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RESUMO

Objetivo: Analisar as consideragdes dos cuidadores de pacientes diagnosticados com
esclerose lateral amiotrofica para obtengdo de melhor compreensdo quanto sua saude mental.
Método: Trata-se de uma revisdo integrativa da literatura de cardter narrativo, realizada
através das bases BVS Brasil, BVSalud, Lilacs, Pepsic e site da ABRELA, entre abril ¢ maio
de 2020. Foram incluidos artigos no idioma portugués onde considera-se cuidadores, satide
mental relacionados a pacientes diagnosticados com esclerose lateral amiotrofica. Resultados:
Desde os primeiros sintomas de esclerose lateral amiotrofica até o momento da morte, o
paciente e seu cuidador, passam por perturbacdes emocionais e sociais significativas, das
quais contribuem negativamente na qualidade de vida de ambos. Os cuidadores, em sua
maioria mulheres e parentes, apresentaram niveis de sobrecarga percebida e atencdo
negligenciada a si mesmos. Conclusdo: Conclui-se que os cuidadores necessitam de maiores
ferramentas que possibilitem a manuten¢do de seus aspectos psicologicos, gerando maior
qualidade de vida.

Descritores: Doente terminal; Cuidados paliativos; Saide mental; Cuidadores.

I Mestranda em Ciéncias do Envelhecimento na Universidade Sdo Judas Tadeu - USJT, bolsista CAPES. Sdo
Paulo - SP, Brasil. ORCID: https://orcid.org/0000-0002-5503-4916, thu_carolb@hotmail.com,
http://lattes.cnpq.br/5326696817312230

2 Graduanda em Psicologia na Universidade S&o Judas Tadeu - USJT, bolsista do Programa de Iniciagdo
Cientifica Sdo Judas (ProCiéncia/Sao Judas). Sdo Paulo — SP, Brasil. ORCID: https://orcid.org/0000-0002-9826-
3428, thais.sil.fe@hotmail.com, http://lattes.cnpq.br/7519142861338976

3 Graduanda em Psicologia na Universidade Sdo Judas Tadeu - USJT, bolsista do Programa de Iniciagdo
Cientifica Sdo Judas (ProCiéncia/Sdo Judas). Sdo Paulo — SP, Brasil. ORCID: https://orcid.org/0000-0001-
6281-7970, cjf.jeniffer@gmail.com, http://lattes.cnpq.br/1407735160653204

4 Mestrando em Ciéncias do Envelhecimento na Universidade Sdo Judas Tadeu - USJT, bolsista CAPES. S3o
Paulo - SP, Brasil. ~ORCID: https://orcid.org/0000-0002-1449-9549,  msmlopes@gmail.com,
http://lattes.cnpq.br/7122271171372900

5 Professor Doutor — Programa de Pés graduagdo Stricto Sensu em Ciéncias do Envelhecimento — Nucleo de
Pesquisa em Processos Psicologicos e Educacionais no Envelhecimento - Universidade Sdo Judas Tadeu — USJT.
Sdo Paulo — SP, Brasil. ORCID: https://orcid.org/0000-0003-0182-4581, montieljm@hotmail.com,
http://lattes.cnpq.br/4836172904369929

Rev Enferm Aten¢ao Satude [Online]. Mar/Jun 2023; 12(2):€202375 ISSN 2317-1154


https://orcid.org/0000-0002-5503-4916
mailto:thu_carolb@hotmail.com
http://lattes.cnpq.br/5326696817312230
https://orcid.org/0000-0002-9826-3428
https://orcid.org/0000-0002-9826-3428
thais.sil.fe@hotmail.com
http://lattes.cnpq.br/7519142861338976
https://orcid.org/0000-0001-6281-7970
https://orcid.org/0000-0001-6281-7970
cjf.jeniffer@gmail.com
http://lattes.cnpq.br/1407735160653204
https://orcid.org/0000-0002-1449-9549
mailto:msmlopes@gmail.com
http://lattes.cnpq.br/7122271171372900
https://orcid.org/0000-0003-0182-4581
mailto:montieljm@hotmail.com
http://lattes.cnpq.br/4836172904369929

ABSTRACT

Objective: To analyze the caregivers’ considerations regarding patients diagnosed with
amyotrophic lateral sclerosis to obtain a better understanding of their mental health. Method:
This is an integrative review of the literature of a narrative character, carried out through the
VHL Brazil, BVSalud, Lilacs, Pepsic databases and ABRELA, between April and May 2020.
Articles in Portuguese were included, including caregivers, mental health related to patients
diagnosed with amyotrophic lateral sclerosis. Results: From the first symptoms of
amyotrophic lateral sclerosis to the moment of death, the patient and his caregiver undergo
significant emotional and social disturbances, which contribute negatively to the quality of
life of both. Caregivers, mostly women and relatives, had levels of perceived overload and
neglected attention to themselves. Conclusion: It is concluded that caregivers need greater
tools that enable the maintenance of their psychological aspects, generating greater quality of
life.

Descriptors: Terminally ill; Palliative care; Mental health; Caregivers.

RESUMEN

Objetivo: Analizar las consideraciones de los cuidadores de pacientes diagnosticados de
esclerosis lateral amiotrofica para conocer mejor su salud mental. Método: Se trata de una
revision integradora de la literatura de caracter narrativo, realizada a través de las bases de
datos BVS Brasil, BVSalud, Lilacs, Pepsic y sitio web ABRELA, entre abril y mayo de 2020.
Se incluyeron articulos en portugués, incluyendo cuidadores, salud mental relacionados con
pacientes diagnosticados con esclerosis lateral amiotréfica. Resultados: Desde los primeros
sintomas de la esclerosis lateral amiotréfica hasta el momento de la muerte, el paciente y su
cuidador sufren importantes trastornos emocionales y sociales, que contribuyen
negativamente a la calidad de vida de ambos. Los cuidadores, en su mayoria mujeres y
familiares, tenian niveles de sobrecarga percibida y descuidaban la atencién hacia ellos
mismos. Conclusion: Se concluye que los cuidadores necesitan mayores herramientas que
permitan el mantenimiento de sus aspectos psicologicos, generando mayor calidad de vida.
Descriptores: Enfermo terminal; Cuidados paliativos; Salud mental; Cuidadores.

INTRODUCAO

A esclerose lateral amiotrofica (ELA)
¢ uma doencga neurodegenerativa que afeta o
neurdnio motor, ocasiona perda gradual e
progressiva dos motoneurdnios, paralisando
os musculos esqueléticos e a musculatura
respiratoria, compromete a motricidade, fala
e degluticdo. Sua alta letalidade esta
associada as repercussdes na capacidade
respiratoria. A expectativa de vida apds o
aparecimento dos primeiros sintomas ¢
baixa, a média de sobrevivéncia é de trés a
cinco

anos, no quadro com
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comprometimento bulbar, a sobrevida ¢
menor, de seis meses a trés anos. '
A progressio da  doenga ¢

consideravelmente  variavel entre  os
pacientes. A idade média do aparecimento
dos sintomas ¢ de 57 anos, a prevaléncia de
seu acometimento ¢ encontrada em
individuos de cor branca, proporcionalmente
0 sexo masculino é o mais afetado, sendo de
2 casos masculinos para 1 feminino. Os
quadros clinicos de doengas que afetam os
neurdnios motores sdo: Atrofia muscular
Esclerose lateral

progressiva; primaria;

Paralisia bulbar progressiva; e a ELA (a
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mais comum dentre os quadros). A doenga ¢
rara ¢ ainda sem prognostico de cura, possui
um diagndstico complexo e avango rapido.
Apresenta como  principais  sintomas:
fraqueza ou caibra muscular nos membros,
contragdes musculares espontaneas,
membros enrijecidos, fala comprometida e
dificuldade para deglutir.!

Nos quadros de ELA n3ao ha

comprometimento nas fungdes corticais
superiores, ou seja, a capacidade mental ¢
preservada durante todo o processo de
deterioragdo corporal, a inteligéncia, juizo,
memoria e os orgdos dos sentidos, nao
sofrem modificagdes. O individuo de
maneira consciente acompanha toda a rapida
transformagao de seu proprio corpo, a perda
de sua funcionalidade e a crescente
dependéncia do outro, evidentemente tal
conjuntura gera um intenso sofrimento
psiquico e mental nesses sujeitos. ' Toda a
familia proxima ao paciente sofre com o
avango e agravamento do quadro; porém,
comumente apenas uma pessoa assume oS
cuidados diarios voltados ao sujeito, sendo
responsavel  pela  assisténcia  fisica,
emocional, ¢ em alguns casos financeira.
Discorre-se entdo, sobre a qualidade de vida
desse cuidador principal abordando a
sindrome do cuidador, caracterizado por um
estado mental que impacta todos os ambitos
da vida deste individuo, com repercussdes
econdmicas €

fisioldgicas, sociais,

psicoldgicas, que podem resultar em
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insatisfacdo e frustracdo. Essa condigdo

pode tornd-lo incapaz de continuar
prestando cuidados ao paciente.* Acredita-se
que o aconselhado ¢ que o cuidado com o
cuidador, deve ser iniciado no momento em
que a nova configuracao familiar identifique
quem ira adquirir esse papel. > Objetiva-se
analisar as consideragOes dos cuidadores de
pacientes diagnosticados com ELA, para
obtencao de melhor compreensao quanto sua

saude mental.

METODO

Utiliza-se o modelo de revisdo
integrativa da literatura de carater narrativo
realizado a partir do levantamento
sistemdtico de fontes bibliograficas com a
intengdo de incluir estudos experimentais e
ndo-experimentais, através de uma visdo
tedrica e  contextual, analitica e
metodoldégica dos resultados das pesquisas
fundamentado na busca de evidéncias que
propicie uma melhor compreensdo do
fenomeno observado para contribuir, através
de informacgdes atuais e mais profundas, a
comunidade académica. 23

Foram considerados como critérios de
selecionados, o0s

inclusdo dos estudos

publicados em  lingua  portuguesa,
relacionados aos topicos cuidadores, saude
relacionados a

mental pacientes

diagnosticados com  esclerose lateral
amiotrofica, utilizados como descritores nas

bases de dados BV'S Brasil, BVSalud, Lilacs,
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Pepsic, site da ABRELA e Qualis Periodicos
na Plataforma Sucupira, entre abril e maio

de 2020.

RESULTADO

Desde os primeiros sintomas de ELA
até o momento da morte, o paciente e seu
cuidador, passam  por  perturbacdes
emocionais e sociais significativas, das quais
contribuem negativamente na qualidade de
vida de ambos. Mecanismos de defesa sdo
utilizados como meio de preservar a
integridade mental, social e emocional,
possibilitando o contato com as angustias ¢
sofrimentos que permeiam tal doenca. A
equipe multidisciplinar que serve como
apoio em diversos momentos ao proprio
paciente e aos cuidadores, também sofrem
desgastes emocionais.® A familia e o
cuidador dos individuos com ELA, tem um

protagonista no tratamento e

papel
adaptacdo as novas contingéncias pessoais €
sociais, das quais estdo inseridos a partir dos
primeiros sintomas. A adaptacdo a nova

dindmica psicossocial e ao crescente nivel

de  dependéncia, sera  influenciada
diretamente pela funcionalidade desse
circulo social de assisténcia.
Simultaneamente, o  cuidador acaba

desenvolvendo niveis significativos de
sobrecarga, com diminui¢do no seu tempo
de lazer, relagdes sociais, intimidade, tempo

livre e equilibrio emocional.®
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As caracteristicas sociodemograficas
dos cuidadores sdo coincidentes no campo
Autores

nacional e internacional.”

concordam acerca de algumas das
caracteristicas predominantes no grupo dos
cuidadores, em sua maioria sdo mulheres e
possuem parentesco com o paciente. 2+7-11
Trés categorias de tarefas sdo realizadas pelo
cuidador principal: Primeiro, o suporte nas
atividades da vida diaria, incluindo tarefas
domésticas e deslocamento; Segundo, o
apoio na pratica das atividades fisicas e no
auto cuidado diario, englobando a higiene
exercicios  fisicos,

pessoal,  possiveis

administracio de medicamentos e a

alimentacdo; E o terceiro, assisténcia

emocional, por meio de companhia,
demonstragdo de empatia para com as
emocdes € a conversacdo sobre assuntos
diversos.!? No entanto, o terceiro ambito,
influenciador direto na qualidade de vida de
ambos os agentes, frequentemente ¢
negligenciado, tendo em vista, a maior
energia que as atividades de nivel primario e
secundario exigem ao cuidador.

Devido as multiplas tarefas realizadas
no cuidado de um individuo com ELA,
exibe qualidade complexa, tendo em vista, a
diversidade das questdes que o quadro
neurodegenerativo apresenta e os fatores de
assisténcia objetiva e subjetiva.®? Por isso os
cuidadores apresentaram sobrecarga
moderada, porém houveram diferengas nas

percepcdes subjetivas entre os cuidadores.
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Dentre eles, aqueles que residiam na mesma
habitagdo que o paciente, e, portanto, eram
mais expostos ao efeito do processo
degenerativo, apresentaram maiores niveis
de tensdo.’

Frequentemente, o cuidador principal
se depara com tais demandas sem o preparo
e as orientagdes adequadas,
consequentemente, podem ocorrer impactos
negativos de carater fisico e psicologico ao
proprio cuidador e ao paciente.>*7!! O
contato com a mortalidade, alteragdo na
rotina ¢ o tempo despendido no cuidado do
paciente, sdo varidveis com impacto direto
na saude e qualidade de vida do individuo.’
E importante promover e refletir sobre as
consideragdes dos cuidadores que atuam
diretamente com os pacientes com ELA,
permitindo  assim  investigagdes  que
entendam de maneira total suas percepcoes.
A preocupagdo cientifica efetiva com os
cuidadores de doentes cronicos, teve inicio
nos anos 80, devido as mudangas nos paises
desenvolvidos e nos perfis
sociodemograficos e econOmicos da

populacdo, derivando no aumento do

nimero de pacientes que necessitavam de
acompanhamento e cuidados didrios nos
ambientes domiciliares. Apenas
recentemente o Brasil colocou como objeto
de investigagdo o cuidador familiar.!> Ainda
que esses individuos sejam um recurso
cuidados

primordial nos diarios, com

assisténcias ao ambito fisico, apoio
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psicossocial e afetivo, a maior atencdo ¢

depositada nos ambitos organicos do
paciente.*
Devido as caracteristicas e ao
prognostico da ELA, o paciente e seu
cuidador podem usar de mecanismos de
defesa imaturos e desenvolverem sintomas
de depressdo, ansiedade, raiva e negacdo. Se
faz necessario a atengdo de uma equipe
multidisciplinar durante todo o tratamento,
cuidados

auxiliando o paciente com

paliativos, além de apoio psicossocial,
assisténcia e orientagdes aos familiares.’
Com escuta e compreensdao de suas
angustias, os profissionais de saude buscam
envolver o cuidador e familiares no
tratamento do paciente, fazendo o papel de
mediador empdatico das fragilidades e
necessidades dentre os agentes, além disso,
tem muitas vezes o papel de orientador na
busca de resolugdes ligados a tais situagdes.®
Como a ELA apresenta um curso
degenerativo e progressivo, seu tratamento
limita-se a terapias com o uso de firmacos
neuroprotetores, tais cuidados objetivam
viabilizar medidas que proporcionem melhor
tornar

qualidade de vida e 0 curso

progressivo da doenca o mais lento
possivel.!

Estudo especifica que além de quadros
de depressao e ansiedade, os individuos com
ELA podem apresentar sentimento de
desespero, idealizagdes e tentativas suicidas.

Em relagao aos cuidadores, ¢ comum sinais
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de exaustdo, estresse e sentimentos
ambiguos em relacdo a aquele que ¢ cuidado,
gerando culpa, além de depressdo.* Em
consonancia, a qualidade de vida dos
pacientes com ELA e de seus cuidadores
tem carater de influéncia bilateral, ou seja,
reciprocamente a estabilidade na satde
fisica e psicologica do cuidador pode
melhorar, ou ao menos manter, a boa
qualidade de vida dos individuos com ELA.
Comumente, hd impacto negativo na
qualidade de vida do cuidador relacionado
ao maior tempo despendido no cuidado e, tal

ponto elucida-se ao considerar a gradual

piora nos sintomas e o aumento da
dependéncia do paciente.!”> Os autores
aconselham o cuidado e intervengdes

especificas ligadas a dinamica da relagdo
entre o paciente e cuidador.

A falta e negligéncia de assisténcia a
saude, apoio social e interpessoal voltada
aos cuidadores, sdo fatores que influenciam
negativamente a qualidade de vida do
paciente com ELA.'>* Em relagdo aos
cuidadores, estudo expde que aqueles que
com alto

cuidam de individuos

comprometimento fisico e maior

dependéncia, relatam a diminuigdo no

autocuidado, convivio social, mudangas
residenciais e afastamento de trabalhos
formais em prol de atender a demanda do
paciente.'*

cuidadores

Em se tratando de

primarios de individuos com ELA, estudo
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aborda que a média didria dedicada aos
cuidados passa de 10 horas’, o que contribui
com o apontamento de outro estudo, ao
relatar a notoriedade da sobrecarga
percebida relacionada com o maior tempo
despendido nos cuidados.!? Essa sobrecarga
percebida pelos cuidadores foi de moderada
a severa, além disso, foram apontados
comprometimentos na qualidade da saude
mental desses individuos, especificamente
nas dimensdes de vitalidade. Além dos
impactos na saude mental, a satde fisica
também sofreu influéncia, o nivel dessas
alteragdes foi relacionado com o nivel de
sobrecarga  percebida. Os  resultados
apontaram também, a relag@o entre o grau de
funcionalidade do doente com a sobrecarga

e estado de saude do cuidador.’

DISCUSSAO

A predominancia do perfil dos
cuidadores tem média de 50 anos, baixa
casadas e

escolaridade, mulheres

trabalhadoras domésticas. Comumente as

cuidadoras demonstram indicadores de

sobrecarga moderada.” Em  pesquisa
realizada com cuidadores de pacientes com
ELA, além da prevaléncia do sexo feminino
e do parentesco, anteriormente citado,
relataram que os cuidadores tem em sua
maioria, idade entre 35 e 55 anos, dos quais
66,6% realizavam as atividades de cuidador

a mais de um ano.*
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Outro estudo entra em concordancia
ao apontar que a satide do cuidador principal
pode ser frequentemente secundarizada em
nome dos cuidados necessitados pelo
paciente, principalmente nos casos em que
toda a responsabilidade ¢ deferida a essa
Unica pessoa.'! O apoio emocional que a
familia dirige a esse cuidador principal pode
ser precaria, a sobrecarga reclamada por
esses individuos foi relacionada a falta de
apoio afetiva e objetiva. Os cuidadores
familiares apresentaram perda, ou restrigao,
das redes de apoio social, oriundo da
impossibilidade de divisdo do tempo entre
interagdo interpessoal frequente e a demanda
de cuidados necessarios.!!

Quando a ELA afeta a matriarca, toda
a dindmica familiar é comprometida de
maneira mais incisiva, pois, habitualmente a
mulher ¢ responsdvel pela organizacao
interna desse grupo. A mulher ¢ associada
ao papel social de cuidadora, quando essa
funcdo nao pode ser desempenhada e ela se
torna o objeto de cuidado, a estrutura
individualista dessa determinada familia se
reconfigura de maneira que atenda as novas
necessidades, por meio da mobilizacio
solidaria dos familiares e de seu entorno,
com o papel de matriarca vago, geralmente
outra mulher da familia ocupa essa posigao.
Desta feita, a caracteristica
sociodemografica ¢ mantida, uma das filhas
ou outra parenta se tornam a cuidadora
embora, a

primaria da  paciente,
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caracteristica sociodemografica apresentada
por esses individuos seja de pessoas casadas,
excepcionalmente o conjugue tomara o lugar
de cuidador principal.® Estudo aborda que o
unico cuidador, conjugue do sexo masculino
analisado, apresentou o nivel de extrema
vista, a

sobrecarga, tendo em

responsabilidade dupla exigida como
cuidador ¢ como provedor material da
familia.®

A saude fisica e mental dos cuidadores
de pacientes com ELA ¢ menor quando
comparada com o nivel normativo da
populacdo geral. A alta demanda dos
cuidados vivenciada pelos cuidadores, faz
com que o cotidiano exija muito sobre os
recursos fisicos e psicologicos desses
individuos. Muitas vezes os idosos assumem
essa alta carga de responsabilidade,
considerando a predominancia dos vinculos
de parentesco, os cuidadores sentem a
incumbéncia de prezarem pelo cuidado

15

desses individuos.!” Com o avango da

doenca e o aumento gradativo da
dependéncia, a convivéncia diaria pode
fortalecer os lagos afetivos entre os agentes,
desta maneira, os determinantes negativos,
como cansag¢o ¢ frustragdo, nao influenciam
negativamente no empenho e =zelo
depositado no cuidado desse sujeito.!®

A filosofia dos cuidados paliativos ¢
centrada nos recursos que garantem a morte
humanizada, visando a autonomia e respeito

aos sentimentos, preferéncias e desejos dos
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individuos sobre o controle e os processos
da propria morte. A meta principal deixa ser
tratar, curar e controlar doengas, e passa a
ser focado no alivio, conforto e dignidade no
processo de morte.!” Cada pessoa terd sua
forma de experenciar a finitude, influenciada
pelas concepcdes prévias de morte e morrer,
com influéncias sociais, culturais e contatos
anteriores com esse processo.'®
Desta forma, ¢é necessario refletir
sobre a concep¢do de Morte e Morrer, pois
defronte a situacdes extremas e doengas
graves, como a ELA, esses individuos estdo

a todo momento envolvidos com tais

contetdos, que cada vez mais, é evitado e
negado socialmente. A morte ¢ um tema
presente e recorrente durante toda a historia
da espécie humana, ao longo dos séculos sua
concepcao foi sendo modificada em relagao
a diferentes culturas e organizagdes sociais,
o homem buscou e busca, por meio de
sistemas filosoficos, religiosos, cientificos e
tecnologicos o distanciamento consciente da
finitude.!” A ideologia de perfeigdo e saude,
¢ uma das bases que constituem todos os
referenciais na sociedade ocidental atual.!”
Busca-se a tentativa de exclusdo da ideia de
morte, por meio do desejo de aboli-la, desta
maneira, 0 homem pode sustentar sua ilusao
de continuidade e permanéncia. E como que
para manter-se vivo, o homem precisa
manter-se¢ afastado da lembranga de sua

propria mortalidade.?°
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O tema sobre a subjetividade diante da
morte permeia a psicologia hospitalar,
sobretudo relacionado a quadros cronicos e
terminais, como os de ELA.?! O contato com
pacientes sem prognosticos favoraveis e o
envolvimento com cuidados que visam a
diminui¢do do sofrimento, deixa marcas
nesse processo, 0 modo com que lidara com
tal demanda psicologica, ira ser influenciado
pelas dindmicas sociais entre esses agentes
em contato com as perspectivas individuais
e subjetivas.?

Aprofundando e buscando identificar
0os impactos psicoloégicos em  nivel
emocional, afetivo e na qualidade de vida
dos que atuam diretamente no cuidado
integral dos pacientes com ELA e no apoio
aos familiares dos pacientes, obteve-se como
resultado a indicacdo da utilizacdo de
mecanismos de defesas maduros e
sensibilidade ao sofrimento do paciente. O
contato constante com o sofrimento intenso,
a dor e o sofrimento psiquico do outro,
podem causar a desestruturagdo psiquica em
que os mecanismos de defesa sdo imperiosos
para reestabelecer o equilibrio interno.?

Algumas das defesas contra o
desconforto e os sentimentos negativos em
confronto a situagdes emocionalmente
desgastantes ¢ o distanciamento, a negacao,
construgdo de relagdo superficial,
despersonalizagdo e institucionalizagdo das
agOes através da rotina e protocolos. Esses

comportamentos servem como protecao
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psicoldgica que impele o individuo para o
menor contato direto com o conteudo
desgastante. Defronte a  prognosticos
negativos € o comportamento defensivo da
equipe de satde, o paciente pode sentir
dificuldade em estabelecer confianga com os
profissionais, diminuindo desta maneira a
comunicagdo aberta, onde o paciente pode
ter a percep¢ao da falta de poder de decisao
e sente-se, ele proprio, despersonalizado de
sua individualidade e subjetividade.?*

Considerando a maior defasagem do

referencial paliativo que os cuidadores
familiares possuem, ¢ compreensivel
encontrar indicadores de maiores

sobrecargas e desgastes no ambito mental e
fisico dessa classe. Os familiares que se
mobilizam entorno do paciente com ELA
sdo confrontados pela impoténcia a
aproximacdo da morte, gerando nesses
individuos e no proprio paciente, o processo
de Iuto antecipado, podendo ocorrer
conflitos interpessoais entre os familiares, ja
que o processo de luto antecipatorio pode
ocorrer em desarmonia entre  esses
individuos, porém, a elaboracdo progressiva
desse luto gera ganho humanitario em todos

os envolvidos nesse processo.?

CONCLUSAO

Por meio dos conhecimentos
integrados no presente estudo, podemos
caracterizar a predominancia

sociodemografica dos cuidadores primarios
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de individuos com ELA sendo

imprescindiveis para manutencdo da
qualidade de vida desses pacientes inclusive
nas tarefas do cotidiano. Vale ressaltar que
maioria  sdo

em sua formados pela

casualidade com prevaléncia do sexo
feminino comumente sendo parentes, com
baixa escolaridade tendo suas atividades
voltadas a servicos domésticos, com falta de
preparo técnico e orientagdes prévias que
podem impactar negativamente a percepcao
de tais agentes.

Essas mulheres, na maioria dos casos
filhas, esposas ou noras, reconfiguram a
dindmica de suas vidas para prestar os
cuidados necessarios a esses individuos. Os
parametros entre as diferencas de género
aqui descritas, podem ser entendidas pela
Otica historica e social da mulher na
sociedade, os papeis atribuidos ao género
feminino sempre foram, na cultura ocidental,
ligados aos cuidados da familia nuclear,
colocadas a séculos na posi¢do social ciclica,
enquanto aos homens, foi determinado a
pressao de sustento e provedor financeiro e
material dessa familia nuclear.

Apds serem confrontados pelo
diagnoéstico de ELA de um de seus membros,
a familia passa por uma reestruturagdo em
sua dindmica, principalmente o cuidador
primario que dinamiza um novo sistema
externo e interno para atender a essa nova
Comumente a

demanda. atencdo ¢

negligenciada dos cuidadores sobre si
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mesmos. A falta de cuidado do cuidador por
si mesmo € a ininterrupta preocupagdo com
o individuo que estd sendo cuidado, acaba
gerando mais reflexos negativos que
positivos, ja que hd uma relacdo bilateral da
saude psicologica e fisica entre ambos os
agentes. E importante entdo, buscar uma
configuracdo que gere a manutencdo do
bem-estar dos cuidadores estabilizando e
melhorando a qualidade desses individuos, e,
por consequéncia, melhorando a qualidade
de vida daquele que recebe os cuidados.

A falta de apoio que o cuidador
primario recebe da familia ¢ geralmente
apontada como um dos fatores que podem
contribuir para a sobrecarga. Sendo essa
uma doenca com alta mortalidade e
degeneragdo motora aparente, esse cuidador
¢ frequentemente confrontado com a
realidade da mortalidade do outro, e por
consequéncia, a propria mortalidade. Tendo
em vista o desejado distanciamento da morte,
e a ideia internalizada de imortalidade na
cultura ocidental, esse encontro com o

sofrimento do outro pode influenciar
negativamente a percep¢do e saude mental
desse cuidador, consonante com os dados
que apontam niveis de depressdo, ansiedade
e sentimentos negativos como frustracao,
desesperanca e impoténcia apresentada.

E possivel mensurar os impactos
psicoldgicos que o longo contato com a dor
reflete no

do outro individuo, e a

diferenciagdo  do  preparo que  0s
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profissionais voltados ao cuidado paliativo
possuem, fica explicito a influéncia que as
consideragdes e o propdsito internalizado
sobre a satide e manutencao psicoldgica gera
nos diferentes individuos. O menor preparo,
o maior vinculo afetivo e o contato
ininterrupto com o prognoéstico desfavoravel,
faz com que a maioria desses cuidadores
familiares se encontrem em  maior
vulnerabilidade psicolégica.

Quanto ao individuo com ELA, o
cuidador se apresenta como proporcionador
de uma melhor qualidade de vida,
auxiliando-o nos cuidados da vida didria e
idealmente proporcionando a atencdo social
e apoio psicossocial ligadas a comunicacao e
interagdo com o outro. E um agente de saude
e manutengdo diaria em todos os aspectos
ligados ao possivel bem-estar de um
paciente que se encontra sobre uma carga
psiquica e fisica com grande afetacdo
negativa. Analogamente ao analisarmos o

do cuidador focado no proprio

papel

individuo e de acordo com suas
consideragdes, encontramos um agente de
saude criado ao acaso, que na busca de
atender as demandas e proporcionar ao outro
uma qualidade de vida, acaba sacrificando

0s seus proprios aspectos, seja por falta de

tempo, de apoio, ou da grande
responsabilidade  internalizada, acaba
sobrecarregado por meio das questdes

objetivas desse cuidado e por suas questdes

subjetivas, das quais, de maneira normativa,
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ndo estardo preparados para atenderem as
novas exigéncias do mundo externo.

O presente estudo teve como proposta
analisar a percep¢ao dos cuidadores de
individuos com ELA, porém se faz de
fundamental  importancia  destacar a
limitacdo deste, ao qual ndo se pretendeu
esgotar o assunto, porém o material utilizado
tratou-se de um interesse em discorrer sobre
as tematicas do tema, assim ¢ oportuno
destacar a necessidade de se desenvolver
mais estudos sobre a tematica para maiores
elucidagdes sobre a relacdo entre os
cuidadores e os pacientes com ELA.

Em suma conclui-se que os individuos
cuidadores dos pacientes com ELA,
necessitam de maiores ferramentas que
possibilitem a manutencdo de seus aspectos
psicoldgicos, gerando maior qualidade de

vida a essa classe, e, ndo obstante, o sucesso

na busca dessa maior estabilidade,
influenciard  positivamente o  proprio
individuo que recebe tais cuidados,

possuindo desta forma, um impacto positivo

amplo.
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