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INTRODUCAO:

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA), também denominada de Doenga de Lou, Doenca do Neurdnio
Motor e Doenca de Carchot, é uma enfermidade em que ha degenerac¢do progressiva dos neurénios motores
superiores e inferiores, células nervosas responsaveis pela movimentacdao da musculatura. A vista disso,
essas fibras nervosas perdem a capacidade de transmissdo de impulsos nervosos, resultando na atrofia e
reducdo do tecido muscular (SALGUEIRO, 2008).

Aliteratura atual ainda desconhece a etiologia da ELA. As formas hereditarias ndo sdo comuns, sendo
que 95% dos casos sdo esporadicos. Acredita-se que a incidéncia da doeng¢a no mundo seja equivalente. Sabe-
se que na América do Norte a cada 100.000 habitantes, dois sdo diagnosticados com a doenca. Ja no Brasil,
estimativas apontam 2500 novos casos por ano (SALGUEIRO, 2008).

Haja vista a progressao da doen¢a com a gradual limitacdo de movimentos, surgem novos obstaculos
relacionados a tarefas cotidianas, atividades de lazer, execugdo de servicos e cuidados préprios. Como efeito,
a pessoa portadora de Esclerose Lateral Amiotréfica desenvolve cada vez mais dependéncia para com seu
cuidador, desde a realizacdo de tarefas as mais simples até as mais complexas.

Desse modo, além das dificuldades relacionadas as limitagdes de movimento e o carater progressivo
da doencga, durante a vivéncia com a ELA emergem conflitos internos, bem como angustias associadas a perda
de independéncia para realizacdo de diversos afazeres e a necessidade de apoio, muitas vezes integral, do
cuidador. Além disso, hd também os efeitos colaterais dos medicamentos utilizados, as complicacGes
préprias da doenca e a necessidade de tratamentos e métodos paliativos, como o uso de tubo de
alimentacao, fatores que sdo enfrentados pelos portadores durante a vida.

Assim, considerando-se o impacto das dificuldades inerentes a ELA no cotidiano e no emocional dos
individuos, observou-se que esses fazem uso da plataforma “Patients Like Me” como ferramenta de apoio e
comunidade, compartilhando informacdes sobre a experiéncia e vivéncia com a doenca, conflitos
emocionais, perspectivas sobre tratamentos e procedimentos paliativos disponiveis, busca por meios que
Ihes confiram mais independéncia para realizacao de tarefas, além do processo de diagnéstico, do noticiar a
familiares e amigos, e do papel médico pds-diagndstico frente a uma doenga atualmente sem cura.
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Esse estudo coletou depoimentos de féruns pré-existentes na plataforma supracitada, buscando
interpretar e compartilhar os obstaculos e reflexdes acerca da illness, que diz respeito a percepcdo subjetiva
da doenca pelos individuos e, nesse sentido, envolve questdes morais, sociais, psicolégicas e fisicas;
enquanto, a disease designa a doenga como um processo patoldgico, aquilo que é diagnosticado. O estudo,
portanto, faz considerac¢des sobre as vivéncias de portadores de Esclerose Lateral Amiotroéfica, a fim de que
se possa cada vez mais considerar a perspectiva dos pacientes com relagao aos cuidados paliativo e decisao
clinica.

METODOLOGIA:

Este é um estudo qualitativo que apresenta depoimentos coletados na plataforma “Patients Like Me”
em foruns pré-existentes sobre Esclerose Lateral Amiotrodfica.

A amostra foi composta por depoimentos de 99 participantes de diferentes faixas etdrias, género e
nacionalidades. Somente aquelas de individuos vivos e com identificacdo de sexo e idade no cadastro da
plataforma foram incluidas no estudo. Vale ressaltar que devido a natureza publica do conteudo, condicao
para sua utilizacdo, nao se fez necessario a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido pelos
sujeitos de pesquisa. Os usudrios da Plataforma, logo na sua inscri¢cdo, aceitam tornar publicos seus escritos
e aceitam sua utilizacdo para pesquisas.

Apds a coleta, submeteu-se a amostragem ao software Interface de
R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (IRaMuTeQ®), o qual por meio das
funcionalidades providas pelo software estatistico R, considerando a palavra como uma unidade, realizou a
anadlise lexical e dos conteudos semanticos, além de analises multivariadas, tais como a Classificacdo
Hierarquica Descendente (CHD) e Andlises de Similitude. Feita a CDH, o contetdo foi agrupado pelo software
em clusters, classificando os segmentos de textos obtidos em classes lexicais homogéneas por forga
associativa (p<0,000117) definida pelo teste qui-X>.

A partir da classificacdo feita pelo software, buscou-se compreender as aproximagdes e
afastamentos entre as classes, bem como interpreta-las. Vale ressaltar que o software apenas auxilia e agiliza
a geragao de informacgdes, sendo que a analise e interpretacdo do material é de autoria dos pesquisadores.

Com intuito de se compreender a fundo as representacdes sociais manifestadas nos segmentos de
textos escolhidos para a composicdao do estudo, realizou-se anadlise efetuada da seguinte forma: andlise
prévia; exploragdo do material e inferéncia e interpretacgdo feita a partir do referencial tedrico-cientifico
atual.

RESULTADOS E DISCUSSAO:

Os 99 textos coletados foram subdivididos em 2643 segmentos de texto, sendo que os elementos
considerados forma os que apresentaram p<0,0001. Através da Classificacdo Hierarquizada obteve-se dois
subcorpos, denominados “Disease” e “llness” que abrangeram, respectivamente, 18% e 82% dos textos.
Estes foram subdivididos em cinco classes, sendo a classe “Processo diagndstico e a disease” referente ao
primeiro subcorpus, enquanto as classes “Compartilhando experiéncias”, “lliness e relacdo médico-
paciente”, “Humanizacdo do cuidado” e “Busca pela mobilidade e independéncia” compuseram o segundo
subcorpus.

Ao se analisar as falas pela idade, ndo se obteve resultados significativos. Entretanto, a variavel sexo
se demonstrou relevante, uma vez que se pode observar distincdo entre os assuntos mais abordados entre
os géneros: enquanto os homens buscavam discutir assuntos mais relacionados a disease e assuntos praticos
do cotidiano, as mulheres abordavam mais sobre a illness, a familia e o cuidado.
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Pode-se observar que o cuidado médico e os servigos de salde devem transpor o campo dos
procedimentos e assuntos clinicos e farmacoterapéuticos, buscando uma abordagem também voltada ao
aspecto psicoldgico envolvido no processo da llness e disease que se tem na ELA. Ainda, tal necessidade
também é demonstrada em muitos depoimentos em que se tem relatos sobre o sentimento de perda da
significancia da consulta médica, como se o papel do médico frente a doenca fosse apenas o processo
diagndstico e a prescricdo de medicamentos, uma vez que a doenga nao possui cura conhecida. Assim, é
importante que os profissionais de saude, aplicando o conhecimento técnico atrelado a sua competéncia
cultural, considerando as perspectivas do paciente, planejem medidas e métodos vidveis as condi¢Ges de
vida do individuo, que facilitem a vivéncia com a doenca e a minimizagdo das dificuldades envolvidas.

Ademais, por meio das declara¢cbes deixadas pelos pacientes, vé-se queixas referentes a falta do
atendimento humanizado, transmissao de informacao e no sanar as duvidas dos pacientes. Deve-se destacar
que a plataforma “Patients Like Me”, além de ser utilizada por portadores de ELA, também o é por pessoas
com hipdtese diagndstica da doenca ainda em verificacdo, os quais a procuram como apoio e
compartilhamento de experiéncias relacionadas a situacdo comum entre os membros. A plataforma também
tem sido utilizada pelos usudrios para retirar duvidas clinicas, sobre medicamentos, e até mesmo sobre os
sintomas iniciais da doenca na busca de identificar a patologia em si. Assim, vé-se que ha uma falha
comunicagdo e no estabelecimento de confianca na relacdo médico-paciente, uma vez que esses pacientes
tém buscado formas alternativas em fontes nao cientificas para obter informacgdes de sua doenca.

Outrossim, os pacientes também utilizam a plataforma para partilhar suas experiéncias com o uso
de alguns farmacos e até mesmo de procedimentos e aparelhos, como o uso de tubo de alimentacdo e de
cadeira elétrica. Em alguns comentarios, os pacientes pediam conselhos a outros sobre os assuntos, o que
também é um indicativo da falha na comunicacdo e confianca para com o médico, uma vez que é papel do
profissional de saude avaliar a necessidade de tais usos frente ao quadro do paciente e pontuar os maleficios,
riscos e beneficios da escolha clinica.

Além disso, reflexes e angustias derivadas da vivéncia com a doenga, suas limita¢Ges e perda de
independéncia também sdao manifestadas nos depoimentos. Alguns desses, revelam um olhar melancdlico
do paciente diante da necessidade do uso de equipamentos como cadeiras de roda; porém, outros
apresentam uma leitura mais positiva, sendo capazes de ver esses meios como formas de manter a
independéncia. Ha ainda textos que abordam os relacionamentos familiares e com os cuidadores, esses
afirmam a dicotomia apresentada anteriormente, uma vez que alguns costumam tratar a si mesmos como
um fardo a familia, relatam sofrimento ao ver a familia ou amigos sacrificarem suas vidas para o cuidado
deles, por outro lado, alguns dos pacientes afirmam ter grande acolhimento da familia bem como sentem
gue o cuidado voltado para eles é a total representacdo do afeto e respeito que tem um pelo outro.

Por fim, destacam-se sentimentos relacionados a recep¢ao do diagndstico, o processo de contar para
a familia, a necessidade de promover adaptagdes e a forma como lidam com a evolu¢do da doenca. Todos
esses aspectos referem emocdes ambiguas, as quais revelam a complexidade das interagGes humanas assim
como interpelam a multiplicidade de formas de receber e transparecer sentimentos mediante situagdes
delicadas de saude.

CONCLUSOES:

Enfim, conclui-se a partir dos depoimentos apresentados por esse estudo que os portadores de
Esclerose Lateral Amiotréfica da comunidade Patients Like Me criaram um espaco acolhedor para
compartilhar informagdes técnicas, dificuldades cotidianas relativas a acessibilidade, mobilidade,
alimentacao, finangas. Mas, acima de tudo, a plataforma tornou-se um lugar de conselhos, reclamacdes e
exposicao sincera de opinides e valores. Dessa forma, é possivel avaliar ndo somente a maneira como as
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pessoas portadoras de ELA encontram-se fisica e emocionalmente durante a progressdo da doeng¢a, mas
também possibilita a avaliacdo da importancia dessa plataforma na vida desses individuos.

As experiéncias analisadas ao longo do estudo contribuiram também para verificar como ocorre a
relacdo médico-paciente. Em sua maioria, os relatos referem o médico como alguém distante do contexto
psicossocial ao qual os pacientes estdo expostos, representando, de certa forma alguém indiferente. A falta
de empatia na conduta médica, muitas vezes resulta em desinformacdo dos pacientes que buscam
informagBes sem respaldo cientifico, desisténcia de tratamentos e falta de confianga nos profissionais de
saude em geral.

Conclui-se ainda que as mudangas fisicas determinas pela doenc¢a além de causarem desconforto,
produzem desgaste emocional e afetam os relacionamentos com a familia, amigos e cuidadores. Tal situacdo,
corrobora para a necessidade de ampliagdo do cuidado em saude pois demonstra a complexidade do ser
humano e de suas necessidades diante de doencas que ainda nao apresentam tratamentos que possibilitem
a cura. Portando, faz-se primordial considerar o individuo como um todo e alinhar questdes biopsicossociais
aos cuidados paliativos a fim que haja qualidade de vida.
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