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Resumo: O presente trabalho vem apresentar uma proposta de recursos alternativos, para a melhora da
qualidade de vida do portador de Esclerose Lateral Amiotréfica. Devido a patologia o portador perdera sua
capacidade funcional, pois esta doenca € degenerativa e progressiva, atingindo diretamente os neur6nios
motores superiores e inferiores. A Terapia Ocupacional que visa a melhora funcional do cliente, utilizara a
Tecnologia Assistiva para proporcionar o maior grau de autonomia e independéncia possivel, por meio das
adaptacdes, realizadas em artefatos, usados por qualquer pessoa no seu cotidiano, como talheres,
ferramentas, mobiliario, etc., que possibilitem uma manutencdo ou devolucdo das capacidades funcionais
do cliente.
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Introducéo

Define-se Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA)
como sendo uma doenca do sistema nervoso
central caracterizada pelo processo degenerativo
progressivo dos neurbnios motores superiores e
inferiores. (PATEL,2002). Essa  patologia
apresenta um quadro de sintomas, tais como;
fraqueza muscular progressiva e fadiga muscular,
seguida da deterioracdo dos  musculos
(amiotréfica), comecando nas extremidades, na
qual dentro do corpo, as células nervosas
envelhecem (esclerose) e 0s nervos envolvidos
morrem, deixando o paciente cada vez mais
limitado. (PASSETI, 2000)

A limitacdo do cliente portador de esclerose
lateral amiotrdéfica torna-se cada vez maior, sendo
necessarias adaptacoes, para a melhora da sua
qualidade de vida funcional, no qual utiliza-se
assim, o trabalho do Terapeuta Ocupacional com o
auxilio da Tecnologia Assistiva. Define-se este
recurso como qualquer item, peca de equipamento
ou sistema de produtos, quando adquiridos
comercialmente, modificados ou feito sobre
medida, e que é usado para aumentar, manter ou
melhorar as habilidades funcionais do cliente com
limitagBes funcionais. (MELLO ,1999). De acordo
com Romeu Kasumi (1996) a Tecnhologia Assistiva
compbe-se de produtos e servigos. Os produtos
podem variar de uma simples bengala a um
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complexo sistema computadorizado. Estédo
incluidos brinquedos e roupas adaptadas,
computadores, softwares e hardwares especiais,
que contemplam questbes de acessibilidade,
dispositivos para adequacdo da postura sentada,
recursos para mobilidade manual e elétrica,
equipamentos de comunicacao alternativa, chaves
e acionadores especiais, aparelhos de escuta
assistida, auxilios visuais, materiais protéticos e
milhares de outros itens confeccionados ou
disponiveis comercialmente. Ja& 0s servi¢cos sao
aqueles prestados profissionalmente a pessoa
com deficiéncia, selecionando, obtendo ou
utilizando um instrumento de Tecnologia Assistiva.
Pode-se citar como exemplos, as avaliacdes,
treinamentos ou experimentagdo de novos
equipamentos. (SASSAKI, 1996.).

Considera-se que, na Esclerose Lateral
Amiotréfica o cliente com tal comprometimento
perde pouco a pouco for¢ca e controle muscular,
acarretando como conseqiiéncia varias perdas
funcionais e comprometimentos em sua autonomia
e independéncia nas atividades do cotidiano.
Compreende-se que, 0 Terapeuta Ocupacional por
meio dos recursos da Tecnologia Assistiva
auxiliara no desenvolvimento e reconquista da
autonomia e independéncia perdidas, o que é
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fundamental para proporcionar uma melhora na
qualidade de vida do cliente atendido.

Como profissional competente, nos estudos e
analises da ciéncia da ocupagdo humana, o
Terapeuta Ocupacional avalia as caréncias e as
necessidades do cliente, os desafios do meio e as
reais possibilidades funcionais de cada cliente,
buscando reequilibra-las para a execucdo de
qualquer atividade. Utiliza-se assim, recursos em
Tecnologia Assistiva, personalizados e
desenvolvidos artesanalmente para cada cliente
ou comercializados desde que estes recursos
venham de encontro aos objetivos pretendidos no
tratamento.

Pretende-se com este trabalho, apresentar a
importancia dos recursos em Tecnologia Assistiva
para a melhora no desempenho funcional do
cliente portador de esclerose lateral amiotrofica,
durante o atendimento em Terapia Ocupacional.

Materiais e métodos

Realizou-se uma revisdo bibliografica de
artigos e livros, sobre o tema Esclerose Lateral
Amiotréfica (ELA) e sobre recursos em Tecnologia
Assistiva. Na qual esses recursos utilizados pelo
Terapeuta Ocupacional minimizam as dificuldades
sofridas pelo cliente portador de esclerose lateral
amiotréfica no cotidiano, melhorando seu
desempenho funcional e, por conseguinte a sua
qualidade de vida.

Discusséo

Partindo-se do principio que o cliente portador
de esclerose lateral amiotrofica apds o primeiro
sintoma levara aproximadamente de 10 a 11
meses para ter a confirmagdo do diagnostico, isso
significa que a patologia ndo é diagnosticada no
inicio. A doenga atinge as funcdes motoras do
corpo e ndo a capacidade intelectual. Entdo o
cliente sente uma fraqueza muscular progressiva,
acompanhada de fasciculacdo (tremor do
musculo), reflexos exaltados, atrofia, espasticidade
e diminuicdo da sensibilidade. E de todos os
sintomas, o mais frequente é a caibra.

Manifesta-se na fase independente da
patologia, a diminuicdo da habilidade para realizar
movimentos muito delicados e precisos; bem como
apresenta-se também uma diminuicdo da
velocidade dos movimentos. A medida que a
fraqueza muscular progride, ndo € mais possivel
realizar alguns tipos de movimentos que
dependem dos musculos afetados. Nota-se
portanto que, nesse estagio da patologia,
freqlientemente se adapta materiais diversos para
compensar as dificuldades, realiza-se o0s
movimentos de forma mais lenta, adota-se outras
posicdes, e ainda, utliza-se outros grupos
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musculares para realizar os movimentos mais
comprometidos. Nesta fase, durante o tratamento
em Terapia Ocupacional, aplicam-se pequenas
adaptacdes para o alcance de certos movimentos,
orientando-se o cliente e sua familia, e frente a
manifestacbes de dor por parte do cliente, o
Terapeuta Ocupacional utiliza-se de sistemas de
analgesia para alivio da dor

Na fase semidependente, nota-se a
necessidade de ajuda externa para algumas
tarefas, por meio de outras pessoas ou de
instrumentos. Observa-se uma certa freqiéncia
em precisar de alguém para algumas atividades
cotidianas como, cortar os alimentos. Torna-se
importante a intervencdo de um Terapeuta
Ocupacional para que o cliente consiga fazer
sozinho, engrossando o cabo da faca e do garfo
para ampliar a possibilidade de preensdo e de
controle motor, durante 0 movimento. O aumento
do peso também ajuda no ganho de forca e
diminuicdo de tremores. Conquista-se assim, mais
firmeza e forga para realizar tal tarefa sozinho. Em
outras atividades de vida diaria, observa-se
durante o tratamento em Terapia Ocupacional a
execucao de acBes em tecnologias assistivas no
auxilio de vestir/despir as pecas do vestuario
(principalmente fechar ou abrir botdes e amarrar
sapatos), no qual, faz-se pequenas adaptacbes
como trocar botdes por ziperes, cadarcos por
velcro e etc, almejando-se, a autonomia e
independéncia. Outra questdo relevante € que, o
levantar da cama ou da cadeira torna-se dificil, na
qual se adapta nas paredes, barras de ferro para
segurar e ter impulso para levantar. Utiliza-se
neste estagio, instrumentos que podem auxiliar na
deambulacdo como, a bengala e Orteses para
estabilizar o pescoco. Observa-se que, pode haver
dificuldade respiratéria mesmo em repouso,
principalmente a noite, que com o uso de um
suporte nos pés da cabeceira da cama que
possibilite uma angulacdo até 45°, torna-se uma
intervencdo valiosa e muito simples de executar.
Presencia-se com o tempo, uma vocalizacdo
dificultosa, de timbre baixo e lentificada, havendo
perdas de comunicacdo e alteragdo dinamica
familiar. Ent8o, repete-se ou apela-se para sinais
quando estiver muito cansado. Com auxilio da
Tecnologia Assistiva, inova-se com uso de
materiais em comunicagcdo alternativa de acordo
com as possibilidades psicomotoras e econémico-
cultural de cada cliente, podendo-se utilizar até de
um sintetizador de voz. A degluticdo apresenta-se
deficitaria, no qual evolui a ponto de ser
necessario preparar alimentos pastosos e usar
complementos nutricionais; além disso, 0 excesso
de saliva pode comecar a aparecer durante o dia.

Progressivamente,  percebe-se que as
limitagbes do portador de esclerose lateral
amiotrofica vdo aumentando, ocorrendo uma
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deterioragdo dos musculos levando-o a utilizacéo
de uma cadeira de rodas, na qual a intervencao da
Terapia Ocupacional basear-se-4 em adaptacao
da cadeira de rodas ou outro sistema de sentar,
visando-se a reducao da pressao na superficie da
pele (almofadas especiais, assentos e encostos
anatdmicos), bem como posicionadores. Pretende-
se com essas acdes propiciar ao cliente, maior
estabilidade e postura adequada do corpo através
do suporte de posicionamento de tronco/cabeca/
membros, auxiliando-se nas tarefas do seu
cotidiano que deseja ou necessita fazer.

Na fase dependente, necessita-se de todo o
apoio, paciéncia e carinho da familia, j4 que o
cliente ndao se mantém sozinho. Torna-se
importante sempre lembrar que, normalmente, a
ELA ndo afeta o cognitivo, ou as emocbes do
cliente, mantendo-se licido, assim ele percebe e
entende tudo o0 que acontece a sua volta. A
dificuldade respiratéria pode ser muito intensa, de
forma que o cliente precisa, as vezes, de
aparelhos para auxiliar a respiracao,
principalmente a noite. Esses aparelhos permitem
que o cliente descanse do esforco de respirar e
acorde mais disposto. Outra questdo relevante € a
mascara ajustada ao rosto para auxilia-lo na
respiracdo, ou por uma incisédo feita no pescoco
(traqueotomia). Como a vocalizagdo estd muito
prejudicada, necessita-se de outros meios para se
comunicar, tais como escrita, algum sistema de
cédigos criado com a familia e com o Terapeuta
Ocupacional ou sistemas de computador que
traduzem movimentos em palavras ou frases. A
alimentacéo pode estar muito dificultada, de forma
gue seja necessario utilizar de sondas que passa
o alimento direto para o sistema digestivo, de
forma a ndo perder peso; para esse fim utiliza-se
sonda nasogastrica(através do nariz) ou
nasoenteral (através da regido abdominal).

Portanto, um seguimento domiciliar € a Unica
situagdo verdadeiramente aceitavel para o cliente,
pois essa doenca, em evolugdo permanente,
engendra uma sucessdao de incapacidades.
“Amanha s6 pode ser pior que hoje”, pois as suas
limitagBes vdo aumentando a cada dia.

E quando ocorre a paralisia bulbar progressiva
(ataca a lingua e a glote). Com isso, deixa de
mastigar e falar, passa-se a diminuir rapidamente
0 peso sendo necessario utilizar uma sonda
nasogastrica para auxilia-l6 na alimentagéao.
Temos que pensar a todo instante que esse
cliente em todo este processo 0 seu cognitivo ndo
€ afetado, assim também €é com o0s nervos
cranianos que controlam a visdo e os movimentos
oculares , segmentos sacros inferiores da medula
espinhal gque controlam o esfincteres,
capacidades mentais e psiquicas (memoéria e
sentidos) sdo também preservados, funcbes
cardiacas, digestiva, mic¢do, sua funcdo sexual é
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preservada. Porém a patologia continua
progredindo sendo necesséario um cuidador para
este cliente, pois ele dependerd de alguém, para
cuidar ndo s6 dele como da sua familia € quando
0 Terapeuta Ocupacional pode auxilia-los para
trabalhar na dindmica familiar, e os desejos deste
cliente, junto com a Tecnologia Assintiva pretende
propiciar uma autonomia através das varias
adaptacoes.

Se o Unico meio de comunicacao deste cliente
€ pelo movimento ocular cabe ao Terapeuta
Ocupacional pensar em adapta¢cbes possiveis ao
cliente de acordo com o seu nivel socioeconémico,
pode-se utilizar de programas de computadores,
onde ele utilizard os movimentos do globo ocular
(softwares). Através deste recurso sera possivel o
cliente expressar seus desejos e sentimentos
podendo dizer o que deseja no momento e 0 que
ndo deseja, tendo ele uma possivel autonomia de
vida. O Terapeuta Ocupacional com o auxilio da
Tecnologia Assistiva é muito importante para a
melhora deste cliente, pois trabalha com toda a
familia, pois a demanda emocional desenvolve-se
quase gue subitamente. Lembre-se, a capacidade
funcional do cliente pode ser reduzida
rapidamente de semana para semana, deixando
pouco tempo para a total aceitacdo e
entendimento do que esta lhe acontecendo.

Esse cliente precisa de cuidados constantes é
necessario que saiba dos recursos existentes,
para que a autonomia dele seja mantida, e os
efeitos negativos da sintomatologia possam ser
minimizados.

Concluséo

Entende-se que o Terapeuta Ocupacional com
0 auxilio da Tecnologia Assistiva vém uma
possivel solucao para as  dificuldades
apresentadas pelo portador de Esclerose Lateral
Amiotréfica, preocupando-se sempre com a
manutencdo da funcionalidade, levando em
consideragdo o bem estar do cliente, auxiliando-o
com maior possibilidade de autonomia e
proporcionando-o uma melhor qualidade de vida.
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