Avaliacao funcional de um usuario
com epidermdlise bolhosa
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RESUMO

Individuos com Epidermolise Bolhosa (EB) enfrentam sérias limitacoes
funcionais que afetam sua autonomia e qualidade de vida, demandando solucoes
de Tecnologia Assistiva (TA) pensadas para suas especificidades. Este trabalho
teve como objetivo realizar a avaliacao funcional de um individuo com EB e
propor recursos de TA. A metodologia foi qualitativa, utilizando como base o
Guia para Avaliacao do Usuario ao Uso de Recursos de TA e o formulario ATD
PA-Br. A avaliacao resultou na descricao detalhada do perfil do participante e na
recomendacao de quatro recursos. Este trabalho demonstra a importancia de
um processo de avaliagao minucioso e individualizado.

Palavras-chave: Avaliacao de usuario, Epidermolise Bolhosa, Servico de
Tecnologia Assistiva.

ABSTRACT

Individuals with Epidermolysis Bullosa (EB) face serious functional limitations
that affect their autonomy and quality of life, requiring Assistive Technology (AT)
solutions designed for their specific needs. The aim of this study was to carry out
a functional assessment of an individual with EB and propose AT resources. The
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methodology was qualitative, based on the User Assessment Guide for the Use
of AT Resources and the ATD PA-Br form. The assessment resulted in a detailed
description of the participant’s profile and the recommendation of four resources.
This work demonstrates the importance of a thorough and individualized
evaluation process.

Keywords: User evaluation, Epidermolysis Bullosa, Assistive Technology Service.

1. INTRODUGAO

A tecnologia assistiva é uma area multidisciplinar que ndo se restringe a
produtos, mas inclui uma ampla variedade de servicos capazes de garantir a
melhor combinagao entre usuario e dispositivo. E através de servicos de TA que
tais solucdes podem ser desenvolvidas e implementadas de maneira assertiva
na vida do usuario. Esses servigcos englobam a avaliacao das habilidades e
necessidades do usuario, a adaptacao dos recursos, o treinamento para o0 uso
eficiente e o acompanhamento apés a entrega (Bersch, 2009.). A avaliacao é
especialmente relevante, pois possibilita identificar os entraves enfrentados pelo
individuo e assegurar que o recurso selecionado atenda as suas necessidades
especificas. Esse processo é fundamental para o aproveitamento e otimizagao da
funcionalidade da tecnologia assistiva, minimizando a possibilidade de abandono
do dispositivo (Bastos et al., 2023).

A falta de um processo avaliativo do usuario anterior a recomendacao de
um equipamento pode originar um dispositivo inadequado para a pessoa com
deficiéncia. De acordo com Braccialli et al. (2019), o percentual de abandono de
tecnologia assistiva no Brasil € cerca de 20%. Ainda de acordo com o mesmo
autor, essa taxa se mantém em torno de 30% em outros paises. Essas altas
taxas evidenciam um contraste entre as demandas do individuo, o ambiente
de utilizacao e a TA recomendada (Braccialli et al., 2019). Dentre as razoes que
colaboram para o abandono de recursos se destacam a nao participacao do
usuario no processo de selecao, recurso ineficaz, conforto, complexidade de
uso do dispositivo e a nao aceitacao por parte do usuario (Braccialli; Braccialli;
Aratjo, 2019), fatores que poderiam ser previamente evitados com a realizacao
de uma avaliacao detalhada.

A avaliacao como parte de um servico de tecnologia assistiva € o primeiro
passo no processo de decisao de um recurso. Nessa etapa deve estar incluso
uma analise das necessidades do usuario e um estudo detalhado de seu perfil,
incluindo limitagoes funcionais, interesses, habitos, habilidades e o contexto no
qual o recurso sera utilizado (Braccialli et al., 2019). E preciso utilizar instrumentos
de avaliacao adequados e padronizados, além de pessoal capacitado para realizar
tais servigos. Para Braccialli e Braccialli (2020), a adaptagao da TA ao usuario pode

310 Inovacio e a Inclusdo em Tecnologia Assistiva | Volume 3 - Orteses, Préteses e Cuidado Clinico Individualizado



ser facilitada, ao utilizar um modelo padronizado que permita acoes conjuntas e
sistematizadas entre PCD, desenvolvedor do recurso e profissional responsavel
pela avaliagao.

A partir da necessidade de uma avaliacao estruturada, foram desenvolvidos
diferentes métodos para guiar o processo de avaliagao. Por exemplo, o
Matching Person and Technology (MPT), esse modelo conceitual faz uso de uma
abordagem colaborativa onde o usuario da tecnologia e o avaliador trabalham em
conjunto. Ele empenha-se em encontrar a melhor compatibilidade entre recurso
e as caracteristicas individuais do usuario. Com essa abordagem, o modelo MPT
garante que a solucao seja funcional e esteja alinhada com as expectativas do
usuario. Esse modelo propoe a utilizagao de diferentes formularios, cabendo
a equipe responsavel analisar a situacao e entender quais formularios sao
apropriados para serem utilizados com cada cliente, nao havendo necessidade
da utilizacao de todos os formularios. Com o intuito de auxiliar o profissional na
selecdo dos formularios adequados e na organizacao do processo de avaliagao
¢ disponibilizado o fluxograma Modelo Colaborativo para combinar Pessoa e
Tecnologia (Braccialli; Braccialli, 2020).

Outro método que pode ser utilizado para orientar a realizagao de uma
avaliagao é o Guia para Avaliagao do Usuario ao Uso de Recursos de Tecnologia
Assistiva, proposto por Reis (2024). Esse guia pretende nortear o processo
avaliativo de modo a contribuir para a melhor combinacao possivel entre a pessoa
com deficiéncia, sua demanda e o recurso assistivo. Ele é dividido em quatro
blocos e propoe acoes a serem realizadas antes, durante e apos a avaliacao (Reis,
2024).

Os servigos de avaliagao sao uma parte primordial da area da tecnologia
assistiva, sendo necessario que todos os processos avaliativos tenham o
usuario como protagonista. Assim, ao considerar as caracteristicas pessoais,
as habilidades e as demandas, os profissionais podem garantir que o recurso
desenvolvido seja eficiente, confortavel e capaz de promover independéncia e
qualidade de vida. Dessa forma, a avaliagao é um servico fundamental que baseia
todo o processo de selecao de tecnologia assistiva.

A Epidermolise Bolhosa € uma doenga genética grave, de alta variabilidade
clinica caracterizada principalmente pela formacgao de bolhas na pele causadas
a partir de traumas minimos, como lesoes, altas temperaturas e friccao, ou
de modo espontaneo, resultando em pele e mucosas extremamente frageis
(Semedo, 2023). Em uma pele saudavel existe, entre a epiderme e a derme, uma
faixa de proteina, o colageno, responsavel por assegurar que a pele permaneca
integra e suas camadas unidas. Além de seu papel na uniao das camadas, o
colageno proporciona resisténcia e tem fungao protetora. Nas pessoas com EB,
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esse colageno nao esta presente ou sofreu algum tipo de mutacao, ocasionando
ruptura e formacao de bolhas e laceragoes na pele (Aragjo et al., 2023).

Decerto, a caracteristica principal da EB ¢é a formagao de bolhas, elas sao
pequenas, numerosas, desconfortaveis e dolorosas. Segundo Semedo (2023),
essas bolhas podem ocasionar cicatrizes e evoluir para cancer de pele. Além
da pele, essa condicao pode causar manifestacdes extracutaneas, que afetam
orgaos internos, como as manifestagoes gastrointestinais, oculares e do trato
geniturinario. O nimero e a gravidade das complicagdes provenientes da EB
dependem de seu tipo, sendo que as de heranca dominante estao associadas as
formas menos graves e as recessivas as formas mais graves (Aradjo et al., 2023;
Semedo, 2023).

As pessoas com epidermoélise bolhosa enfrentam em seu cotidiano iniimeros
desafios, atividades simples podem se tornar complexas ou impraticaveis de
serem realizadas de forma autdnoma devido a extrema fragilidade da pele e
as outras complicacoes associadas a condigao. Situagdes corriqueiras, como
pentear o cabelo, escrever, usar o computador, se alimentar, locomover e cumprir
tarefas escolares, sdo afetadas e tornam-se inviaveis sem adaptagdes. Para Togo
(2019), essas sao algumas das razoes que colaboram para que a qualidade de vida
desses individuos seja afetada. Diante de tal cenario, a tecnologia assistiva pode
desempenhar um papel fundamental na promocao da independéncia, qualidade
de vida e inclusao social de pessoas com EB.

A utilizagao de TA por uma pessoas com EB é um processo de extrema
complexidade e que requer recursos personalizados, visto a diversidade de
complicacdes e necessidades. Com o objetivo de recomendar um recurso de
TA para uma pessoa com EB, ¢ ideal a utilizagao de um servigo de avaliacao de
usuario, de modo a ocorrer uma avaliagado minuciosa, prezando principalmente
pela elaboragao de recursos que nao afetem a pele fragil do individuo. Deste
modo, as solucoes de TA precisam ser projetadas nao apenas para permitir a
execucao de atividades, mas também para diminuir o risco de novas lesdes.
Para além disso, devido a caracteristica da doenca, determinadas complicagcoes
podem se agravar, havendo a necessidade de um servico de avaliacao que
acompanhe o usuario com EB durante longos periodos de tempo.

E importante frisar que o uso de tecnologia assistiva ndo apenas melhora
a funcionalidade fisica, tendo também impactos diretos na satde mental
e autoestima das pessoas com EB. Esses recursos proporcionam maior
independéncia e autonomia na realizacao de atividades, e proporcionam ao
usuario maior participacao social. A recomendacao e implementacao efetiva de
solucdes de TA requer uma visao interdisciplinar e continua, que considere as
especificidades da condicao e o contexto de vida do usuario.
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Tendo em vista o exposto acima, o presente trabalho propoe que a partir
de uma analise minuciosa da pessoa com epidermolise bolhosa é possivel
compreender as limitacoes funcionais do individuo, seus habitos, necessidades,
dificuldades e interesses. Sendo assim, esta pesquisa tem por objetivo realizar a
analise funcional de um individuo com Epidermolise Bolhosa e propor solugdes
de tecnologia assistiva.

2. MATERIAIS E METODOS

Tendo como objetivo principal realizar a analise funcional de um individuo
com Epidermolise Bolhosa e propor solucoes de tecnologia assistiva, este
trabalho € uma pesquisa aplicada de abordagem qualitativa.

A pesquisa aplicada esta centrada em torno de problemas especificos,
utilizando conhecimentos previamente adquiridos para processar dados,
identificar dificuldades e elaborar solucoes (Fleury e Werlang, 2017), sendo
ideal para este estudo que visa propor solucoes assistivas que facilitem a vida
do usuario. A abordagem qualitativa foi empregada neste estudo por viabilizar a
interpretacao de informagdes subjetivas, como percepgdes, habitos e limitagoes
funcionais do usuario, sendo importante por propiciar uma coleta de dados
aprofundada e o uso de diferentes fontes como entrevistas e observagoes do
individuo (Godoy, 1995).

Esta pesquisa é um recorte de uma pesquisa maior intitulada “Avaliacao,
Acompanhamento de Usuario e Desenvolvimento de Produto de TA", a qual
¢ realizada a qual é realizada dentro do curso de Engenharia de Tecnologia
Assistiva e Acessibilidade (ETAA) da Universidade Federal do Reconcavo da
Bahia (UFRB) e que possui aprovagao do comité de ética em pesquisa com seres
humanos da UFRB (CAAE:68470423.7.0000.0056).

O participante desta pesquisa foi um adolescente EB, escolhido a partir da
indicacao de uma pesquisadora que tinha ciéncia sobre o trabalho desenvolvido
pelo projeto de pesquisa. O individuo selecionado € relevante para o estudo pela
complexidade de suas limitagdes, sendo um participante ideal para a avaliar e
entender como as TAs podem ser benéficas para individuos com EB.

Para estruturar o processo avaliativo, foi utilizado o Guia para Avaliacao do
Usuario ao Uso de Recursos de Tecnologia Assistiva, proposto Reis (2024). Com
base no Guia, antes de realizar a entrevista para avaliagao, houve a coleta de
informagoes importantes sobre o usuario e a preparagao do profissional. Para
conduzir a entrevista, seguindo a recomendacao do fluxograma de utilizagao
de instrumentos do Matching Person and Technology (MPT), optou-se pelo
formulario Avaliagao de Tecnologia Assistiva - Predisposi¢ao ao Uso (ATD PA-
Br), que foi aplicado de forma adaptada. Apos essa escolha, a entrevista foi
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realizada de forma remota, visto que o participante reside em outra localidade,
pelos pesquisadores do grupo de pesquisa, estando presentes um engenheiro de
tecnologia assistiva e acessibilidade e trés discentes deste mesmo curso.

Sendo assim, o trabalho seguiu as seguintes etapas: 1. Selecao do participante;
2. Coleta de dados do participante; 3. Estudo dos dados e preparacao da equipe;
4. Escolha do formulario; 5. Entrevista e aplicacao do formulario; 6. Analise das
informacoes coletadas e descrigao do perfil do participante; 7. Brainstorming e
definicao das solucoes assistivas.

3. RESULTADOS

O servico de avaliacao é fundamental para encontrar a melhor solucao de
TA para pessoas com deficiéncia (Braccialli, 2019). Ele deve ser realizado por um
individuo capaz e com conhecimentos multidisciplinares que devem perpassar,
principalmente, as areas de avaliacao, de tecnologia assistiva e de pessoa com
deficiéncia. O profissional, ou equipe responsavel, deve fazer um estudo prévio
e escolher o melhor curso de acao para a avaliagdo do usuario, decidindo
qual método, guia e/ou formulario sera utilizado como base para a avaliacao.
Levando em consideracao que cada processo avaliativo, e seu avaliado, possuem
caracteristicas distintas, a avaliagao pode sofrer alteracdes. Deste modo, cabe
aos profissionais envolvidos perceber a necessidade de qualquer mudanca ou
adaptacao dos materiais previamente decididos, sempre prezando para que a
avaliacao possibilite a melhor combinagao entre pessoa e recurso.

Para a avaliagao realizada neste estudo foi utilizado como base o Guia para
Avaliagao do Usuario ao Uso de Recursos de Tecnologia Assistiva, proposto por
Reis (2024) e disposto de forma sintetizada na Tabela O1. Nele, o primeiro passo
¢é a preparacao do profissional para a avaliacao. O profissional deve revisar as
informacoes previamente coletadas do individuo avaliado e, quando possivel,
realizar uma pesquisa sobre a deficiéncia que sera avaliada e possiveis produtos
que possam servir para aquele usuario. Com base nisso, o primeiro passo para
avaliacao do participante deste trabalho foi a revisao de informacoes que o
projeto de pesquisa havia coletado em um primeiro contato. Esse contato visou
entender se o usuario poderia participar da pesquisa. Tais informacoes, exceto
aquelas de carater sensivel que podem levar a identificaciao do participante,
estao dispostas na Tabela 02.
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Tabela 01 - Sintese do Guia para Avaliagdo do Usuario ao Uso de Recursos de TA

Bloco ‘ Titulo ‘ Descrigao
Preparando o + Revisdo das informag0es previamente coletadas do
1 Profissional para a usudrio;
Avaliagao + Pesquisa sobre a deficiéncia a ser avaliada

+ Coleta de informagoes pessoais;
Reunindo Informagdes + Utilizacdo de testes formais ou informais escolhidos
2 Necessarias - pela equipe;
Entrevista + Coleta de informagdes sobre as caracteristicas e
demandas do usuario.

+ Discussdo da equipe de avaliagdo;
Area de Preocupagéo: |« Descrever as habilidades e dificuldades;
3 Buscando Entender os |+ Descrever os principais aspectos do ambiente que ele
Problemas do Usudrio estd inserido;
+ Preenchimento da tabela WATI.

Tomando a Decisdo do  + Brainstorming de possiveis solugdes;

4 Recurso de Ta + Escolha do recurso.
Plano de + Implementagdo ou orientagao do recurso de TA;
Implementagéo, + Entrega do recurso;
Acompanhamentoe |+ Acompanhamento
Relatério Final + Relatdrio final.

Tabela 02 - Informagdes previamente conhecidas do usudrio.

Nome -

Idade 15 anos

Sexo Masculino
Deficiéncia Epidermdlise Bolhosa
Escolaridade Ensino Fundamental, alfabetizado

Com essas informacoes e a delimitacao dos impedimentos causados pela
epidermdlise bolhosa, houve uma pesquisa sobre a doenca, suas implicagoes e
possiveis recursos para aquele usuario. A partir dessa pesquisa inicial, utilizou-
se como base o fluxograma do modelo MPT (Figura 01) para escolher um dos
métodos avaliativos recomendados, o formulario 1-cliente, intitulado Avaliacao
de Tecnologia Assistiva - Predisposicao ao Uso (ATD PA-Br). Ele apresenta
quatro blocos: A. Que nota vocé daria hoje para suas habilidades nas 9 areas
listadas abaixo?; B. Quanto vocé esta satisfeito atualmente com as seguintes
areas?; C. Por favor marque todas as alternativas abaixo que descrevem vocé; 4.
Comentarios.
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Figura 01 - Modelo MPT

| Modelo Colaborativo para Combinar Pessoa e Tec

B
Relevancia da tecnologia Tecnologia especifica Qualidade do Match e
combinada a fatores pessoais alon
l Form 1 - NEo
Combinar pessoa
” - a com tec;f)lo)gla 1
tem as necessidades e Néo T especifica?
Planilha MPT Br
preferencias determinadas? | — l e
sim Determinar a resposta
para qualquer ajuste
sim l 4—‘ individual?
Tecnologia sim Administrar
Atecnologia pode Néo ag Asetval S ATDPABr
ajudar? — terminar
outras opcBes
e
i Form5
sim l Facilitar uma boa
Form 2 » 5 combinagdo Pessoa
Tecnologia para sim Administrar i
Vocé foi informado sobre | s Educagio? S
todos os suportes atuais | ____, Aplicar Histérico p ETPABr
ou antigos usados? de Suporte Br l
Néo D — .
v | Foms
sim Objetivo akcangado
i ; Administrar
Vocé quer avaliar a 5 Tecnologia para cto _ .
Néo 5 Monitoramento continuo
predisposicdo geral da Trabalho? R — WTPA
_ e —
pessoa usar tecnologia?
Alteragio no ambiente
" <—| ou na tecnologia? Nio
l Néo Form7 A pessoa pediu?
sim Form 3
Tecnologia para ; Administrar l sim
Aplicar G &l
P Satide?

> HCT PABr
SOTU Br l 1 Retorne ao inicio

Fonte: Braccialli, 2017

Com isso em maos iniciou-se o processo de agendamento da avaliagao.
A avaliagao ocorreu no dia 03/10/2024, estiveram presentes os profissionais
responsaveis pela avaliacao, o participante e sua professora da escola de
atendimento especializado, a qual foi responsavel por sua indica¢ao ao projeto.
A avaliagao teve inicio as 14 horas do referido dia e durou aproximadamente uma
hora.

Inicialmente, os profissionais presentes, o participante e sua professora
foram apresentados. Iniciou-se entdao o uso do formulario anteriormente
descrito, onde, no decorrer da avaliacao os avaliadores optaram pela utilizagao
apenas do primeiro bloco (Figura 02). Tal decisao foi tomada pois, durante o
processo avaliativo, o participante e sua professora apresentaram de forma
clara as dificuldades, limitacoes e demandas requeridas pelo usuario e, ao
longo da avaliagao, os profissionais puderam verificar a necessidade das
demandas anteriormente apresentadas. As complicacoes, limitagoes e solucoes
previamente utilizadas estao descritas na Tabela 03.
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Figura 02 -Recorte do formuldrio 1-cliente ATD PA-Br preenchido

AVALIACAO DE TECNOLOGIA ASSISTIVA- PREDISPOSICAO AO USO
ATD PA- Br
FORMULARIO DO CLIENTE
15anes 000000

Nome Idade
Objetivos a curto prazo da T.A. (6 meses) Data da i 03/10/2024
Objetivos a longo prazo da TA. (1 ano +) Amanda Ledo, Lucas Reis,

A Que nota vocé daria hoje para as suas habilidades nas 9 4reas listadas abaixo. Caso vocé ji tenha dispositivos de TA ou outro auxilio,
considere-os.
+ Para os itens 1-9 marque a resposta mais adequada (1 para ruim e até 5 para excelente).
+ Na coluna Nome do Dispositivo escreva o nome da TA que faz uso e onde & relevante (por exemplo: “Geulos de grau” na primeira linha, “visdo”).

+ Escreva um sinal de mais (+) no espago onde vocé espera precisar de mais dispositivos de TA a0 culos” recebe um mais (+)
se vocé espera precisar de lentes mais fortes durante o préximo ano). Escreva um sinal de menos wir o suporte, e (0 ) onde
vocé espera que o seu dispositivo de TA deveria continuar o mesmo 20 longo do préximo ano.
Ruim Médio Excelente Nome do Necessita mais (+),
Dispositivo menos (-), Permanecer
da mesma forma (0
1. Visio X1 02 03 D4 5 Gculos de grau e dosvox +
2. Audigio ol 02 03 o4 os
3. Linguagem o1 02 03 x4 os
4. Compreensio, Meméria o1 02 o3 Ay cs
5. Fisica (forga, resisténcia, vigor, disposigao) o1 02 ® 04 os
6. Uso da parte inferior do corpo (quadsil, pemas, pés) 01 X2 03 04 o5
7. Preensdo e uso dos dedos X1 02 03 o4 os
8. Uso da parte superior do corpo (bragos, ombros, tronco) C1 02 X3 4 =5
9. Mobilidade (chegar de um lugar a0 outro) X1 02 03 D4 o5 Skate 0

Tabela 03 - Sintomas/Complicagdes, limitagdes e solu¢des do usudrio avaliado

Sintomas/Complicagoes

da EB Limitagoes causadas Solucoes ja utilizadas

Oculos de grau, Dosvox
e varredura de tela no
computador

Baixa visdo que estd se

Problemas oculares .
agravando em cegueira

Fusdo dos dedos Realizagdo de AVDs e escrita

Contraturas e articulagdes

- . Locomocédo/mobilidade Cadeira de rodas e Skate
com restricdo de movimento

Atraso no crescimento - -

Com arealizacao da entrevista, o perfil do participante foi descrito de forma
minuciosa, sendo apresentado a seguir.

O participante avaliado, um adolescente de 15 anos com epidermolise
bolhosa do tipo distrofica recessiva (EBDr), apresenta diversas complicagoes
advindas da doenca. Sendo elas baixa visao em evolucao para cegueira, fusao
dos dedos, contraturas e articulagdes com restricao de movimento e atraso
no crescimento. Em consequéncia das complicagcoes apresentadas, a pessoa
avaliada possui limitagoes significativas na realizacao de atividades como escrita,
uso do computador e locomocao.

O participante é usuario de cadeira de rodas e, no interior de sua casa,
consegue se locomover com o auxilio de um skate no qual se senta e se
impulsiona com os bracos. Entretanto, esse método de locomocao pode ser
doloroso devido a fragilidade da pele, sendo utilizado por curtos periodos de
tempo. Recentemente, iniciou a utilizacao do sistema Dosvox para o acesso ao
computador, solugao para a limitagao resultante da baixa visao.
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O usuario passa mais tempo em casa, com idas a escola e ao centro de
atendimento especializado. Ele nao possui dificuldades na fala, nem na memoria,
tem maior mobilidade no uso da mao direita e consegue ler textos em fonte
setenta e dois.

As demandas apresentadas por ele e por seu responsavel, sao: 1. Recurso que
possibilite a realizagao de AVDs; 2. Recurso que viabilize a escrita; 3. Recurso que
substitua o uso do mouse para manipulacao da lupa do computador; 4. Prancha
para ser usada na cadeira de rodas durante a realizacao de atividades.

Ap6s a delimitagao do perfil do usuario, foi iniciado o processo do bloco trés
do Guia de Avaliacao. Nele ha a area de preocupacao, onde se busca entender
os problemas do usuario, ocorrendo um dialogo da equipe avaliadora acerca
da entrevista, a descricao das habilidades e dificuldades do participante e
os principais aspectos do ambiente no qual esta inserido, essas informagoes
constam na descricao do perfil do participante, anteriormente apresentada.
Paralelo a isto, foi preenchida a Tabela de Identificacao de Problemas Wisconsin
Assistive Technology (WATI), apresentada a seguir na Tabela 04.

Tabela 04 - Tabela de Identificagdo de Problemas WATI preenchida

Habilidades/Dificuldades do | Consideragoes

Aluno Ambientais

+ Pentear o cabelo
+ Escovar os dentes

. Casa * Escrever
* Viséo . Escola * Comer o
« Mobilidade . Centro de + Maior apoio para realizagéo de
+ Uso das méos Atendimento atividades

+ Uso do computador

Especializado
Estreitando o foco

Pentear o cabelo e escovar os dentes

Selegdo de
Geragao de Solucogsz Solugoes, Plano de Implementagio
Ferramentas e Estratégias Ferramentas e
Estratégias
+ Recurso que possa ser + Confecgdo do recurso;
utilizado na mao para + Entrega do recurso;
segurar objetos como + Teste do recurso.
escova de dente, pente, Luvg parNa a Plano de Acompanhamento
colher e caneta; realizagdo de
+ Feito de material ndo AVDs A entrega sera feita para a pesquisadora
abrasivo; que o indicou para o projeto devido a
+ Um recurso para mais de sua disponibilidade de buscar o recurso
um objeto. na universidade.
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ApoOs esse processo, sao definidas as TAs a serem recomendadas, ou
confeccionadas, iniciando o quarto bloco do guia. Para isso, realizou-se um
brainstorm, chuva de ideias, para estudar possiveis solucoes de tecnologia
assistiva para as necessidades do participante, resultando em quatro recursos,
necessarios de confeccao devido a nao disponibilidade no mercado ou ao alto
custo de aquisicao, agrupados de acordo com a ordem de prioridade que foi
relatada na avaliacao e percebida pelos avaliadores: i) imediatamente, ii) nos
proximos meses, iii) no futuro. Os recursos propostos foram: 1. Luva para
realizacao de AVDs, com prioridade i; 2. Luvas para escrita, com prioridade ii; 3.
Prancha para a cadeira de rodas, com prioridade ii; 4. Mouse de cabeca para uso
da lupa do computador, com prioridade ii.

4. DISCUSSAO

A avaliacao realizada com base em um guia estruturado e feita por
profissionais especializados e previamente preparados permitiu uma descricao
detalhada do perfil funcional do usuario, destacando as limitagdes consequentes
da EB. Segundo Duipmans e Jonkman (2010), uma abordagem interdisciplinar,
individualizada e adaptada a gravidade da doenga, é benéfica para o paciente com
epidermolise bolhosa. Tal afirmacao contribui para a ideia de que a realizacao de
uma avaliacao com profissionais versados em diferentes areas contribui para
uma descri¢ao abrangente e precisa do individuo avaliado.

A apresentacao do perfil do individuo com ED demonstrou o que é expresso
em outros estudos, o fato de pessoas com EB enfrentarem desafios significativos
na realizagao de diversas atividades, incluindo as AVDs, afetando de maneira
significativa sua qualidade de vida (Aragjo, et al., 2023). Fato constatado por Togo
(2019) em sua revisao sistematica sobre a qualidade de vida das pessoas com EB,
nela identificou-se que individuos com EB, especialmente as distrofica recessiva
e juncional, possuem uma baixa qualidade de vida.

A criacao de uma TA baseada nas particularidades do usuario com
epidermolise bolhosa é fundamental para garantir que a solucao seja proveitosa
para essa pessoa. Tabor, LeQuang e Pergolizzi (2024) contribuem para essa visao
ao declarar que pessoas com EB se beneficiam de cuidados individualizados, visto
a peculiaridade de cada caso. O mesmo principio se aplica a criagao de recursos,
assim, solugdes de TA devem ser criadas ou adaptadas de forma especifica para
cada usuario com EB.

Para Braccialli et al. (2019), o abandono da solucao assistiva € o resultado de
uma falha que ocorreu durante o processo de avaliacao. Entre outros motivos,
esse abandono pode ser oriundo da incapacidade do recurso de atender a
demanda do usuario, ou de ser utilizado dentro do seu contexto social.
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5. CONCLUSOES

Este trabalho perpassa a hipotese de que a realizacao de uma analise
minuciosa da pessoa com epidermolise bolhosa permite compreender as
limitagoes funcionais do individuo, seus habitos, necessidades, dificuldades
e interesses, possibilitando projetar e confeccionar solugoes de tecnologia
assistiva de modo mais assertivo. Essas solu¢des melhoram a autonomia e
qualidade de vida do individuo com EB.

Tendo tal hipotese como principio, essa pesquisa avaliou um usuario com
epidermolise bolhosa, utilizando o Guia para Avaliagao do Usuario ao Uso de
Recursos de Tecnologia Assistiva, proposto por Reis (2024) como base. Esta
pesquisa pode verificar a importancia da realizacao de um processo avaliativo
minucioso anterior a prescri¢ao e confecgao de recursos de tecnologia assistiva,
bem como, a necessidade da participacao ativa da pessoa com deficiéncia
durante esse processo. Resultando em uma representacao detalhada do
individuo analisado e na recomendagao de quatro recursos.

Com este trabalho, os autores deixam para a sociedade um material que
pode ser usado por profissionais da area de satde, tecnologia assistiva e pessoas
com deficiéncia como base para novas pesquisas sobre o uso de TA por pessoas
com epidermolise bolhosa.

Apesar dos resultados relevantes, a analise realizada em formato remoto
e a analise de um Gnico participante representam limita¢des para a pesquisa.
Como agoes futuras, recomenda-se ampliar o namero de participantes e realizar
analises presenciais, além de acompanhamento dos participantes por periodos
mais prolongados.
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