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REPERCUSSOES NA COMUNICAGAO, ’INTERAQAO E PARTICIPAGAO SOCIAL DA PESSOA
COM ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA (ELA) NA PERSPECTIVA DE FAMILIARES OU
CUIDADORES
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Resumo

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA), doenga neurodegenerativa, provoca alteragbes motoras, tornando a pessoa
dependente de terceiros a medida que a doenga progride’. Diante das limitagées de comunicagao, a implementagéo de
sistemas alternativos de comunicagéo pode favorecer a linguagem, interagéo e participagao social®>. O cuidador/familiar
ocupa espacgo central, adaptando sua rotina as necessidades de quem cuida®. O objetivo foi investigar repercussoes da
ELA na comunicagao e interagdo para a pessoa e o impacto do cuidado na percepgéo dos familiares e/ou cuidadores.

Ha repercusssbes na comunicagéo e interagao para a pessoa e seu familiar ou cuidador.
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Método

e Estudo de corte transversal de abordagem
qualitativa; vinculado a pesquisa “Associagéo entre
vulnerabilidade comunicativa e alteragdes
estruturais e funcionais cerebrais em pacientes com
Esclerose Lateral Amiotrofica”, aprovada pelo CEP
da UNICAMP sob n° CAAE 62912416.4.0000.5404.

e Amostra de 17 participantes, familiar e/ou cuidador
de pessoas com ELA em acompanhamento no
Ambulatério de Doengas Neuromusculares do
Hospital das Clinicas da FCM/UNICAMP.

e Coleta realizada pelo pesquisador principal, por
meio de entrevistas com perguntas abertas,
posteriormente, transcritas e analisadas.

Resultados e Discussao
Tabela 1. Caracterizagdo da amostra por idade,
sexo, tempo de cuidado e relagao de cuidado

Variaveis Amostra n=17
Idade Média 45,52
Mediana 50
Minimo-Maximo 27-64
Desvio Padréao 11,36
Sexo Masculino 29,41%
Feminino 70,58%
Tempo de Média 3,45
cuidado (anos) Mediana 3
Minimo-Maximo 0,08-9
Desvio Padrédo 3,10
Relagéo de Familiar 94,11%
cuidado Cuidador 5,88%

A média de idade dos cuidadores encontrada nesta
pesquisa ficou abaixo de estudos anteriores4, com maior
frequéncia de conjuges e filhos. Em relagdo a sexo® e
relagdo de cuidado®, os achados corroboram os dados
encontrados na literatura cientifica, que referem um
maior numero de cuidadoras mulheres e em sua grande
maioria familiares. No tocante ao tempo de cuidado,
observa -se média de 3,45 anos, tendo este sido desde o
aparecimento dos primeiros sintomas. A sobrecarga
emocional (Grafico 1) decorre da responsabilidade do
cuidado, falta de informacao sobre a ELA e de preparo
para cuidar bem como pela condicdo de saude em que a
pessoa com ELA se encontra’. Apesar de ser um recurso
facilitador da comunicagao? poucos fazem uso de CSA.
A baixa adesdo a terapia relaciona-se a dificuldade de

acesso’ (Grafico 2).
i

Grafico 1. Distribuicdo das respostas quanto a dificuldades do
cuidador
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Grafico 2. Distribuicao das respostas quanto a comunicagéo,
uso da CSA e atendimento
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Conclusao
As alteragbes de comunicacdo interferem na interagao
social e na dinamica de vida para e pessoa com ELA e
seu familiar ou cuidador. O cuidado gera sobrecarga
emocional e outras repercussdes para ambos. Ha baixa
adeséo a terapia fonoaudioldgica e ao uso da CSA.
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