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RESUMO

A esclerose lateral amiotrofica (ELA) € uma doenca do sistema nervoso que leva ao
enfraguecimento dos mausculos, quebrando das células nervosas, o que reduz a
funcionalidade dos musculos de forma degenerativa. A causa é desconhecida e 0
principal sintoma é a fragueza muscular. O estudo procura responder a seguinte
pergunta problema: Quais as contribuicdes dos cuidadores para a qualidade de vida
do portador com Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA)? Dessa forma, o objetivo do
trabalho € evidenciar como os cuidadores podem contribuir com a qualidade de vida
dos portadores de Esclerose Lateral Amiotréfica. Por se tratar de um estudo qualitativo
e explicativo, o0 método utilizado foi a reviséao bibliografica.

Através da pesquisa, foi possivel evidenciar que as contribui¢cdes dos cuidadores para
manutencdo da qualidade de vida dos portadores de Esclerose Lateral Amiotréfica
estdo nos cuidados com a rotina do portador, nos cuidados com a higiene e nos

cuidados com as emoc¢des dos mesmos, atuando como suporte nesse quesito.



mailto:patyespanholmaria@gmail.com
mailto:deborarvitoria@gmail.com

Revista Multidisciplinar do Nordeste Mineiro, v8,
2022/08
ISSN 2178-6925

Palavras-chave: Esclerose Lateral Amiotréfica; Qualidade de vida; Cuidador;

Paciente.

ABSTRACT

Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is a disease of the nervous system that leads to
the weakening of muscles, breaking down of nerve cells, which reduces the
functionality of muscles in a degenerative way. The cause is unknown and the main
symptom is muscle weakness. The study seeks to answer the following problem
qguestion: What are the contributions of caregivers to the quality of life of patients with
Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS)? Thus, the objective of this work is to show how
caregivers can contribute to the quality of life of patients with Amyotrophic Lateral
Sclerosis. As it is a qualitative and explanatory study, the method used was the
literature review.

Through the research, it was possible to show that the contributions of caregivers to
maintain the quality of life of patients with Amyotrophic Lateral Sclerosis are in the care
with the patient's routine, in the care with hygiene and in the care with their emotions,
acting as a support in that regard.
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1 INTRODUCAO

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) € uma doencga que afeta o sistema
nervoso, de forma progressiva e degenerativa, causando alteracdo motora
irreversivel.  As células nervosas sofrem um desgaste, gerando contracdes
involuntérias, enfraquecimento dos musculos, incapacidade de mover os bracos, as
pernas e o corpo. A evolugao ocorre de forma progressiva e lenta na grande maioria
dos casos. Apesar dos conhecimentos sobre a doenca terem avancado e com
surgimento de inumeras teorias, nenhuma delas mostrou o caminho para a cura. Um
fato que se pode afirmar é a predominancia pelo acometimento do sexo masculino
(NELSON et al., 2003).
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Por se tratar de uma doenga que geradora de muitos transtornos para o seu
portador, tratar da qualidade de vida dos mesmos é fator preponderante quando
relacionado aos cuidados do profissional de enfermagem.

Esse trabalho se justificativa uma vez que, pelo fato da ELA ser uma doenca
com paradigmas incertos, expectativa de vida reduzida e complexa. As literaturas
mostram que ainda ha muito a se descobrir sobre a mesma, sobre a sua etiologia e
tratamento. Sendo a qualidade de vida dos portadores, o maior objetivo entre os
profissionais cuidadores e familiares.

O estudo visa responder a seguinte questdo norteadora: quais as
contribuicdes dos cuidadores para a qualidade de vida do portador com Esclerose
Lateral Amiotréfica (ELA)? Dessa forma, o objetivo do trabalho € evidenciar como os
cuidadores podem contribuir com a qualidade de vida dos portadores e Esclerose
Lateral Amiotrofica. Tendo como objetivos especificos: a) Abordar sobre a Etiologia
da Esclerose Lateral Amiotréfica; b) Definir o conceito de qualidade de vida; c)
Argumentar sobre as contribuicdes dos cuidadores na manutencédo da qualidade de
vida dos portadores de Esclerose Lateral Amiotrofica.

A pesquisa se deu através de uma anadlise qualitativa de literaturas ja
publicadas. Prodanov e Freitas (2013) relata que esse tipo de pesquisa nao utiliza
dados estatisticos. Em relacéo ao objetivo, a pesquisa é explicativa pois descreve as
dificuldades do portador de ELA obter qualidade de vida.

Através da analise de periédicos do Scielo, Bireme, Lilacs e BVS a pesquisa
bibliografica foi construida. Ruiz (2002) menciona que esse tipo de pesquisa € um

conjunto de producdes escritas através da analise de textos originais.

2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 AETIOLOGIA DA ELA

E considerada um enredado de vertentes que se somatizam em um apanhado
de teorias relacionadas a degeneracao dos neurdnios motores. Lasiene e Yamanaka
(2011) descrevem a doenca como um acumulo anormal de proteinas insoltveis e mal

dobradas em neurbnios motores em degeneracdo. A progressao da doenca
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geralmente ocorre de 2 a 5 anos do inicio dos sintomas. Os musculos respiratorios
perdem sua capacidade de funcionar e o paciente evolui para uma insuficiéncia
respiratoria.

Como a génese da doenca envolve multiplos fatores, o tratamento abordado
é de forma multidisciplinar e paliativa, voltando os cuidados para o melhor conforto do
paciente. Nessa conjectura Nordon e Espdésito (2009, p.1) menciona:

A principal teoria & multifatorial; uma exposi¢cdo ambiental
deletéria em individuos suscetiveis geneticamente levaria as
lesbes neuronais. Os possiveis fatores ambientais séo infeccbes
virais e reagfes inflamatorias causadas pelos micros traumas
gerados pelo esporte de alto desempenho (o0 que pode explicar
a incidéncia maior e mais precoce em esportistas de alto nivel),
gue levariam a uma reagdo autoimune contra a propria célula
nervosa.

Anteriormente a doenca era descrita como a doenca do neurdnio motor devido
a atrofia progressiva, atonia e fraqgueza muscular. Também se aplicava a sindromes
clinicas com caracteristicas no comprometimento dos neurénios motores inferiores,
superiores ou do tronco cerebral. E conhecida como ELA desde 1830 e ja recebeu
dezenas de descricdbes e nomes diferentes, como Atrofia Muscular Progressiva,
Paralisia Bulbar Progressiva e Esclerose Lateral Primaria. Todos os nomes foram
incluidos em um grupo de Doencas do Neurdnio Motor (DNM) (NORDON; ESPOSITO,
2009).

No contexto citado, vé-se a importancia de criar métodos que visem garantir

a promocéao da qualidade de vida do portador de ELA.

2.2 A QUALIDADE DE VIDA DO PORTADOR DE ELA

Apesar de haver inUmeras definicdes quanto ao que se entende por qualidade
de vida, ndo existe uma que seja completamente aceita. E indiscutivel que néo se
trata apenas de fatores relacionados a saude, como bem-estar fisico, funcional,
emocional e mental, mas também outros elementos importantes da vida das pessoas
como trabalho, familia, amigos, e outras circunstancias do cotidiano, sempre
atentando que a percepc¢éo do individuo avaliado é importante. (GILL; FEISNTEIN,
1994).

Analisando sobre o conceito de qualidade de vida pode-se relacionar pelo

menos 3 padrdes: o fisico, o psicoldgico e o social. A perda ou desvio de qualquer um




Revista Multidisciplinar do Nordeste Mineiro, v8,
2022/08
ISSN 2178-6925

desses padrbes j& deve ser considerado uma alteragcdo na QV. Nesta doenca
observamos a anulacéo da integridade fisica pela impossibilidade de movimentar os
musculos do seu corpo (NELSON, 2003). O paciente que recebe o diagnéstico perde
a autoestima e o desejo de conviver em sociedade (BROMBERG, 2008).

Mello et al., (2009) menciona que o0 reconhecimento por parte dos
profissionais de saude gera interferéncia sobre outros aspectos da vida, incluido o
ambiente social, relacdes familiares, entre outros.

O impacto no ambiente familiar € extremo, apdés o diagndstico as
consequéncias psicossociais sdo inumeras, afetando desta forma a vida e inteiracdes
dos familiares. Nos Ultimos anos muito vem se falando sobre a mensuracdo da
qualidade de vida e ndo s6 sobre 0 que se diz respeito sobre o processo patologico
da doenca, mas como também no individuo dito como saudavel em seu cotidiano
(PEREIRA et al.,2012).

Conforme Tani (2002), a QV é um conceito amplamente difundido na
sociedade beirando a banalizacdo do assunto. Sendo usado de forma indiscriminada
ou oportunista como acontece, por exemplo, em ambito politico quando candidatos
prometem elevar a qualidade de vida da populacdo utilizando dados estatisticos
muitas vezes irreais. O uso oportunista, resulta na desvalorizacdo desta ideia, que
deveria ser perseguida e preservada ao seu significado e valor.

Em abordagem geral baseia-se, pressupostamente que a conceitualizacdo da
qualidade de vida é multidimensional, mostrando- se de forma complexa e dindmica,
distinguindo-se a cada pessoa em acordo com seu ambiente, caracteristicas como
valores, inteligéncia, interesses sdo valiosos e devem ser considerados. Ademais a
QV é um caminho fundamental para se ter uma boa saude e ndo o contrario
(RENWICK; BROWN, 1996).

A doencga, a perda de independéncia e 0 estresse psicossocial possuem
papéis importantes na elucidagdo da nova realidade do paciente, a progressédo de
forma rapida e a forte fraqueza muscular afetam severamente os sentimentos de
esperanca, auto estima e dignidade, assim como suas oportunidades para atividades
pessoais, realizacdo de metas e permanéncia no trabalho, e é desta forma que o papel
do cuidador se torna necessario para o apoio e manutencdo da QV (MITSUMOTO et
al., 2000).
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Os pacientes com ELA sofrem de varios sintomas, incluindo dor, fadiga,
dispneia e sialorreia. Os desafios emocionais também sdo extremos, envolvendo
perda de independéncia, perda da capacidade de comunicacdo e desesperanca. A
ELA provoca uma diminuicdo progressiva da autonomia e aumento da necessidade
de assisténcia em todas as atividades da vida diaria (NORDON et al., 2009).

A incapacidade funcional decorrente desse tipo de doenca é tal que, apos
alguns anos de progressao da doenca, muitos pacientes apresentam diminuicdo
significativa tanto na autonomia quanto na QV. Por esse motivo, o cuidado diario dos
pacientes fica a cargo dos familiares na maioria dos casos. Esta situacéo contribui
para uma menor qualidade de vida na unidade familiar, sendo também significativo o
seu impacto econémico (NELSON et al., 2003).

Embora as abordagens de tratamento para pacientes com ELA sejam
provavelmente mais consistentes hoje do que eram h&d uma década, a implementacéo
desses tratamentos muitas vezes eficazes introduziu outra fonte de variabilidade na
comparacdo de grupos de pacientes para ensaios clinicos. Especificamente, a
manutencdo da saude respiratdria, estabilidade nutricional, seguranca fisica e ajuda
a melhorar a funcao diaria tém impacto na qualidade de vida e na duracao da doenca
(NORDON et al., 2009).

2.3 O PAPEL DESEMPENHADO PELOS CUIDADORES

Doencas cronicas repercutem em varios graficos da vida, um deles é o grafico
familiar, principalmente quando um parente se torna guardido dos cuidados do
paciente. Embora toda familia de algum modo seja também afetada pela doenca, o
cuidado, em sua maioria, recai sobre um Unico membro, que assume a
responsabilidade pela prestacdo de assisténcia fisica, emocional e, algumas vezes
financeira (MEDEIROS; FERRAZ; QUARESMA, 1998).

Neri (2002) diz que o termo cuidador pode ser dividido em primario e
secundario. O cuidador primario pode ser identificado como o mais intimamente ligado
e o principal responsavel na assisténcia do paciente, realizando os trabalhos “basicos”
como: cuidar da casa, sustentar, manter e proporcionar os cuidados pessoais e de

saude do ambiente domiciliar. Ja o termo cuidador secundario é aplicado aos que
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auxiliam na assisténcia, porém ndo possuem o mesmo grau de responsabilidade
como do primario.

E legitimo dizer que as tarefas feitas pelos cuidadores podem ser divididas em
3 esferas. Na primeira podemos incluir atividades como: arrumar e limpar a casa,
preparar as refeicbes, fazer os pagamentos de contas, realizar a compra de
mantimentos e medicacfes e também a realizacdo do transporte ao médico. Na
segunda esfera é incluido atividades de autocuidado diario: alimentacdo, banho,
escovacao dos dentes, pentear os cabelos, higienizacdo geral e administracado de
medicamentos. Percebe-se que nesta esfera o esforco do cuidador vai variar de
acordo com a autonomia do paciente, requerendo ou ndo conhecimento e habilidades
mais especificos e maior sobrecarga fisica e tempo disponivel (NERI, 2002).

Na terceira esfera o cuidado corresponde ao suporte emocional como o
simples ato de ser confidente, oferecer suporte emocional ou simplesmente ter um
dialogo pessoal e ou emocional, dando atencao aos sentimentos do paciente (GRAN,
1963; NERI, 2002).

A alteracdo da rotina, o tempo dedicado aos cuidados que, na maioria das
vezes sao feitos sem orientacdes ou suporte de pessoas especializadas podem levar
ao gue alguns autores consideram “pacientes ocultos” (AMENDOLA; OLIVEIRA;
ALVARENGA, 2008).

Ha& a existéncia de um quadro que abrange varias camadas da vida do
cuidador como: fisioldgicas, sociais, econdmicas e psicolégicas que podem ocasionar
uma grande frustacéo, insatisfacdo levando a incapacidade na prestacdo de cuidados
ao doente. Esse quadro resulta em um grande impacto também na QV do cuidador
chamado “sindrome do cuidador” (PEREZ et al., 2001).

3 CONSIDERACAO FINAIS

O trabalho tem como objetivo evidenciar como os cuidadores podem contribuir
com a qualidade de vida dos portadores e Esclerose Lateral Amiotrofica. Tendo como
guestao norteadora: quais as contribuicbes dos cuidadores para a qualidade de vida
dos portadores de ELA?

Através da pesquisa, foi possivel evidenciar que para contribuir com a

qualidade de vida dos portadores de ELA os cuidadores devem cuidar da rotina dos
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portadores, tais como pagamentos de contas, compras domesticas, medicacdes,
entre outros; nos cuidados diarios do portador, abrangendo assim os cuidados com a
higiene do mesmo, e; suporte emocional, onde a atencédo e acolhimento dado ao

mesmo, contribui para manutencéo do seu bem estar.
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