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Resumo

A Comunicacdo Alternativa é um sistema de comunicacdo que proporciona ao individuo, em diferentes fases da vida,
a possibilidade de se comunicar em diversos contextos sociais. Assim, varios recursos sdo utilizados para contribuir
com o individuo com Esclerose Lateral Amiotrofica - ELA, a qual é uma doenca caracterizada por deterioracdo de
neurdnios motores causa paralisia progressiva de musculos esqueléticos, comprometendo a motricidade dos membros,
da degluticdo, da respiracdo e da fala. O comprometimento da fala tem papel fundamental na qualidade de vida do
paciente bem como na de seu cuidador. A Comunicacdo Alternativa Ampliada (CAA) surge como uma oportunidade
para amenizar as limitacbes de comunicacdo impostas pela doenca devido as dificuldades apresentadas pela doenga
sd0 necessarios meios que facilitem a continuidade das atividades cotidianas. O presente trabalho objetiva analisar
alternativas, para a expressdo do pensamento, a uma pessoa impedida, devido a doenca, de estabelecer efetiva
comunicacdo verbal oralizada, escrita ou sinalizada. A metodologia da pesquisa consiste em uma uma pesquisa
bibliografica do tipo integrativa, por meio da analise de teorias, presentes em vérias fontes, como por exemplo artigos
cientificos, elaborados entre os anos de 2012 a 2021. Além disso, a pesquisa pode ser caracterizada como de cunho
qualitativo em que sdo analisados subjetivamente os resultados de outras produgdes cientificas acerca da tematica.
Conforme a pesquisa idetificou-se a Comunicagdo Alternativa Ampliada pode ser considerada uma intervencdo
facilitadora na interagdo social e na qualidade de vida de pacientes com Esclerose Lateral Amiotrdfica.
Palavras-chave: Comunicacdo; ELA; Fonoaudiologia.

Abstract

Alternative Communication is a communication system that provides individuals, at different stages of life, with the
possibility of communicating in different social contexts. Thus, several resources are used to contribute to the
individual with Amyotrophic Lateral Sclerosis - ALS, which is a disease characterized by deterioration of motor
neurons and causes progressive paralysis of skeletal muscles, compromising limb motricity, swallowing, breathing
and speech. Speech impairment plays a fundamental role in the patient's quality of life as well as that of their
caregiver. The Amplified Alternative Communication (AAC) appears as an opportunity to alleviate the
communication limitations imposed by the disease, due to the difficulties presented by the disease, means that
facilitate the continuity of daily activities are necessary. The present work aims to analyze alternatives, for the
expression of thought, to a person who is prevented, due to the disease, from establishing effective oral, written or
signed verbal communication. The research methodology consists of an integrative bibliographic research, through the
analysis of theories, present in various sources, such as scientific articles, prepared between the years 2012 to 2021.
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Furthermore, the research can be characterized as of qualitative nature in which the results of other scientific
productions on the subject are subjectively analyzed. As the research identified, the Extended Alternative
Communication can be considered a facilitating intervention in social interaction and in the quality of life of patients
with Amyotrophic Lateral Sclerosis.

Keywords: Communication; ELA; Speech therapy.

Resumen

La Comunicacion Alternativa es un sistema de comunicacién que brinda a las personas, en diferentes etapas de la
vida, la posibilidad de comunicarse en diferentes contextos sociales. Asi, se utilizan varios recursos para contribuir al
individuo con Esclerosis Lateral Amiotréfica - ELA, que es una enfermedad caracterizada por el deterioro de las
neuronas motoras y causa una paralisis progresiva de los musculos esqueléticos, comprometiendo la motricidad de las
extremidades, la deglucion, la respiracion y el habla. La alteracion del habla juega un papel fundamental en la calidad
de vida del paciente asi como en la de su cuidador. La Comunicacion Alternativa Amplificada (CAA) aparece como
una oportunidad para paliar las limitaciones comunicativas que impone la enfermedad, debido a las dificultades que
presenta la enfermedad, son necesarios medios que faciliten la continuidad de las actividades diarias. El presente
trabajo tiene como objetivo analizar alternativas, para la expresion del pensamiento, a una persona a la que, debido a
la enfermedad, se le impide establecer una comunicacion verbal efectiva, oral, escrita o por sefias. La metodologia de
investigacidn consiste en una investigacion bibliografica integradora, a través del analisis de teorias, presentes en
diversas fuentes, como articulos cientificos, elaborados entre los afios 2012 a 2021. Ademas, la investigacién se puede
caracterizar como de caracter cualitativo en la que los resultados de se analizan subjetivamente otras producciones
cientificas sobre el tema. Como identificd la investigacion, la Comunicacion Alternativa Extendida puede
considerarse una intervencion facilitadora en la interaccion social y en la calidad de vida de los pacientes con
Esclerosis Lateral Amiotroéfica.

Palabras clave: Comunicacion; ELA,; Terapia del lenguaje.

1. Introducéo

A Esclerose Lateral Amiotrdfica (ELA) é uma doenca neurodegenerativa progressiva, idiopatica e fatal que afeta os
neurdnios motores na medula espinal, troncocerebral e cortex motor. Trata-se de uma patologia de dificil diagnéstico precoce e
terapéutica dependente de uma atencdo multidisciplinar, tendo progndstico positivo em relacdo aos tratamentos paliativos
(Coimbra, et al., 2018).

Um conjunto de variaveis tem sido investigado como possiveis fatores de risco para ELA, considerando desde causas
genéticas, 5 a 10% com padrdo de heranga autossdmica dominante, até fatores ambientais, quimicos e fisicos. Entretanto cerca
de 90% sdo considerados esporadicos e com etiologia desconhecida (Silva, 2012).

A Comunicacdo Alternativa (CA), segundo a Américan Speech - Languagem - Hering Association (ASHA), destina-
se a compensar e facilitar permanentemente ou ndo, prejuizos e incapacidades dos sujeitos com graves distirbios da
compreensdo e da comunicagdo expressiva (gestual, falada e/ou escrita). Sendo a CA uma area clinica, educacional e de
pesquisa.

Além disso, é um sistema de comunicagdo que proporciona ao individuo, em diferentes fases da vida, a possibilidade
de se comunicar em diversos contextos sociais. Dentro da abordagem da comunicagdo, varios recursos sdo utilizados para
auxiliar com o individuo com Esclerose Lateral Amiotrofica - ELA, devido as dificuldades apresentadas pela doenca é
necessario algumas maneiras de facilitar as atividades cotidianas do individuo, visando proporcionar uma melhor qualidade de
vida e adaptar o ambiente a sua condicdo (Light & Mcnaughton, 2014).

Assim, o objetivo do referente trabalho é analisar a eficacia da comunicagdo alternativa em individuos com esclerose
lateral amiotrdfica. Para tanto, faz-se necessario responder ao seguinte questionamento: “Quais as contribui¢des do uso da

comunicacdo alternativa em individuos com esclerose lateral amiotréfica?
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2. Referencial teorico
2.1 A Esclerose Lateral Amiotroéfica (ELA)

Conceituada por Dorland (2006), a Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) “é considerada uma neuropatia genética
caracterizada pela destruicdo progressiva dos neurénios motores que controlam a atividade dos musculos envolvidos nos
movimentos voluntarios e involuntarios (atividade reflexa)”. Dessa forma, essa doenca tem como fator principal a diminuicéo
de forma gradativa da forga muscular, causando sintomas como: atrofiamento dos musculos, transtornos fonolégicos e
degluticdo, paralisia e crises respiratorias, entre outros sintomas.

De acordo com Leite Neto, et al., (2021), incidéncia de ELA na populacdo mundial esta na faixa de 1,5 e 2,5 casos por
ano a cada 100.000 habitantes. E mais comum no sexo masculino, apés os 40 anos a sobrevida esta em torno de 3 a 5 anos
tendo como principal causa da morte, a insuficiéncia respiratéria e em alguns casos apresentam sobrevida de mais de 10 anos.
A estimativa é que no Brasil cerca de quinze mil pessoas possuem diagnostico de ELA (Leite neto, et al., 2021).

Por seguinte, para Leite Neto, et al., (2017) a Esclerose Lateral Amiotréfica conhecida como ELA, pode ser
diagnosticada quando o paciente apresenta dificuldade na comunicacdo, podendo ser notada desde os estagios iniciais da
doenca onde o paciente pode apresentar o sintoma de rouquiddo e de acordo com 0 avanco da doenga pode apresentar
impedimento vocélico até a perda total da habilidade de comunicacdo e forma verbal.

Diante disso, compreende-se que a Esclerose Lateral Amiotrdfica (ELA), é uma doenca identificada por apresentar
dificuldades na fala, a vista disso, logo ao ser diagnosticada nas primeiras fases, é necessaria uma intervencdo de forma
imediata com o intuito amenizar o quadro evolutivo da doenca e adequar os tratamentos para suprir a necessidade conforme a
demanda de cada paciente.

Para Silva, (2012, p. 100) “os déficits, na maioria das vezes, sdo estritamente motores, ndo envolvendo a capacidade
mental e psiquica do afetado”. Contudo, a sobrevivéncia média varia entre 2 e 4 anos, apos o inicio dos sintomas,
aproximadamente 50% dos pacientes morrem dentro de 30 meses, somente 5 a 10% sobrevivem por 10 anos e os déficits
progressivos podem levar a perda da independéncia (Chid, et al., 2013).

De acordo com Coimbra, et. al., (2018, p. 23) "pessoas com ELA, como qualquer outra pessoa, precisam se comunicar
para interagir socialmente com familiares, amigos e cuidadores, para reduzir a ansiedade e para cuidar das suas necessidades
basicas”. Em conformidade a isso, as interven¢des acontecem com o objetivo de obter resultados positivos, na busca de

alternativas para haver uma comunicago receptiva e expressiva.

Diante das varias dificuldades proporcionadas pela doenca € necessario criar meios que facilitem a continuidade das
atividades cotidianas, proporcionando a esses individuos uma melhor qualidade de vida e maiores oportunidades da
adaptacdo do ambiente a sua condicao fisica (Coimbra, et. al., 2018, p. 23).

A partir disso, percebe-se que como meio primordial para interagir com outras pessoas, a comunicacdo deve ser
realizada de varias formas, desde a fala, escrita, simbolos e gestos, mais desde que seja compreendida com o seu interlocutor
dentro de um contexto entre ambos.

Portanto, oportunizar o individuo a adquirir um meio para se comunicar, seja da forma mais simples e de acordo com
suas necessidades bésicas, proporciona uma melhor qualidade de vida. Com isso, Moraes, et. al., (2019, p. 3) ressalta que
“privar condigdes alternativas de comunicagéo para alguém com perda de habilidades comunicativas seria como aprisioné-lo
no isolamento social e emocional, sem chances de desenvolver sua potencialidade”.

Diante do exposto, fica compreendido que € essencial a comunicagdo, desde a forma mais simples a mais complexa, a
comunicacdo se faz presente em todos os momentos da vida do ser humano se fazendo condicdo bésica para a qualidade de

vida.
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2.2 A comunicacdo alternativa como suporte aos individuos com Esclerose Lateral Amiotréfica

A comunicacdo alternativa (CA) é uma area de conhecimento que surgiu na década de 70, com o objetivo de auxiliar
pessoas que apresentavam dificuldades e incapacidades para se comunicar. De acordo com Reily (2004, p. 88) “Esse tipo de
comunicagdo envolve expressoes faciais, corporais, gestos indicativos e representativos, voz digital, simbolos graficos como
figuras, fotos, além do uso de objetos concretos”.

Dessa forma, a CA esta pautada nas necessidades e capacidades desses individuos, por meio de simbologias, grafias,
frases pré-formadas, dentre outros métodos de comunicacdo que ndo ocontecem de forma tradicional (fala e gestos). Nesse
sentido, Coimbra, et al., (2018) releva que a comunicagdo pode ser executada por meio da tecnologia de baixo e alto custo,
com o propdsito de promover independéncia, interacao social, autoestima, e claro, melhor qualidade de vida.

Outrossim, a Comunicacdo Alternativa se mostra um bom exemplo de tecnologia assistiva, no que se refere ao auxilio
na interacdo e participacdo social desses individuos, promovendo oportunidades de ampliacdo e/ou substituicdo da linguagem
verbal e ndo verbal dos individuos que apresentam limitagGes na fala, nos gestos, nas expressdes faciais e na escrita. Em

relacdo a Comunicagéo Alternativa Ampliada (CAA):

Entende-se que sua efetividade acontecera por meio de uma avaliagdo extremamente especifica do individuo,
identificando as mais diversas limitacBes e potencialidades perante seu contexto e histdria de vida, além da aceitacdo e
adaptacdo dos individuos ao uso da CAA (Coimbra, et. al., 2018, p. 23).

Dessa forma, Nunes (2003) ressalta que quando o individuo demonstra incapacidade no desenvolvimento da fala ou a
fala promovida por ele ndo é capaz de concluir a comunicagdo de forma compreensiva, torna-se necessario o uso de recursos
alternativos a fim de promover a interagdo por comunicag¢do do individuo com o ambiente que ele habita. Entrelacado a isso,
Moreschi e Almeida (2012, p. 662) afirmam que: “sistemas de comunicacdo tornam-se alternativas na promog¢do de uma
comunicacdo mais efetiva entre individuo sem comunicacdo oral e seu par, proporcionando meios funcionais de construcao e
partilha de ideias e sentimentos”.

Segundo Tetzchner e Martinsen (2000), conforme a necessidade de cada pessoa, torna-se possivel identificar quais os
recursos de comunicacédo alternativos podem ser utilizados, além disso, para melhor identificar o nivel de necessidade de cada
sujeito. Para melhor evidenciar, os autores dividiram as pessoas em trés grupos conforme suas necessidades, sendo assim, o
primeiro grupo é constituido por pessoas que precisam de um meio para expressar-se, geralmente, demonstram diferentes
capacidades de compreensdo e na producdo da falar, o segundo grupo sdo das pessoas que necessitam de um apoio de
linguagem e esse grupo foi dividido de acordo com duas situagdes, a primeira sdo de pessoas que ja utilizam a comunicacdo
alternativa e ampliada para melhor aquisicdo da linguagem e a segunda s&o pessoas que conseguem verbalizar mas enfrentam
dificuldades para serem compreendidas e o terceiro grupo sdo de pessoas que s6 conseguem desenvolver a linguagem falada
com 0 uso de recursos de comunicacdo alternativa, pois ndo possuem a convencionalidade da fala para realizar a comunicacéo.

Diante disso, a comunicagdo alternativa é entendida como uma necessidade, sendo um direito legal e basico para
viver. Por meio dela é possivel se expressar, compartilhar ideias, estabelecer relagdes sociais, desenvolver habilidades e
competéncias. A vista disso, segundo Moraes, et. al., (2019, p. 2) “individuos que enfrentam a barreira da comunicagio
apresentam menores chances de desenvolverem satisfatoriamente muitos campos da vida”.

Desse modo, as contribui¢cBes tedricas dos autores supracitados, deixa claro a necessidade de Comunicagdo
Alternativa para individuos que ndo conseguem se comunicar de maneira convencional, em especifico, pacientes com
Esclerose Lateral Amiotréfica. Além de ser imprescindivel, a comunicacdo é também um direito de todo individuo, que precisa

desta para se desenvolver em diversos ambitos da vida.
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3. Metodologia da pesquisa

O percurso metodolégico desta pesquisa foi realizada alicercada em uma revisdo integrativa, a qual permite o
conhecimento atual da tematica, por ser constituida através da andlise, identificacdo e sintetizacdo dos resultados de estudos
realizados (Souza, etal., 2010).

Dito isso, foi realizada uma pesquisa na base de dados: LILACS (Literatura Latina Americana); SCIELO (Scientific
Eletrénic Library Online), Medline (Medical Literature analysis and Retrievel System Online), e Capes, em busca de estudos
que apresentassem temas relacionados a pesquisa em evidéncia. Como critério de inclusdo dos artigos cientificos,foram
selecionados os textos completos e disponiveis gratuitamente, nos idiomas portugués, inglés e espanhol, dentro do recorte
temporal dos anos de 2012 a 2021. A pesquisa foi realizada entre 0s meses de outubro e novembro do ano de 2021.

Para a realizacdo da busca das fontes para fundamentar a pesquisa foram utilizados os seguintes descritores em
salide: “esclerose lateral amiotrofica”,“sistemas de comunicagdo alternativos e aumentativos”,“fonoaudiologia”, sendo
combinados com o operador booleano AND, “esclerose lateral amiotrofica AND sistemas de comunicagdo alternativos e
aumentativos”, “Esclerose Lateral Amiotroéfica AND fonoaudiologia”, “sistemas de comunicag@o alternativos e aumentativos
AND fonoaudiologia”. E como critério de exclusdo foram selecionados os artigos que apresentassem apenas resumos, outros
tipos de producdo, como: noticias, blogs e sites, trabalhos que fugissem a teméatica apresentada, e fora do recorte temporal. Os
artigos que estdo disponiveis em mais de uma base de dados foram contabilizados apenas uma vez.

Para uma maior compreensdo sobre o critério de selecdo dos artigos utilizados na presente pesquisa houve a
necessidade da elaboracdo do seguinte fluxograma (Figura 1), o qual demonstra as bases de dados (SCIELO, CAPES e

MEDLINE), o nimero de artigos encontrados e o quantitativo de artigos foram excluidos.

Figura 1: Quantitativo de artigos utilizados na pesquisa.

Apos utilizar os critérios de inclusdo foram encontrados:

3 artigos da CAPES 2 artigos da SCIELO 1 artigo do Medline
N
Destes 1 artigo atendeu a Destes 4 artigos atendeu a Destes 1 artigo atendeu a
questdo da pesquisa questéo da pesquisa questio da pesquisa

Depois de uma leitura seletiva apenas 6 artigos entre 2012 e 2021, foram relevantes e selecionados para
revisao integrativa

Fonte: Autores (2021).

Posteriormente a selecdo dos artigos utilizados na presente pesquisa houve a necessidade da elaboragdo de um
quadro identificando os seus autores, a base de dados na qual esta disponibilizado o artigo, a metodologia e os resultados

presentes nas fontes consultadas (Quadro 1).
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4. Resultados e Discussdo

A compilacdo sintética dos seis artigos selecionados no (Quadro 1) demonstra de modo objetivo, conforme evidenciou

na pesquisa as principais contribuicdes da Comunicacgdo Alternativa.

Quadro 1. Artigos sobre os Beneficios do uso da Comunicacdo Alternativa em individuos com esclerose lateral amiotréfica.

Autores/Ano

Base de dados

Amostras

Resultados

Silva, T. S. A. (2012)
Comunicacédo alternativa
em caso de esclerose
lateral amiotrofica
(ELA): uma experiencia
educacional de mediacéo
para a humanizacao

CAPES

A metodologia adotada foi o registro de letras
impressas em uma tabela. Esta era apresentada para
que o atendido indicasse as letras, pelo movimento
ocular, para consequente composicdo de palavras e
frases por uma académica mediadora. A mediagao
para essa composicdo foi realizada por académicas
do curso de pedagogia da UEM.

Pdde-se manter a atividade de apropriacdo de
conteldos por parte do atendido, uma vez que tinha
consciéncia, audicao e viséo preservados e permitiu a
atividade de objetivacdo de contetdos, e testar um
sistema de comunicacdo alternativa de baixa
tecnologia para pessoa com ELA

Coimbra, T. M. (2018)
Comunicacéo
Alternativa Ampliada na
Esclerose Lateral
Amiotrdfica: A
Tecnologia a Favor da
Reabilitacéo

SCIELO

Estudo quantitativo, descritivo e transversal com 13
pacientes, realizado em Sao José do Rio Preto — SP,
Brasil, nos anos de 2015 e 2016. Instrumentos:
questionarios sociodemograficos elaborado pelos
pesquisadores; questionario de avaliagdo da ELA
(Amyotrophic  Lateral  Sclerosis  Assessment
Questionnaire; ALSAQ-40); questionario de
qualidade de vida em voz (QVV); e questionario de
eficacia dos meios de comunicagdo alternativa
(Vox4All ou HeadMouse). O questionario sécio-
demogréafico, o ALSAQ-40 e o questionario de
qualidade de vida em voz foram aplicados antes da
intervengdo. A intervencdo com a Comunicacdo
Alternativa Ampliada foi aplicada durante seis
atendimentos individuais com duracdo de 50
minutos cada, uma a duas vezes por semana com a
ajuda do profissional da satide. Ap6s o término das
sessOes, 0s pacientes responderam ao questionario
sobre a eficacia dos meios de comunicagdo
alternativa. A associagdo entre as varidveis foi
medida utilizando o teste exato de Fisher.

A idade dos pacientes foi de 60,07+11,17 anos
(média + desvio padrdo), e 76,92% apresentavam
cuidador familiar. Cem por cento dos pacientes
apresentava dificuldades na comunicagdo. Apds a
intervengdo com a Comunicagdo Alternativa
Ampliada os pacientes relataram melhora na
comunicacéo (p<0,05) e consideraram esses métodos
eficazes para o uso diario. A Comunicacéo
Alternativa Ampliada pode ser considerada uma
intervencdo facilitadora na interagdo social e na
qualidade de vida de pacientes com Esclerose Lateral
Amiotrdfica.

Moraes, M. K. R. (2019)

Utilizacéo de recursos de
comunicagdo alternativa
e  aumentativa  por
pacientes com esclerose
lateral amiotrofica.

SCIELO

Os pacientes foram observados e convidados a
participarem de uma avaliagdo com questionario
sociodemografico e semiestruturado.

Cada participante obteve um recurso de CAA
disponibilizados  pela  presente  pesquisa e
retornaram para uma reavaliagao.

A andlise foi realizada a partir dos relatos que
emergiram dos comentarios espontaneos e gerou
cinco categorias (socializagdo, atitudes sociais,
comunicagao e direitos, servicos, sistemas e politicas,
e interagdo familiar). Conclusdo: Mesmo com a
utilizacdo da CAA, a ELA gera impactos negativos
na socializacdo e participagdo social devido a fatores
sociais e ambientais.

evero, A. H. (2018)
Comunicagao verbal
prejudicada: revisdo do

diagnéstico

em  pacientes  com
Esclerose Lateral
Amiotroéfica

SCIELO

Para a revisdo do referido diagndstico, utilizou-se a
revisdo integrativa. Os 21 artigos selecionados
foram

submetidos a uma analise de conceito criteriosa
para a definicdo do conceito diagndstico e revisdo
de seus elementos.

Recomenda-se, além de uma nova definigdo para o
diagnostico de Comunicacdo Verbal Prejudicada, a
incorporagéo de doze Fatores
Relacionados, a manutengdo de outros trés e a
realocacdo de uma Caracteristica Definidora para
Fator Relacionado. Recomenda-
se também a incorporacdo de nove Caracteristicas
Definidoras e a modificagdo da nomenclatura de
outras trés que ja compdem a NANDA-I.

O processo de revisdo de contetdo subsidiou uma
clarificacéo do conceito escolhido, contribuindo para
um futuro refinamento e aprimoramento do
diagnostico em estudo e de seus componentes
presentes na NANDA-I.

Matos, L. U. I. (2018)

Fatores progndsticos
relacionados a
mortalidade em

pacientes com Esclerose
Lateral Amiotrofica em
ventilagdo néo invasiva.

SCIELO

Estudo de coorte retrospectivo em individuos
portadores de ELA em VNI domiciliar, admitidos
em um Centro especializado no atendimento de
doencas neuromusculares em Goiénia, Goiéas.
Foram avaliados prontuéarios de 144 pacientes,
através de uma ficha de coleta de dados
padronizada. A prevaléncia do 6bito na populagéo
estudada foi de 56,9%, estando associada

com idade > 60 anos (Odds Ratio ajustada 2,76;
1IC95% 1,37-5,58; p<0,001), incapacidade para
realizar espirometria (Odds Ratio ajustada 2,34;
1IC95% 1,17-4,70; p=0,02) e hipercapnia diurna
(Odds Ratio ndo ajustada 10,78; 1C95% 1,26-
92,35; p=0,03).

A avaliacdo do tempo entre o inicio dos sintomas até
a instituicilo da VNI demonstrou ser um fator
significativo para a ocorréncia do 6bito (p< 0,007).
Esses achados sugerem que o diagnéstico mais
precoce da esclerose lateral amiotrofica, reduz a
mortalidade nessa doenca.
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Oliveira, A. M. F.
(2019)

Sistemas Aumentativos e
Alternativos

de Comunicagdo na

MEDLINE

Estudo de tipo exploratério, observacional e
transversal cuja amostra inclui 40 doentes, 38
cuidadores e 19 profissionais de salde na area da
Esclerose Lateral Amiotréfica. Para a recolha de
dados foi utilizada a escala de avaliagdo funcional

Os resultados mostraram que a percepcéo da utilidade
dos Sistemas Aumentativos e Alternativos de
Comunicagdo é elevada. Constatou-se a existéncia de
fatores preponderantes para uma maior utilidade dos
sistemas. Porém, a literacia acerca do tema € escassa,

Esclerose Lateral ALSFRS-R aplicada aos doentes, bem como trés | demonstrando a necessidade de uma maior
Amiotrofica: inquéritos distintos para os doentes, cuidadores e | conscientizagdo para esta tematica.

Aplicabilidade e profissionais de salde. A investigacdo decorreu na

Utilidade nos Doentes, Associagdo Portuguesa de Esclerose Lateral

Cuidadores e Amiotrofica e no Hospital de Santo Anténio —

Profissionais de Salde Centro Hospitalar e Universitario do Porto. Os
procedimentos formais e éticos foram respeitados,
obtendo a autorizacdo das instituicdes e o
consentimento informado dos participantes para a

realizacdo do estudo.

Fonte: Autores (2021).

Ap0s analise minuciosa das teorias presentes, principalmente em artigos cientificos, consultas em sitios eletrénicos,
dentre outras fontes, referentes & comunicagdo alternativa como suporte a individuos com esclerose lateral amiotrofica chegou-
se a uma serie de resultados.

De uma forma geral por meio de comunicagdo alternativa como suporte a individuos com esclerose lateral
amiotrofica é possivel amenizar os problemas oriundos dessa enfermidade, como o enfraguecimento dos musculos
responsaveis pela respiracdo gera incapacidade respiratoria progressiva, causando fadiga e falta de ar a pequenos esforgos,
principalmente em posicdo deitada. A fadiga dificulta a fala, que por sua vez passa a ser cada vez mais cansativa, pausada e
incompreensivel. Outro fator contribuinte para a aceleracdo da incompreensdo da fala é o comprometimento da musculatura da
face, j& que a fun¢do da fala depende do bom e coordenado desempenho motor da lingua, dos labios, e dos maxilomandibulares
(Coimbra, et al., 2018).

A comunicacdo alternativa também é importante na questdo de intervir em um dos piores comprometimentos
causados pela ELA, e que este interfere na participacdo social que passa a ser cada vez mais restrita, causa fragilidade nas
decisdes, baixa qualidade de vida e desenvolvimento de problemas emocionais (8,12), sendo possivel observar que com o
aumento da dependéncia, alguns pacientes passam a demonstrar menos suas vontades e desejos, ndo s6 pela dificuldade
comunicativa, mas por medo de gerar sobrecarga familiar (Meily, 2017).

Além disso, a comunicagdo alternativa é importante devido a condicdo de restricdo ao domicilio. Ocorrendo dentre
0s principais motivos de restricdo desses pacientes as dificuldades que surgem de acordo a progressdo da doenga, como a
dificuldade respiratéria e as limitagdes fisicas, a dificuldade de deslocamento ou locomogdo, bem como por fragilidade
emocional (Silva, 2012).

Conforme a pesquisa observa-se que sdo varios 0s motivos que levam a restricdo na participacdo da pessoa com
ELA e que além, dos que estdo associados com a evolucdo da enfermidade, hd também outros fatores envolvidos, como
educagdo, exigéncias comunicativas nos ambientes de convivio, fator emocional, cogni¢do. Entretanto, determina que o nivel
de comprometimento da fala seja um dos fatores mais determinante neste processo (Matos, 2018).

Pessoas com esclerose apresentam alto nivel de dificuldade para se comunicar sem o recurso de comunicacéo e alto
nivel de importancia na melhora do desempenho comunicativo. Mesmo com a piora do quadro clinico os pacientes apresentam
reducdo da dificuldade comunicativa ao utilizar a CAA, apresentando assim beneficios comunicativos em relagdo ao seu uso
(Oliveira, 2019).

Em alguns casos, entretanto ndo é possivel o uso efetivo do dispositivo de comunicagdo sem as adequagdes
posturais providenciadas, pois somente dessa forma poderd haver uma maior aceitacéo e utilizacdo do recurso, além de uma
melhora na comunicagdo com familiares, amigos e profissionais de salde. A perda das habilidades comunicativas gera

fragilidade emocional e impactos negativos na socializacdo e participacdo social (Leite Neto, et al., 2021).
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Os pacientes apresentam boa aceitacdo do novo recurso de CAA, apresentando comunicacdo eficaz principalmente
em ambiente familiar. Um fator contribuinte se apresenta no empenho para priorizar a necessidade e vontade individual de
cada paciente em todas as fases do processo de prescricdo a utilizagdo da CAA, além do treinamento, suporte e
acompanhamento fornecido enquanto o paciente necessitar. Embora necessitem de adaptacéo postural para utilizar o recurso,
sendo imprescindiveis as adaptacfes desenvolvidas (Parreira, et al., 2019).

Entretanto, Ribeiro (2007) revela que a ELA gera impactos negativos na socializacdo e participagdo social devido
ndo sé a dificuldade em administrar uma comunicacgdo causada pelas limitagcdes advindas da doenca, mas também em virtude
da incapacidade do ciclo social do paciente em particular para desenvolver interacdo e comunicacdo eficaz com a pessoa que
apresenta essa condi¢&o, e da incapacidade de alguns pacientes no enfrentamento emocional das barreiras encontradas em seus
ciclos sociais. A fragilidade emocional pode ter relagdo com a propria condigdo de saide, com as barreiras sociais, familiares e
ambientais, como a dificuldade em obter seus direitos para uma vida digna e de qualidade (Moraes, 2019).

As principais dificuldades no acesso a esses recursos incluiram a baixa condigdo financeira e o0 baixo nivel de
informag&o em relacdo a CAA. E fundamental que gestores e profissionais de satde, dentro de sua abordagem profissional,
estejam familiarizados e capacitados acerca da CAA, para oferecerem suporte e informagéo para pessoas que apresentam perda
de habilidades comunicativas. Também é de suma importancia que o paciente participe de todo o processo de indicacdo desses
dispositivos de comunicacdo e posteriormente receba o treinamento para a utilizacdo e adequada assisténcia e
acompanhamento do uso dessas tecnologias (Carvalho, 2015).

Os procedimentos de comunicacdo alternativa € uma situacdo inovadora e propor, no campo da educagdo, da
pedagogia, um trabalho em prol da continuidade do processo de humanizagdo da pessoa em situacdo de degeneragdo bioldgica
extrema é impactante, seja pelos resultados ja em curso, seja por outros desdobramentos, de natureza didatica académica
(Silva, 2012).

Em pacientes com ELA, a intervengdo com a CAA melhora significativamente a comunicagdo existente entre o
paciente e o seu respectivo cuidador no contexto terapéutico. No entanto, mesmo com a modernizacdo e uma maior
disponibilidade para o tratamento médico e para a reabilitacdo, ainda considera- se uma realidade muito longe do perfil
socioecondmico da sociedade vigente. H& a necessidade de que os profissionais da salde estejam continuamente atualizados e
informados no que se refere aos direitos dessa populagdo para que obstaculos criados socialmente possa ser apaziguada e as
pessoas com ELA tenham a acessibilidade de maneira efetiva e, por conseguinte, melhorar a qualidade de vida das pessoas
(Coimbra, et al., 2018).

E grande o prejuizo na producdo da fala, da voz ou da escrita em pessoas com ELA devido a dificuldade em
transmitir e/ou compreender uma mensagem. Recomenda-se a realocagdo de uma caracteristica definidora para fator
relacionado, a incorporacdo de fatores relacionados e a manuten¢do de outros.

Assim, dentre os fatores relacionados, ressaltam-se: a degeneracdo de neurénios motores; traqueostomia; labilidade
emocional; dispneia; paresia muscular espastica facial; paresia muscular flacida facial; paresia da lingua; velocidade da lingua
reduzida; hiperaducdo de pregas vocais; hipoadugdo de pregas vocais; fraqueza da musculatura respiratéria; incompeténcia
velofaringea; atrofia muscular da lingua; fasciculagbes na lingua; sialorreia e déficits cognitivos. E fundamental, ainda, a
realizacdo da validacdo por especialistas e da validagdo clinica para a confirmacdo dos resultados encontrados envolvendo
pacientes com ELA (Severo, 2018).

Ainda hoje existem dificuldades em relagdo a um nimero pequeno de pessoas que usam a comunicacdo alternativa,
porém o presente estudo pode servir como uma fonte em prol de corroborar com estudos sobre a prética clinica e o

aperfeicoamento do uso de recursos por pessoas com ELA ou outras condi¢des de salde que comprometam a comunicagao.


http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v10i15.23243

Research, Society and Development, v. 10, n. 15, e554101523243, 2021
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v10i15.23243

Sugere-se novas pesquisas que investiguem fatores relacionados a aplicagdo pratica e sucesso de utilizagdo dos recursos de

comunicagdo em um nimero maior de pacientes com ELA.

5. Considerac0es Finais

Conforme a presente pesquisa evidenciou-se que em pacientes com ELA, a intervencdo com a CAA melhora
significativamente a comunicacéo entre paciente e 0s seus respectivos cuidadores no contexto terapéutico e social. No entanto,
mesmo com a alta modernizacdo e uma disponibilidade mais ampla para o tratamento médico e de reabilitacdo, ainda hoje é
uma realidade extremamente distante diante do perfil socioeconémico da sociedade brasileira.

A Comunicacdo Alternativa e Ampliada (CAA) é uma categoria de Tecnologia Assistiva (TA) que busca proporcionar
a comunicacdo eficaz e a participacdo social através de ferramentas, de métodos, de expressdo facial, de simbolos, de
programas de computador simples ao mais avancado, sendo direcionada para a solugdo ou ampliacdo de qualquer perda de
habilidade comunicativa como dificuldade de fala ou distdrbios de linguagem, e déficit de desenvolvimento e intelectual.

Sendo assim, ha necessidade de que os profissionais da salde, como os fonoaudi6logos, estejam continuamente
buscando atualizacdo e informag&o no que se refere aos direitos dessa populacgéo, pois somente dessa forma a barreira criada
socialmente possa ser apaziguada e as pessoas com ELA possuam a total acessibilidade efetivamente e, por conseguinte, obter
uma melhor qualidade de vida. Além do mais, sugere-se a continuidade de estudos futuros sobre os beneficios do uso da

Comunicacédo Alternativa aos individuos com ELA.
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