplinar das areas de
fonoaudiologia, nutricionista e gastroenterologia atuam de forma rapida e coordenada
na disfagia. A intervencéo fonoaudiologica na disfagia sera através de orientagdes no
fracionamento das refeicbes, mudanca de consisténcia alimentar, aplicacdo de
exercicios miofuncionais, técnicas que estimulem a propriocepcéo oral, alteracdes
posturais e manobras de degluticdo. Quando ha risco eminente de aspiracao,
desnutricdo e desidratacdo, em acordo com o0s profissionais da equipe e paciente é
indicada a via alternativa de alimentagdo (AMYOTROPHIC LATERAL SCLEROSIS
SOCIETY OF CANADA, 2012; JANI; GORE, 2016; LUCHESI; SILVEIRA, 2018; ODA;
OLIVEIRA, 2014; PFUETZENREITER JUNIOR; CASTRO, 2013). Todavia, temos que
considerar a aceitacao do paciente e de seus familiares/cuidadores sobre o0 uso da via
alternativa de alimentacdo, bem como o desejo da manutencdo de uma dieta oral
prazerosa, e assim o fonoaudidlogo pode contribuir com a qualidade de vida do
individuo nessa fase da doenca (LUCHESI; SILVEIRA, 2018).

Ademais, com o avanc¢o da doenca os pacientes desenvolvem dificuldades na
comunicacao oral, escrita e gestual (MENDES, 2019; ODA, 2014). Para otimizar a
comunicacdo, o fonoaudibdlogo utiliza exercicios que favorecem ao maximo a
fonoarticulacéo e vocalizacdo. Contudo, quando isto ndo é mais possivel, ha indicacao
de recursos de Comunicacdo Suplementar e Alternativa (CSA) (CHIAPETTA, 2003;
ODA, 2019; ONESTI et al., 2017; PONTES et al., 2010).

Pontes et al. (2010) referem que a deteccdo e intervengcdo precoce dos
distarbios fonoaudioldgicos evitam ou minimizam prejuizos funcionais e tracam metas
alcancéaveis de reabilitacdo. Assim, 0s autores sugerem um protocolo de pesquisa da
ELA do ponto de vista fonoaudiolégico devido a escassez de material encontrado.

A intervencdo das alteracOes de fala e degluticio podem ser tratadas em
ambiente ambulatorial, como também por meio de capacitacbes/orientacbes aos
pacientes e seus cuidadores para serem seguidas em domicilio (CHIAPETTA, 2003;
ODA, 2019; ONESTI et al., 2017; PONTES et al., 2010). Assim, 0S recursos
educacionais poderdao auxiliar nesse processo de transmissdo e assimilacdo de
informagdes (SANTOS et al., 2019).

O diagndstico da ELA é inicialmente baseado nos sinais clinicos observando
seu acometimento em NMS, NMI ou de tronco cerebral, associando-se exames de
ressonancia magneética, eletroneuromiografia e estudos de conducdo nervosa
(BERTAZZI et al., 2017; TOREZONI; DE ANDRADE, 2022).
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O primeiro tratamento medicamentoso disponivel para ELA foi o Riluzol, que
demonstrou melhorar a sobrevida desses pacientes. No Brasil € o Unico farmaco
reconhecido e funciona como uma droga neuroprotetora, que atua de forma direta ou
indireta por meio de multiplos mecanismos para minimizar os danos produzidos pela
neurotoxicidade do glutamato (TOREZONI; DE ANDRADE, 2022; VIEIRA et al., 2015).

Silva et al. (2018a) e Torezoni e Andrade (2022) referem que a perda da
estabilidade da proteina SOD1 pode levar a disfuncdo celular. Medicamentos vem
sendo estudados para que se quebrem as suas ligagdes, evitando que desnature as
células e cause o quadro neurodegenerativo.

Timothy et al. (2022) publicaram um estudo sobre a medicacao
oligonucleotideo antisense tofersen. Este jA se encontra na fase 3 da pesquisa e
observou-se que ao ser administrado por via intratecal reduz a sintese da proteina
superéxido dismutase 1 (SOD1) em pacientes com ELA familiar, havendo uma
discreta melhora na pontuacdo da escala ALSFRS-R (resultou em -6,0 na coorte de
inicio precoce e -9,5 na coorte de inicio tardio, com diferenca de 3,5 pontos). Também
relataram que eventos adversos graves ocorreram em 7% dos que receberam o

tofersen e estes ainda serao classificados e publicados na fase de extenséo.
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3 ESTRUTURACAO DE RECURSOS EDUCACIONAIS

Os produtos educacionais ou recursos educacionais (RE) séo ferramentas que
tem como objetivo facilitar o aprendizado de um determinado contetdo direcionado a
uma populacédo alvo (SANTOS et al., 2019).

Conforme a descricdo do documento da CAPES de 2013, estes podem ser
midias educacionais (videos, animacdes, experimentos virtuais, audios, objetos de
aprendizagem, aplicativos, ambientes de aprendizagem, paginas de internet, blogs,
jogos etc.), protétipos educacionais, organizacdo de eventos, materiais para
atividades experimentais, propostas de ensino (sugestdes de experimentos,
atividades praticas, sequéncias didaticas etc.), material textual (manuais, guias, textos
de apoio, artigos, livros didaticos e paradidaticos, histérias em quadrinhos, etc.),
materiais interativos (jogos, kits etc.), atividades de extensdo (exposi¢cdes
cientificas, cursos de curta duracéo, oficinas, ciclos de palestras, exposicoes,
atividade de divulgacdo cientifica e outras), desenvolvimento de aplicativos,
organizacao de eventos, programa de radio e TV, relatérios de pesquisa, patentes
(depésito, concesséo, cessao e comercializacdo e servigos técnicos (BRASIL,
2013; SANTOS et al., 2019).

Por sua vez, os mestrados profissionais precisam oferecer desenvolvimento no
ambito cientifico, educacional, social, cultural, econémico, inovag¢do e tecnoldgico.
Assim, um produto educacional € um item obrigatério nos Mestrados Profissionais e
tem como finalidade servir de ferramenta no processo de ensino e aprendizagem,
auxiliando o trabalho docente, bem como estar disponivel para todos os profissionais
da Educacéo e para o publico de uma forma geral (BRASIL, 2013; DA SILVA et al.,
2020; GONCALVES et al., 2019; SANTOS; WARREN, 2020).

Na elaboracédo de produtos, particularmente nos cursos da area de Ensino e
Educacéao, é fundamental que as pesquisas resultem em um produto educacional com
potencial de insercdo na Educacéo Bésica, Profissional e Ensino Superior. Assim, de
acordo com a CAPES, estes devem conter uma linguagem clara, capacidade de
replicacédo, internacionalizacdo, disponibilidade e acessibilidade, otimizando o alcance
e uso dos produtos educacionais ao seu publico alvo (GONCALVES et al, 2019).

A tecnologia é considerada uma aliada na qualidade de vida dos pacientes com
ELA. Devido as demandas em salde nos diversos paises e também no Brasil, surge
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0 e-Saude como aplicacédo das Tecnologias de Informacédo e Comunicacdo a Saude
(TIC), por meio de ferramentas modernas que facilitam a organizacdo, gestao,
agilidade no atendimento, na qualidade e no acompanhamento do paciente, como
também na deteccao e controle de epidemias e na qualificacdo de equipes de saude
(BRASIL, 2018). Assim, os RE vém colaborar para o aprendizado e gerar
modificacdes na qualidade de vida do individuo, pois facilitam a transmissdo de
informacdes por profissionais da saude e assimilacdo deste conteddo para a
populacdo a que se destina (CRUZ et al., 2016; SANTOS et al., 2019; SANTOS;
TEIXEIRA; WARREN, 2019; ZANIN, 2017).

Os profissionais da saude necessitam ter conhecimento e familiaridade com os
produtos educacionais, para que estes possam ser aplicados na educacao em saude,
seja no ambiente hospitalar, na estratégia de saude da familia, grupos de trabalho ou
no consultério (SANTOS et al.,, 2019; SANTOS; WARREN, 2020). Este tipo de
conhecimento facilita o repasse da informacao e, consequentemente, o aprendizado
sobre determinado tema (AMANCIO FILHO, 2004; KLUSENER et al., 2022; SANTOS
et al., 2019; SANTOS, TEIXEIRA e WARREN, 2019; SANTOS, TEODORO e
QUEIROZ, 2016).

Diante das varias alteracfes clinicas da ELA, ha necessidade de ajustes em
suas atividades de vida diaria (AVDs), aspectos socioeconémicas e emocionais, além
de tomadas de decisdes frente aos tratamentos (KLEIN et al., 2007; TOREZONI; DE
ANDRADE, 2022). Assim, o sistema de saude é responsavel por preparar os
pacientes para tais cuidados, investindo na sua educacdo em saude. Por sua vez, a
educacdo em saude pode resultar em beneficios sob varios aspectos como melhoria
dos sintomas clinicos, manutencdo e adaptacéo as limitacdes fisicas e funcionais.
Uma vez que o paciente melhor compreende a sua doenca, e interfere no seu aspecto
emocional, sendo favoravel ao seu estilo de vida. Além disso, os programas de
educacao ao paciente promovem diminui¢ao dos custos diretos e indiretos do sistema
de saude, por meio da reducao da necessidade do niumero de visitas ao médico e do
uso do hospital (KLEIN et al., 2007).

Marchi e Biduski (2020) realizaram um estudo piloto que avaliaram a
experiéncia de 4 wusuarios no uso de um aplicativo m-Health na é&rea da
gerontecnologia chamado de DeglutFono, por um periodo de 12 semanas. Os
resultados demonstraram que o controle sobre a condicdo de saude oferecido pelo

aplicativo foi um fator positivo mencionado pelos usuérios, especialmente o controle
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dos sintomas na forma de recursos visuais, concluindo que o potencial das tecnologias
promove melhores condicbes de saude, e bem-estar no processo do envelhecimento
humano. Assim, a tecnologia também pode ser utilizada para gerir os desafios diarios
encontrados frente as doencas cronicas.

Klein et al. (2007) elaboraram um software de tecnologia assistiva intitulado
Manual Interativo Brasileiro de Esclerose Lateral Amiotrofica (Mibrela). O estudo foi
realizado nos pacientes com diagnéstico provavel ou definitivo de ELA do servico de
terapia ocupacional do Setor de Doencas Neuromusculares da UNIFESP. Este teve
como objetivo realizar orientacdes preventivas e facilitadoras de reabilitacdo aos
pacientes com ELA. O software resultou a busca de solu¢des através de explicacdes
de produtos e equipamentos, orientacdes de cuidados e precaucgdes durante a
realizacdo de alguma atividade entre outros, com a finalidade de promover maior
autonomia dos pacientes com limitacdo fisica, para que estes realizem com
independéncia as suas AVDs e atividades de vida diaria instrumental (AVDISs).
Concluiu-se que este software contém informacdes que facilitam as orientacdes
preventivas e reabilitadoras de pacientes com ELA.

Como ainda ndo se tem bem estabelecido o método educacional mais eficiente,
a informacdao escrita pode ser um facilitador, uma vez que a comunicacédo verbal nem
sempre € bem compreendida e absorvida (EDWORTHY, 2001). Por sua vez, os RE
de videos sdo tecnologias educativas em saude eficazes como forma de
comunicacao, detendo a atencao do telespectador, aproximando-o e adaptando-o a
sua realidade. Logo, um manual pode ser definido como um compéndio, um livro
resumido o qual possui todas as informacfes basicas sobre um determinado tema
(KLUSENER et al., 2022; LIMA et al.,, 2017; OSTHERR et al, 2016; SANTOS;
TEIXEIRA; WARREN, 2019).

Neste contexto, os manuais digitais podem ser utilizados como ferramenta
pedagodgica de ensino e aprendizagem de forma rapida, objetiva e interativa
(GUSMAO, 2020; LAGARTO; FARIA, 2021). Estes surgiram como uma proposta
pedagogica de caracteristicas interativas e multimidia, para facilitar a criacdo de
contextos de aprendizagem adequados (LAGARTO; FARIA, 2021).

Um fato importante a ser mencionado é que os pacientes com ELA evoluem
com dificuldades de locomocao, isto limita a sua presenca em servigcos especializados,

e parte destes pacientes ndo estdo em atendimento domiciliar multidisciplinar. Por
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esta razdo, faz-se necessario recorrer aos recursos educacionais, 0s quais podem
estar nas plataformas digitais para facilitar a transferéncia de informacdes entre
pacientes, familiares/cuidadores e profissionais (ASSUNCAO et al., 2022).

Para nortear a elaboracdo de um recurso educacional é importante que seja
baseado em um método ou teoria com definicdes operacionais distintas, direcionadas
a um publico-alvo (PASQUALI, 2010; SANTOS, 2019). Segundo Leite et al. (2018) e
Santos e Warren (2020) referem que para a construcao de um RE a sua primeira etapa
trata da fundamentacéo teorica, também chamado de referencial tedrico, ou seja, a
revisdo de literatura inerente ao tema e o design utilizado para sua feitura. Na revisao
do referencial tedrico, também utilizam principios do design instrucional, definido como
uma acgao sistematica de planejamento e construcdo de um método ou de materiais
de ensino que podem ser utilizados nas diferentes modalidades, que sejam interativos,
atraentes e disponham de linguagem contextualizada ao publico-alvo. Desta forma, &
necessario definir o tipo de recurso e se sera estruturado em formato de video, jogo,
e-book, manual, aulas, dentre outros.

Entre os métodos conhecidos para o desenvolvimento de um produto
educacional, o CTM3, desenvolvido por Santos (2019), apresenta caracteristicas onde
o RE deve ser composto por C (Concepcédo do produto), T (referencial teérico) e M3
(referencial metodoldgico). O M3 é baseado nas teorias de Analise Transacional,
Aplicacdo Multissensorial e Neurolinguistica. Vale ressaltar que os produtos
educacionais baseados no Método CTM3 devem conter 0s elementos anteriormente
citados para assim facilitar a comunicac&o total com o individuo (KLUSENER et al.,
2022; SANTOS et al., 2019; SANTOS; TEIXEIRA; WARREN, 2019).

No método CTM3, na etapa da concepcéo do produto se define o tema e o
planejamento inicial de como se dara a sua estruturacdo. Para isto, € importante que
se conhecga o publico-alvo e suas caracteristicas (FILHO, 2020; SANTOS, 2019;
SANTOS et al., 2019; SANTOS; TEIXEIRA; WARREN, 2019). O referencial tetrico (T)
baseia-se numa ampla reviséo da literatura sobre o tema abordado, através de fontes
confiaveis de bases de dados, como: Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (LILACS), Literatura Internacional em Ciéncias da Saude
(MEDLINE), Scientific Eletronic Library Online (SciELO), Google Académico, Portal de
Periodicos da Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal do Nivel Superior
(CAPES), etc. (SANTOS, 2019; SANTOS; WARREN, 2020).

Na etapa do referencial metodolégico (M), a primeira teoria € a Analise
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Transacional desenvolvida por Eric Berne que estuda as relacbes entre as
pessoas e de como se comunicam, seja de forma verbal ou ndo verbal. Um dos
elementos abordados € a estrutura de personalidade composta pelos Estados de Ego
Pai, Adulto e Crianca, que devem estar presentes no produto para facilitar a
transmissao da informacdo. O Estado de Ego Pai se remete as normas, valores,
conceitos preestabelecidos e modelos de conduta. O Estado de Ego Adulto remete ao
pensamento légico e abstrato, analisa as informacfes considerando a racionalidade.
Com relacao ao Estado de Ego, o Estado de Ego Crianca é o primeiro a ser formado
no individuo e representa as emoc¢0es de alegria, amor, tristeza e medo, além da
criatividade e da arte (FILHO, 2020; SANTOS, 2019; SANTOS; TEIXEIRA; WARREN,
2019).

Na Programacé&o Neurolinguistica (PNL) coloca-se como o ser humano entende
a complexidade do seu pensamento e da sua comunicag¢do, bem como a analise de
suas ideias (SANTOS et al., 2019). A PNL faz com que o produto se torne mais
assertivo e potente, otimizando a transmissao e recepc¢éo da informacédo. Para isto,
utilizam-se das ancoras que fazem uma conexao, ou seja, um estimulo ou simbolo
gue remete a algum significado (SANTOS, 2019; SANTOS et al., 2019; SANTOS;
TEIXEIRA; WARREN, 2019).

A Aplicacdo Multissensorial é utilizada para facilitar a comunicacéo do individuo
com o mundo externo, através dos sentidos da visdo, audicdo, olfato, paladar e
tato/sinestésico. E fundamental que os produtos educacionais estejam contemplados
com estes sentidos, representados em forma de imagens ou palavras processuais,
uma vez que cada individuo se utiliza de um sentido mais do que do outro para captar
as informagdes (FILHO, 2020; SANTOS, 2019; SANTOS et al.,, 2019; SANTOS;
TEIXEIRA; WARREN, 2019; SANTOS; WARREN, 2020).
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4 VALIDACAO DE RECURSOS EDUCACIONAIS

Por sua vez, os RE precisam de uma elaboracéo e validacdo adequadas antes
de serem utilizados pela populagdo-alvo (LEITE et al., 2018; TIBURCIO et al., 2015).
O processo de validacdo de um recurso refere-se aos procedimentos metodolégicos
de medida de precisdo, que visam atestar a eficacia que o mesmo se propde,
aumentando assim a sua credibilidade para uso na pratica de saude pela populagéo
alvo (LOBIONDO-WOOD; HABER, 2014; PIMENTEL, 2018).

De acordo com o documento da CAPES (Brasil, 2013), destaca-se a
importancia da validac&o obrigatéria do produto por comités ad hoc, 6rgao de fomento
ou banca de dissertacdo (GONCALVES et al, 2019). A validacdo de um instrumento
pode ser medida por meio de diferentes tipos de evidéncia, como validade de face ou
aparéncia, validade de conteudo, validade de critério e validade de construto (CRUZ
et al., 2016; JESUS, 2013; PIMENTEL, 2018). Comumente se realiza a validagéo de
conteudo, cujo objetivo é determinar se a construcdo tedérica dos itens avaliados esta
adequada ao conteudo a ser medido, de acordo com seu publico-alvo, ou seja, se a
validacdo de seu contetdo é fundamental para verificar se esta adequado ao publico
ao qual se destina, bem como se ha presenca de elementos desnecessarios (JESUS,
2013; LEITE et al., 2018; TIBURCIO et al., 2015).

Hino et al. (2009), reforcam que para garantir a validacdo de conteudo é
necessario verificar se os itens do instrumento estdo correspondendo ao que se
pretende medir conforme seu publico alvo. Para tal, o instrumento necessita ser
submetido a um grupo de especialistas capazes de avaliar o conteudo, clareza e
pertinéncia. Assim, Jesus (2013) relata que ao se utilizar a validacdo de conteudo,
este avalia se os itens de um instrumento representam o que € proposto, seguindo as
etapas especificas de procedimentos que garantam indicadores confiaveis, bem como
medidas e variaveis adequadas.

Jesus (2013), em sua revisdo de literatura, demonstrou que em relacdo as
caracteristicas psicométricas de validade, 57% dos estudos validaram seus
instrumentos por meio da validagdo de conteudo. Dentro desta porcentagem, apenas
3 estudos (14,2%) validaram seus instrumentos com o0s procedimentos que
corresponderam a validacdo de conteudo, utilizando um painel de especialista e

aplicabilidade do instrumento com o publico alvo.
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A psicometria representa a teoria e a técnica de medida dos processos mentais
em especial na area da Psicologia e da Educacdo. E fundamentada na teoria da
medida em ciéncias em geral, ou seja, um método quantitativo caracterizado por
representar o conhecimento da natureza com maior precisdo para descrever 0S
fendmenos naturais em vez de utilizar a linguagem comum (PASQUALI, 2010).

Na analise de conteudo proposta por Pasquali (2010), a elaboracéo e validacéo
de instrumentos passa por trés fases de procedimento: tedricos, empiricos e
analiticos. Os procedimentos tedricos correspondem a fundamentacéo teorica sobre
o construto, do qual se pretende elaborar um instrumento de medida, em que serao
definidas as propriedades do construto, a dimensionalidade dos atributos, elaboracao
dos itens e validacdo de conteudo. Os procedimentos empiricos correspondem as
técnicas de aplicacdo do instrumento piloto, para avaliar as propriedades
psicomeétricas do instrumento. Os procedimentos analiticos correspondem as analises
estatisticas para determinar a validade do instrumento.

Ainda na andlise tedrica do recurso, apos a sua elaboracdo € necessario
realizar a avaliacao tedrica por especialistas, a qual € composta por duas analises,
uma semantica e outra analitica. No Brasil, ainda n&o ha na literatura um consenso a
respeito do niumero exato de especialistas para a validacao de aparéncia e conteudo,
porém Pasquali (2010) sugere que seis especialistas ja sdo suficientes. Na andlise
semantica é avaliado se todos os itens sdo compreensiveis para 0s membros da
populacdo alvo do construto, verificando se ha itens inteligiveis ou deselegantes.
Também é realizada uma analise analitica por especialistas, os quais devem ser
peritos na area, e para que o item seja julgado pertinente deve haver concordancia
minima de 80% entre os especialistas (PASQUALI, 2010).

Os procedimentos empiricos correspondem as técnicas de aplicagcdo do
instrumento piloto para avaliar as propriedades psicométricas do instrumento. Ja os
procedimentos analiticos, correspondem a uma analise estatistica a qual determinara
a validacao do instrumento (PASQUALI, 2010).

Os critérios psicométricos observaveis para validagéo de aparéncia e contetudo,
sugeridos por Pasquali (2010), sao:

+ Objetividade: os itens devem cobrir comportamentos desejaveis (atitudes) ou
caracteristicos (personalidade). Nao existem respostas certas ou erradas,

avaliamse preferéncias, sentimentos, modo de ser;
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+ Simplicidade: um item deve expressar uma unica ideia, o item ndo pode ser
confuso nem introduzir ideias variadas, para ndo haver interpretacdes variadas;

+ Clareza: o item deve ser inteligivel para todos, utilizar frases curtas, com
expressdes simples e inequivocas;

* Relevancia: o item deve ser pertinente, item n&o deve insinuar atributo diferente
do definido;

* Preciséo: o item deve possuir uma posi¢ao definida no continuo do atributo e ser
diferente dos outros itens referentes ao mesmo atributo;

* Modalidade: o item ndo deve conter expressdes extremadas, para evitar 0s vicios
de respostas, como, excelente, miseravel, etc.;

» Tipicidade: formar frases condizentes (inerentes, proprias) com o atributo;
* Credibilidade: o item é formulado de forma que n&o apareca infantil, ridiculo ou

despropositado.

A validacdo de conteudo é considerada uma etapa fundamental para o
desenvolvimento de novas medidas ou instrumentos. Para tal, podem ser utilizadas
varias unidades de medidas, transformando conceitos abstratos em dados
mensuraveis e assim avaliar cada elemento de um instrumento de medida por juizes
(COLUCI; ALEXANDRE; MILANI, 2015).

Assim, Coluci, Alexandre e Milani (2015) avaliaram o conhecimento dos
estudantes de graduacdo em enfermagem sobre a medida da presséo arterial através
de uma ferramenta de pesquisa. O estudo foi dividido em trés etapas, onde na primeira
foi a construcdo do instrumento, e a segunda etapa a validacdo do contetdo do
instrumento pelos juizes. Para tal, utilizaram ferramentas com indicadores e valores
nuMEricos a conceitos abstratos que sejam observaveis e mensuraveis, baseados nos
requisitos de utilidade/relevancia, consisténcia, clareza, objetividade, simplicidade,
factivel, atualizado, vocabulario, preciséo e sequéncia instrucional de topicos. Por fim,
a terceira etapa foi a validagéo do contetido por meio da aplicacéo do indice Kappa
(K) para a verificacéo do nivel de concordancia entre os juizes. Ou seja, o indice de
Kappa € um indicador de correlacédo variavel entre menos 1 e mais 1, em que quanto
mais proximo de 1 melhor o nivel de concordancia entre os juizes e neste estudo valor
acima de 0,61 j4 era considerado um bom nivel de concordancia. Assim, seguir um
processo de validacdo é essencial para a construcao de instrumentos cada vez mais

confiaveis e adequados.
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Leite et al. (2018) observaram auséncia de instrumento universal no processo
de validacédo dos conteudos com finalidades educativas na literatura cientifica. Por
esta razao, realizaram um estudo para construir e validar um instrumento confiavel
para os conteudos em saude. Os autores concluiram que um estudo de validagéo
significa um estudo metodolégico que necessita obedecer as seguintes etapas:
estrutura conceitual; definicdo dos objetivos; definicdo da populacéo; construcdo dos
itens e da escala de resposta; selecdo e organizacdo dos itens; estruturacdo do
instrumento; opinido de especialistas; pré-teste; e validade de conteddo. Assim,
consideraram validos os critérios avaliados pelos juizes, uma vez que apresentaram
percentual de concordancia superior a 80%, bem como acataram todas as
modificacdes sugeridas pelos especialistas.

Cruz et al. (2016) realizaram um estudo que objetivou validar o contetdo e a
aparéncia de manual educativo direcionado aos pacientes com cancer de cabeca e
pescoco, submetidos a radioterapia. O estudo utilizou a Teoria da Psicometria de
Pasquali (2010) para o processo de validacédo, com a participagédo de 15 peritos na
area tematica do manual educativo e por 2 profissionais de letras e publicidade. Foi
considerado um indice de no minimo 80% de concordancia para se garantir a
validac&o do material, tendo como resultado adequado, apos ajustes sugeridos pelos
juizes. Assim, concluiram que o referido material educativo foi considerado valido no
que se refere ao conteudo e aparéncia, podendo assim contribuir para auxiliar na
compreensao do processo terapéutico dos pacientes que necessitam de radioterapia
e na pratica clinica da enfermagem.

Pimentel (2018), em seu estudo metodoldgico, objetivou construir e validar o
conteudo e a aparéncia do instrumento para a consulta de enfermagem ao individuo
com diabetes mellitus tipo 2 na Atencdo Basica. Para isto, utilizou na construcdo a
Teoria da Intervencéo Préaxica em Saude Coletiva de Emiko Egry, e na validacéo foi
utilizado como polo te6rico o modelo psicométrico de Pasquali (2010). Assim, onze
juizes especialistas participaram da validacdo do conteudo e aparéncia através de
uma escala de Likert e julgaram os critérios psicométricos de objetividade, clareza,
precisao, tipicidade, simplicidade, relevancia, modalidade e credibilidade, com IVC 2
0,80. Concluiu que o instrumento foi validado em conteldo e aparéncia, podendo esta
tecnologia ser reproduzida em diversos servicos da Atencdo Basica, dando maior

autonomia e visibilidade a pratica da enfermagem.
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De acordo com Borel et al. (2021), a validacao interna (avaliacdo) de uma teoria
exige conhecimento da teoria e um elevado nivel de conhecimento metateorico.
Assim, é dificil encontrar metateoristas experientes e disponiveis. Por conta da
dificuldade de localizar peritos metatedricos, os principios e critérios da sabedoria
coletiva ou sabedoria da multiddo podem ser Uteis para a construcdo de diretrizes,
métodos ou técnicas que orientem a formacdo de uma equipe capaz de avaliar
determinada tarefa ou avalia¢éo tedrica. Desse modo, analistas, ndo obrigatoriamente
peritos em metateoria, podem colaborar como juizes do conteudo, da estrutura e de
outros critérios a serem avaliados. Desta forma, o Delphi € um método considerado
adequado na conducéo de uma avaliacao interna de uma teoria, onde o consenso de
um grupo tem valor para valida-las.

Desta forma, no Brasil o método Delphi auxilia na abordagem de problemas
empiricos como na indicacdo de tendéncias, obtencédo de consenso sobre programa
ou intervencdo, opinido de especialistas para comparacdo de tratamentos, na
construcdo de instrumentos avaliativos e também na criacdo e validacdo de
instrumentos (BOREL et al.,, 2021). Segundo Gargon et al. (2021), com base
exclusivamente nas caracteristicas do método Delphi, sdo necessarios de 5 a 20
peritos; quando este método for utilizado para estudos sobre o desenvolvimento e a
aplicacdo de core outcome e na determinacdo de quais resultados medir, nestes
predominam painéis Delphi de até 50 pessoas.

O estudo de Alves, Ferrete e Santos (2022) elaborou e validou um questionario
para mensurar o uso inadequado e abusivo das tecnologias e 0 quao estas tecnologias
poderiam ser prejudiciais a vida humana em estudantes do 3° ano do Ensino Médio.
A construgdo do Questionario de Identificacdo de Vulnerabilidade Digital (Q-1VD) foi
fundamentada na literatura e sua validagéo do conteudo ocorreu por meio do método
Delphi. O julgamento foi realizado por 26 juizes especialistas com formagéo e atuagéo
nos campos da educacdo e saude, e posteriormente, um grupo de estudantes
contribuiram com a analise semantica das questoes.

Assim, a técnica Delphi busca integrar opinifes estruturadas no conhecimento,
experiéncia e criatividade de um grupo de especialistas a respeito de um determinado
tema. Esta técnica presume que a opinido de um grupo de especialistas é mais eficaz
do que a opinido de apenas um individuo, devendo haver um consenso de pelo menos
80% de concordéancia entre os especialistas (BERTONCELLO, 2004; JESUS, 2013;
SCARPARO et al., 2012).
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5 OBJETIVO

Estruturar e validar um manual de orientacdes fonoaudiolégicas para os

individuos com Esclerose Lateral Amiotrofica.
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6 METODOLOGIA

6.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo metodolégico de abordagem quantitativa, para a
elaboracdo de um recurso educacional baseado no método CTM3 (SANTOS, 2019) e
para a sua validacao foi utilizado o método de validade de conteludo proposta por
Pasquali (2010).

Um estudo metodoldgico tem como principio o desenvolvimento e a validacao
de ferramentas e métodos de pesquisa ou a melhoria de uma ja existente,
possibilitando a sua replicacdo por outros profissionais (LEITE et al., 2018; POLIT;
BECK, 2011). A pesquisa guantitativa explica seus fenbmenos por meio de dados
quantificaveis utilizando materiais e métodos precisos, com o objetivo de quantificar
perfis, comportamentos, preferéncias e indicadores socioecondmicos de uma
populacdo ou de um individuo. Para isso, sdo utilizados recursos estatisticos que
validam o conhecimento cientifico, demonstrados por porcentagem, média e
desviopadréo, simbolizados por tabelas, graficos ou textos (RODRIGUES; OLIVEIRA;
SANTOS, 2021).

6.2 POPULACAO E AMOSTRA

A populacdo é composta por juizes pacientes com diagnostico definitivo de ELA
e juizes peritos/especialistas formados por profissionais de fonoaudiologia que atuam
na referida patologia. Todos os juizes foram numerados de acordo com a ordem
cronoldgica do envio da resposta da carta convite e do questionario.

A amostra dos juizes pacientes constituiu-se de pessoas integrantes de um
grupo de uma associacgéo brasileira sem fins lucrativos (Anexo 1), onde inicialmente
foi enviado a carta convite, e aqueles que concordaram em participar da pesquisa foi
enviado o TCLE e o questionario (Apéndice 1). Neste grupo, ha pacientes com
diagnostico de ELA definitiva e de ELA provavel, familiares, cuidadores, como também
profissionais da saude de todo o Brasil. Até 0 momento da pesquisa, 0 grupo possuia
193 integrantes, formado por 74 pacientes, 84 cuidadores/familiares e 35 profissionais

de diversas areas que trabalham com pacientes com ELA. Nesta amostra, o perfil
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socioeconémico da populacdo € bastante variado e ha pacientes em estagio inicial
como em fase avancada de evolucéo da doenca.

Em relac@o aos juizes pacientes, os critérios de inclusao foram: participarem
como membros do grupo de apoio de uma determinada associacdo brasileira e ter
diagnoéstico de ELA definitiva independente do estagio de evolucdo da doenca; de
ambos os sexos e com idade acima de 18 anos. O critério de exclusdo consistiu-se
em individuos com ELA que ndo realizaram tratamento fonoaudiologico.

Quanto a escolha dos juizes peritos/especialistas, o pesquisador deve delinear
os critérios de selecéo de acordo com o método usado para esta finalidade, bem como
irA depender da acessibilidade e disponibilidade deles, devendo ter um numero
minimo seis (BERTONCELLO, 2004).

Existe uma dificuldade de identificar e selecionar peritos juizes especialistas de
uma determinada area de atuacéo, bem como o seu alto indice de abstencdo apos
esta escolha. Sabendo-se disto, o pesquisador pode lancar méao de fazer parcerias
com associacdes, conselhos de classe ou de especialidades, além de identificar
possiveis participantes dentro da sua experiéncia profissional ou por indicacao de
outros participantes, visando tanto garantir a qualidade na avaliacdo como suprir 0s
casos de abstencdo, sendo aceitdvel no minimo seis juizes especialistas (JESUS,
2013).

Assim, de acordo com os achados acima, para garantir que a validacédo de
conteddo ocorresse de acordo com a experiéncia técnica-cientifica dos juizes
especialistas na area relacionada e também para obter credibilidade da validacdo por
peritos, os critérios de inclusdo e exclusdo estivavam em conformidade a técnica
Delphi, baseado em Jesus (2013), estes juizes deveriam corresponder no minimo, 9

(nove) pontos (Tabela 1).

Tabela 1 - Critérios de inclusdo para os juizes especialistas/fonoaudiélogos
Score Score Score Score Score Score

Critério Pontuacao

JF1  JF2 JF3 JF4 JF5 JF6
1. Ser Doutor 4 4
2. Ser Mestre 3 3 3 3

3. Ter
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desenvolvido/orientado 3 3 3

dissertacao e/ou tese

com temas

correlacionados a ELA

4. Ter pos-graduacdo latu

sensu em M.O e/ou 2 2 2 2 2 2
Disfagia

5. Ter participado de eventos

sobre ELA nos ultimos 5 2 2 2 2 2 2 2
anos

6. Possuir trabalhos cientificos
com temas relacionados a 3 3 3
ELA

7. Ter experiéncia como
docente pelo menos 3 anos 2 2 2 2 2

8. Ter experiéncia na
atuacao com pacientes

com ELA hé pelo menos 2 2 2 2 2 2 2
3 anos

9. Possuir conhecimento

comprovado (curso afins 1 1 1 1 1
sobre ELA)

10. Possuir

conhecimento sobre ELA 1 1 1 1 1 1 1
11. Possuir conhecimento

sobre processo de 1 1 1 1 1
validacéo

SCORE Total: 17 9 20 17 9 9

Fonte: Elaborado pelas autoras (2023), adaptada da técnica Delphi (JESUS, 2013)

Os juizes especialistas fonoaudi6logos foram contactados via whatsapp e
convidados pela pesquisadora principal por atuarem com pacientes com diagnostico
de ELA em todo o Brasil e também por indicagdo do grupo de pacientes. Aos que
aceitaram e responderam a carta convite (Apéndice 1), foi aplicado os critérios de
inclusdo com a adaptacdo da técnica Delphi baseado em Jesus (2013), e os que
obtiveram no minimo 9 pontos (tabela 1), foi enviado o TCLE (Apéndice 2) e as
instrucbes para responder a pesquisa (Apéndice 3). Os critérios de exclusédo

corresponderam aos profissionais fonoaudiélogos que ndo responderam ao
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guestionario em um tempo previsto de até 15 dias ap0s o envio da carta convite. Os
juizes fonoaudidlogos foram enumerados de acordo com a ordem cronoldgica de
envio das respostas do questionario a pesquisadora principal.

A amostra final de juizes especialistas foi composta por seis fonoaudi6logas,
todas do sexo feminino, com niveis de formacao académica desde pos-graduacao lato

sensu até stricto sensu (doutorado).

6.3 TAMANHO DA AMOSTRA

Nesta pesquisa foi utilizada a amostragem nao probabilistica por conveniéncia.

6.4 ASPECTOS ETICOS

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da
Universidade de Ciéncias da Saude de Alagoas (UNCISAL), sob o parecer de
Certificado de Apresentacdo de Apreciacdo Etica - CAAE: 52972021.8.0000.5011
(Anexo 2). Todos os participantes e ou responsaveis assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice 2), em consenso com a
Resolucdo n° 466/2012 do Conselho Nacional de Saude, a qual regulamenta as

pesquisas envolvendo seres humanos.

6.5 ANALISE DOS DADOS

A andlise estatistica utilizada foi do tipo descritiva simples, sendo analisada a
frequéncia absoluta e relativa, considerando-se valido o item que apresentasse mais
de 80% de concordancia entre os juizes (PASQUALI, 2010), por meio do Coeficiente
de Validade de Conteudo (CVC) > 0,8, o qual mensurou o nivel de concordancia entre
0s juizes, garantindo maior evidéncia ao recurso. Para tal, foi necessario fazer a
tabulacdo dos dados quantitativos para mensurar o percentual de concordancia da
avaliacdo dos juizes e os itens que obtiveram percentuais abaixo de 80% foram

reformulados de acordo com as sugestdes dos juizes.
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6.6 PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

A pesquisa foi didaticamente dividida em duas etapas. A etapa 1 consistiu na
elaboracdo do produto educacional (manual), baseada no método CTM3. A etapa 2
corresponde a validacdo do manual, a qual foi baseada na validacdo de conteudo,

proposta por Pasquali (2010).

6.6.1 Etapa 1: Elaboracao do produto educacional

A primeira etapa corresponde a elaboracdo do produto educacional, ou seja,
do manual de orientacGes das alteracdes fonoaudiolégicas para os individuos com
Esclerose Lateral Amiotréfica - MIOFONO-ELA, baseado no método CTM3 (Santos,
2019).

Esta etapa exigiu uma ampla busca da literatura, com investigacédo nas bases
de dados SciELO, LILACS, Medline e Google Académico, utilizando descritores como:
Fonoaudiologia; Disartria; Transtorno da Degluticdo; Esclerose amiotréfica lateral;

Educacdo em Saude, empregando os operadores booleanos “AND”, “OR”, “E”
e “OU” entre os descritores para identificar a existéncia de um manual especifico
referente a Fonoaudiologia e ELA. Encontrou-se apenas dois manuais, onde um deles
falava sobre temas gerais na ELA (Manual ELA — IPG) e outro sobre terapia
ocupacional e equipamentos de tecnologia assistiva na ELA (MIBRELA). Ademais,
foram encontrados apenas sites, especialmente de associagdes, onde dentro de seus
conteudos continham orientagdes fonoaudiolégicas. Como resultado desta ampla
busca nao foi encontrado nenhum manual identificado com a temética Fonoaudiologia
e ELA e assim iniciado o processo de construcdo do MIOFONO-ELA. As pesquisas
encontradas serviram como base tedrica para esta dissertacdo e construcdo do
manual.

A idealizagdo do manual, definicdo do tema de cada pégina, texto escrito,
elementos visuais, dentre outros foram realizados pela pesquisadora principal. Para a
construcdo do manual foi contratado um profissional de Tl (Tecnologia da Informacéo),
o qual criou um site por meio da plataforma CNS da wix, utilizando um template
proprio, e as tecnologias adotadas foram Html 5 e css 3. A licenca adquirida mediante
pagamento garantiu o dominio e a hospedagem do site.



40

O banco de imagens foi composto por arquivos de livre acesso obtidas por meio
do Freepik e outras por criacdo propria, a exemplo dos personagens 2D, que foram
produzidas no software CorelDraw 2019, possuindo os direitos autorais livres e a
licenca Creative Commons (Atribuicdo — Ndo Comercial — Compartilha Igual CC
BYNC-AS).

Entre os diversos métodos conhecidos para o desenvolvimento de um produto
educacional, o CTM3 apresenta caracteristicas nas quais o RE deve ser composto
por C (Concepcgéo do produto), T (referencial tedrico) e M3 (referencial metodoldgico,
que é baseado nas teorias de Analise Transacional, Aplicacdo Multissensorial e
Neurolinguistica). O desfecho desta fase pode ser observado no Quadro 1, referente
ao desenho metodolégico do resultado da elaboracdo do produto educacional
MIOFONO-ELA, baseado no método CTM3.

6.6.2 Etapa 2: Valida¢ao do produto educacional

Figura 1 - Organograma da segunda etapa de validacdo de conteudo do
MIOFONO-ELA, proposta por Pasquali.
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Etapa de validacéo de

contetido

; |
Procedimento 1 Procedimento 2 Procedimento 3
I ‘ \
Procedimentos Tetricos Procedimentos Emplricos B oiadiivieites Araiitices
(Fundamentac@o Tedrica) ou Experimentais !

— |

Anélise: \

Anélise:

Semantica Analitica

Coleta de
dados + andlise
estatisticas

Fase 3:
Instrumento
piloto Juizes

pacientes

Fase 2.
Juizes
Especialistas

Fase 1:Juizes
Pacientes

MIOFONO - ELA validado

Fonte: Elaborado pelas autoras (2013), com base na validacdo de conteudo de Pasquali
(2010).

A segunda etapa refere-se a validacdo do MIOFONO-ELA, optando-se pelo
modelo de validacdo de conteddo proposto por Pasquali (2010), o qual aborda trés
fases de procedimentos: tedricos, empiricos ou experimentais e analiticos, como pode
ser observado na Figura 1.

O procedimento 1 do processo de validagdo corresponde a fundamentacao
tedrica sobre o assunto, para assim definir se as propriedades do construto e do
conteudo estdo adequadas ao que se propde, e por sua vez sao compostos por duas
analises: semantica e analitica. De acordo com Pasquali (2010), € necessario a
avalicdo de pelo menos seis juizes publico-alvo/pacientes, correspondente a analise
semantica (neste trabalho chamada de fase 1) e por seis juizes

peritos/fonoaudidlogos, correspondendo a avaliacdo analitica (chamada de fase 2).
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A analise semantica verifica se todos os itens sdo compreensiveis para o
publico ao qual se destina, atendendo tanto ao estrato da amostra de individuos do
nivel fundamental como o nivel universitario de ensino (Pasquali, 2010), e esta
avaliacdo semantica foi realizada pelos juizes pacientes, na fase 1 (Apéndice 5). Para
0s pacientes que apresentaram dificuldades motoras para responder a pesquisa,
foram auxiliados por seus familiares/cuidadores.

A segunda avaliagdo, analise analitica, foi realizada por juizes
peritos/fonoaudidlogos na area (fase 2). As notas atribuidas nesta avaliacdo podem
ser observadas no Apéndice 6: Tabela das Notas dos juizes
especialistas/fonoaudidlogos da fase 2. O manual foi avaliado pelos juizes
especialistas, que também analisaram os itens da validacao de contetdo proposta por
Pasquali (2010) e a Ficha de Validacao de Produto Educacional utilizada nas sessoes
de validacdo do Mestrado Profissional Ensino em Salude e Tecnologia -
MEST/UNCISAL (Anexo 3). Para que um item fosse aprovado como pertinente ao
manual, foi necessaria a concordancia de mais de 80% entre os juizes (Pasquali,
2010).

Inicialmente, foram identificados pela pesquisadora os possiveis participantes
da pesquisa conforme os critérios de exclusao e inclusdo. Os juizes fonoaudidlogos e
pacientes foram contactados por mensagem via whatsapp e enviada a carta convite
(Apéndice 1). Os que aceitaram respondendo em até quinze dias a carta convite,
foilhes enviado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (Apéndice 2)
e as instrucdes da pesquisa para a avaliacdo (Apéndice 3), a qual continha a ficha de
avaliacao pelos juizes (Anexo 3) e os links para acesso ao video de explicacdo do
método CTM3 (http://www.youtube.com/watch?v=h6SP-g-I0iA) e para a visualizacao

do manual (https://www.miofono.com.br).

Os critérios observaveis para a validagdo do conteudo sugeridos por Pasquali
(2010) sdo objetividade, simplicidade, clareza, relevancia, precisdo, modalidade,
tipicidade e credibilidade. Em relagdo a Ficha de Validacdo de Produto Educacional
(MEST/UNCISAL), constam-se 0s seguintes itens: relevancia social do tema,
criatividade, qualidade audiovisual ou visual, linguagem facil, compreensiva e com
sequéncia logica, aplicabilidade, objetivos educacionais sdo perceptiveis, embasado
em um referencial teérico e metodoldgico, adequacédo ao publico-alvo e abrangéncia,

potencial de aprendizagem, contetudo e forma despertam interesse.


https://www.miofono.com.br/
https://www.miofono.com.br/
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O procedimento 2 do processo de validacdo refere-se aos procedimentos
empiricos ou experimentais, que correspondem a uma nova avaliacdo realizada por
10 juizes pacientes. O pesquisador principal conversou com cada participante dessa
fase 3 individualmente, de forma online por chamada de video, mensagens no
whatsapp ou por ligacao telefénica. Estes juizes opinaram sobre se as explicacdes do
manual sédo de facil compreenséo e/ou se sentiram falta de alguma orientacéo. Apos
0s ajustes sugeridos (Apéndice 4) os juizes pacientes foram novamente contactados
e responderam ao questionario atribuindo as notas dentro dos critérios avaliados
(Apéndice 7 - Tabela das Notas dos juizes pacientes da fase 3). Todos 0s pacientes
da fase 2 que apresentaram dificuldades motoras para responder ao questionario da
pesquisa, foram auxiliados por seus cuidadores/familiares.

Por fim, o procedimento 3 refere-se aos procedimentos analiticos, que
corresponde as andlises estatisticas para determinar a validade do contetdo de um
instrumento (respectivamente, Tabela 2, 3 e 4). Desta forma, a confiabilidade € a
capacidade de um determinado instrumento medir os atributos de uma variavel ou de
um construto de maneira consistente (LOBIONDO-WOOD; HABER, 2014).

Na validac&o do conteudo foi utilizado o Coeficiente de Validacdo de Contetdo
(CVC) proposto por Hernandez-Nieto (2002), o qual segue cinco etapas. A primeira é
com base nas respostas dos juizes (notas de 0 a 10), no qual é calculado a média das
notas para cada critério avaliado, em seguida na etapa 2, com base nesse parametro
estima-se o CVC de cada item (CVCi), por meio da divisdo da média com o valor
maximo que o item poderia receber (10). Na terceira etapa é calculado o erro (ei), para
descontar possiveis vieses dos juizes avaliadores, onde divide-se o valor um (1) pelo
namero de juizes avaliadores, elevado pelo mesmo namero de juizes. Por fim, o CVC;i
final de cada critério € dado pela subtracédo do CVCi pelo ei. O CVC total de cada
protocolo (MEST/UNCISAL e Pasqualli) é dado pela média de todos os CVCi. Apés a
finalizacdo do célculo a literatura aponta que valores acima de 0,8 sdo considerados
aceitaveis (ALEXANDRE; COLUCI, 2011; BALBINOTTI; BENETTI; TERRA, 2007,
CASSEPP-BORGES; TEODORO, 2007; SILVEIRA et al., 2018).
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7 RESULTADOS

O MIOFONO-ELA apresenta-se em formato de uma plataforma web, online,
disponivel no endereco eletrénico: http://www.miofono.com.br/. Pode ser facilmente
acessado pela internet, em meios eletrdbnicos como celulares, tabletes e
computadores. Por sua vez, em sua elaboracdo, foram utilizados procedimentos
tedricos baseados no método CTM3 de Santos (2019).

O manual possui informacdes escritas e ilustracbes que remetem ao tema
abordado naguele momento. A apresentacao encontra-se em paginas e ao clicar nos
topicos, j4 remetem as informacdes necessérias. Na parte inferior das abas do
manual, ha links de contato direto com a autora principal (whatsapp e email) e por
meio deles o usuario podera enviar sugestdes, elaborar perguntas e/ou sanar duvidas.

Abaixo, encontra-se o desenho metodolégico do resultado da feitura do produto
educacional MIOFONO-ELA, baseado no método CTM3.

Quadro 1 - Desenho metodolégico do resultado da elaboracédo do produto
educacional MIOFONO-ELA, baseado no método CTM3, referente a Etapa 1

da Organizacao da Pesquisa

Etapa Definicdo Descricao

Pensado em um manual on-line, devido a escassez na literatura

Concepgao deste produto com o tema abordado.
c Orientacdes Fonoaudioldgicas para os individuos com Esclerose
Tema Lateral Amiotréfica.
Revisdo da literatura, com investigacdo nas bases de dados
SciELO, LILACS, Medline e Google Académico, utilizando
descritores como: Fonoaudiologia; Disartria; Transtorno da
T Referencial | Degluticdo; Esclerose amiotréfica lateral; Educacdo em Saude,

Tebrico empregando os operadores booleanos “AND”, “OR”, “E” e “OU”
entre os descritores.
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Teoria —
Fundamento:
Analise
Transacional

M3 Ego Pai - Ego
Adulto - Ego
Crianca

Ego Pai: inseridos elementos que remetem ao cuidado, como na
frase de rodapé: "cuide-se e nos deixe cuidar de vocé!"; bem como
nas imagens de alimentacao referem-se ao cuidado e os links do
e-mail e WhatsApp para se portar a autora sempre que necessario;

Ego Adulto: as imagens de alimentagdo também remetem a
necessidade inerente a vida, que é necessario para o individuo se
manter nutrido e hidratado (formas de alimentacdo); também
observado nas orientacfes deixadas e que precisam ser seguidas
nos toépicos 1, 2, 3 e 4; imagens explicativas dos 0Orgaos
fonoarticulatérios; frase "Todas as orientagbes citadas neste
manual interativo, tem o objetivo de manter a qualidade de vida do
paciente portador de ELA".

Ego Crianca: as imagens de bonecos (avatar), imagem da
prancha de comunicagdo com figuras, facilitando a comunicacao
mesmo para os individuos nao alfabetizados; as imagens também
reportam-se ao ladico, facilitando a compreensdo/comunicacao.

Neurolinguistica

Ancora: imagem do avatar/boneca de jaleco que aparece em
todas as paginas do manual, a qual remete a ideia da
fonoaudiologa que aparece trazendo informacgdes, orientacdes etc.

Multissensorialidade

Viséo: representada pelas ilustragdes/imagens, cores, legendas;
imagens que ficam passando dinamicamente na pagina inicial.
Também tem a imagem da profissional fazendo teleatendimento
utilizando computador para visualizar o paciente; troca de olhares
entre os profissionais simbolizando a comunicacdo com olhar;
blocos de anotacgfes escritos;

Audicao: representada pela imagem do megafone remete a ideia
de som, atencao, escute; as imagens de celular junto ao fone de
ouvido e uma profissional fazendo teleatendimento utilizando fone
de ouvido; estetoscopio simbolizando a ausculta; baldo de fala da
profissional do teleatendimento;

Olfato: para aludir o sentido do olfato, foram inseridas imagens de
alimentos e do aroma do café;

Paladar: este sentido foi explorado por imagens de alimentos, do
sabor do café; da caneca com alguma bebida;

Tato/sinestésico: o contato, a proximidade entre os profissionais;
0 proprio toque na tela do celular ou teclas do computador para
passar as paginas/tépicos.

Fonte: Elaborado pelas autoras (2022)
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Figura 2 — Imagem Ancora do MIOFONO-ELA
Fonte: Elaborado pelas autoras (2022)

O Quadro 1, mostra o resultado da Etapa 1 dos procedimentos deste estudo,
referindo-se a elaboracdo do MIOFONO-ELA, de acordo com o0 que preconiza o
método CTM3.

Apos finalizada a sua estruturacdo (Etapa 1), O MIOFONO-ELA passou pelo
critério de validacdo (Etapa 2), conforme proposto por Pasquali (2010), na qual cada
participante avaliou 18 critérios, consoante seu respectivo procedimento nesta etapa.

Na etapa 2, a amostra de juizes pacientes participantes da pesquisa para a
fase 1 de validacdo do MIOFONO-ELA foi composta por um total de seis sujeitos,
sendo quatro do sexo feminino, que correspondeu a 66,6% e dois do sexo masculino
correspondendo a 33,3%; a média de idade foi de 54 anos (+ 6,70). Quanto ao tipo
inicial de sintomatologia da ELA, dois participantes tinham a forma apendicular
(33,3%), e quatro participantes com a forma bulbar (66,7%). Em relacdo ao nivel de
escolaridade, observou-se que cinco pacientes possuem o ensino médio completo
(83,3%) e um paciente com ensino superior completo (16,7%), cujas profissdes
consistiam em um policial militar rodoviario (16,7%), um psicélogo (16,7%), um técnico
de enfermagem (16,7%), um técnico em contabilidade (16,7%), um técnico em
radiologia e em contabilidade (16,7%). Com relacdo ao tempo de diagnostico de ELA,
variou de 8 meses a 11 anos.

A Tabela 2 apresenta os dados da analise de concordancia entre 0s juizes
pacientes sobre o MIOFONO-ELA na fase 1 do estudo. Em todos os itens avaliados

as médias das notas foram superiores a nove. O CVC total dos itens para o protocolo



a7

MEST/UNCISAL foi de 0,955, enquanto para o Protocolo de Validagdo do Contetdo
de Pasquali (2010) foi de 0,980.

Tabela 2- Andlise de Concordancia dos juizes pacientes da fase 1
NOTAS DOS JUIZES

N CR|TER|OS PACIENTES F1

M IC DP CvC

MEST/UNCISAL
1 Relevancia social do tema 9,83 9-10 0,17 0,983
2 Criatividade 9,17 8-10 0,31 0,917
3 Qualidade audiovisual ou visual 9,5 8-10 0,34 0,950
4 L,m_guagem facil, compreensiva e com sequéncia 9.33 8-10 033 0,933
l6gica
5 Aplicabilidade. 9,67 9-10 0,21 0,967
6 Os objetivos educacionais sao perceptiveis 9,83 9-10 0,17 0,983
7 Esta eml?a_sado em um referencial tedrico e 9.83 9-10 017 0,983
metodoldgico
8 Adequacéo ao publico-alvo e abrangéncia 9,83 9-10 0,17 0,950
9 Potencial de aprendizagem 9,5 9-10 0,22 0,950
cl) Conteudo e forma despertam interesse 9,33 9-10 0,21 0,933
CVC Total 0,955
Pasquali (2010)
1 Objetividade 9,83 0,17 0,983
2 Simplicidade 9,67 9-10 0,22 0,967
3 Clareza 9,65 9-10 0,22 0,960
4 Relevancia 9,67 9-10 0,21 0,983
5 Precisdo 9,67 9-10 0,21 0,967
6 Modalidade 10 10 -10 0 1,000
7 Tipicidade 9,83 9-10 0,17 0,983
8 Credibilidade 10 10 -10 0 1,000
CVC Total 0,980

Legenda: M: Média; IC: indice de Confianca; DP: Desvio-padréo; %: de adequacdo; CVC:

Coeficiente de Validade de Contelido.

A amostra dos juizes peritos ou especialistas foi composta por seis
fonoaudidlogas, todas do sexo feminino (100%). Estas participantes possuiam niveis
de formacao académica como pos-graduacdao lato sensu (seis, 100%), pos-graduacéo
stricto senso/mestrado (trés, 50%) e doutorado (uma, 16,7%). As médias de tempo de

formacdo em Fonoaudiologia foram de 11,83 + 7,41, todas com cursos de poés
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graduacédo em Motricidade Orofacial e/ou Disfagia e com experiéncia de mais de trés
anos em atendimento a pacientes com ELA. Todas obtiveram score acima de nove
quanto a avaliacdo do conhecimento técnico/cientifico adaptado da técnica Delphi
(JESUS, 2013).

A Tabela 3 apresenta os dados da analise de concordancia da avaliacdo do
MIOFONO-ELA para a fase 2 pelos juizes fonoaudiélogos, chamada de analise
analitica. Estes avaliaram a Ficha de Validacdo de Produto Educacional do
MEST/UNCISAL com CVC total de 0,928 (CVC > 0,8) e o Protocolo de Validacéo do
Conteudo de Pasquali (2010) com CVC total de 0,954 (CVC > 0,8).

Tabela 3 — Analise de Concordancia dos juizes fonoaudidlogos da fase 2
NOTAS DOS JUIZES

N CRITERIOS FONOAUDIOLOGOS F2
M IC DP CvC
MEST/UNCISAL
1 Relevancia social do tema 9,83 9-10 0,2 1,000
2 Criatividade 9,17 8-10 0,31 0,983
3 Qualidade audiovisual ou visual 9,5 8-10 0,35 0,850

Linguagem facil, compreensiva e com

4 sequéncia logica 9,33 8-10 0,34 0,917
5 Aplicabilidade. 9,33 8-10 0,34 0,900
6 Os objetivos educacionais sdo perceptiveis 9,83 9-10 0,17 0,983
Esta embasado em um referencial teérico e
7 metodologico 9,83 9-10 0,17 0,983
8 Adequacéo ao publico-alvo e abrangéncia 9,5 9-10 0,23 0,883
9 Potencial de aprendizagem 9,5 9-10 0,23 0,867
(1) Conteudo e forma despertam interesse 9,33 9-10 0,21 0,917
CVC Total 0,928
Pasquali (2010)
1 Objetividade 9,17 7 -10 0,48 0,917
2 Simplicidade 9,5 8 -10 0,34 0,950
3 Clareza 9,5 8-10 0,34 0,950
4 Relevancia 10 10 -10 0 1,000
5 Precisao 9,33 8-10 0,82 0,933
6 Modalidade 9,67 8- 10 0,34 0,967
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7 Tipicidade 9,67 9-10 0,21 0,967
8 Credibilidade 9,5 8-10 0,34 0,950
CVC Total 0,954

Legenda: M: Média; IC: indice de Confianca; DP: Desvio-padréo; %: de adequacdo; CVC:

Coeficiente de Validade de Contetdo.

Em relacdo a fase 3 de validaggo do MIOFONO-ELA, referente aos
procedimentos empiricos ou experimentais, os avaliadores foram no total de dez
pacientes, sete do sexo masculino (70%) e trés do sexo feminino (30%), média de
idade de 58,7 anos (+ 3,09). O tipo inicial de sintomatologia da ELA constou sete
participantes com a forma apendicular (representando 70%) e trés participantes com
a forma bulbar (30%). Em relacdo ao nivel de escolaridade, observou-se um paciente
com ensino fundamental incompleto até o 7° ano (representando 10%), um com
ensino fundamental completo (10%), dois pacientes com ensino médio completo
(representando 20%) e seis pacientes com ensino superior completo (60%). Dentre
0s juizes pacientes com nivel superior desta fase, apresentaram as profissées de: 1
advogado, 2 médicos, 1 psicologo, 1 assistente social, 1 engenheiro elétrico. O tempo
de diagndstico de ELA variou de 1 a 18 anos (média de 5,8 anos * 1,63).

Os juizes pacientes da pesquisa na fase 3 foram selecionados de acordo com
demanda espontéanea, considerando os critérios de inclusédo e exclusdo. A Tabela 4

apresenta os dados da avaliacdo do MIOFONO-ELA para a fase 3 da etapa 2.

Tabela 4 — Dados da Analise de Concordancia dos juizes pacientes da fase 3
NOTAS DOS JUIZES

N CRITERIOS PACIENTES F3

M IC DP CvC

MEST/UNCISAL
1 Relevancia social do tema 10 10-10 0 1,000
2 Criatividade 9,88 9-10 0,13 0,990
3 Qualidade audiovisual ou visual 9,38 6-10 0,5 0,950
4 II_,|nguagem facil, compreensiva e com sequéncia 9.38 7-10 042 0960
dgica

5 Aplicabilidade 9,63 7-10 0,38 0,970
6 Os objetivos educacionais sao perceptiveis 9,5 8-10 0,27 0,960
7 Esta embasado em um referencial teérico e 9.63 9-10 018 0970

metodoldgico
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8 Adequacdo ao publico alvo e abrangéncia 8,5 7-10 0,42 0,870
9 Potencial de aprendizagem 9 6 -10 0,5 0,910
é Conteldo e forma despertam interesse 9,5 7-10 0,38 0,960

CVC Total 0,954

Pasquali (2010)

1 Objetividade 9,38 8-10 0,26 0,960
2 Simplicidade 9,63 9-10 0,18 0,960
3 Clareza 9 8-10 0,27 0,910
4 Relevancia 9,75 9-10 0,16 0,990
5 Precisao 9,5 8-10 0,27 0,970
6 Modalidade 9,25 8-10 0,31 0,940
7 Tipicidade 9,38 8-10 0,32 0,950
8 Credibilidade 9,88 9-10 0,13 0,990

CVC Total 0,959

Legenda: M: Média; IC: indice de Confianca; DP: Desvio-padréo; %: de adequacio; CVC:
Coeficiente de Validade de Conteudo.

A Tabela 4 apresenta os dados de avaliagdo na fase 3 do estudo. Os
participantes pacientes avaliaram a Ficha de Validacdo de Produto Educacional do
MEST/UNCISAL com CVC total de 0,954 (CVC > 0,8) e o Protocolo de Validacao do
Conteudo de Pasquali (2010) com CVC de 0,959 (CVC > 0,8).

O avaliador 2 da pesquisa na fase 3, emitiu notas divergentes dos demais
participantes (nota 6) para dois dos critérios do protocolo de avaliacdo que foram
qualidade audiovisual ou visual e potencial de aprendizagem; para os demais
dezesseis critérios, 0 mesmo concordou com 0s demais avaliadores da fase 3 (tabela
3). Portanto, mesmo emitido uma nota inferior a 8, o CVC foi superior a 80% e CVC >
0,8.

No apéndice 4, consta o quadro com todos 0s elogios, criticas e sugestdes dos
pacientes das trés fases da pesquisa da etapa 2, que foram acatados pela
pesquisadora principal e realizadas as devidas modificacées no MIOFONO-ELA.

Os juizes pacientes tanto da fase 1 como os da fase 3 da etapa de validagao
que apresentaram dificuldades motoras e ndo possuiam sistema de comunicagao
alternativa para responder via whatsapp, foram auxiliados pelos seus cuidadores e/ou

familiares.
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8 DISCUSSAO

A construcéo do produto educacional MIOFONO-ELA foi baseada no método
CTM3 de Santos (2019) e validado por juizes. O manual apresenta formato de site
online, no enderego http://www.miofono.com.br/, podendo ser acessado em meios
eletrOnicos, como celulares, tabletes e computadores.

A construcdo deste produto educacional MIOFONO-ELA utilizando tecnologia
digital estd em conformidade com Santos, Teixeira e Warren (2019), pois o
desenvolvimento de um recurso educacional em forma de manual online explicativo
que seja de facil acesso em meios eletrdnicos pode beneficiar pacientes, familiares e
cuidadores por oferecer informacdes assertivas sobre a doenca. O uso deste manual
serve como material com divulgacdo eletrénica, podendo também auxiliar os
profissionais de saude para melhor compreender e acompanhar a evolucdo da
doenca, dada a possibilidade de atualizacdo permanente das informacoes.

O MIOFONO-ELA foi idealizado devido a escassez na prética clinica de um
manual especifico de orientacdes fonoaudiolégicas para pacientes, cuidadores e ou
familiares com ELA, além de ser uma forma de maior interacdo com o profissional de
fonoaudiologia. Temos de considerar as vivéncias do pesquisador, visto que, como
ser humano, é dotado de anseios e duvidas, ideologias e conviccoes.

Esta premissa estd em acordo com Neto e Castro (2017, p. 82), ao afirmarem
que “Assim, o que nos motiva pesquisar algo advém das experiéncias de vida, sejam
pessoais e/ou profissionais, do contexto sociopolitico e econémico vivenciado e das
lacunas existentes nas investigacoes cientificas”, considerando entdo as vivéncias do
pesquisador na intencdo de sanar duvidas diante de suas ideologias e convicc¢oes.

Tais achados também corroboram com o estudo de De Marchi e Biduski (2020),
uma vez que as tecnologias auxiliam na integracdo do usuario com a sua qualidade
de vida. Cruz et al. (2016) acrescenta que a construcdo de tecnologias como 0s
recursos educacionais tornam mais efetiva a atuacéo dos profissionais de saude no
fornecimento de orientagoes.

Assim, os pacientes e/ou cuidadores e familiares sédo orientados quanto as
alteracdes da comunicacao e degluticdo, facilitando a identificacdo do problema e
melhor compreender a necessidade e a importancia da intervencao fonoaudioldgica.

Um manual interativo facilita a tomada de decisdes com maior brevidade,

especialmente para os pacientes que residem em municipios diferentes do local dos
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seus atendimentos ou que tenham dificuldade de locomocédo para se dirigir até um
ambulatorio especializado. Segundo Paim et al. (2016), os sujeitos que tinham terapia
fonoaudiologica apresentaram uma evolugdo mais lenta no que se refere ao grau da
disfagia, melhorando a qualidade de vida por prolongar com maior seguranca a dieta
por via oral.

O fonoaudibélogo € o profissional responsavel por atuar nas alteracdes das
funcbes de comunicacdo e degluticdo, auxiliando o0s pacientes e seus
cuidadores/familiares por meio de orientacdes para serem seguidas em domicilio, a
fim de favorecer uma melhor qualidade de vida (CHIAPETTA, 2003; ODA, 2019).
Assim, tais orientacdes podem ser reforcadas e facilitadas utilizando-se recursos
educativos, como um manual digital.

O MIOFONO-ELA foi elaborado com base no método CTM3, como o que
preconiza Jesus (2013) no que se refere ao julgamento da mensuracao da construcao
tedrica baseada em um método para a feitura de um recurso educacional.

Sua estruturacdo também contou com a participacao dos pacientes de ELA, os
quais na etapa 2 fase 1 opinaram sobre sua elaboragéo, tornado o recurso mais
fidedigno e direcionado, estando de acordo com o que preconiza Pasquali (2010) e
Tiburcio et al. (2015), que relatam a importancia de um recurso ser construido com a
participacdo do seu publico alvo.

Os juizes relataram facilidade no manuseio do MIOFONO-ELA, em
consonancia com os trabalhos de De Marchi e Biduski (2020), pois os usuarios do seu
estudo nado relataram problemas quanto a a facilidade de utilizacdo do recurso
educacional.

Conforme a tabela 1 quanto a etapa C e T, O MIOFONO-ELA possui
informacdes escritas e ilustrativas, que remetem ao tema acessado naquele momento.
A apresentacdo do manual encontra-se em paginas e nos topicos que ao clicar ja
remete as informacdes. Na parte inferior das abas do manual, encontram-se os links
(WhatsApp e Email) para o usuario poder fazer sugestdes, perguntas e/ou sanar
davidas. Assim, corrobora com Santos (2019) e Zanin (2017), que referem que com o
avanco da internet surgiram novas tecnologias transformando as estratégias de
ensino e aprendizagem.

Os achados acima colaboram também com Klein et al. (2007), os quais
idealizaram o MIBRELA, onde este manual interativo construido através de uma

plataforma web, contém orientacdes preventivas da area de terapia ocupacional
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guanto as tecnologias assistivas facilitadoras e reabilitadoras para os pacientes com
ELA. JA& o MIOFONO-ELA contém informacdes e orientacbes na éarea de
fonoaudiologia, em especial dos aspetos de comunicagao e degluticéo.

No quadro 1 referente a estruturacdo do produto educacional baseado no
método CTM3 (Etapa 1), o MIOFONO-ELA apresenta a imagem de ancora de uma
boneca de jaleco, que aparece em todas as paginas do manual, e remete a ideia de
que algo importante sera abordado. O estado de Ego Adulto compete ao que é
inerente a vida, demonstradas nas informacfes tedricas em geral sobre ELA e
Fonoaudiologia. O estado de Ego Crianca representado pelas imagens de bonecos
(avatar) e da prancha de comunicacao facilita a compreenséo por meio do ludico, bem
como otimiza o aprendizado de individuos néo alfabetizados, contemplando todos os
graus de escolaridade.

Santos (2019) e Assuncdo et al. (2022) demonstraram que a ancora
preconizada pela PNL € um simbolo no qual torna o produto mais assertivo e potente,
otimizando a transmissédo e recepcao das informacdes. Também em acordo com
Santos (2019), no que compete a fundamentacéo teodrica, o estado de Ego Pai remete
ao cuidado, como na frase de rodapé: "Cuide-se e nos deixe cuidar de vocé!", bem
como nas imagens de alimentacéo e do profissional junto ao paciente, além dos links
do e-mail e WhatsApp para se portar a autora sempre que necessario.

Santos (2019) preconiza que o0s produtos educacionais contemplem a
multissensorialidade (visdo, audicdo, olfato, paladar e tato/cinestésico). No
MIOFONO-ELA foram inseridos todos os sentidos, uma vez que cada individuo
apresenta maior aptiddo de utilizar um sentido mais do que o outro para facilitar sua
comunicagcdo com o mundo externo.

O produto educacional MIOFONO-ELA também esta de acordo com os estudos
de Lima et al. (2017), Ostherr, et al., 2016, Kllsener et al., (2022) e Santos, Teixeira
e Warren (2019), pois referem gque uma tecnologia educativa em saude é eficaz
guando a sua forma de comunicacéo apresenta componentes visuais e interativos que
detém a atencao do telespectador, aproximando-o e adaptando-0 a sua realidade.
Desta forma, influenciam diretamente no cuidado a saude e atingem varios sentidos
como forma de melhorar a assimilagéo por meio da multissensorialidade.

Coluci, Alexandre e Milani (2015) escreveram que a validacdo de um
instrumento por juizes pode envolver procedimentos qualitativos e quantitativos. Os

aspectos qualitativos podem ser iniciado desde o momento que é enviada a carta
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convite aos juizes e as instrucdes para o desenvolvimento dos seus julgamentos. Os
dados quantitativos iniciam quando se define numericamente os critérios de inclusao
desses juizes. Desta forma, tais colocacdes colaboram com esta pesquisa, uma vez
que foi enviado convite e orientacdes aos juizes e foi aplicado questionario com
aspectos quantitativos para a escolha dos juizes especialistas/fonoaudiologos.

No que compete a validacdo do MIOFONO-ELA, os itens referentes a qualidade
audiovisual ou visual e potencial de aprendizagem, da ficha de validacdo do produto
educacional do MEST/UNCISAL, quando avaliados pelo juiz paciente numero 02 na
fase 2, este concedeu nota 6. Porém, ao ser acrescentada a nota dos demais juizes
atingiu-se mais de 80% de concordancia entre 0s juizes pacientes para estes itens.
As sugestdes do juiz paciente nimero 02 foram acatadas e realizados os devidos
ajustes. Este aspecto corrobora com Cruz et al. (2016), o qual realizou modificagdes
em seu trabalho conforme a sugestdo de um dos participantes como publico-alvo da
sua pesquisa.

O manual MIOFONO-ELA atingiu positivamente os critérios de validacdo
segundo Pasquali (2010), sendo assim considerado validado. De acordo com o autor,
a validacdo de um produto ou recurso educacional precisa ser baseado em um método
com definicdes operacionais, o qual tem como objetivo alcancar um publico-alvo. Para
este fim, é necessario o julgamento por no minimo 6 juizes em cada fase de seus
procedimentos.

Quanto a amostra dos juizes especialistas, houve dificuldade na selecéo devido
a alta referéncia técnico/cientifica e a disponibilidade de tempo em analisar o produto
educacional, bem como responder o questionario de validacdo em tempo habil. O
estudo de Jesus (2013) também relata sobre a dificuldade de acessibilidade e
disponibilidade, uma vez que é necessario rigor na escolha destes profissionais.

Quanto a validacdo, nos dados da amostra dos juizes pacientes da fase 1
(Etapa 2) houve maior predominio do sexo masculino (66,6%), fato que colabora com
os achados de Brooks, Fragoso e Oliveira (2013) e Oda e Oliveira (2014), em que
ocorre prevaléncia do sexo masculino na ELA. Quanto a média de idade, 54 anos,
também apresenta semelhanga com os dados ABRELA (2020).

Com relacao a tabela 2 na fase 2, as fichas de validagéo do produto educacional
do MEST/UNCISAL e de Pasquali (2010) apresentaram resultados satisfatorios.

O MIOFONO-ELA estéa de acordo com os estudos de Coluci, Alexandre e Milani

(2015) e Polit e Beck (2011), pois estes autores referem que um estudo metodologico
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tem como objetivo a elaboracdo e validacdo de um recurso ou melhorar um ja
existente, e que possa ser reproduzido e utilizado por outros profissionais como uma
ferramenta de pesquisa precisa e confiavel.

A amostra dos juizes pacientes na fase 3 foi composta por sete pacientes do
sexo masculino (70% da amostra) e trés do sexo feminino (30% da amostra), com
meédia de idade de 58,7 anos, corroborando com os achados de Brooks, Fragoso e
Oliveira (2013) e Oda e Oliveira (2014). Também observado na fase 3, um predominio
de sete participantes (70%) com sintomas de iniciais de ELA apendicular e trés (30%)
de inicio bulbar, como observados nos achados de Oda (2014) e Takeda, Kitagawa e
Arai (2020).

Assim, o MIOFONO-ELA validado podera ser relevante para o meio cientifico
como um instrumento de futuras pesquisas na comprovacao da sua eficacia, com a
finalidade de verificar mudancas na qualidade de vida dos individuos com ELA e,
consequentemente de seus familiares e cuidadores. Também facilitard para os
pacientes e seus cuidadores 0 acesso precoce as orientacdes das alteracdes de fala
e degluticdo, enquanto aguardam a avaliacdo presencial do profissional de

fonoaudiologia, a qual € considerada indispenséavel.
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9 CONCLUSAO

O manual foi estruturado conforme critérios metodologicos consistentes na
literatura atual e assim possibilitou ser validado com rigor por juizes, com base em
protocolos fundamentados.

O MIOFONO-ELA pode proporcionar ao individuo com ELA e seus cuidadores
as orientacdes fonoaudiologicas necessarias com maior brevidade, favorecendo o
entendimento sobre os aspectos da comunicacao e da degluticao.

Desta forma validado, o MIOFONO-ELA podera ser utilizado para futuras
pesquisas, na comprovacao do quanto que o seu uso podera promover mudancas na
qualidade de vida dos individuos com ELA e, consequentemente, de seus familiares

e cuidadores.
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10 PRODUCAO TECNICA

A producéo técnica refere-se as publicacdes de artigos, livros e produtos
educacionais elaborados pela mestranda durante o seu periodo do mestrado e que
tenham relag&o para com este.

10.1 VIDEO VOCE SABE O QUE E ELA?

Video elaborado como atividade na Disciplina de Recursos Educacionais do
MEST/UNCISAL. Este aborda as principais alteracdes fonoaudiolégicas e suas
respectivas orientacoes. Tal video passou por uma sessao de validacdo de produtos
educacionais do MEST/UNCISAL e ap0s sua validacdo foi publicado no Portal
Educapes e se encontra no link: http://educapes.capes.gov.br/handle/capes/584847
(Apéndice 8).

10.2 CAPITULO DO EBOOK

Capitulo de ebook, elaborado como sugestdo de atividade de uma Disciplina
Eletiva de Tecnologias de Comunicacao e Educacao a Distancia, do MEST/UNCISAL.
Titulo do livro: Desenho de curso e disciplina online.

Capitulo 11: Modulo de Disciplina: Esclerose Lateral Amiotrofica X
Fonoaudiologia.

Ano de publicagéo: 2021

Disponivel em URL: http://www.editorahawking.com.br/desenhodecurso
(Apéndice 9)

10.3 ARTIGO
Producao cientifica intitulada “Processo de construcdo de um video educativo
sobre os cuidados em fonoaudiologia na esclerose lateral amiotréfica” (Apéndice 10)

(ASSUNCAO et al., 2022).

10.4 MANUAL MIOFONO-ELA


http://educapes.capes.gov.br/handle/capes/584847
http://educapes.capes.gov.br/handle/capes/584847
http://educapes.capes.gov.br/handle/capes/584847
http://www.editorahawking.com.br/desenhodecurso
http://www.editorahawking.com.br/desenhodecurso
http://www.editorahawking.com.br/desenhodecurso
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Trata-se de um produto educacional em forma de manual online de orientacfes
fonoaudiologicas para os individuos com Esclerose Lateral Amiotréfica
(MIOFONOELA), elaborado pelas autoras desta dissertacdo, como requisito do
produto da dissertagcdo do MEST/UNCISAL para adquirir o grau de mestra.

No Apéndice 11, encontram-se algumas imagens das paginas do MIOFONO-

ELA, onde este podera ser acessado na integra em: http://www.miofono.com.br/


http://www.miofono.com.br/
http://www.miofono.com.br/
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APENDICE A - Carta convite para os juizes e fonoaudiologos

Carta convite para os juizes pacientes

Prezad(o)a Sr(a):

Sou Alexsandra Nunes de Assuncéao, fonoaudiéloga e mestranda do Mestrado
Profissional Ensino em Saude e Tecnologia (MEST/UNCISAL).

Estou desenvolvendo meu estudo de dissertacéo intitulado “ESTRUTURACAO
E VALIDAC}AO DE UM MANUAL DE ORIENTAC}OES FONOAUDIOLOGICAS PARA
OS INDIVIDUOS COM ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA". Este estudo

destina-se a desenvolver um manual interativo, o qual foi denominado de
MIOFONOELA, tendo como objetivo futuro verificar a eficiéncia do manual na
populacdo com Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA). Antes da aplicacdo deste manual
nos pacientes de ELA, serd necessério a validagcao por juizes pacientes.

Considerando o seu diagndstico, gostaria de convida-lo(a) a participar da fase
1 desta pesquisa, a qual € destinada a validacdo por juizes pacientes do produto
educacional (MIOFONO-ELA). Caso aceite participar, por gentileza, responder esta
mensagem/e-mail. Apés vossa confirmacdo, estarei enviando: as instrucfes para
preenchimento (TCLE, metodologia e referencial te6rico do método CTM3, Ficha de
validacdo de construto de Pasquali (2010) e Ficha de avaliacdo de produtos
educacionais utilizada nas sessoes de validagdo do MEST/UNCISAL), bem como um
link de um video educativo sobre o método CTME e o do instrumento a ser
MIOFONOELA para ser avaliado.

Os itens acima citados, deverao ser preenchidos e ser devolvidos em até 15
(quinze) dias apos o recebimento. Sua participacdo é voluntaria e sera preservado o
sigilo de sua identificagéo.

Grata pela atencdo e gostaria de contar com a sua participacdo para a

concretizacdo deste estudo.

Maceid, 13 de agosto de 2022.

Cordialmente,
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Alexsandra Nunes de Assuncédo — mestranda
MEST/UNCISAL. e-mail:
fga.alexsandra.nunes@hotmail.com
telefone: (82) 98849-0640

Profa. Dra. Ana Carolina Rocha Gomes Ferreira - orientadora e professora
do curso de Fonoaudiologia da UNCISAL e do
MEST/UNCISAL. e-mail: carolina.rocha@uncisal.edu.br

Prof2 Dr2 Heloisa Helena Motta Bandini - coorientadora e professora do
curso de Fonoaudiologia da UNCISAL e do
MEST/UNCISAL. e-mail: heloisabandini@gmail.com

Carta convite para os juizes fonoaudidlogos

Prezad(o)a Sr(a):

Sou Alexsandra Nunes de Assuncao, fonoaudiéloga e mestranda do
Mestrado Profissional Ensino em Saude e Tecnologia (MEST/UNCISAL).

Estou desenvolvendo meu estudo de dissertacdo intitulado
ESTRUTURACAO E VALIDACAO DE UM MANUAL DE ORIENTACOES
FONOAUDIOLOGICAS PARA OS INDIVIDUOS COM ESCLEROSE
LATERAL AMIOTROFICA. Este estudo destinase a desenvolver um manual
interativo, o qual foi denominado de MIOFONO-ELA, tendo como objetivo
futuro verificar a eficiéncia do manual na populacdo com Esclerose Lateral
Amiotrofica (ELA). Antes da aplicacdo deste manual nos pacientes de ELA,
sera necessario a validacdo por juizes fonoaudidlogos com experiéncia de
atendimento nesta populacao.

Considerando sua area de atuacédo, gostaria de convida-la a participar da
fase

2 desta pesquisa, a qual é destinada a validacdo por juizes do produto

educacional (MIOFONO-ELA). Caso aceite participar, por gentileza, responder
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esta mensagem/email. Apdés vossa confirmacédo, estarei enviando: as
instrucdes para preenchimento (TCLE, metodologia e referencial teérico do
método CTMS3, Ficha de validacdo de construto de Pasquali (2010) e Ficha de
avaliacdo de produtos educacionais utilizada nas sessbes de validacdo do
MEST/UNCISAL), bem como um link de um video educativo sobre o método
CTME e o do instrumento a ser MIOFONO-ELA para ser avaliado.

Os itens acima citados, deveréo ser preenchidos e ser devolvidos em
até 15 (quinze) dias ap0s o recebimento. Sua participacdo é voluntaria e sera

preservado o sigilo de sua identificacao.

Grata pela atencao e gostaria de contar com a sua participacdo para a

concretizagao deste estudo.
Maceio, 13 de agosto de 2022.
Cordialmente,
Alexsandra Nunes de Assunc¢éo — mestranda
MEST/UNCISAL. e-mail:

fga.alexsandra.nunes@hotmail.com
telefone: (82) 98849-0640

Profa. Dra. Ana Carolina Rocha Gomes Ferreira - orientadora e professora
do curso de Fonoaudiologia da UNCISAL e do
MEST/UNCISAL. e-mail: carolina.rocha@uncisal.edu.br

Prof2 Dr2 Heloisa Helena Motta Bandini - coorientadora e professora do
curso de Fonoaudiologia da UNCISAL e do
MEST/UNCISAL. e-mail: heloisabandini@gmail.com

APENDICE B — Termo de consentimento livre e esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (T.C.L.E.)
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“O respeito devido a dignidade humana exige que toda
pesquisa se processe apos o0 consentimento livre e esclarecido
dos participantes da pesquisa, individuos ou grupos que por si
e/ou por seus representantes legais manifestem a sua

anuéncia a participagdo na pesquisa”

1. O (a) Senhor (a) esta sendo convidado (a) a participar como voluntario (a) do estudo
‘MANUAL DE ORIENTACOES DAS ALTERACOES FONOAUDIOLOGICAS NOS
INDIVIDUOS COM ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA”. Recebi da Sr2 Alexsandra
Nunes de Assuncéo, e das profas. Dra. Ana Carolina Rocha (orientadora) e Dra. Heloisa
Helena Motta Bandini (coorientadora), fonoaudiélogas, responsaveis por sua execucao, as
seguintes informacdes que me fizeram entender sem dificuldades e sem dlvidas os seguintes
aspectos:

2.Este estudo se destina a desenvolver um manual interativo sobre as alteracfes de
fala e degluticdo para os individuos com Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA), tendo como
objetivo especifico verificar a eficiéncia do manual na populacdo em estudo através da
identificacdo da mudanca de vida destes apés a apresentacdo do manual. Considerando que
a importancia deste estudo é, pela abrangéncia e importancia da intervencgédo fonoaudiolégica
na ELA, identificamos um meio que facilite a divulgacdo do trabalho do profissional
fonoaudidlogo e, especialmente, 0o acesso mais rapido do participante da pesquisa para a
atencao fonoaudiolégica, nos casos que tenham dificuldade de uma avaliacao presencial com
brevidade e que ndo seja possivel no momento, em especial por morar em local que ndo
disponha de fonoaudidlogo ou pelo participante da pesquisa que apresente déficit de
locomogédo. Os resultados que desejamos alcancar séo a eficiéncia deste manual para os
cuidadores e individuos com Esclerose Lateral Amiotréfica.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica (CEP/CONEP) da Universidade de
Ciéncias da Saude de Alagoas (UNCISAL), sob o parecer CAAE: 52972021.8.0000.5011.

3. O (a) Senhor (a) participara do estudo, o qual, didaticamente, sera dividido em
cinco fases, onde, neste momento o senhor (a) participara da fase 3, a qual sera descrita nas
instruces abaixo.

4. A pesquisadora também ficara a disposicao de forma presencial ou online
(telefone, whatsapp, email) para esclarecer eventuais davidas futuras que venham a surgir
com a leitura e interpretacéo individual do manual.

5. Os possiveis riscos a sua salde mental dos participantes poderdo ser
conhecer o grau de comprometimento da alteracdo da fala e da degluticdo decorrentes da
evolucdo da doenga. Assim, estes serdo minimizados ofertando-se o servico de psicoterapia,
sem Onus para o participante da pesquisa, de forma presencial para os residentes em Macei6
— Al, e/ou online, a depender da decisdo do deste.

6. Os beneficios previstos com a sua participacdo sera 0 acesso as orientacdes

adequadas e respaldadas na literatura, o que lhe trara beneficios na sua saude, pois a
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participacdo do sujeito na pesquisa, levarda a este e seu cuidador a receber
informacdes/orientacdes e esclarecimentos de forma precoce sobre as alteracbes
fonoaudiolégicas na ELA.

7. ApoOs a conclusdo da pesquisa, a pesquisadora ficara disponivel virtualmente
(por telefone, email ou whatsapp) ou mesmo até por avaliagédo presencial caso o participante
resida na mesma cidade da pesquisadora principal, para orientar estes no que for necessario,
de acordo com os achados de cada caso. As orientacBes fornecidas virtualmente ou por
telefone ao participante da pesquisa, ndo invalida e importancia da avaliagdo de um
profissional de fonoaudiologia de forma presencial.

8. Apbs a conclusdo da pesquisa, os resultados encontrados serdo divulgados
em meios cientificos (artigos, congressos etc).

9. Durante todo o estudo, a qualquer momento que se fagca necessério, serdo
fornecidos esclarecimentos sobre cada uma das etapas do estudo.

10. O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Estadual de Ciéncias
da Saude de Alagoas (UNCISAL) é um colegiado transdisciplinar de carater consultivo,
educativo e deliberativo. O CEP/UNCISAL tem por Finalidade defender os interesses dos
participantes das pesquisas em sua integridade e dignidade, contribuindo para o
desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos obedecendo aos pressupostos da
Resolugdo 466/12 do Conselho nacional de Saide — CNS e de todas as suas
complementares. (Regimento Interno do CEP UNCISAL artigos 1° e 2°).

11. A qualquer momento, o (a) Senhor (a) podera recusar a continuar participando
do estudo e, retirar 0 seu consentimento, sem que isso lhe traga qualquer penalidade ou
prejuizo. As informacdes conseguidas através da sua participacdo ndo permitirdo a
identificacdo da sua pessoa, exceto aos responsaveis pelo estudo. A divulgacdo dos
resultados sera realizada somente entre profissionais e no meio cientifico pertinente.

12. O (a) Senhor (a) tendo compreendido o que lhe foi informado sobre a sua
participagdo voluntéria no estudo “Manual Interativo de Orienta¢bes das Alteracbes de Fala e
Degluticao nos Individuos com Esclerose Lateral Amiotrofica”, consciente dos seus direitos,
das suas responsabilidades, dos riscos e dos beneficios que terd com a sua participacao,
concordard em participar da pesquisa mediante a sua assinatura deste Termo de
Consentimento.

13. Este documento foi elaborado em 2 vias de igual teor, firmado por cada uma
das partes envolvidas no estudo: participante voluntario(a) da pesquisa e pelo Pesquisador

Principal responsavel pela pesquisa.

Para informar ocorréncias irregulares ou danosas, dirija-se ao Comité de Etica em Pesquisa,
pertencente UNIVERSIDADE ESTADUAL DE CIENCIAS DA SAUDE - UNCISAL: Rua Dr
Jorge de Lima, 113. Trapiche da Barra, CEP.: 57010-382. Sala 203, segundo andar, Prédio

Sede. Telefone: 3315 6787. Correio eletrdnico: cep@uncisal.edu.br . Website:
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https://cep.uncisal.edu.br/ Horario de funcionamento: diariamente no horéario de 13:00 as
19:00 horas.

O senhor (a) concorda em participar desta pesquisa?

() Sim, concordo.
() N&o, nao concordo.

Ciente, ,douo

meu consentimento sem que para isso eu tenha sido forcado ou obrigado.

Dados do pesquisador principal:

Alexsandra Nunes de Assuncao

Enderec¢o: Rua Dr. Oseas Tendrio, n. 41, ap. 201, Residencial Life. Bairro: Gruta de Lourdes
Cidade: Macei6 — Al CEP: 57052-765 Telefone: +55(82) 98849-

0640 Nome e endereco da Instituicdo Proponente:

Universidade Estadual de Ciéncias da Saude de alagoas — UNCISAL

Campus Governador Lamenha Filho

Rua Doutor Jorge de Lima, 113 — Trapiche da Barra

Cidade: Macei6é — Al CEP: 57010-382 Telefone: +55(82) 3315-6703


https://cep.uncisal.edu.br/
https://cep.uncisal.edu.br/
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APENDICE C - Instru¢8es para avaliacdo dos juizes

MANUAL DE ORIENTACOES FONOAUDIOLOGICAS PARA OS
INDIVIDUOS COM ESCLEROSE LATERAL
AMIOTROFICA

Instrucdes para avaliacdo dos juizes fonoaudidlogos

Metodologia

Para facilitar a compreensdo da metodologia do referido trabalho,
didaticamente foi dividida em fases (1, 2, 3). Os juizes fonoaudi6logos irdo
colaborar na fase 2. Desta forma, aqui sera explanada apenas as fases 1 e 2

para facilitar a compreenséo dos juizes.

Fase 1:

Corresponde a elaboracdo do manual interativo de orientacdes
fonoaudiolégicas para os pacientes com Esclerose Lateral Amiotréfica
(MIOFONOELA). O manual foi baseado no método CTM3 (Santos, 2019). O
formato do MIOFONO-ELA ¢é online, de facil acesso em meios eletronicos
(celulares, tabletes, computadores). Na parte inferior das abas do manual,
havera um link (whatsApp e email), onde o usuério podera fazer sugestdes,
fazer perguntas e/ou tirar dividas e estas serdo respondidas pela autora.

Para os juizes melhor compreenderem o método CTM3, o qual foi
baseado para a feitura do MIOFONO-ELA, estes assistirdo inicialmente um

video do youtube

(duragao de 4’43”), onde a criadora do método Dr? Almira Santos explana
sobre este.

Abaixo, segue Tabela das partes da criaggo do MIOFONO-ELA,

baseada no método CTM3.

Figura 1 - Desenho metodologico da feitura do produto educacional
MIOFONO-ELA

ETAPA DEFINICAO DESCRIGAO
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Concepcéo

Manual on-line

Tema

Orientacdes Fonoaudioldgicas para
os individuos com Esclerose Lateral
Amiotrofica.

Referencial Teérico

A revisdo da literatura foi realizada
através de busca nas bases de dados
SciELO, LILACS, Medline e Google
Académico, utilizando descritores
como: doenca do neurbnio motor,
anartria, disartria, disfagia.

M3

Teoria — Fundamento

Analise Transacional
Ego Pai - Ego Adulto - Ego
Crianca

Ego Pai: inseridos elementos que
remetem ao cuidado, como na frase
de rodapé: "cuide-se e nos deixe
cuidar de vocé!", bem como as
imagens de alimentagcdo remetem ao
cuidado e dos links do e-mail e
WhatsApp para se portar a autora
sempre que necessario;

Ego Adulto: as imagens de
alimentacdo também remetem a
necessidade inerente a vida que é
necessario para o individuo se manter
nutrido e hidratado (formas de
alimentacédo); também observado nas
orientacbes deixadas e que precisam
ser seguidas nos tépicos 1, 2, 3 e 4;
imagens explicativas dos 0Orgaos
fonoarticulatérios; frase "Todas as
orientagbes citadas neste manual
interativo, tem o objetivo de manter a
gualidade de vida do paciente
portador de ELA".

Ego Crianca: as imagens de bonecos
(avatar), imagem da prancha de
comunicacdo com figuras, facilitando
a comunicagdo mesmo para 0S
individuos ndo alfabetizados; as
imagens também remetem ao ludico,
facilitando a
compreensdo/comunicagao.

Neurolinguistica

Ancora: imagem do avatar/boneca de
jaleco que aparece em todas as
paginas do manual.
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Visdo: ilustracbes/imagens, cores,
legendas; imagens dindmicas que
fiqguem passando sé na pagina inicial.
Também tem a imagem da
profissional fazendo teleatendimento
utilizando computador para visualizar
0 paciente; troca de olhares entre os
profissionais simbolizando a
comunica¢éo com olhar;

blocos de anotacfes escritos;

Audicdo: a imagem do megafone
remete a ideia de som, atencéo,
escute; as imagens de celular junto ao
fone de ouvido e uma profissional
fazendo teleatendimento utilizando
fone de ouvido; estetoscépio
simbolizando a ausculta; baldo de fala
da profissional do teleatendimento

Olfato: para remeter o sentido do
olfato, foram inseridas imagens de
alimentos, do aroma do café;

Paladar: este sentido foi explorado
através de imagens de alimentos, do
sabor do café; da caneca com alguma
bebida

Tato/sinestésico: o contato, a
proximidade entre os profissionais; o
proprio toque na tela do celular ou
teclas do computador para passar as
paginas/topicos;

psicometristas.

Para avaliar a eficiéncia do manual (MIOFONO-ELA), ou seja, para a
validagdo do produto educacional elaborado na fase 1, € necessario a
aplicacao de um instrumento de medida. Para este fim, foi utilizado o modelo
de validacéo do contetudo de Pasquali (2010), pois corresponde ao método

mais mencionado para obtencdo da validade de uma medida pelos

Tal protocolo de validagcao de Pasquali (2010), foi acrescido dos itens
da ficha de avaliacdo utilizada nas sessbes de validagdo de produtos

educacionais, utilizada no Mestrado Profissional Ensino em Salde e
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Tecnologia (MEST/UNCISAL). Os itens da ficha de avaliacdo do
MEST/UNCISAL, sdo: Relevancia social do tema;

Criatividade; Qualidade audiovisual ou visual; Linguagem facil, compreensiva
e com sequéncia légica; Aplicabilidade; Os objetivos educacionais sdo
perceptiveis; Esta embasado em um referencial tedrico e metodoldgico;
Adequacéo ao publico alvo e abrangéncia; Potencial de aprendizagem;
Conteudo e forma despertam interesse.

Os psicometristas relatam que antes de partir para uma validagao final
do instrumento (j& elaborado na fase 1) com o publico a que se destina (fases
3, 4 e 5), o instrumento piloto (MIOFONO-ELA) devera ser submetido a uma
andlise tedrica/semantica, composta por dois grupos destintos: andlise dos
juizes ou andlise do conteudo (fase 2) e analise semantica (fase 3 — onde seréa
verificado se os itens sdo compreensiveis para todos os membros da
populacao alvo, ou seja, que atenda tanto o estrato mais baixo de habilidades,
como a amostra de maior habilidade, atendendo a individuos do nivel
fundamental ou com nivel universitario de ensino).

A analise de juizes ou analise de conteudo corresponde ao julgamento
realizado por um grupo de juizes experientes na area, 0s quais analisam se o
conteldo esta correto e adequado ao que se propde, porém, a limitacao refere-
se a subjetiva, podendo haver distor¢des nos resultados das respostas. Assim,
este manual sera avaliado por 6 (seis) peritos/juizes (fonoaudidlogos que
tenham conhecimento e vivéncia na pesquisa ou atuacao dos pacientes com
ELA).

Estes juizes pontuardo uma nota de O (zero) a 10 (dez), com itens
inerentes ao produto e para que o item seja considerado valido, deve haver
uma concordancia de pelo menos 80% dos juizes.

Os critérios psicomeétricos observaveis para validacdo de aparéncia e
conteudo, sugeridos por Pasquali (2010), sao:

- Objetividade: os itens devem cobrir comportamentos desejaveis
(atitudes) ou caracteristicos (personalidade). N&o existem respostas certas ou

erradas, avaliam-se preferéncias, sentimentos, modo de ser;
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- Simplicidade: um item deve expressar uma uUnica ideia, o item
ndo pode ser confuso nem introduzir ideias variadas, para nao haver
interpretacdes variadas;

- Clareza: o item deve ser inteligivel para todos, utilizar frases
curtas, com expressdes simples e inequivocas;

- Relevancia: o item deve ser pertinente. O item ndo deve insinuar
atributo diferente do definido;

- Precisdo: o item deve possuir uma posi¢ao definida no continuo
do atributo e ser diferente dos outros itens referentes ao mesmo atributo;

- Modalidade: o item ndo deve conter expressdes extremadas,
para evitar os vicios de respostas, como, excelente, miseravel, etc.;

- Tipicidade: formar frases condizentes (inerentes, préprias) com o
atributo;

- Credibilidade: o item é formulado de forma que ndo apareca

infantil, ridiculo ou despropositado.

O prazo para realizagédo da avaliacdo por juizes fonoaudidlogos/pacientes séo

de quinze (15) dias, onde esta etapa é fundamental para concretizagdo do
nosso estudo. Assim, solicitamos que nos devolva via e-mail ou whatsapp, o
questionario abaixo no prazo de quinze dias.

Desde j4, agradecemos tamanha contribui¢éo!

Questionario de Validacdo do Produto Educacional MIOFONO-ELA

Parte 1 — Dados de Identificagcdo do Avaliador
Nome:

Tempo de formagédo em Fonoaudiologia:

Local de atuagéo:

Maior Titulagao:

Parte 2 - O avaliador devera emitir uma nota de zero a dez para cada

recurso, tendo em consideragcao os aspectos:
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VALIDACAO DOS JUIZES

Ficha de Validagcdo de Produto Educacional (MEST/UNCISAL)

CRITERIOS

NOTA (0-10)

Relevancia social do tema

Criatividade

Qualidade audiovisual ou visual

Linguagem féacil, compreensiva e com sequéncia
l6gica

Aplicabilidade

Os objetivos educacionais sdo perceptiveis

Estd embasado em um referencial te6rico e
metodolégico

Adequacéao ao publico alvo e abrangéncia

Potencial de aprendizagem

Conteudo e forma despertam interesse

Protocolo de Validagcdo do Conteudo de Pasquali (2010)

CRITERIOS

NOTA (0-10)

Objetividade

Simplicidade
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Clareza

Relevancia

Precisao

Modalidade

Tipicidade

Credibilidade

SUGESTOES:

MANUAL DE ORIENTACOES FONOAUDIOLOGICAS PARA OS
INDIVIDUOS COM ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA

Instrucoes para avaliacdo dos juizes pacientes

Metodologia

Para facilitar a compreensdo da metodologia do referido trabalho,
didaticamente foi dividida em fases (1, 2, 3). Os juizes pacientes irdo colaborar
na fase 1 e 3. Desta forma, aqui serdo explanadas as fases 1, 2 e 3 para

facilitar a compreensao dos juizes pacientes.

Fase 1:

Corresponde a elaboracédo do manual de orientagcdes fonoaudioldgicas
para os individuos com Esclerose Lateral Amiotréfica (MIOFONO-ELA). O
manual foi baseado no método CTM3 (Santos, 2019). O formato do
MIOFONO-ELA ¢é online, de facil acesso em meios eletrbnicos (celulares,

tabletes, computadores). Na parte inferior das abas do manual, havera um link
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(whatsApp e email), onde o usuério podera fazer sugestdes, fazer perguntas

el/ou tirar duvidas e estas serdo respondidas pela autora.

Para os juizes melhor compreenderem o método CTM3, o qual foi

baseado para a feitura do MIOFONO-ELA, estes assistirdo inicialmente um

video do youtube

(duragao de 4’43”), onde a criadora do método Dr? Almira Santos explana

sobre este.

Abaixo, segue Tabela das partes da criacggo do MIOFONO-ELA,

baseada no método CTMS.

Figura 1 - Desenho metodolégico da feitura do produto educacional

MIOFONO-ELA
ETAPA DEFINICAO DESCRICAO
Concepcéo Manual on-line
Orientacdes Fonoaudiologicas para
os individuos com Esclerose Lateral
c Tema Amiotrofica
A revisdo da literatura foi realizada
através de busca nas bases de dados
. L. SciELO,LILACS, Medline e Google
T Referencial Tedrico . . )
Académico, utilizando descritores
como: doenca do neurbnio motor,
anartria, disartria, disfagia.
M3 Teoria - Fundamento




Analise Transacional
Ego Pai - Ego Adulto - Ego
Crianca
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Ego Pai: inseridos elementos que
remetem ao cuidado, como na frase
de rodapé: "cuide-se e nos deixe
cuidar de vocé!", bem como as
imagens de alimentacdo remetem ao
cuidado e dos links do e-mail e
WhatsApp para se portar a autora
sempre que necessario;

Ego Adulto: as imagens de
alimentagcdo também remetem a
necessidade inerente a vida que é
necessario para o individuo se manter
nutrido e hidratado (formas de
alimentagdo); também observado nas
orientagbes deixadas e que precisam
ser seguidas nos tépicos 1, 2, 3 e 4;
imagens explicativas dos o6rgaos
fonoarticulatorios; frase " Todas as
orientagbes citadas neste manual
interativo, tem o objetivo de manter a
gualidade de vida do paciente
portador de ELA".

Ego Criancga: as imagens de bonecos
(avatar), imagem da prancha de
comunicagdo com figuras, facilitando
a comunicagcdo mesmo para 0S
individuos ndo alfabetizados; as
imagens também remetem ao ludico,
facilitando a
compreenséo/comunicagao.

Neurolinguistica

Ancora: imagem do avatar/boneca de
jaleco que aparece em todas as
paginas do manual.




Multissensorialidade
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Visdo: ilustracbes/imagens, cores,
legendas; imagens dinamicas que
fiqguem passando sé na pagina inicial.
Também tem a imagem da
profissional fazendo teleatendimento
utilizando computador para visualizar
0 paciente; troca de olhares entre os
profissionais simbolizando a
comunica¢éo com olhar; blocos de
anotacdes escritos;

Audicdo: a imagem do megafone
remete a ideia de som, atencéo,
escute; as imagens de celular junto ao
fone de ouvido e uma profissional
fazendo teleatendimento utilizando
fone de ouvido; estetoscopio
simbolizando a ausculta; balédo de fala
da profissional do teleatendimento

Olfato: para remeter o sentido do
olfato, foram inseridas imagens de
alimentos, do aroma do café;

Paladar: este sentido foi explorado
através de imagens de alimentos, do
sabor do café; da caneca com alguma
bebida

Tato/sinestésico: o0 contato, a
proximidade entre os profissionais; o
proprio toque na tela do celular ou
teclas do computador para passar as
paginas/topicos.

Fase 2:

Para avaliar a eficiéncia do manual (MIOFONO-ELA), ou seja, para a

validagdo do produto educacional elaborado na fase 1, é necessario a

aplicacao de um instrumento de medida. Para este fim, foi utilizado o modelo

de validacéo do conteudo de Pasquali (2010), pois corresponde ao método

mais mencionado para obtencdo da validade de uma medida pelos

psicometristas.

Tal protocolo de validagcao de Pasquali (2010), foi acrescido dos itens

da ficha de avaliacdo utilizada nas sessbes de validagdo de produtos

educacionais, utilizada no Mestrado Profissional Ensino em Salde e
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Tecnologia (MEST/UNCISAL). Os itens da ficha, sdo: Relevancia social do
tema; Criatividade; Qualidade audiovisual ou visual; Linguagem facil,
compreensiva e com sequéncia logica; Aplicabilidade; Os objetivos
educacionais sédo perceptiveis; Esta embasado em um referencial tedrico e
metodoldgico; Adequacdo ao publico alvo e abrangéncia; Potencial de
aprendizagem; Conteudo e forma despertam interesse.

Os psicometristas relatam que antes de partir para uma validacao final
do instrumento (ja elaborado na fase 1) com o publico a que se destina (fases
3, 4 e 5), o instrumento piloto (MIOFONO-ELA) devera ser submetido a uma
analise tedrica/semantica, composta por dois grupos destintos: analise dos
juizes ou analise do conteudo (fase 2) e analise semantica (fase 3 — onde sera
verificado se os itens sdo compreensiveis para todos os membros da
populacao alvo, ou seja, que atenda tanto o estrato mais baixo de habilidades,
como a amostra de maior habilidade, atendendo a individuos do nivel

fundamental ou com nivel universitario de ensino).

Fase 3:

Nesta fase, serd o julgamento analise semantica (fase 3 — onde sera
verificado se os itens sdo compreensiveis para todos os membros da
populacao alvo, ou seja, que atenda aos pacientes / cuidadores tanto para o
estrato mais baixo de habilidades, como a amostra de maior habilidade,
atendendo a individuos do nivel fundamental ou com nivel universitario de
ensino).

Estes juizes pacientes / cuidadores pontuardo uma nota de 0 (zero) a
10 (dez), com itens inerentes ao produto e para que o item seja considerado
valido, deve haver uma concordancia de pelo menos 80% dos juizes.

Os critérios psicométricos observaveis para validacdo de aparéncia e
conteudo, sugeridos por Pasquali (2010), sao:

- Objetividade: os itens devem cobrir comportamentos desejaveis
(atitudes) ou caracteristicos (personalidade). Nao existem respostas certas ou

erradas, avaliam-se preferéncias, sentimentos, modo de ser;
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- Simplicidade: um item deve expressar uma Unica ideia, o item
ndo pode ser confuso nem introduzir ideias variadas, para nao haver
interpretacdes variadas;

- Clareza: o item deve ser inteligivel para todos, utilizar frases
curtas, com expressdes simples e inequivocas;

- Relevancia: o item deve ser pertinente. O item nao deve insinuar
atributo diferente do definido;

- Precisdo: o item deve possuir uma posicao definida no continuo
do atributo e ser diferente dos outros itens referentes ao mesmo atributo;

- Modalidade: o item ndo deve conter expressdes extremadas,
para evitar os vicios de respostas, como, excelente, miseravel, etc.;

- Tipicidade: formar frases condizentes (inerentes, proprias) com o
atributo;

- Credibilidade: o item é formulado de forma que ndo apareca

infantil, ridiculo ou despropositado.

O prazo para realizacdo da avaliacdo por juizes pacientes e/ou cuidadores
sao de cinco (05) dias, onde esta etapa € fundamental para concretizacéo do
nosso estudo. Assim, solicitamos que nos devolva via e-mail ou whatsapp, o

questionério abaixo no prazo de cinco (05) dias.

Desde ja, agradecemos tamanha contribui¢céo!

Questionario de Validagdo do Produto Educacional MIOFONO-ELA
Parte 1 — Dados de Identificacdo do Avaliador Paciente /ou
Cuidador Nome:
Data de Nascimento:
Escolaridade:
Caso tenha alguma formacéao profissional, escrever qual:

Data:

Parte 2 - O avaliador devera emitir uma nota de zero a dez para cada

recurso, tendo em consideracao os aspectos:
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VALIDACAO DOS JUIZES

Ficha de Validacdo de Produto Educacional (MEST/UNCISAL)

CRITERIOS

NOTA (0-10)

Relevancia social do tema

Criatividade

Qualidade audiovisual ou visual

Linguagem féacil, compreensiva e com sequéncia
l6gica

Aplicabilidade

Os objetivos educacionais sdo perceptiveis

Estda embasado em um referencial te6rico e
metodolégico

Adequacédo ao publico alvo e abrangéncia

Potencial de aprendizagem

Conteudo e forma despertam interesse

Protocolo de Validacdo do Conteudo de Pasquali (2010)

CRITERIOS

NOTA (0-10)

Objetividade

Simplicidade

Clareza

Relevancia

Precisao

Modalidade

Tipicidade

Credibilidade

Sugestoes:
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Também gostariamos de avaliar o seu nivel de conhecimento a respeito da
Fonoaudiologia. Abaixo, segue 0 questionario e estamos a disposi¢cao para

maiores esclarecimentos.

QUESTIONARIO SEMI ESTRUTURADO PARA  AVALIAR O
CONHECIMENTO DOS

PACIENTES A RESPEITO DAS ALTERACOES DE FALA E DEGLUTICAO NA
ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA

NOME:

DATA DE NASCIMENTO:
TEMPO DE INICIO DOS SINTOMAS:
DATA DO DIAGNOSTICO:
INICIO APENDICULAR ou BULBAR:
1 — Vocé teve dificuldades para o fechamento do diagndstico de ELA? (
) SIM( ) NAO

2 - Vocé sabe o que é Fonoaudiologia?

() SIM( )NAO

3 — Vocé tem queixas de:

Fala: () SIM( ) NAO

Mastigacdo:( ) SIM( ) NAO

Degluticdo:( ) SIM( ) NAO

3 — O que vocé conhece do trabalho do fonoaudidlogo frente aos
pacientes com ELA? () SIM( ) NAO
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4 — Descreva como vocé imagina que o profissional fonoaudiélogo pode

estar te ajudando no momento?

5 — Alimenta-se por via oral?

() SIM( )NAO

6 — Tem dificuldades na mastigacdo?

( ) SIM( )NAO

7 — Tem dificuldades na degluticdo?

( )SIM( )NAO

8 — Tem dificuldades na fala?

() SIM( )NAO

9 — tem dificuldades na voz?

( ) SIM( )NAO

10 - Tem dificuldades na respiracéo?

( )SIM( )NAO

11 - Vocé vem apresentando perda de peso corporal?
( )SIM( )NAO

12 - Tem dificuldades de ingerir alimentos solidos?

( ) SIM( )NAO

13 - Tem tido dificuldades de ingerir liquidos?

( )SIM( )NAO

14  —Vocé tem tido dificuldade de participar de conversas, pois seu discurso

nao tem sido facil de ser entendido?
( ) SIM( )NAO

15 - Vocé tem gaguejado ao falar?

() SIM( )NAO

16 - Vocé tem que falar bem devagar para que os outros te entendam? (
) SIM( ) NAO

17 - Vocé tem falado menos do que costumava???

() SIM( )NAO

18 —Vocé tem se sentido frustrado pelo seu discurso?

() SIM( )NAO

19 - Devido dificuldades na comunicacao (voz e fala), vocé tem buscado

novas estratégias de comunicagao?
() SIM( )NAO
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APENDICE D - Quadro de elogios e criticas/sugestdes dos juizes

pacientes e fonoaudi6logos para ajustes no MIOFONO-ELA

FASE 1
“Tudo muito objetivo e franco, de facil
PACIENTE 1 entendimento”. -
PACIENTE 2 - -
PACIENTE 3 “Achei muito interessante”. -
“Sugiro explicar o que séao:
fasciculacdes, labilidade emocional,
“As minhas maiores sugestbes sdo |sinal de Babinsk (inseridos no
quanto a aplicacdo prética do |glossario). Acrescentar exercicios
contelido. Sinto bastante dificuldade | mais imagens ilustrativas sobre tipos
de encontrar essas informagfes em | de sonda de alimentacdo e utensilios
PACIENTE 4 um so local na internet”. que podem ser utilizados”.
“Para alcangar um publico alvo mais
simples, quem sabe fazer o uso de
palavras mais do senso comum e
PACIENTE 5 “Seu trabalho esta maravilhoso”. menos do cientifico”.
“Olha eu li tudo e achei excelente
nota 10 para todos os pontos,
PACIENTE 6 parabéns”. -
FASE 2

FONOAUDIOLOGA 1

“Ficou muito bom o seu material.
Explicagbes estdo claras. App
funcionando bem”.

FONOAUDIOLOGA 2

“Parabéns pelo trabalho”.

“Sugiro acrescentar mais explicagbes
e termos técnicos no glossario”.

FONOAUDIOLOGA 3

“ver se é interessante acrescentar os
termos distussia e DFT e corrigir
alguns erros de portugués, bem como
inserir mais imagens para ilustrar”.

FONOAUDIOLOGA 4

“Parabenizo a iniciativa da aluna.
Tema extremamente relevante e um
trabalho de grande potencial de
cuidado. Achei a frase de rodapé
muito coerente para uma doenca
com prognastico tdo duro.

Parabéns!” “Novamente parabenizo
pelo trabalho e agradeco o convite!.”

“Percebo que a fase inicial da doenga
para o paciente e familiares, fase
diagnostica, é fase de busca de
informacgfes. E nos textos, em geral,
essa ideia de cuidado poderia estar
melhor representada e ndo somente
como texto informativo, ja& que o
publico, pelo que entendi, é o publico
doente e familiares do mesmo. Em
relagdo a qualidade visual detalhes
simples de serem resolvidos, como
padronizacdo dos tamanhos das
caixas dos topicos, ajustes dos textos
podem oferecer uma melhor

experiéncia visual.”
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FONOAUDIOLOGA 5

“Na oportunidade, gostaria de
parabenizar pelo trabalho
desenvolvido, uma vez que
precisamos cada vez mais orientar
esse publico e toda a populacéao.

Trabalho de grande importancia para
o0s pacientes e profissionais. E muito
importante  também para a
divulgacao e importancia do trabalho
do fonoaudiélogo .

FONOAUDIOLOGA 6

Temadtica relevante; na prética clinica
percebo que pacientes e familiares
tendem a ter muitas dividas sobre a
doenca.

Tentar incluir recurso de 4udio; tentar
diminuir recursos de ego crianca
inserindo figuras reais; no futuro, criar
aplicativo.

FASE 3

PACIENTE 1

“Acho que a metodologia é muito
eficiente, mas poderia ter uma maior
orientacado entre o falar e o respirar”.

PACIENTE 2

“Acrescentar glossario com paresia,
atrofia, fasciculacdes, espasticidade.
Tentar incluir imagens dindmicas e
nao so estaticas. Quais 0s exercicios
miofuncionais? Inserir imagem da
postura adequada ao se alimentar.

Explicar os tipos de via alternativa”.

PACIENTE 3

“Parabéns e que a fono possa nos
ajudar a fazer uso de outros recursos
de comunicacéo, além dos cuidados
com a fala e ajuda de nos manter
ativos falando”.

PACIENTE4

“Gostei do material”.

“‘Deveria ter uma linguagem mais
simples, pois temos pacientes de
todas as classes sociais. Ver se tem
como colocar acessibilidade para os
cegos”.

PACIENTE 5

“Parabéns pelo trabalho”. “Vai
conseguir ajudar pacientes no inicio
do diagnéstico. Tive muito pouco
atendimento da sua area pois nao
sabiam como atuar a 18 anos atras,
tudo muito novo. Tive que
desenvolver uma placa de
comunicacdo chamada de
FariTablet”.

PACIENTE 6

“Sugiro acrescentar mais técnicas do
gue fazer quando o paciente engasgar
e também em formas de como beber
mais 4gua, de higiene oral,
nebulizacdo, cuidados para diminuir
salivacdo. Acrescentar mais coisas,
esta resumido”.

PACIENTE 7
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PACIENTE 8

PACIENTE 9

“Na minha opinido vocé conseguiu
trabalhar todos os quesitos que ela
citou no CTM3, sendo que alguns
sdo de faceis compreensdao o
entendimento, outros devem estar
nas entrelinhas. O trabalho tem uma
aparéncia ladica que anima o leitor
interessado. Muito bom o trabalho,
bem feito, linguagem bem acessivel

pra nés leigos, que ndo somos da
area, traz informacdes boas e se a
pessoa quer se aprofundar, busque
nas pesquisas. Gostei muito e ndo
tenho sugestdes para alterar.
Parabéns.”

PACIENTE 10

“Para mim, € uma honra vocé me
escolher para dar a minha opinido
sobre o seu trabalho”.

“Em relagdo ao manual, eu colocaria
nos topicos as intervengdes que o
fonoaudidlogo realiza”.

(2022)

Fonte: elaborado pelas autoras
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VALIDAGAO DOS JUIZES PACIENTES - FASE 1 Ficha de

Validagéo de Produto Educacional (MEST/UNCISAL)

NOTA NOTA NOTA NOTA NOTA NOTA
CRITERIOS P1 P2 P3 P4 P5 P6
Relevancia social do tema
10 9 10 10 10 10
Criatividade 10 9 9 8 9 10
Qualidade audiovisual ou visual
10 10 10 8 9 10
Linguagem facil, compreensiva e com
sequéncia logica 10 9 10 ) 9 10
Aplicabilidade 10 9 10 9 10 10
Os objetivos educacionais sao
perceptiveis 10 9 10 10 10 10
Esta embasado em um referencial
tedrico e metodoldgico 10 9 10 10 10 10
Adequacéo ao publico alvo e
abrangéncia 10 9 10 9 9 10
Potencial de aprendizagem 10 9 10 9 9 10
Conteudo e forma despertam interesse 10 9 9 9 9 10
Protocolo de Validagéo do Contetdo de Pasquali (2010)
NOTA NOTA NOTA NOTA NOTA NOTA
CRITERIOS P1 P2 P2 P4 P5 P6
Objetividade 10 10 10 9 10 10
Simplicidade 10 10 10 9 9 10
Clareza 9.9 10 10 9 9 10
Relevancia 10 10 10 9 10 10
Preciséo 10 10 10 9 9 10
Modalidade 10 10 10 10 10 10
Tipicidade 10 10 10 10 9 10
Credibilidade 10 10 10 10 10 10
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APENDICE F — Tabela das notas dos juizes especialistas

Fonoaudioélogos da fase 2

VALIDACAO DOS JUIZES FONOAUDIOLOGOS - FASE 2
Ficha de Validacdo de Produto Educacional (MEST/UNCISAL)

CRITERIOS NOTA F1 NOTA F2 NOTA F3 NOTA F4 NOTA F5 NOTA F6

Relevéancia social do tema

10 10 10 10 10 10
Criatividade 10 10 10 10 10 9
Qualidade audiovisual ou visual
10 10 9 7 8 7
Linguagem facil, compreensiva e
com sequéncia l6gica
10 10 9 8 9 9
Aplicabilidade 10 8 10 8 10 8
Os objetivos educacionais sao
perceptiveis 10 10 10 10 10 9
Estd embasado em um
referencial tedrico e
metodolégico
10 10 10 10 10 9
Adequacéo ao publico alvo e
abrangéncia
10 8 10 8 9 8
Potencial de aprendizagem
10 8 9 8 9 8
Conteudo e forma despertam
interesse 10 10 9 7 10 9

Protocolo de Validagéo do Contelido de Pasquali (2010)

CRITERIOS NOTA F1 NOTA F2 NOTA F3 NOTA F4 NOTA F5 NOTA F6
Objetividade 10 10 10 7 9 9
Simplicidade 10 10 10 8 9 10

Clareza 10 10 9 8 10 10



Relevancia

Precisao

Modalidade

Tipicidade

Credibilidade

10
10

10

10

10

10
10

10

10

10

10

10

10

10

10
10

10

10

10
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VALIDAGAO DOS JUIZES PACIENTES 32 FASE

Ficha de Validacao_de Produto Educacional (MEST/UNCISAL)

NOTA NOTA NOTA NOTA NOTA NOTA NOTA NOTA NOTA NOTA

CRITERIOS Ji J2 J3 Ja J5 J6 J7 J8 J9 Jio
Relevancia social do
tema 10 10 10 10 10 10 10 10 10 10
Criatividade 10 10 10 10 10 9 10 10 10 10
Qualidade
audiovisual ou visual 10 6 9 10 10 10 10 10 10 10
Linguagem facil,
compreensiva e com
sequéncia logica 10 10 10 8 10 10 9 10 9 10
Aplicabilidade 10 10 10 10 10 7 10 10 10 10
Os objetivos
educacionais sao
perceptiveis 9 8 10 10 10 9 10 10 10 10
Esta embasado em
um referencial
tedrico e
metodolégico 10 10 9 10 10 9 10 9 10 10
Adequacédo ao
publico alvo e
abrangéncia 10 7 8 8 10 7 9 9 9 10
Potencial de
aprendizagem 10 6 10 8 10 9 9 10 9 10
Conteldo e forma
despertam interesse 9 7 10 10 10 10 10 10 10 10

Protocolo de Validacdo do Contetido de Pasquali (2010)
NOTA NOTA NOTA NOTA NOTA NOTA NOTA NOTA

CRITERIOS Ji J2 J3 J4 J5 J6 J7 J8
Objetividade 9 8 10 10 10 9 10 10 10 10
Simplicidade 10 10 9 8 10 9 10 10 10 10
Clareza 9 8 8 8 10 9 10 9 10 10
Relevancia 10 10 10 10 10 10 9 10 10 10
Precisao 10 8 10 10 10 10 9 10 10 10
Modalidade 8 8 10 10 10 9 9 10 10 10
Tipicidade 8 8 10 10 10 10 9 10 10 10
Credibilidade 10 10 10 10 10 10 9 10 10 10
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APENDICE H - Imagens do video vocé sabe o que é ela?

Buscar no repositorio

PORTAL EDUCAPES > EDUCAPES > VIDEOS >

Arquivo: Vocé conhece a ELA .mp4 MENU

Ola, tudo hem? Voce sabe o que é a Esclerose lateral amiotrefica?

Vocé sabe o que € ELA?

Use este link compartilhar ou citar este material:

Arquivos associados:

Vocé conhece a ELA .mp4 129,14 MB MP4 B

Titulo: Vocé sabe o que € ELA?

Universidade Estadual de

Ciéncias da Saude de

Fonte: Elaborado pelas autoras (2021) e disponivel em

http://educapes.capes.qgov.br/handle/capes/584847



http://educapes.capes.gov.br/handle/capes/584847
http://educapes.capes.gov.br/handle/capes/584847
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APENDICE | - Capitulo do ebook
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Desenho de curso e
disciplina online

CAPITULO: 11

MODULO DE DISCIPLINA: ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA X
FONOAUDIOLOGIA
Alexsandra Nunes de Assuncgéo
Ana Carolina Rocha Gomes Ferreira

Heloisa Helena Motta Bandini
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1. JUSTIFICATIVA E OBJETIVOS DE APRENDIZAGEM

Fonte: Alexsandra Nunes de Assuncéo

Trata-se de um modulo que faz parte de uma disciplina anual do curso de
Fonoaudiologia, sobre as principais Doencas Neuroldgicas, sendo a Esclerose Lateral
109 Amiotrofica (ELA), o modulo apresentado neste trabalho.

Os objetivos gerais do mddulo sdo: reconhecer as principais caracteristicas da doenca,
especialmente das alteracdes fonoaudioldgicas e as possibilidades de tratamento em
fonoaudiologia. Quanto aos objetivos especificos, destacam-se: aprofundar as bases
teoricas relacionadas a atuacdo fonoaudioldgica; favorecer a correlagdo tedrica dos
aspectos relacionados a abordagem fonoaudioldgica; compreender quando e como
realizar

encaminhamento para profissionais de areas afins; planejar e justificar as futuras
avaliacdes fonoaudioldgicas; levantar as hipoteses diagnosticas fonoaudioldgicas de
manifestagdo, sindromica e etiologica relacionadas ao contexto de cuidados

fonoaudioldgicos ambulatoriais; realizar intervencbes fonoaudioldgicas; discutir, de
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forma interdisciplinar, casos clinicos relacionados ao contexto fonoaudiologico;
relacionar-se adequadamente com o paciente, familia, cuidadores e equipe
interdisciplinar.

2. CONTEUDOS, METODOLOGIA E RECURSOS:

2.1 Conteudos:

- Definicdo de ELA.

- Alteracdes neuroldgicas e fonoaudioldgicas na ELA.

- Interrelagdo da fonoaudiologia com a equipe interdisciplinar nos pacientes com ELA.
- Protocolos de avaliacdo fonoaudioldgica.

- Possibilidades de atuacéo fonoaudioldgica nos pacientes com ELA.

2.2 Metodologia e Recursos:

O modulo destina-se a alunos de graduacao do curso de fonoaudiologia, com foco em:
metodologias ativas, envolvimento dos alunos na construcdo do conhecimento,
desenvolvimento de projetos individuais ou compartilhados, sala de aula invertida, na
modalidade de Educacdo a Distancia (EaD). As atividades da disciplina em sua maioria
sdo desenvolvidas no Ambiente Virtual de Aprendizagem (AVA), no caso, a
Plataforma Moodle, podendo ainda utilizar outros espacos virtuais.

Como guia, foi adotado 0 Modelo Multimodal Integrado (Picciano, 2017) e a disciplina

foi organizada em topicos.

2. AVALIACAO

A avaliacdo serd formativa e somativa, por meio do cumprimento de atividades e
tarefas no transcorrer da disciplina. O aluno é avaliado pelos critérios de assiduidade
(frequéncia minima nas atividades sincronas de 75%), cumprimento de tarefas nos

prazos determinados e participacdo nas discussdes. No quarto topico a avaliag¢do virtual
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ocorrerd em dois tempos: no primeiro tempo, cada aluno fara um relato oral ou através
do chat, sobre o contetdo assimilado e no segundo tempo, o aluno respondera a um
questionario sobre todo o contetido abordado. O detalhamento do processo avaliativo

estara disponivel na abertura da disciplina, na Plataforma Moodle.

3. SEQUENCIA DIDATICA

A disciplina foi desenvolvida utilizando recursos e atividades da Plataforma Moodle.
Inicialmente serdo inseridas as boas-vindas, acompanhadas de informacgdes sobre a
disciplina, apresentacdo do docente responsavel e da sequéncia didatica na Plataforma

Moodle.

Topico 1: INTRODUCAO AELA

Fonte: https://pixabay.com/pt/illustrations/célula-nervosa-neurdniocérebro-2213009/

- Disponibilizagéo de textos utilizando recurso PASTA sobre o tema abordado.
- Insergdo de estratégia BIGBLUEBUTTON (BBB), plataforma de conferéncia web
com codigo aberto, para aula expositiva dialogada sobre o que é ELA e 0s principais

sinais e sintomas, com a participacdo de um profissional médico, da area de
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neurologia. Ao final, havera a participacdao dos alunos de forma oral ou por meio do
chat.
- Abertura de atividade utilizando estratégia QUESTIONARIO, com questbes dos
temas da aula expositiva dialogada, para ser respondido imediatamente ap0s o

término da aula, com feedback do professor.

Topico 2: ALTERACOES FONOAUDIOLOGICAS

‘

: ;
da musculatura dos labios, da lingua, -

do véu palatino, da faringe e do esofago. ¥

Fonte: Alexsandra Nunes de Assuncéo

- Disponibilizagdo de textos utilizando recurso PASTA sobre as alteragOes
fonoaudioldgicas e os principais sinais e sintomas fonoaudiologicos inerentes a doenca.
- Insercdo de estratégia BBB, plataforma de conferéncia web com codigo aberto,
para aula expositiva dialogada sobre os principais sinais e sintomas fonoaudiologicos.
Ao final, havera a participagdo dos alunos de forma oral ou por meio do chat.

- Abertura de atividade utilizando estratégia QUESTIONARIO, com questdes
dos temas da aula expositiva dialogada, para ser respondido imediatamente ap0s o
término da aula. - Abertura de atividade utilizando estratégia GLOSSARIO, em que

cada aluno devera inserir trés termos sobre 0 assunto.



100

Topico 3: ATUACAO FONOAUDIOLOGICA

Fonte: Alexsandra Nunes de Assuncéo

- Disponibilizagdo de textos utilizando recurso PASTA sobre a atuagdo
fonoaudioldgica na doenga.

- Insercdo de estratégia BBB, plataforma de conferéncia web com cddigo aberto,
para aula expositiva dialogada sobre a atuacdo fonoaudioldgica na doenca, condutas na
avaliacdo, orientacdes e terapia fonoaudioldgica e apresentacdo de um video sobre o
assunto. Ao final havera a participacdo dos alunos de forma oral ou por meio do chat.

- Abertura de atividade utilizando estratégia QUESTIONARIO, com questdes
dos temas da aula expositiva dialogada, para ser respondido imediatamente apds o
término da aula. - Disponibilizacdo de video utilizando recurso URL: Compreendendo
a disfagia na ELA e suas particularidades.

- Abertura de atividade, utilizando estratégia FORUM para discuss&o do tema do

video apresentado.
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Topico 4: AVALIACAO

Fonte: https://pxhere.com/pt/photo/1585323

- Insercdo de estratégia BBB, plataforma de conferéncia web com cédigo aberto,
para realizacdo de seminario, em que cada aluno tera cinco minutos para apresentar um
tema definido pelo docente responsavel pelo mddulo. Ao final, serd aberto tempo de
20 minutos para o fechamento e feedback do professor.

- Abertura de atividade utilizando estratégia QUESTIONARIO, com questdes
dos temas do mddulo, para ser respondido de forma sincrona em dia e horario

determinado.


https://pxhere.com/pt/photo/1585323
https://pxhere.com/pt/photo/1585323
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APENDICE J - Artigo

Titulo: Processo de construcdo de um video educativo sobre os cuidados em
fonoaudiologia na esclerose lateral amiotrofica

Processo de construcéo de um video educativo sobre os cuidados em

fonoaudiologia na esclerose lateral amiotréfica

Process of construction of an educational video about speech therapy care in
amyotrophic lateral sclerosis
Proceso de construccion de un video educativo sobre cuidados fonoaudiol6gicos en la

esclerosis lateral amiotrofica
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Resumo

Introducdo: A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) é uma doenca neurodegenerativa
progressiva do sistema nervoso central, causando atrofia e fraqueza muscular generalizada,
dificultando as fungdes de mastigagao, degluticdo, fala e voz. O fonoaudidlogo exerce o papel
de garantir a funcionalidade da comunicacédo e da alimentacdo, facilitando a independéncia e
autonomia do paciente, proporcionando melhor qualidade de vida. Para este fim, podemos
utilizar recursos educacionais (RE) eficazes, como os videos. Objetivo: Descrever o processo
de construcéo de um RE em forma de um video educativo sobre os cuidados em fonoaudiologia
na ELA, baseado no Método CTM3. Métodos: Pesquisa descritiva do tipo estudo metodolégico.
Para sua elaboracdo elegemos o Método CTM3 (Santos, 2019), onde neste método, o RE
necessita ser composto por: C (Concepgdo do produto), T (referencial teérico) e M3 (referencial
metodoldgico, o qual se baseia nas teorias de Analise Transacional, Aplicacdo Multissensorial
e Neurolinguistica). Resultados: Este video educativo possui duracdo de 2min 56s, facil acesso
em aparelhos eletrénicos, boa assimilacdo do seu conteido por apresentar elementos visuais e
sonoros, que remete estimular os sentidos (audicéo, visdo, olfato, paladar e tato). O video foi
validado por um comité composto com trés avaliadores ad hoc experientes na area de Educacéo,
Comunicacéo e Tecnologia do MEST/UNCISAL. Concluséo: Este video, baseado no método
CTM3, demonstrou que é relevante como recurso educacional para o publico alvo, pois foi
validado por uma comissdo. Os videos tém a capacidade de atrair a aten¢do do publico devido
0s recursos audiovisuais e sensoriais, facilitando a compreensdo do contetdo.
Palavras-chave: Disartria; Transtornos de degluticdo; Esclerose amiotrdfica lateral; Educagdo
em saude.

Abstract

Introduction: Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) is a progressive neurodegenerative disease
of the central nervous system, causing atrophy and generalized muscle weakness, hindering the
functions of chewing, swallowing, speech and voice. The speech therapist plays the role of
guaranteeing the functionality of communication and food, facilitating the independence and
autonomy of the patient, providing a better quality of life. To this end, we can use effective
educational resources (ER) such as videos. Objective: To describe the process of construction
of an ER in the form of an educational video on speech therapy care in ALS, based on the
CTM3 Method. Methods: Descriptive research of the methodological study type. For its
elaboration, we chose the CTM3 Method (Santos, 2019), where in this method, the RE needs
to be composed of: C (Product design), T (theoretical reference) and M3 (methodological
framework, which is based on the theories of Transactional Analysis, Multisensory Application
and Neurolinguistics). Results: This educational video has a duration of 2min 56s, easy access
on electronic devices, good assimilation of its content by presenting visual and sound elements,
which refers to stimulating the senses (hearing, vision, smell, taste and touch). The video was
validated by a committee composed of three ad hoc evaluators experienced in the field of
Education, Communication and Technology at MEST/UNCISAL. Conclusion: This video,
based on the CTM3 method, demonstrated that it is relevant as an educational resource for the
target audience, as it was validated by a commission. The videos have the ability to attract the
audience's attention due to the audiovisual and sensory resources, facilitating the understanding
of the content.

Keywords: Dysarthria; Deglutition disorders; Amyotrophic lateral sclerosis; Health education.

Resumen

Introduccién: La Esclerosis Lateral Amiotréfica (ELA) es una enfermedad neurodegenerativa
progresiva del sistema nervioso central, que provoca atrofia y debilidad muscular generalizada,
dificultando las funciones de masticacién, deglucion, habla y voz. El logopeda cumple el rol de
garantizar la funcionalidad de la comunicacion y la alimentacion, facilitando la independencia
y autonomia del paciente, brindandole una mejor calidad de vida. Para ello, podemos utilizar
recursos didacticos (RE) eficaces, como los videos. Objetivo: Describir el proceso de
construccién de un ER en forma de video educativo sobre el cuidado logopédico en la ELA,
basado en el Método CTM3. Métodos: Investigacion descriptiva del tipo estudio metodologico.
Para su elaboracion se opté por el Método CTM3 (Santos, 2019), donde en este método, el RE
necesita estar compuesto por: C (Disefio del producto), T (referencia teorica) y M3 (marco
metodoldgico, que se basa en las teorias de Analisis Transaccional, Aplicacion Multisensorial
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y Neurolinguistica). Resultados: Este video educativo tiene una duracién de 2min 56s, facil
acceso en dispositivos electronicos, buena asimilacion de su contenido al presentar elementos
visuales y sonoros, lo que se refiere a estimular los sentidos (oido, vista, olfato, gusto y tacto).
El video fue validado por un comité integrado por tres evaluadores ad hoc con experiencia en
el area de Educacion, Comunicacion y Tecnologia del MEST/UNCISAL. Conclusion: Este
video, basado en el método CTM3, demostrd que es relevante como recurso educativo para el
publico objetivo, ya que fue validado por una comisién. Los videos tienen la capacidad de atraer
la atencidn de la audiencia debido a los recursos audiovisuales y sensoriales, facilitando la
comprension del contenido.

Palabras clave: Disartria; Trastornos de deglucion; Esclerosis amiotrofica lateral; Educacion
en salud.

1. Introducéo
A Esclerose lateral amiotréfica (ELA) € uma doenga neurodegenerativa progressiva do sistema

nervoso central, caracterizada por perda progressiva dos neurdnios motores do cortex, do tronco cerebral
e do corno anterior da medula espinhal, levando & atrofia e a fraqueza muscular generalizada
(Pfuetzenreiter Junior & Castro, 2013; Oda & Oliveira, 2014; Oliveira & Pereira, 2009; Ministério da
Salde, 2022). Estima-se uma incidéncia de 2 casos/100.000 pessoas e a prevaléncia é de cerca de
6/1000.000 mil pessoas no mundo; no Brasil, ha cerca de 12 mil portadores (CFF8, 2020; MS, 2022;
Associagdo Prd-Cura da Ela, 2022).

As dificuldades encontradas nas fungdes de mastigagéo, degluticéo, fala e voz na ELA decorrem
da fraqueza nas musculaturas dos labios, da lingua, do véu palatino, da faringe, da laringe e do esdfago.
Além disso, a incoordenacdo dos movimentos e a falha na sensibilidade das regibes oral e faringea,
interferem nas fases voluntéria e reflexa (ou resposta motora faringea) da degluticdo de alimentos ou
saliva. Na ELA 30% dos pacientes comegam com sintomas bulbares que incluem disartria, disfonia e
disfagia, e tais acometimentos sdo resultado da lesdo cortical, subcortical e/ou no tronco cerebral. Com
0 avanco da doenca os pacientes desenvolvem dificuldades na comunicagdo, seja oral, escrita e/ou
gestual (CFF?, 2020; Jani & Gore, 2016; Oda & Oliveira, 2014; Prodomo & Olchik, 2018).

Desta forma, o fonoaudiélogo exerce um papel fundamental e seu objetivo é garantir a
funcionalidade da comunicacéo e da alimentacéo, para facilitar a independéncia e autonomia do paciente.
Junto a equipe multiprofissional, o fonoaudiologo auxilia ao paciente, familiares e cuidadores, mediante
estratégias de capacitagdo/orientacdo para serem seguidas em domicilio, maximizando as funcfes de
fonagdo, comunicacéo, degluticdo e controle do excesso de saliva, para proporcionar melhor qualidade
de vida (Chiapetta, 2003; Oda, 2019; Onesti, et al., 2017; Neto & Constantini., 2017; Salvatore et al.,
2015).

O uso da tecnologia é considerada mais uma aliada na qualidade de vida dos pacientes com
ELA. Um estudo conduzido por Klein et al (2007), culminou na elaboracéo de um software de tecnologia
assistiva intitulado: Manual Interativo Brasileiro de Esclerose Lateral Amiotréfica (Mibrela). O qual
buscou solugdes de maior autonomia, em especial para os pacientes com diagnéstico provavel ou
definitivo de ELA que apresentam maior limitagcdo fisica para realizar com independéncia suas
atividades de vida diaria (AVDs) e atividades de vida diaria instrumental (AVDIs).

Para facilitar a transmissdo de informacdes por profissionais da salde e assimilacdo deste
contetido pela populagdo, os recursos educacionais (RE) vém colaborando para tal aprendizado e,

consequentemente, gerando modificagdes na qualidade de vida do individuo (Santos et al., 2019; Santos,
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et al., 2019; Zanin, 2017). Desta forma, Santos et al (2019) reforcam que ha necessidade de os
profissionais da saude terem conhecimento e familiaridade com os Produtos Educacionais (também
chamados de recursos educacionais) para que possam ser aplicados na educacdo em saude, seja no
ambiente hospitalar, na estratégia de salde da familia, grupos de trabalho ou no consultério. Este tipo
de conhecimento facilitaria o repasse da informacdo e, consequentemente, o aprendizado sobre
determinado tema, uma vez que ainda existe grande escassez sobre recursos educacionais com o tema
especifico da saide (Amancio Filho, 2004; Kliisener, Bandini, et al., 2022; Santos et el., 2019; Santos,
et al., 2016; Santos, et al., 2019).

Os recursos educativos de videos, sdo tecnologias educativas em salde eficazes como forma de
comunicacdo, uma vez que o audio e video detém a atencdo do telespectador, aproximando-o e
adaptando-o a sua realidade. Desta forma, influenciam diretamente no cuidado a salde, e atingem varios
sentidos como forma de melhor assimilar a informacéo (Lima et al., 2017; Ostherr, et al., 2016; Klisener
et al., 2022; Santos, et al., 2019).

Diante do exposto, o presente trabalho tem o objetivo de descrever o processo de construcédo de
um RE em forma de um video educativo, baseado no Método CTM3, sobre os cuidados em

fonoaudiologia na ELA.

2. Metodologia

O Método CTM3 foi utilizado para embasamento tedrico na feitura deste RE (ou seja, 0 video
educativo).

Este método foi desenvolvido por Santos (2019), onde o produto (ou RE) necessita ser composto
por: C (Concep¢do do produto), T (referencial tedrico) e M3 (referencial metodoldgico). O M3 é baseado
nas teorias de Andlise Transacional, Aplicagdo Multissensorial e Neurolinguistica. Vale ressaltar que os
produtos educacionais baseados no Método CTM3 devem conter os elementos anteriormente citados para
assim facilitar a comunicacdo total com o individuo (Klisener et al., 2022; Santos, et al., 2019; Santos et
al., 2019).

Na etapa da concepg¢do do produto, primeiramente se define o tema e o0s elementos que irdo
compo-lo. Para este fim, é necessario conhecer o publico-alvo e suas caracteristicas (Filho et al., 2020;
Santos, 2019; Santos et al, 2019; Santos, et al., 2019).

Na etapa do referencial tedrico (T), a primeira teoria, a Anélise Transacional, foi desenvolvida
por Eric Berne, que estuda as relacfes entre as pessoas e de como se comunicam (forma verbal e ndo
verbal). Um dos elementos abordados é a estrutura de personalidade, composta pelos Estados de Ego
(Pai, Adulto e Crianca), os quais devem estar presentes em cada produto, para que seja mais eficaz na
transmissdo da informagdo. O Estado de Ego Pai se remete as normas, valores, conceitos
preestabelecidos e modelos de conduta. O Estado de Ego Adulto remete ao pensamento logico e abstrato,
analisa as informag0es considerando a racionalidade. O Estado de Ego Crianga é o primeiro Estado de
Ego a ser formado no individuo e representa as emocoes (alegria; amor; tristeza e medo); além da
criatividade e da arte (Barbosa et al., 2022; Filho et al., 2020; Santos, 2019; Santos, et al., 2019; Santos,
etal., 2019).
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Quanto a Programacdo Neurolinguistica (PNL), Santos, et al., (2019) referem como o ser
humano entende a complexidade do seu pensamento e da sua comunicacdo, bem como a analise de suas
ideias. A PNL faz com que o produto se torne mais assertivo e potente, otimizando a transmissao e
recepcdo da informacdo e para isto se utiliza das ancoras. Estas fazem uma conexdo, ou seja, & um
estimulo ou simbolo que remete a algum significado (Barbosa et al., 2022; Santos, 2019; Santos, et al.,
2019; Santos, et al., 2019).

A Aplicacdo Multissensorial serve para facilitar a comunicagéo do individuo com o mundo
externo, através dos sentidos: visdo; audicio; olfato; paladar e tato/sinestésico. E importante que os
produtos educacionais estejam contemplados com estes sentidos, pois cada individuo pode utilizar um
sentido mais do que o outro para captar as informac6es (Barbosa et al., 2022; Filho et al, 2020; Santos,
2019; Santos, et al., 2019; Santos, et al., 2019).

Para a producéo do video, utilizou-se o Adobe After Effectcs CC 2017 e o Adobe Premiere CC.
O software CorelDRAtrW 2019 foi empregado na criacdo das imagens prdprias dos personagens 2D. A
elaboracéo do roteiro, definicdo de cenas e falas (elementos audiovisuais), elaboracéo das legendas e
gravagdo do audio (narracdo) do video foram realizadas pela pesquisadora principal. O som e as imagens
utilizadas séo livres de direitos autorais e possuem licenca Creative Commons (Atribuicdo — Né&o
Comercial — Compartilha Igual CC BYNC-AS).

3. Resultados
O video educativo resultou num tempo de 2min 56s, com base no Método CTM3.

Para analisar a metodologia do referido recurso educativo, o video foi avaliado através de edital
de validacéo técnica do Mestrado Profissional Ensino em Salde e Tecnologia (MEST) / UNCISAL, em
dezembro de 2020. Este foi apresentado a um comité de trés avaliadores ad hoc com experiéncia na area
de Educagdo, Comunicacdo e Tecnologia, que fazem parte do MEST/UNCISAL. O relatério de
avaliacdo teve parecer favoravel e o referido video foi validado sem necessidades de alteragdo do seu
formato original, sendo publicado no Portal EduCAPES

(http://educapes.capes.qgov.br/handle/capes/584847).

A concepcédo do produto foi a primeira etapa e teve como base a escolha do tema, o qual foi
idealizado pela vivéncia clinica da pesquisadora principal que observou duividas advindas de pacientes,
familiares e/ou cuidadores quanto a evolucdo da doenga ELA e a importancia do acompanhamento
fonoaudioldgico.

O referencial tedrico do método CTM3, consta no video nos momentos em que séo feitas
explicacdes sobre ELA e RE. Na construgdo da Analise Transacional, podemos observar que O Estado
de Ego Pai se encontra no video quando se fala dos cuidados e orientacBes que 0s pacientes, familiares
e cuidadores precisam ter para manter a qualidade de vida destes (entre 1minls até 2min28s), e nas
imagens do personagem profissional junto aos pacientes (tempo 2min10s e 2min18) e também na frase
e fala “Cuide-se € nos deixe cuidar de vocé” (tempo 2min27s). O Estado de Ego Adulto aparece quando
é abordado no video o referencial teérico pesquisado sobre ELA (significado, sinais e sintomas) vistos

no intervalo de tempos 10s até 1min. O Estado de Ego Crianca surge no video por meio dos préprios
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personagens (bonecos/avatares), da musica de fundo e quando os personagens expressam medo, tristeza
ou alegria.
No que compete a PNL, foi simbolizada pelas chamadas ancoras e neste video é o avatar da
fonoaudidloga, a qual remete a chegada de informacGes e orientacGes.
Na Aplicagcdo Multissensorial, os sentidos foram colocados ao longo do video e podemos
observé-los nos seguintes aspectos:
- Viséo: o proprio video, as imagens, 0s movimentos (animacao) ja remetem a este sentido;
- Audicdo: percebida na musica de fundo, na narracdo da personagem, letras saindo da boca da
personagem remetendo a fala;
- Olfato: observado nas imagens do prato com alimentos (1min29s), do cheiro da laranja, do café
e do prato de mingau (1min40s);

- Paladar: observado através dos elementos acima que remetem ao olfato, como o prato com
alimentos

(1min29s), o cheiro da laranja, do café e do prato de mingau (1min40s);
- Tato/sinestésico: este sentido foi observado na imagem da mulher segurando a laranja (1min40s),
nos personagens da equipe que estdo de maos dadas, na personagem da fonoaudiéloga tocando a
paciente (2minl0s), e também no tempo 2minl8s em que as fotos dos pacientes estdo em
contato/em sobreposicdo e assim formando uma rede, unidos. A imagem do café (1min40s)

também remete a sensagdo térmica de quente.

4. Discussao

Ao idealizar o video como um RE, o intuito € facilitar a visualiza¢do do contetido deste recurso
com e sem acesso (download) a internet nos diversos aparelhos eletrdnicos: celular, computador,
tabletes, dentre outros, sempre que necessario, para favorecer o conhecimento do assunto, em particular
sobre os cuidados em fonoaudiologia nos pacientes com Esclerose Lateral Amiotréfica.

Em consonancia aos estudos de Silva et al., (2010), o novo processo de comunicagdo e
facilitacdo das estratégias de ensino e aprendizagem passaram a surgir a partir do avancgo das tecnologias
de informacdo e o uso da internet. Tais dados corroboram com os estudos de Sriram et al., (2019), os
quais trazem importantes sugestdes de como as tecnologias podem ser (teis na transmissdo das
informacdes.

Os trabalhos desenvolvidos por Amancio Filho (2004) e Rocha et al. (2016), referem que séo
inimeros os desafios para popularizar as tecnologias de satde, porém nao sdo intransponiveis, e isto
mudara a forma como os servicos de saude serdo ofertados.

Assim, de acordo com Santos (2019), as intervencgdes as quais sdo utilizados RE seguindo o
método CTMB3, facilita a transmissdo de informagdes por profissionais da saide e da sua fixacao pelos
pacientes e cuidadores.

Os estados de ego e a PNL foram contemplados no video por meio do repasse de informacdes
e do avatar da Fonoaudidloga. Os estudos de Cogo et al., (2009) e Lima et al. (2017), na construcéo do
referencial tedrico no Estado de Ego Pai, Estado de Ego Adulto, Estado de Ego Crianga e a PNL,

referem que o uso de tecnologias educativas e audiovisuais, como o video, estabelecem ferramentas para
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subsidiar a educacdo, uma vez que a juncdo de audio com imagem aproxima o interesse ao contetido da
realidade da populacéo, gerando mais aprendizado.

Faz-se necessario criaches de RE e suas respectivas publicagOes, contribuindo assim para
mostrar o seu papel no ambito da educacdo em salde. Os trabalhos desenvolvidos por Amancio Filho
(2004) e Rocha et al., (2016), afirmam que ainda sdo escassos pesquisadores profissionais da salde que
incorporam novos dispositivos, uma vez que detém o conhecimento da salide, mas também precisam se
apropriar de saberes relacionados a mineracdo de dados, ciéncia da computacdo, economia da salde,
epidemiologia e naturalmente, salde publica. Tal mudanca deve comecar a ocorrer na formacdo dos
curriculos académicos.

A utilizacdo de ancoras, vistas nas préprias imagens dos avatares da fonoaudiéloga remete ao
video as informagdes e orientacdes sobre o tema abordado. Tais dados corroboram com os estudos de
Santos (2019) e Sriram et al., (2019), que falam sobre a importancia da ancora para facilitar tanto a
transmissdo como a assimilacdo da informagéo.

O video educativo sobre a importancia dos cuidados em fonoaudiologia na qualidade de vida
dos pacientes portadores de Esclerose Lateral Amiotrofica foi validado, demonstrando clareza nas
informagdes, tanto no que diz respeito a forma oral e escrita. Diante do exposto, Ostherr et al., (2016),
afirmam que a validacdo de juizes experts de contetido e de técnicos tornam essas tecnologias eficazes

e adequadas ao publico, favorecendo possiveis modificagcdes na &rea da salde.

5. Concluséo

O processo de construgdo de um RE, em forma de um video educativo, baseado no Método
CTM3, foi alcangado, pois apresentou recursos audiovisuais e sensoriais satisfatorios, facilitando a
compreensdo do conteldo tanto pelo paciente como por seus cuidadores, com o objetivo de melhorar a
qualidade de vida por meio das informacdes recebidas.

Vale ressaltar que a publicagdo deste trabalho, contribui para a ampliagdo do referencial teérico

sobre a utilizagdo de recursos educativos na satde, servindo como embasamento para trabalhos futuros.
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APENDICE K - Imagens do manual MIOFONO-ELA
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@ fonowix@outlook.com
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de Orientagcoes das
Alteracdes de
Fala e Deglutigao
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Esclerose Lateral

Q Amiotréfica.
; MIOFONO

- ELA

Cuide-se e nos
deixe cuidar de
voceél!l

Todas as orientagdoes citadas neste
manual interativo, tem o objetivo de
manter a qualidade de vida do paciente
portador de ELA.

©) fonowix@ourlook.com

Manual Interativo
de Orientacdes das
Alteracdoes de

Fala e Degluticao
nos Individuos com
Esclerose Lateral

Q Amiotrofica.
: MIOFONO

L -ELA
da musculatura da regiao: orofacial,
faringea e laringea. A associacdo das
dificuldades de fala e voz, associadas
ao deficit na capacidade ventilatéria,
sdao chamadas de disartrofonia.

O fonoaudidlogo, como membro da
equipe interdisciplinar, exerce um
papel fundamental na manutencgao
das fung¢des de comunicacao e de
degluticdo destes pacientes, por
meio de estratégias para serem
realizadas em domicilio.
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ANEXO A — Declaracéao institucional para autorizacao da

Pesquisa

PRO-CURA

AUTORIZACAO PARA A REALIZACAO DE PESQUISA

Eu LINA ROSE GALVAO PADUA, RG 32.700.930-5, CPF 748.087.617-34, responsavel
pela ASSOCIACAO PRO-CURA DA ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA-ELA,
autorizo a realizacdo da Pesquisa do Projeto de pesquisa do Mestrado Profissional em Ensino
na Saude e Tecnologia da UNCISAL, a qual ¢ intitulada “Manual de Orientagdes das
Alteracdes Fonoaudiologicas nos Individuos com Esclerose Lateral Amiotrofica”.

Estou ciente de que a pesquisa sera realizada sob a responsabilidade de
Alexsandra Nunes de Assunc¢éo e como orientadora a Dr2 Ana Carolina Rocha
Gomes Ferreira e coorientadora Heloisa Helena Motta Bandini.

“Declaro ter conhecimento do projeto de pesquisa, conhecer e cumprir as
Resolucbes Eticas Brasileiras, em especial a Resolugdo CNS 466/12 e 510/16. Esta
instituicdo esta ciente de suas responsabilidades como Institui¢do envolvida no projeto de
pesquisa, e de seu compromisso no resguardo da seguranga e bem-estar dos participantes de
pesquisa nela recrutados, dispondo de infraestrutura necessaria para a garantia de tal
seguranca e bem-estar.”

Esta autorizagdo condiciona o inicio da pesquisa e coleta de dados a apresentacéo do Parecer
Favoravel a execuc¢do da pesquisa emitido pelo sistema CEP/CONEP e a entrega de uma cépia
do parecer.

Sé&o Paulo, 01 de novembro de 2021.

Atenciosamente,

Lina Rose Galvdo Padua

Presidente da Associagdo Pro-Cura da ELA
Rua Dr. Diogo de Faria, 775 — 11° andar Cj..114 — Vila Clementino — Sdo Paulo — S.P. — CEP
04037-002 Tel.: +55-11-2659-7912 — Cel.: +55-11-94208-0123 e +55-11-97464-5661 E-mail:
contato@procuradaela.org.br
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ANEXO B — Autorizacdo do comité de ética em pesquisa

CAAE: 52972021.8.0000.5011

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE -

CIENCIAS DA SAUDE DE W
ALAGOAS - UNCISAL

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Manual Interativo de Orientagbes das Altera
com Esclerose Lateral Amiotrofica

Pesquisador: ALEXSANDRA NUNES DE ASSUNCAO
Area Temitica:

Versao: 3

CAAE: 52972021.8.0000.5011

Instituic@o Proponente: Campus sede
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

¢Oes de Fala e Deglutigdo nos Individuos

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 5.335.042

Digitalizado com CamScanner

i ‘ ALAGOAS - UNCISAL S s o

Este p. fol elaborado b do nos & bt 1ael 4@
Informacdes Basicas| PB_INFORMAGCOES_BASICAS_DO_P | 31/03/2022 Aceilo
do Projeto ROJETO 1774221 pdf 06:51:58
Projeto Detalhado / |PROJETO_MESTRADO.docx 31/03/2022 |ALEXSANDRA Aceilo
Brochura 06:50:08 |NUNES DE
Linvestigador ASSUNCAQ
TCLE/Termos de | TCLE.docx 31/03/2022 |ALEXSANDRA Aceilo
Assentimento / 06:48:25 |NUNES DE
Justificativa de ASSUNCAO
lAuséncia
Outros CARTA_RESPOSTA_AO_CEP.docx 31/03/2022 |ALEXSANDRA Aceito
06:40:54 NUNES DE
ASSUNCAO
Outros DECLARACAO_ASSISTENCIA_AO_PA| 31/03/2022 |ALEXSANDRA Aceilo
RTICIPANTE_DA_PESQUISA_ACOMP | 06:37:23 |NUNES DE
ANHAMENTO PSICOLOGICO pdf ASSU
Ourros [s] io_de_Quall _de_Vida_A| 17/03/2022 |ALEXSANDRA Aceilo
myoltrophic_Lateral_Sclerosis_Assessm 06:37:37 |NUNES DE
2ol Questionnaire ALSAQ4 odf ASSUNCAOQ ___
Outros Autorizacao_Pro_Cura_ELA_Pesquisa_| 02/11/2021 |ALEXSANDRA Aceito
Mestrado.pdf 20:02:15 |NUNES DE
ASSUNCAQ
Declaragao de Termo_de_responsabilidade_e_compro 02/11/20217 |ALEXSANDRA Aceito
Pesgquisadores misso_do_pesquisador.pdl 19:59:12 |NUNES DE
ASSUNCAO
Declaragso de Declaracao_lsencao_Conflilo_Interesse | 02/11/2021 |ALEXSANDRA Aceilo
Pesguisadores s.pdf 19:54:35 |NUNES DE
ASSUNCAO
Folha de Rosto Folha_rosto_Alexsandea_Nunes_Mestra|  04/07/2021 [ALEXSANDRA Aceio
nda assinada PROPEP . pdf 21:5541 NUNES DE
ASSUNCAQ

SHiuacao do Parecur:
Aptoeaso

Nocossita Apreciagao da CONEP:

Nao
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ANEXO C - Fichas de avaliacao utilizado com os juizes fonoaudiélogos
e pacientes referente a analise de contetudo (Pasquali, 2010) e ficha de
validacao de produtos educacionais DO MEST/UNCISAL

VALIDACAO DOS JUIZES

Ficha de Validacao de Produto Educacional (MEST/UNCISAL)

CRITERIOS NOTA (0-10)

Relevancia social do tema

Criatividade

Qualidade audiovisual ou visual

Linguagem facil, compreensiva e com sequéncia
l6gica

Aplicabilidade

Os objetivos educacionais sdo perceptiveis

Esta embasado em um referencial tedrico e
metodoldgico

Adequacéao ao publico alvo e abrangéncia

Potencial de aprendizagem

Conteudo e forma despertam interesse

Protocolo de Validag&do do Conteudo de Pasquali (2010)

CRITERIOS NOTA (0-10)

Objetividade

Simplicidade

Clareza

Relevancia

Precisdo

Modalidade

Tipicidade

Credibilidade

Sugestoes:
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