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A Esclerose Lateral Amiotréfica € uma condigao progressiva que compromete
os neurbnios motores, levando a perda gradual da fungdo muscular, com
impacto significativo na autonomia e qualidade de vida dos individuos
acometidos, cujo diagndstico frequentemente ocorre de forma tardia devido a
heterogeneidade dos sintomas iniciais, a auséncia de biomarcadores
especificos e a necessidade de exclusao de outras condigcdes clinicas. Nesse
contexto, torna-se fundamental compreender, a partir das vivéncias de



pacientes e profissionais de saude, como se configura o percurso diagnostico e
o acompanhamento clinico, bem como identificar lacunas assistenciais e
oportunidades para incorporagdo de tecnologias no cuidado. O objetivo deste
trabalho é descrever as percepcdes de pacientes com ELA e profissionais de
saude acerca do processo de diagndstico, monitoramento clinico e funcional, e
uso de tecnologias em saude como suporte ao cuidado. Trata-se de uma
analise tematica vinculada ao desenvolvimento de um projeto de pesquisa na
area de reabilitacdo e inovagao tecnoldégica, no qual foram elaboradas e
aplicadas entrevistas com oito participantes. As entrevistas contemplaram
aspectos relacionados as dificuldades no diagnostico, aos desafios na
prescricdo e no acompanhamento terapéutico, as limitagdes na obtencado de
dados clinicos atualizados, as barreiras na comunicagdo entre equipe e
pacientes, a adesao ao tratamento e as demandas relacionadas ao uso de
tecnologias no cuidado. Os participantes foram divididos em dois grupos: quatro
profissionais de saude, com tempo de atuagido na area da neurologia variando
entre 3 e 9 anos (5,25 + 2,28 anos), evidenciando experiéncia prévia relevante
na assisténcia; e quatro pacientes diagnosticados em diferentes estagios
clinicos, classificados de acordo com a Escala de Estadiamento de King.
Observou-se que dois participantes foram classificados no estagio 1
(acometimento de uma regiao do sistema nervoso central), um participante no
estagio 2 (acometimento de duas regides do sistema nervoso central) e um
participante no estagio 4 (necessidade de ventilagdo mecanica nido invasiva). A
analise dos relatos foi conduzida por meio de abordagem qualitativa, o que
permitiu a identificacdo de padrées recorrentes relacionados ao atraso
diagndstico, a comunicagdo no cuidado multiprofissional, as dificuldades no
manejo respiratorio, a prescricao de exercicios e as fragilidades estruturais da
rede de atencdo. Os resultados revelaram padrdes centrais como o atraso na
confirmacéao diagndstica, a importancia da comunicagao para garantir a adesao
terapéutica para a adesao terapéutica e a inseguranga profissional no manejo
respiratorio e na prescricdo de exercicios devido a falta de dados objetivos. A
experiéncia evidenciou fragilidades importantes no processo diagndstico,
incluindo demora na confirmagcdo da doenga e multiplas consultas até o
fechamento do quadro. No acompanhamento longitudinal, destacaram-se
dificuldades relacionadas a auséncia de ferramentas sistematizadas para



registro e analise de dados, impactando a avaliagdo da progressédo da doencga.
Como potencialidade, evidenciou-se a relevancia de tecnologias que integrem
monitoramento clinico e comunicagdo multiprofissional. Conclui-se que a
experiéncia reforca a necessidade de solugdes tecnoldgicas centradas no
usuario que promovam maior integracdo do cuidado e suporte a pratica clinica
na rede de atengao a saude.
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