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RESUMO.
Este trabalho de concluséo cientifica é voltar o olhar e buscar e compreender as

evidencias de uma pessoa adulta cujo um ente querido esta em faze terminal com
esclerose lateral multipla amiotréfica (ELA) focando o periodo do diagndstico até a
situacdo atual geralmente esse familiar que vivencia o processo de adoecimento e
o luto por um ente, os familiares em especial o cuidador do paciente terminal,
possuem um importante papel nesse contexto, pois as suas reag¢des contribuirdo
nas respostas do conformado. O cuidador de um paciente terminal é afetado de
forma direta pela doenca do seu ente querido. Cuidar de alguém que é diagnosticado
com uma doenca terminal exige muito deste cuidador, que muitas vezes abdica de
sua propria vida para viver com 0 outro 0 pouco tempo que resta a esta pessoa.
Objetivo: Descrever as dificuldades encontradas pelos familiares de pacientes com
(ELA) Método: Foi realizada nas bases de dados: (SCIELO), (BIREME) e Literatura
Latino-Americano e do Caribe e, Ciéncias da Saude (LILACS). Os critérios de
inclusao utilizados foram: artigos escritos por um autor professor artigos disponiveis
na integra no sistema online; artigos nacionais em idioma portugués, escritos no
periodo de 10 anos; que incluissem os Descritores: Cuidados com os familiares

esclerose lateral multipla amiotroéfica.

Palavra Chave: Cuidados, com os familiares, de Pacientes, Esclerose lateral
multipla amiotréfica.



INTRODUCAO.

Neste trabalho introdutério do nosso estudo sobre a esclerose multipla lateral
amiotréfica queremos iniciar dizendo que assim como todo os escritos da historia,
este trabalho € um documento especial. Em nenhuma outra histéria encontramos
um apelo exortativo tdo forte. Isso possuira uma razdo de ser, os cuidadores
familiares cada um deles de uma forma ou de outra dao sinais de enfraquecimento
tanto fisico como espiritual e até mesmo o risco de abandonar este ente querido! E,
portanto, urgente admoesta-los a perseveranca, os (CF) aguém o autor mostra que
sdo maiores do que os proprios pacientes (ALMEIDA; 2010).

Na mente do autor, os cuidadores familiar(CF) ndo sofre por que querem, e
sim porque sdo obrigados de uma certa forma, por um intermediario do sofrimento
que eles sdo percebido, para cada um deles que convivem no sofrimento é algo
incomparavel com o que vivem do ser humano, e devido a este sofrimento eles
muitas das vezes se ver desanimados, a equipe de saude, que forma um grande
ajudador nesta jornada que o paciente e seus (CF) tem que enfrentar, e muita das
vezes uma palavra serve de consolo e de animo (PEREIRA; 2007).

E preocupante o atual perfil nos dmbitos mundial e nacional enfatiza a
relevancia dessa morbidade na sociedade, esse cenario confirma a importancia
desta doenca (ELA) como um problema de saude publica e reforca a necessidade
da insercao de Cuidados na atencao a satude néo so6 dos pacientes e dos cuidadores
familiares (CF), considerando que muitos deles sao diagnosticados em fase
avancada e que mais da metade falece em decorréncia do processo até ser
diagnosticado pela doenca (OLIVEIRA;2012).

Apoés ter falado sobre a esclerose mdltipla lateral amiotréfica que tem um atual
perfil nos ambitos mundial e nacional enfatiza a relevancia dessa morbidade na
sociedade. Esse cenario confirma a importancia desta doenca (ELA) como um
problema de saude publica e refor¢ca a necessidade da inser¢cdo de Cuidados na
atencdo a saude ndo sO dos pacientes e dos cuidadores familiares (CF),
considerando que muitos deles séo diagnosticados em fase avangada e que mais
da metade falece em decorréncia da esclerose mdultipla lateral amiotréfica
(OLIVEIRA;2012).



A jornada dos os servicos de saude sob a lideranca destes pacientes, que €
uma jornada grande porque ndo se sabe o0 quanto ela pode durar nesses casos,
devem visar ndo a cura, mas sim a busca por uma melhor qualidade de vida por
meio de intervencfes que considerem ndo somente aspectos bioldgicos, mas
também psicoldgicos, sociais e espirituais dos pacientes e o cuidador familiar, este
tipo de movimento de Cuidados faz-se notério também por buscar garantir-lhes a
dignidade e a autonomia neste processo do final da vida (SALGUEIRO; 2008).

A Organizacdo Mundial da Saude descreve Cuidados como acdes voltadas
aos pacientes que possuem doencgas que ameacam a continuidade da vida e aos
seus familiares, com o intuito de prevenir e resolver os problemas, com a justificativa
de consequentemente, melhorar a qualidade de vida. A fase terminal é tida como a
mais dificil e angustiante. Os principais problemas dos pacientes, geralmente, sao:
administrar a dor, a insuficiéncia respiratéria, a confusdo mental, seguidos dos
guadros de ansiedade e depressao (OMS; 2009).

Cuidador familiar de pessoas com ELA, geralmente € esposa(o), filha(o),
observam que sua dedicacdo afeta sua saude e estilo de vida, durante todo o
desenvolvimento da doenca e, até mesmo, apés o 6bito desse ente querido. Por
definicdo, o cuidador familiar (CF) é a pessoa que acompanha o paciente
praticamente em quase todos os seus momentos, lidando ndo s6é com as
necessidades fisicas, mas sobretudo com as psicoldgicas. Mais da metade dos
cuidadores familiar apresentam alteracdes (FLEX; 2008).

Cerca de 75% deles nao recebem qualquer outro tipo de ajuda de familiares.
E essencial que os cuidadores familiares (CF) tenha uma preocupacdo com a sua
prépria saude, € necessario que eles se disponibilizem a procurar orientacdes em
associacOes especiais e apoio psicolégico. Sobretudo, ele deve apresentar a
solicitar ajuda (Pereira; 2007). As repercussdes causadas pela (ELA), ao paciente e
a sua familia j& sdo bem conhecidas, havendo, na atualidade, uma tendéncia para
gue seja transferida para a familia a responsabilidade com os cuidados do paciente,
mesmo diante do aumento da sobrecarga de cuidados, especialmente quando a
doenca esta em seu curso avancado (ALMEIDA; 2010).

As repercussdes causadas pela (ELA), ao paciente e a sua familia ja sao
bem conhecidas, havendo, na atualidade, uma tendéncia para que seja transferida

para a familia a responsabilidade com os cuidados do paciente, mesmo diante do



aumento da sobrecarga de cuidados, especialmente quando a doenca esta em seu
curso avancado (ALMEIDA; 2010).

Neste contexto, surge o cuidador informal: pessoa responsavel por auxiliar o
paciente dependente no seu dia a dia, entre outras tarefas, e, em geral, proveniente
do préprio nacleo familiar. Os cuidadores informais sdo os familiares, amigos,
vizinhos, membros de grupos religiosos e outras pessoas da comunidade. Sao
voluntarios que se dispdem a cuidar, porém, sem formacao profissional especifica
(SILVA; 2013).

As familias de pacientes dependentes mostra que a escolha do cuidador
familiar, n&o costuma ser ao acaso e que a opcao pelos cuidados nem sempre € do
(CF), mas, muitas vezes, expressdo de um desejo do paciente, ou falta de outra
opcéao, podendo, também, ocorrer de um modo inesperado para um familiar que, ao
se sentir responsavel, assume este cuidado, mesmo ndo se reconhecendo como
uma pessoa que passar ser observada como cuidador familiar O cuidador também
podera ser classificado de acordo com o cuidado que ira prestar: Primario se assumir
as responsabilidades diretamente relacionadas aos cuidados minimos como higiene
e alimentacdo; secundéario aquele que auxiliar em eventuais necessidades do
paciente, sendo caracterizado como nao primordial para a recuperagéo do paciente
(CALDEIRA; 2010).

A etiologia de uma doenca € o estudo das suas causas, estando assim,
relacionada com os agentes causais, que possivelmente ddo origem a mesma.
Relativamente as possiveis causas, que levam ao aparecimento da doenca, 0s
mesmos séo ainda incertos. A ELA é desta forma considerada, ainda nos dias de
hoje, uma doenca de causa desconhecida, apesar dos conhecimentos sobre varios
aspetos terem avancado (SALGUEIRO; 2008).

O movimento de Cuidados faz-se notério também por buscar garantir-lhes a
dignidade e a autonomia no processo de morrer. A Organizacdo Mundial da Saude
descreve Cuidados como acgdes voltadas aos pacientes que possuem doencgas que
ameacam a continuidade da vida e aos seus familiares, com o intuito de prevenir e
tratar problemas biologicos, psicoldgicos, sociais e espirituais e, consequentemente,
melhorar a qualidade devida. A fase terminal é tida como a mais dificil e angustiante.
Os principais problemas dos pacientes, geralmente, sdo: administrar a dor, a
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As repercussfes causadas pela (ELA), ao paciente e a sua familia ja sdo bem
conhecidas, havendo, na atualidade, uma tendéncia para que seja transferida para
a familia a responsabilidade com os cuidados do paciente, mesmo diante do
aumento da sobrecarga de cuidados, especialmente quando a doenca esta em seu
curso avancado (ALMEIDA; 2010). Neste contexto, surge o cuidador informal:
pessoa responsavel por auxiliar o paciente dependente no seu dia a dia, entre outras
tarefas, e, em geral, proveniente do préprio nucleo familiar. Os cuidadores informais
sao os familiares, amigos, vizinhos, membros de grupos religiosos e outras pessoas
da comunidade. Sao voluntérios que se dispdem a cuidar, porém, sem formacao
profissional especifica (SILVA; 2013).

As familias de pacientes dependentes mostra que a escolha do cuidador
familiar, n&o costuma ser ao acaso e que a opcao pelos cuidados nem sempre € do
(CF), mas, muitas vezes, expressdo de um desejo do paciente, ou falta de outra
opcéo, podendo, também, ocorrer de um modo inesperado para um familiar que, ao
se sentir responsavel, assume este cuidado, mesmo ndo se reconhecendo como
uma pessoa que passar ser observada como cuidador familiar O cuidador também
podera ser classificado de acordo com o cuidado que ir4 prestar: Priméario se assumir
as responsabilidades diretamente relacionadas aos cuidados minimos como higiene
e alimentacdo; secundéario aquele que auxiliar em eventuais necessidades do
paciente, sendo caracterizado como ndo primordial para a recuperacao do paciente
(CALDEIRA; 2010).

A etiologia de uma doenca é o estudo das suas causas, estando assim,
relacionada com 0s agentes causais, que possivelmente ddo origem a mesma.
Relativamente as possiveis causas, que levam ao aparecimento da doenca, 0s
mesmos séo ainda incertos. A ELA é desta forma considerada, ainda nos dias de
hoje, uma doenca de causa desconhecida, apesar dos conhecimentos sobre varios
aspetos terem avancado (SALGUEIRO; 2008).

O movimento de Cuidados faz-se notério também por buscar garantir-lhes a
dignidade e a autonomia no processo de morrer. A Organizacdo Mundial da Saude
descreve Cuidados como acgdes voltadas aos pacientes que possuem doencas que
ameacam a continuidade da vida e aos seus familiares, com o intuito de prevenir e
tratar problemas biologicos, psicologicos, sociais e espirituais e, consequentemente,

melhorar a qualidade devida. A fase terminal é tida como a mais dificil e angustiante.



Os principais problemas dos pacientes, geralmente, sdo: administrar a dor, a
insuficiéncia respiratoria, a confusdo mental, seguidos dos quadros de ansiedade e
depressao (OMS; 2009).

Séo diversos os motivos que levam a delegacao do cuidador: este pode ter
grau de parentesco ou afim, ter relacdo afetiva, estar mais proximo do ambiente em
gue se encontra o paciente, a falta de outra possibilidade, alto delegacéo, entre
outras (BANDEIRA, 2010).

Se o cuidador for informal e, além do grau de parentesco, ainda exercer a
funcéo de cuidar do doente, seu estado emocional poderé ficar mais comprometido,
seja pela dor de presenciar o sofrimento do ente querido, seja pelo sentimento de
incbmodo, de se sentir obrigado, entre outros motivos (QUADROS; 2010). Se o
cuidador for informal e, além do grau de parentesco, ainda exercer a funcédo de
cuidar do doente, seu estado emocional poderd ficar mais comprometido, seja pela
dor de presenciar o sofrimento do ente querido, seja pelo sentimento de incomodo,
de se sentir obrigado, entre outros motivos (Quadros; 2010).

Ha significativos estudos sobre o comportamento e as necessidades do
cuidador familiar (CF), no periodo de adoecimento do paciente com (ELA), desde o
diagnéstico, passando pelo tratamento inicial, recidivas da doenca, sucessivas
internacdes, até o encaminhamento para os cuidados. Essa etapa final, em geral, €
ardua e penosa, motivada por esperanca de cura, mas também com desilusdes,
sofrimentos e importante carga de trabalho dispensada ao paciente, vivéncias que
tendem a se intensificar com a evolugéo da doenga (ABRELA; 2013).

A Organizacdo Mundial da Saude considera o atendimento as necessidades
dos cuidadores um dos principais objetivos dos cuidados paliativos e determina que
se disponibilize um sistema de apoio para ajudar a familia durante a doenca do
paciente e no processo do luto (OMS; 2009).

Existe um ente relacionamento entre sintomas psicolégicos apresentados
pelo paciente e pela familia. A familia & afetada pela doenca e a dinamica familiar
afeta o paciente. Depresséo no paciente pode desencadear depresséo no cuidador,
e vice-versa. Desta forma, os cuidadores tém um papel muito importante nos
aspectos praticos, sociais, fisicos e emocionais do paciente, bem como nas decisdes
a serem tomadas no fim da vida (PALERMO; 2009).



O auto tem como foco do inicio a sua galeria de profissionais, que na maioria
das vezes, é o individuo doente, cabendo ao cuidador familiar uma posi¢cao mais a
margem dos acontecimentos. Ainda hoje, os (CF) séo percebidos como recurso em
beneficio do individuo, mas ndo como um alvo de atencéo da equipe de satde. E
um individuo rotulado para ajudar neste processo de cuidar. Espera-se que ele cuide
naturalmente, mas o cuidador também é uma pessoa que estd necessitando de
auxilio e apoio (Almeida; 2010).

Ha, nesta area de estudos, um numero significativo de trabalhos relacionando
a deterioracdo da saude e adoecimento do cuidador, tanto fisico quanto psiquico,
com uma maior carga de estresse; menor satisfacdo com a vida; perda do emprego,
rupturas de vinculos, isolamento e diminuicdo da participacdo social e perda do
poder aquisitivo para a familia, com o passar do tempo (PALERMO; 2009).

Em relagdo ao comprometimento psicossocial na vida do cuidador, ha
numerosos estudos que identificaram casos de depressao, distirbios do sono,
medo, maior uso de psicotropicos, ruptura de vinculos, isolamento, soliddo,
diminuicao da participacdo social, perda de suporte social, menos satisfacdo com a
vida. Todos esses exemplos denotam a real necessidade de se adotar, de fato, os
principios dos cuidados, jA bem descritos pela Organizacdo Mundial da Saude
(OMS), onde o entorno familiar também deve ser objeto de interesse e cuidado da
equipe que atende esse grupo de pacientes (MELLO; 2009).

Diversos sé@o os desafios que se apresentam no cotidiano do cuidador tais
como a dificuldade para lidar com os quadros de agitacéo e de agressividade do ser
cuidado, com a deambulacdo constante (especialmente noturna) provocada pelas
alteracdes nos habitos de sono e repouso, além disso, com o esquecimento, a
repetitividade, a teimosia e as solicitagcdes constantes (Nordon; 2009).

As alteragbes nos hébitos de sono e repouso, além disso, com o
esquecimento, a repetitividade, a teimosia e as solicitagbes constantes, 0s
cuidadores familiares (CF), apresentam essas dificuldades principalmente porque
convivem com as limitagdes. Sentem-se envolvidos emocionalmente na situagéo.
Além de desempenharem novos papéis e tarefas associadas ao problema do
paciente, os cuidadores informais frequentemente relatam um sentimento de
sobrecarga (CALDEIRA;2010).



OBJETIVO.
Este trabalho teve como objetivo descrever a necessidade encontradas pelos
cuidadores familiares (CF), de pacientes, diagnosticado com a esclerose lateral

multipla amiotroficas (ELA).

METODO.

Este trabalho de concluséo cientifica trata-se de uma revisdo narrativa, acerca
da proposta e atuacdo dos Cuidadores familiares (CF), como modalidade e
possibilidade de cuidados, ndo apenas ao paciente, como também para o cuidador
familiar (CF), devido as repercussées advindas deste papel de (CF), de acordo com
esta proposta, foram utilizados os descritores; a privacao social do cuidador familiar
de pacientes portadores da esclerose multipla lateral amiotréfica nas bases de
pesquisa virtual Scielo, Bireme e Ciéncias da Saude (LILACS) e Abre Ela
(ABREELA) Google académico com objetivo de encontrar artigos cientificos
nacionais publicados no periodo compreendido entre 2008 a 2018.

Como resultado desta pesquisa, foram encontrados 50 artigos que, em um
primeiro momento, o autor avaliaram as palavras-chave e o0s resumos visando
agrupar aqueles que contemplavam a relagédo entre os descritores. Destes artigos,
apenas 18, puderam ser considerados para o estudo. E em relacdo ao tipo de
pesquisa, evidenciou-se artigos cuja a metodologia foi qualitativas, e revisdo de
literatura.

Cada artigo foi analisado minuciosamente encontrando temas principais e
relevantes a serem apresentados e discutidos ao longo deste trabalho, os quais séo:
Cuidadores familiares; Os critérios de inclusdo utilizados artigos disponiveis na
integra no sistema online; em idioma portugués, escritos no periodo de 10 anos; que
incluissem os descritores tem um critico logico para se utiliza os descritores para
que se localize adequadamente os artigos qualidade de vida— palavras-chave:
esclerose lateral mdultipla amiotrofica, doenca do neurbnio motor, doencas

neuromusculares, qualidade de vida, cuidadores familiares.
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Breve Historico:

A ELA tornou- se uma doenga muito comum no mundo moderno. Segundos
os estudos em registro foram descritos pela primeira vez em 1869 por Jean Martin
Charcot, um neurologista francés com o apoio de outro médico francés Dr. Joffroy.
Charcot foi o primeiro a correlacionar os sintomas com as células afetadas pela
doenca, os neurdnios motores (BANDEIRA; QUADROS; ABRELA; 2013).

Charcot foi considerado o fundador da clinica neuroldgica da Franca (escola
de Salpétriere) tanto pelos seus trabalhos pessoais como pelo de seus
colaboradores (J. Babinsky, J. Déjerine, P. Marie, P. Janet). Seus cursos recebiam
visitantes estrangeiros (S. Freud) e associavam a apresentacdo de doentes com
projecBes de cortes microscopicos.

Charcot confirmou, no homem, o papel motor da circunvolucédo frontal
ascendente do cérebro, estudou a esclerose em placas, a doenca de Parkinson, a
poliomelite, a Esclerose Lateral Amiotréfica (BANDEIRA; QUADROS; ABRELA;
2013). Foi um famoso atleta americano, iniciou sua carreira aos 20 anos de idade
em 1923. Era conhecido como “lron Horse” mas em 1939, seu desempenho
comecou a cair e foi detectada uma discreta fragueza nos membros inferiores e uma
leve atrofia do primeiro inter6sseo dorsal.

Em 13 de junho deste mesmo ano foi diagnosticada ELA. Lou Gehrig foi,
entdo, impedido de jogar beisebol para conservar sua energia muscular. Ele faleceu
no dia 2 de junho de 1941, dormindo, ja ndo podia mais falar ou engolir. Desde entéo,
por sua historia de vida ter sido interrompida por ELA, ele teve seu home associado
a doenca. Paralisia Bulbar Progressiva (PBP): os neurdnios que sdo comprometidos
gue é do tronco cerebral, comprometendo a musculatura de inervacéao bulbar e pode
ter ou ndo lesédo no NMS.

Quadro clinico: disfagia e disartria sdo os principais sintomas, sendo a
fraqueza, atrofia e fasciculacdes da lingua também podem ocorrer (BANDEIRA;
QUADROS; ABRELA,; 2013). sintomas, sendo a fraqueza, atrofia e fasciculagdes da
lingua também podem ocorrer (BANDEIRA; QUADROS; ABRELA,; 2013).

O quadro clinico é classificado por de diversos fatores como por exemplo:
quadro clinico, tipos de neurbnios motores acometidos, alteracbes morfoldgicas,
genética, anormalidade bioquimicas e imunolégicas. Os neurdnios motores afetados

pela ELA. A disfungdo do NMS pode alterar os reflexos do paciente - sinal de



Babinski e fraqueza, a disfungdo do NMI, fraqueza, fasciculac¢des, atrofia e atonia.
Jé a disfuncao dos Neurdnios Motores do Tronco Cerebral pode acarretar disfagia e
disartria (ALMEIDA;2010).

E importante que o diagnostico seja realizado com efetividade faz-se
necessario um exame fisico completo, além de investigar o historico do paciente.
Exames complementares como: laboratoriais clinicos, de neuroimagens e
eletroneuromiograficos - testes como: Estimulagdo magnética transcutanea e
eletrofisiolégico com contagem de unidades motoras também tem sido utilizado
(CADEIRA; 2010).

CONCLUSAO.

Chegamos ao final deste trabalho de e uma forma qualitativa, o quanto &
importante que devemos prestar grande atencao aos cuidadores familiares (CF), de
pacientes com ELA. Uma das principais razdes para este argumento é que o
paciente e cuidador formam um conjunto de informacdes para a sua saude
psicoldgica ou estresse parecem apresentar uma grande concordancia.

Em outras palavras, a saude, fisica e psicolégica dos cuidadores familiares
(CF), pode melhorar ou ao menos manter uma qualidade de vida para o paciente.
Determinar quais sao os fatores que causam impacto na vida dos individuos com
ELA pode auxiliar na tomada de decisf6es na preparacéo de planejamentos e planos
de intervencéo, tratamento e servicos.

Além disto, o ponto de vista do cuidador deve ser considerado de uma forma
direta, por ser um elemento imprescindivel para sobrevivéncia dos pacientes.
Infelizmente, o custo do cuidar ao longo prazo de pacientes dependentes promove
uma diminuigdo profunda da qualidade de vida e da salde dos cuidadores familiares
(CF).

Esse contexto, e interven¢des especificamente designadas para o aumentar
de efetividade da comunicacao entre pacientes e (CF), podem melhorar o bem-estar
psicolégico de ambas as partes, ajudando 0s pacientes a serem mais conscientes
das necessidades de seus familiares, e os (CF),a se tornarem mais capazes a
aceitar seu dispendioso, porém é indispensavel papel.

No entanto, os dados sobre cuidadores familiares (CF), de pacientes com ELA

ainda sao insuficientes, e mais estudos sdo necessarios para investigar a saude



fisica, psicoldgica, e a qualidade de vida dos cuidadores familiares (CF), no periodo
da evolucao clinica do paciente.
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