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INTRODUCAO

A Sindrome de Angelman (SA), descoberta pelo neurologista
britanico Harry Angelman, é apontada na literatura pela primeira vez
em 1965, sendo descrita como uma desordem rara que compromete
significativamente todas as areas que abarcam o desenvolvimento
infantil (Silva, 2020).

No entanto, as caracteristicas clinicas que apontam para o
diagnostico precoce da SA ndo costumam se manifestar antes do
primeiro ano de vida, fato este que tende a adiar o diagndstico. E,
somado a isso, o diagnostico envolve um processo complexo baseado
em analises neuroldgicas, clinicas e genéticas que perduram por
longos periodos (Alvarez; Pico; Vargas, 2022).

Assim, os achados indicam caracteristicas semelhantes
presentes na maioria dos casos,como: sorrisos faceis, que ndo se
enquadram em um contexto; quanto aos aspectos motores, S&o
destacadas dificuldades no controle e planejamento motor, sendo um
fator que interfere na obtencaodas habilidades motoras grossa e fina;
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e deficiéncia intelectual, usualmente grave, que compromete também
o desenvolvimento da fala (Kocaoglu, 2017; Wheeler; Sacco; Caco,
2017).

Desse modo, a comunicacdo dos individuos com a SA ¢é
inteiramente comprometida, principalmente por se manifestar de
forma restrita, destacando que had um processo lentificado para a
obtencdo de habilidades e, consequentemente, 0os comportamentos
pré-intencionais também néo se desenvolvem de forma tipica (Grieco,
2018).

Nesse sentido, denota-se a possibilidade de que grande parte
dos déficits referentes a comunicacdo sejam decorrentes dos
comprometimentos intelectuais causados pela SA, principalmente por
comprometerem a aquisicdo das habilidades comunicativas e
linguisticas dos sujeitos (Grieco, 2018).

Sendo assim, destaca-se a Tecnologia Assistiva (TA) como
um recurso viavel, tendo-se em vista os déficits apresentados por este
publico, pois a mesma engloba inimeras areas que possibilitam a
inclusdo efetiva do sujeito, como adaptacbes de acesso a
computadores, jogos e brincadeiras, equipamentos para o auxilio da
visdo e audicdo, controle do ambiente, mobilidade alternativa, criacdo
de Orteses e proteses e, principalmente, a Comunicagdo Aumentativa
e Alternativa (King, 1999).

King (1999) define a CAA como um recurso que tem sua
funcionalidade através da utilizacdo de gestos, por meio das
expressOes faciais e corporais dos individuos, com o uso de vozes
digitalizadas, vozes sintetizadas e atraves de simbolos representados
por graficos, como € o caso de figuras, objetos e outras coisas mais.

Com isso, Manzini et al. (2021) aponta que o terapeuta
ocupacional pode se utilizar dos recursos de Comunicacdo
Aumentativa e Alternativa, objetivando-se o engajamento ocupacional
de criangas que apresentam limitacbes na comunicacdo verbal.
Portanto, minimizando as barreiras construidas em torno das
limitacGes impostas pelo diagnostico e possibilitando vivéncias
saudaveis de forma independente e digna.
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METODO

O estudo refere-se a um relato de experiéncia vivenciado por
académicas, do sexto ao nono semestre, do curso de Terapia
Ocupacional da Universidade do Estado do Para (UEPA), em estagio
extracurricular, no periodo de abril a agosto de 2023. Os atendimentos
foram realizados no Nucleo de Desenvolvimento em Tecnologia
Assistiva e Acessibilidade (NEDETA) da UEPA.

Realizou-se atendimento terapéutico ocupacional de paciente
do sexo feminino, seis anos de idade, com o diagndstico de Sindrome
de Angelman, tendo como queixa principal a auséncia da comunicacao
verbal. Assim, a crianca foi encaminhada a unidade por outro
profissional da salde para avaliacdo e possivel implementacdo da
Comunicacéo Alternativa.

Desse modo, vale ressaltar que a Sindrome de Angelman
apresenta-se com um progndstico que afeta e compromete inimeras
habilidades dos sujeitos acometidos por ela, como 0s aspectos
cognitivos que estdo intimamente relacionados com a fala, tendo em
vista que durante a comunicacdo € necessario que o individuo
compreenda a mensagem, planeje e execute o discurso.

Além disso, denota-se que em decorréncia das dificuldades
voltadas para a coordenagdo motora grossa e desenvolvimento da
marcha, a mesma encontrava-se restrita a cadeira de rodas por longos
periodos, principalmente por conseguir dar apenas pequenos passos
com ajuda fisica parcial. Nesse sentido, a paciente apresentou
habilidades favoraveis para o treino de pré-requisitos e implementacao
da Comunicacdo Aumentativa e Alternativa em seu cotidiano. Com
isso, foramrealizados cinco atendimentos terapéuticos ocupacionais,
buscando a introducdo de uma comunicacdo efetiva que obtivesse
sentido para a paciente.

Assim, foram tracados objetivos em conjunto com o0s
familiares, tendo em vista que 0s mesmos sdo agentes ativos e que
favorecem a adesdo ao tratamento. Para o alinhamento dos objetivos,

-47 -



levou-se em conta ainda o repertério de habilidades comunicativas
observadas na crian¢a na anamnese inicial e o que foi relatado pelos
genitores.

Com isso, foi realizada a confeccdo de uma prancha de
comunicacdo alternativa de baixo custo com figuras pictogréficas,
sendo utilizadas, inicialmente, duas figuras representativas do “sim”
e do “ndo”. As figuras utilizadas tiveram como representagdo um rosto
feliz, representando o sim, e um rosto bravo, representando o néo.
Somado a isso, foram selecionadas cores para melhor fixacdo da
informagdo presente na prancha, sendo destinada a cor verde para o
rosto feliz e o vermelho para o rosto bravo.

RESULTADOS

Inicialmente, a paciente passou por um processo de
avaliacdo, no qual foram identificadas demandas voltadas para a
comunicagdo, destacando-se, dentre elas, a inexisténcia da fala,
contato visual pobre, déficits em aspectos cognitivos e dependéncia
nas ocupagdes cotidianas, acarretando em comportamentos tidos como
inadequados para sinalizar os seus desejos ao outro.

Na sessdo inicial com a crianga, foram realizadas algumas
atividades com o intuito de investigar de forma mais assertiva as
habilidades e déficits para a formulacdo de um plano terapéutico
adequado. Assim, as atividades tiveram enfoque nos aspectos
cognitivos, voltados para a estimulacdo de pré-requisitos para a
implementacdo da CAA, como a atencdo sustentada, compreenséo de
comandos simples, o apontar, elencando-se também a sustentacdo do
contato visual.

Posteriormente, realizou-se o desenvolvimento da prancha de
comunicagéo contendo figuras com expressoes faciais e coloridas para
a representagdo do “sim” e do “ndo”, em que a expressao verde e feliz
representou o “sim” e a expressao brava e vermelha representou o
“nao”. O recurso foidesenvolvido inicialmente para pedidos, ou
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recusas, de brinquedos nos atendimentos, pois observou-se que nesses
momentos surgiam comportamentos heteroagressivos ao ndo ser
compreendida pelo outro.

Nos atendimentos seguintes, a prancha de comunicacdo
alternativa foi apresentada como recurso para a crianga e Seus
familiares, sendo um momento para sanar ddvidas quanto a
funcionalidade, significado e beneficios da cartela e dos itens
presentes na mesma. Além disso, a genitora visualizou partes dos
atendimentos para conseguir compreender de forma préatica sobre
como funcionaria a introdugé@o da prancha nos demais ambientes em
que a crianca se faz presente.

Apos a apresentacdo da prancha de CAA, iniciou-se a fase de
aproximacdo do recurso nos atendimentos, buscando-se a introducéo
direcionada durante ac¢bes dentro de um ambiente controlado. Desse
modo, 0 ambiente era reorganizado para que 0s brinquedos de
interesse da crianga estivessem no campo visual da mesma,
estimulando indiretamente a crianca a escolher os de sua preferéncia
durante a sesséo.

Entdo, observou-se que, quando a crianca desejava um objeto,
havia manifestacGes de iniciativas comunicativas, como empurrar 0
brago das académicas em direcdo ao brinquedo, apontar com o0s pés e
até iniciativas de choro. Nesse cenario, aproximava-se o brinquedo um
pouco mais da crianga, sendo realizado questionamentos simples,
como “vocé quer?” e, logo em seguida, seus membros superiores eram
direcionados para a figura que representava o “sim” na prancha de
CAA por trés vezes seguidas e entdo o brinquedo era entregue a
mesma.

Apos o treino nos atendimentos e capacitacdo da genitora, foi
confeccionada uma prancha de comunicacao alternativa com materiais
de baixo custo e facil acesso, utilizando-se EVA, cola quente, velcro e
figuras plastificadas para efetuar a ampliacdo das estratégias para 0s
demais ambientes vivenciais. Sendo ressaltada a importancia da
utilizag&o continua do recurso no cotidiano da paciente.
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Observou-se que com a implementagdo da CAA houveram
avancos significativos, principalmente no que se refere aos aspectos
comportamentais, sendo minimizado 0s  comportamentos
heteroagressivos que se encontravam presentes no brincar
compartilhado da crianga com o outro, além de maior participacao e
tolerancia nas atividades ludicas propostas durante as sessdes, sendo
necessario ainda ajuda fisica parcial para a utilizacdo da prancha, mas
notou-se que a crianga ja direcionava o olhar para o icone correto.

Desse modo, destaca-se que as metas tragcadas tiveram como
base as habilidades funcionais e o repertorio sociocultural apresentado
pela crianca para facilitar a adesdo da CAA no cotidiano da mesma.
Assim, o recurso escolhido é destacado por seu baixo custo, facil
usabilidade pela paciente e, se for o caso, reposicao de pecas acessiveis
para os cuidadores.

DISCUSSAO

A SA é demarcada como uma condi¢do que detém um fenotipo
e uma etiologia definidos de forma relativa na atualidade, porém, o
quadro clinico da sindrome € denotado como complexo, ndo apenas
pelas especificidades que a rodeiam, mas também pela restri¢do no que
diz respeito ao diagnostico e tratamentos terapéuticos necessarios.
Tais restricdes influenciam diretamente nos quadros dos pacientes,
pois ha uma incidéncia voltada para poucas evolugdes ao longo dos
anos, de acordo com Teodoro et al. (2019).

Sendo necessario evidenciar através de exames genéticos o
diagnostico para seguir com oacompanhamento profissional o mais
precoce possivel. Assim, é de extrema importancia umaavaliacdo
multidisciplinar para realizar-se o rastreio dos possiveis déficits
causados pela sindrome, seja de ambito fisico ou intelectual, e a
estimulacao para que 0s mesmos sejam minimizados em seu cotidiano
futuramente (Teodoro et al., 2019; Passamani et al., 2023).

De acordo com Teodoro et al. (2019), é possivel vislumbrar na
crianga com SA alguns sinaisfenotipicos ja no inicio da vida, como
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0S movimentos repetitivos, maneirismos e ocorréncia de crises
epilépticas. Somado a isso, observa-se também a deficiéncia
intelectual grave ou moderada, atrasos nos aspectos motores, riso
descontextualizado, presenca constante de sialorréia e a auséncia da
comunicagéo verbal.

Nesse sentido, observa-se que a paciente com SA
acompanhada na unidade apresenta em seu quadro clinico quase todas
as principais caracteristicas fenotipicas citadas por Teodoro et al.
(2019). Ressaltando-se que tais déficits repercutem nos mais diversos
ambitos de sua vida, primeiramente pelas barreiras enfrentadas pelas
deficiéncias fisicas e cognitivas e se acentuando ainda mais com as
dificuldades voltadas para a comunicagéo.

Passamani et al. (2023) destaca que os individuos com a SA
usualmente desenvolvem vocalizagbes tidas como primitivas,
caracterizada pelo surgimento reflexo de vogais sem contexto e sem a
presenca da juncdo de silabas. Assim, denota-se que as dificuldades
de articulacdo da fala apresentam relagdo com as dificuldades voltadas
ao planejamento e execucdo dos aspectos motores.

Nesse cenario, observa-se que a comunicacdo receptiva da
crianca também é comprometida nesse processo, havendo  pouca
compreensdo de contextos. Em consonancia, 0s aspectos
comunicativos expressivos também sdo demarcados como precarios,
conforme reforca Teodoro et al. (2019), ao frisar que, para chamar a
atencdo do outro, o sujeito com SA busca o contato visual, chegando
a apresentar comportamentos de autoagressédo ou de langar objetos,
aspectos esses que condizem com as observacdes do caso apresentado.

Assim, frisa-se que os danos na comunica¢do do individuo
com SA relacionam-se tanto com as questdes motoras quanto com 0s
aspectos cognitivos. Isso se deve ao nivel de complexidade de
deficiéncia intelectual apresentado pela maioria deste publico, visto
que ocorrem prejuizos graves no entendimento da linguagem
simbdlica e na aquisicdo de habilidades importantes para a
comunicagdo, como a atencdo sustentada e conjunta e dos aspectos
neurocognitivos (Passamani, 2023).
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Logo, a utilizacdo de estratégias alternativas de comunicacao
no paciente com SA demonstra-se um método comum em decorréncia
das dificuldades presentes. Porém, a escolha do recurso apresenta certo
grau de complexidade por conta da extensdo dos prejuizos para o
sujeito, em que Teodoro et al. (2019) conclui que ao comparar-se 0s
métodos gestuais, orais e graficos, a utilizacdo de graficos mostrou-se
mais precisa e efetiva para a crianga.

Para Manzini, Pelosi e Martinez, (2019), a CAA é composta
por um agrupamento decomponentes que atuam como auxiliares da
comunicacdo, sendo eles: simbolos; recursos; estratégias e técnicas de
selecdo. Frisando-se que os simbolos dizem respeito a escolha
representativa de um pensamento, seja ele para a representacdo de
pessoas, acles, relacdes ou conceitos. O método usado pode contar
com apoio visual, auditivo, gestual e até de expressdes faciais.

Enquanto que os recursos serdo os materiais utilizados como
transmissores da mensagem, estando divididos em recursos de baixa
e alta tecnologia, tendo-se como exemplo os aventais, livros, ficharios,
computadores e dispositivos mdveis, as estratégias correspondem com
a forma de utilizacdo do recurso selecionado para a implementacao no
cotidiano do paciente. Entdo, aadoc¢do de tais estratégias vai depender
das demandas, habilidades do sujeito e da necessidade (Manzini;
Pelosi; Martinez, 2019).

Logo, as técnicas de selecdo serdo 0s mecanismos para a
utilizacdo do recurso em si, como a selecdo dos simbolos presentes
para a CAA, citando-se a técnica de apontar diretamente com um
membro do corpo, direcionamento dos olhos, ou até a de codificacdo
(Manzini; Pelosi; Martinez, 2019)

Nesse cenario, € notdrio que 0s prejuizos na comunicagdo
impactam diretamente nas mais diversas areas do desempenho
ocupacional do individuo, englobando sua participacéo social no meio
em que Vvive, a capacidade de aprender e o brincar. Com isso, denota-
se a importéncia do terapeuta ocupacional na reinsercdo do paciente
em suas ocupag0es significativas por meio da interface do usuério e a
tecnologia desenvolvida para ele (Manzini; Pelosi; Martinez, 2019).
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Além disso, ressalta-se que este profissional também estara a
frente de todas as etapas para a implementacdo da CAA,
responsabilizando-se pela avaliagcdo, selecdo ou confecgdo dos
recursos, além do treino para com o usuario e das pessoas que
convivem com a crianga (Manzini; Pelosi; Martinez, 2019).

Segundo Manzini et al. (2019), quando a intervencao
terapéutica ocupacional tem como foco o sujeito em desenvolvimento
nos seus diversos contextos e em prol do engajamento ocupacional,
todo o processo se torna potencializador. Desse modo, 0 engajamento
ocupacional de criancas com a SA, com prejuizos na comunicacao
verbal, pode se beneficiar através dos recursos da CAA.

Nesse processo, € imprescindivel o conhecimento e
valorizagdo da cultura, dos saberes e habilidades comunicativas que a
crianca apresenta e como ela comunica-se com as pessoas em seu
entorno, para que a CAA seja eficiente e faga sentido para quem mais
precisa dela: a crianca.

CONCLUSAO

A manifestacdo da Sindrome de Angelman pode englobar
prejuizos nas fungbes motoras e intelectuais, com comprometimento
grave da fala, culmina em impactos diretos na qualidade de vida das
pessoas que estdo envolvidas nesse processo, tendo em vista 0s
impactos nas ocupacgdes decorrentes das dificuldades geradas pelo
diagndstico. Com isso, o terapeuta ocupacional, por meio da utilizacdo
de tecnologias assistivas, e de estratégias para o desenvolvimento da
CAA, possibilita a inclusdo e autonomia da pessoa com SA,
favorecendo a participagédo social do sujeito em espagos diversos.

Desse modo, ressalta-se que a introducdo e desenvolvimento
de mecanismos alternativos de comunicagdo sdo essenciais para
criangas com SA, tendo em vista que ao ndo conseguir comunicar-se
com o outro ha uma limitacdo de toda a sua vivéncia, seja por ndo
participar socialmente de forma ativa em um determinado grupo ou
por ndo conseguir expressar suas vontades e, consequentemente,
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tornar-se um ser passivo em sua propria historia.
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