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Este é um relato de experiéncia, realizado no periodo de novembro de 2018 a dezembro de 2019, num Centro
Especializado de Reabilitacdo de Vila Velha, Espirito Santo, com objetivo de descrever a experiéncia de
constituicdo de um grupo multidisciplinar de educacdo em saude, com pessoas diagnosticadas com Esclerose
Lateral Amiotroéfica, seus familiares e cuidadores. O grupo se intitulou “Café com Ela” e houveram oito
encontros com a participacdo de trés a nove pacientes e quatro a 21 cuidadores ou familiares. As tematicas
escolhidas se deram a partir das demandas dos participantes. O grupo foi caracterizado como homogéneo
quanto as condicoes de saide dos membros, e aberto com relacdo a entrada em cada encontro, sendo sempre
conduzidos e construidos de forma multidisciplinar. A abordagem de grupo no contexto da reabilitacdo
promoveu acesso a informag¢do, maior conhecimento sobre a Esclerose Lateral Amiotroéfica, apoio emocional
através do compartilhamento de experiéncias, ampliagdo e construcdo de redes sociais e de suporte para o
enfrentamento da doenca.

Descritores: Esclerose Amiotréfica Lateral; Educacdo em sadde; Cuidadores; Reabilitacdo; Servicos de
reabilitacdo.

This is an experience report, carried out from November of 2018 to December of 2019, in a Specialized
Rehabilitation Center in Vila Velha, in the state of Espirito Santo. It aimed to describe the experience of setting
up a multidisciplinary group of health education, with people diagnosed with Amyotrophic Lateral Sclerosis,
their families and caregivers. The group called itself “Café com Ela” (Coffee with ALS) and there were eight
meetings with the participation of three to nine patients and four to 21 caregivers or family members. The
themes chosen were based on the demands of the participants. The group was characterized as homogeneous
in regards to the health conditions of its members, and open in regards to the entry into each meeting, and it
was always conducted and built in a multidisciplinary way. The group approach in the context of
rehabilitation promoted access to information, greater knowledge about Amyotrophic Lateral Sclerosis,
emotional support through the sharing of experiences, expansion and construction of social and support
networks for coping with the disease.

Descriptors: Amyotrophic Lateral Sclerosis; Health education; Caregivers; Rehabilitation; Rehabilitation
services.

Este es un informe de experiencia, realizado en el periodo de noviembre de 2018 a diciembre de 2019, en un
Centro Especializado en Rehabilitacién en Vila Velha, Estado de Espirito Santo, con el objetivo de describir la
experiencia de la creacién de un grupo multidisciplinario de educacién en salud con personas diagnosticadas
con Esclerosis Lateral Amiotréfica, sus familiares y cuidadores. El grupo se llamé “Café com Ela” (Café con
Ela) y se celebraron ocho reuniones en las que participaron de tres a nueve pacientes y de cuatro a 21
cuidadores o familiares. Los temas elegidos se basaron en las demandas de los participantes. EI grupo se
caracterizé por ser homogéneo en cuanto a las condiciones de salud de los miembros, y abierto en cuanto a
la entrada en cada reunién, siendo siempre conducido y construido de forma multidisciplinar. El enfoque
grupal en el contexto de la rehabilitacién promovié el acceso a la informacién, un mayor conocimiento sobre
la Esclerosis Lateral Amiotréfica, el apoyo emocional a través del intercambio de experiencias, la ampliacién
y la construccién de redes sociales y de soporte para afrontar la enfermedad.

Descriptores: Esclerosis Amiotroéfica Lateral; Educacion en salud; Cuidadores; Rehabilitacion; Servicios de
rehabilitacion.
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INTRODUCAO

esclerose lateral amiotréfica (ELA) é uma doenga progressiva e neurodegenerativa

associada a perda de neurdnios motores superiores e inferiores, sendo caracterizada

por fraqueza da musculatura estriada esquelética, com declinio progressivo da
capacidade funcional, acompanhada de disartria, disfagia e faléncia da musculatura
respiratorial-3.

Estudos recentes relatam que a progressao da ELA varia entre individuos, sendo a
sobrevida média dos pacientes de 3 a 5 anos. No entanto, cerca de 10% dos casos apresentam
uma forma de progressao mais lenta da doenca e podem atingir uma sobrevida de mais de uma
décadal-3. Assim, a severidade da doenca e as incertezas quanto ao curso, o agravamento de
incapacidades e a evolucdo da carga de cuidados sao causa de grande estresse para os
individuos afetados e suas familias*.

A etiologia da ELA permanece desconhecida, os mecanismos fisiopatologicos parecem
multifatoriais com evidéncia de uma interacdo complexa entre vias genética e molecular.
Evidéncias sugerem varios mecanismos envolvidos, sendo as principais: mutag¢do na enzima
Cu/Zn da Superoéxido dismutase 1 (SOD1), que pode levar a toxicidade pelo aumento de
superoxido; aumento do glutamato que leva a excitoxicidade com o acumulo de calcio
intracelular; acimulo de neurofilamentos; disfuncdo mitocondrial; ativacdo da micréglia e das
células T e a presenca de autoanticorpos®. Atualmente, o componente imunoldgico tem sido
alvo de pesquisas no desenvolvimento da doenca, e acredita-se que os fatores ambientais e uma
predisposicdo genética sejam os responsaveis pela autoimunidade> 6.

0 manejo clinico de pessoas com ELA é complexo e requer uma abordagem abrangente e
multidisciplinar. As propostas gerais do cuidado sdo maximizar o desempenho funcional e
melhorar a qualidade de vida. O foco do cuidado pode mudar a medida que a doenca progride.
Assim, entender a progressao da doenga permite aos profissionais envolvidos no processo de
reabilitacdo se antecipar as mudancas nas prioridades de atendimento e prevenir possiveis
complicagdes?3.

Pessoas com ELA apresentam necessidades multidisciplinares devido ao processo
complexo e dinamico da doenca, beneficiando-se com interven¢des de reabilitagcdo
individualizadas e/ou em grupo com o objetivo de otimizar a independéncia, a funcionalidade
e a seguranca, auxiliando a minimizar a carga sintomatica e a maximizar a qualidade de vida*.

O Relatoério Mundial das Deficiéncias? (2012) descreve reabilitacdo como um conjunto de
medidas que ajudam pessoas com deficiéncias ou prestes a adquirir deficiéncias a terem e
manterem uma funcionalidade ideal na interacao com seu ambiente. Desta forma, o processo
de reabilitacdo envolve a identificacdo dos problemas e necessidades da pessoa, o
relacionamento dos transtornos aos fatores relevantes do individuo e do ambiente, a definicao
de metas de reabilitacdo, planejamento e implantacdo de medidas e avaliacdo de seus efeitos. O
documento ainda ressalta que educar as pessoas com deficiéncia é fundamental para o
desenvolvimento de conhecimentos e habilidades para a autoajuda, a assisténcia, a gestdo e a
tomada de decisdes.

A reabilitacao do paciente com ELA exige da equipe multidisciplinar muita criatividade
para melhorar e/ou manter a maxima funcionalidade possivel, pois a doenca pode evoluir de
maneira rapida e diversificada. Na fase precoce sdo indicados exercicios fisicos e uso de
equipamentos adaptados; a medida que a doenca progride sdao indicados medicamentos e
recursos para controle da dor, espasticidade, caibras, gerenciamento de secre¢des/sialorréia,
fadiga, sono, capacidade respiratéria e comunica¢do, além da intensificacio do uso de
tecnologia assistiva*.

A doenca em fase avancada exige gerenciamento multimodal dos sintomas, planejamento
de cuidados para o fim da vida e utilizagio oportuna de cuidados paliativos. E importante
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ressaltar que os aspectos emocionais e psicologicos, bem como a qualidade de vida, devem ser
levados em consideracdo desde o momento do diagndéstico e durante todo o curso da doenca*.

A educacio pode ser compreendida como uma técnica de reabilitacdo, pois pessoas com
deficiéncias e suas familias e/ou cuidadores conseguem melhorar a saude e a funcionalidade
quando sdo esclarecidos, orientados e empoderados com a aquisicdo de conhecimento em
saude, tornando-se parceiros ativos no processo de reabilitacao.

A Carta de Ottawa® (1986) conceitua Promog¢do da Saide como o processo de capacitacao
da comunidade para atuar na melhoria da qualidade de vida e saude, incluindo uma maior
participacdo no controle deste processo, ressaltando ainda que individuos e comunidades
devem ter oportunidade de conhecer e controlar os fatores determinantes da sua saude, sendo
ambientes favoraveis, o acesso a informacdo, bem como oportunidades para fazer escolhas
mais saudaveis, os principais elementos capacitantes.

A abordagem de grupo proporciona ao paciente o desenvolvimento de habilidades
pessoais e possibilidades de enfrentamento da doeng¢a®. O desenvolvimento de um grupo de
reabilitacdo com pessoas com Esclerose Lateral Amiotrofica e seus familiares promove
experiéncias positivas sobre viver uma vida significativa e compartilhada, apesar das
incapacidades graves, além de apoiar os relacionamentos familiares internos e a ampliacao das
redes sociais?O.

O trabalho com grupos é uma alternativa para as praticas assistenciais, estes favorecem o
aprimoramento de todos os envolvidos, nos aspectos pessoais e profissionais, por meio da
valorizacdo dos diversos saberes e da possibilidade de intervir criativamente no processo de
saude-doencall,

Este trabalho tem por objetivo descrever a experiéncia de constituicdo de um grupo
multidisciplinar de educacdo em satude, com pessoas diagnosticadas com Esclerose Lateral
Amiotroéfica, seus familiares e cuidadores.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo do tipo relato de experiéncia, o qual apresenta, descreve
e analisa a experiéncia da constituicio de um grupo de educacdo em satde, desenvolvido em
um Centro Especializado em Reabilitacdo, com pessoas com diagnéstico de Esclerose Lateral
Amiotroéfica, seus familiares e cuidadores. A atividade foi desenvolvida entre o final de 2018 até
2019.

O Centro de Reabilitacao Fisica do Estado do Espirito Santo (CREFES) é um Centro
Especializado em Reabilitagdo II (CERII), habilitado nas modalidades motora e auditiva,
localizado em Vila Velha - Espirito Santo. O CREFES é um ponto de atencdo ambulatorial a
pessoa com deficiéncia e oferece o servico de prescri¢do, confeccdo e entrega de Orteses,
préteses e meios auxiliares de locomogao.

Os pacientes com ELA sdo atendidos pela Unidade de Trabalho Neurolégico Adulto, que
conta com equipe composta por médico fisiatra, neurologista e nutrélogo, terapeuta
ocupacional, fisioterapeuta, psicélogo, fonoaudidlogo, assistente social e educador fisico. Neste
setor sao atendidos predominantemente individuos pds-acidente encefalico cerebral;
entretanto foi observado ao final de 2018 um aumento no nimero de paciente com o
diagnostico de Esclerose Lateral Amiotrofica.

Essa mudanca no padrao dos atendidos evidenciou para a equipe multidisciplinar a
necessidade de elaboragdo de novas estratégias de reabilitacdo, visto que apenas o atendimento
ambulatorial ndo era capaz de suprir as duvidas, incertezas e medos frente ao diagnostico,
tratamento e ao futuro expostos pelos pacientes e seus familiares. Durante os momentos de
reunido de equipe e estudos de casos, foi observado um padrao de repeticao das duvidas dos
pacientes, além do desejo de conhecer outras pessoas com a mesma condicdo de saude. Foi
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sugerido pelos pacientes e familiares, e acordado entre a equipe o desenvolvimento de um
grupo de educa¢do em saude, a fim de acolher as demandas dos pacientes com ELA, seus
familiares e cuidadores.

Para implantacdo e efetivacdo do grupo os pacientes foram inicialmente convidados
durante os atendimentos ambulatoriais. E importante ressaltar que o convite nio foi
estruturado de forma a garantir apenas a adesdo a abordagem, mas vislumbrando o
levantamento dos temas mais relevantes para os mesmos, e suas contribui¢des para o
planejamento, execu¢do e desenvolvimento da proposta, tendo processo ativo de tomada de
decisdo. A ELA é uma doenca altamente incapacitante, por isso, durante a reabilitacdo, o
respeito, o encorajamento e a autonomia devem ser priorizados com o intuito de promover
maior motivacao pessoal e construcdo de vinculos.

Um grupo de educagao para pacientes com ELA, seus familiares e cuidadores busca
estimular a pessoa a encontrar recursos para lidar com as questdes do adoecer, da doenga, da
diminuicao da funcionalidade e dos seus efeitos sobre sua vida. A partir de encontros iniciais
entre alguns pacientes e equipe multidisciplinar, foi sugerido pelos primeiros o nome do grupo,
intitulado “Café com ELA”; a escolha esta associada a predilecao dos pacientes pelo Café e da
necessidade de enfrentamento da doenca de forma leve e descontraida.

Inicialmente estruturado e pactuado de forma participativa as perspectivas do Grupo Café
com ELA, foram eleitos os temas que se construiram como projetos especificos de intervengao
durante os encontros. O grupo foi caracterizado como homogéneo quanto a condi¢des de saide
dos participantes, e aberto com relacdo a entrada destes, dos familiares e cuidadores em cada
encontro, sendo sempre conduzidos e construidos de forma multidisciplinar.

Apesar dos encontros e temas serem previamente estruturados, eles ocorrem de forma
interativa, permitindo o envolvimento de todos os participantes, ndo sendo, portanto, apenas
uma sessdo formal de ensino, ressaltando sempre o direito que cada participante possui no
exercicio da fala, na exposicao das suas opinides, de seus pontos de vistas e inclusive do uso do
siléncio.

Este estudo faz parte da pesquisa “Acompanhamento de Reabilitagdo do Paciente
Neuroldgico no Centro de Reabilitacdo Fisica do Espirito Santo” aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Espirito, recebendo o
parecer de nimero 3.628.685 de 2019 (CAEE: 21020919.0.0000.5060). Todas as etapas da
pesquisa seguiram as orientacdes da Resolucao n° 466/2012 e Resolucdo n° 510/2016 do
Conselho Nacional de Saude.

RESULTADOS

O grupo Café com ELA foi desenvolvido entre novembro de 2018 e dezembro de 2019.
Neste periodo foram desenvolvidos 8 encontros, com a participacdo de trés a nove pacientes e
quatro a 21 cuidadores ou familiares.

No encontro I, realizado em 14/12/2018 e intitulado “Conhecendo a Esclerose Lateral
Amiotréfica”, foram trabalhadas tematicas como: O que é ELA; Os mecanismos da doenga; As
principais doencas neurodegenerativas; A incidéncia e prevaléncia da ELA; Quais sdo as causas;
Os fatores de risco; Quais sdo os sintomas da ELA; O que sdo doencas raras; Como é feito o
diagndstico da Esclerose Lateral Amiotroéfica; Como € feito o tratamento e a reabilitacdo e quais
sdo as possiveis complicacoes da doenca.

Durante o encontro II, realizado em 20/03/2019, foram desenvolvidas tematicas
referentes a “Reabilitagdo Respiratdria” sendo trabalhado: O comprometimento dos musculos
ventilatorios e a restricdo pulmonar; Abordagem Fisioterapéutica na Esclerose Lateral
Amiotroéfica; Suporte Respiratério; Beneficios dos exercicios respiratérios para pacientes com
ELA; Hipoventilacdo noturna; Avaliacdo da funcao respiratoria (espirometria, gasometria,
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capacidade vital forcada, pico de fluxo de tosse, pressdes respiratdria, oximetria de pulso e
Capnografia); Manejo da insuficiéncia respiratéria em pacientes com ELA; Uso de suporte
ventilatério invasivo e ndo invasivo; Ventilagdo ndo invasiva através de um dispositivo BiPAP;
Técnicas de empilhamento de ar, por meio ressuscitador manual Ambu.

Os “Direitos das Pessoas com ELA” foram trabalhados no encontro III, realizado em
20/05/2019, que abordou: Os direitos especificos das pessoas com ELA e os analogos; Direitos
sociais e fundamentais; Recursos de atendimento disponiveis em rede e suporte na
comunidade; Portarias que se destinam ao atendimento da pessoa com ELA. Cadastro de
sobrevida; Assisténcia domiciliar; Saque do FGTS; Servico de transporte adaptado; Tratamento
fora do Domicilio; Passe livre; Direitos previdenciarios; Beneficio de Prestacao Continuada.

No IV encontro, desenvolvido em 30/05/2019, foi abordado o tema “A Mobilizagdo de
pessoas com ELA”, discorrendo sobre: Melhoria da qualidade de vida dos pacientes, familiares e
cuidadores; Articulagdo entre pacientes, familiares, cuidadores e profissionais da area da saide
para divulgacao da ELA; Associacdes e entidades que trabalham pela garantia de direitos das
pessoas com ELA, como Associacdo Brasileira de Esclerose Lateral Amiotréfica (AbrELA) e
Associa¢do Pro-Cura da Esclerose Lateral Amiotréfica.

Ainda no encontro IV, parte dos pacientes divulgaram a caminhada anual de
conscientizacao da ELA desenvolvida pela AbrELA em Sdo Paulo e demonstraram interesse em
realizar um movimento semelhante no ES, devido a falta de informacdo sobre a doencga e
escassas iniciativas de divulgacdo; entretanto, pelo nimero reduzido de participantes, o pouco
tempo para divulgacdo e pelas condigdes clinico funcionais de parte dos pacientes, foi
descartada a hipétese de realizacdo da caminhada.

Os pacientes e seus familiares entdo sugeriram uma atividade de panfletagem para
divulgacao de informacdes sobre a doenga. Acordado o interesse e a importancia do grupo para
construcdo da atividade, pacientes, familiares e profissionais engajaram-se para efetivacao da
proposta, que foi considerada o V encontro do Café com ELA, intitulado “Vivendo com ELA
aprendendo com eles”, concretizada em 16/06/2019 através de uma A¢ao Educativa na Praia
da Costa em Vila Velha-ES.

A escolha do local foi definida pela proximidade ao CREFES e por contar com estrutura
acessivel para pessoas com deficiéncia fisica, em virtude de um programa da Prefeitura para
promoc¢do de atividades de lazer adaptado. Através da mobilizacdo e contato dos proprios
pacientes foram disponibilizados banners e baldes pela AbrELA, e panfletos e cartilhas de
orientacoes pela Pro-Cura da ELA, a agdo ainda contou com o apoio e participacao da Associagao
Capixaba de Pessoas com Doencas Raras e doagdo dos préprios pacientes e familiares para
aquisicdo de uma tenda.
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Figura 1 - Acao educativa desenvolvida no V encontro do Café com ELA. Vila Velha/ES, 2019.
\ 2 * '
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O Encontro VI nomeado “Cuidados com a Alimentagdo e Degluticdo” 10/07/2019
discorreu sobre: Alteracdes da fonacao e degluticdo na Esclerose Lateral Amiotrofica; Disfagia
na ELA; Disartria; Disfonia; Atuacdao do Fonoaudidlogo; Procedimentos compensatorios
adquiridos; Exercicios miofuncionais e do aprendizado e técnicas que estimulam a
propriocepgdo oral, alteracdes posturais e manobras de degluticdo; A Intervencao Nutricional
na Esclerose Lateral Amiotréfica; Mudancgas nas caracteristicas da alimentacao (viscosidade,
temperatura, sabor), modificagdes no volume e no ritmo da apresentagdo, e manobras intra-
orais; Aconselhamento Alimentar no Controle da Disfagia; Suporte Nutricional Entérico.

O “Uso de Recursos de Tecnologia Assistiva na ELA” foi tema do VII encontro em
04/09/2019, sendo discutido: O Uso de Tecnologia Assistiva para pacientes com Esclerose
Lateral Amiotroéfica; A prescricdo adequada; O papel do terapeuta ocupacional da avaliagado,
prescricdo, orientacdo sobre o uso e treino dos dispositivos; Confeccdo de 6rteses de membros
superiores e Inferiores; Adequacdo postural em cadeira de rodas; Recursos assistivos de baixo
e alto custo financeiro; Recursos Assistivos disponibilizados via Sistema Unico de Satde;
Financiamentos existentes para aquisi¢cdo de recursos de alto custo.
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O “Cuidado de quem Cuida” foi trabalhado no VIII encontro em 27/11/2019, abordando
as tematicas: Sobrecarga do cuidador e redes de suporte social; Apoio social na experiéncia do
familiar cuidador; Estresse emocional do cuidador; Cuidar de si e do outro; As fases do cuidado;
Principais dificuldades encontradas nas tarefas do cuidar; Os sentimentos implicados no
cuidado; Grupos de apoio; Convivéncia familiar e a importancia do lazer.

Figura 2. Atividades desenvolvidas dgrante > 0s encontros do Café com ELA. Vila Velha/ES, 2019.

As duas primeiras imagens na parte superior foram realizadas no encontro II sobre “Reabilitacdo Respiratéria”. As imagens da parte inferior
foram realizadas no encontro VIII sobre “Cuidado de quem Cuida” e no encontro VII com o tema “Uso de Recursos de Tecnologia Assistiva na
ELA”.
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O numero de participantes em cada encontro do Café com ELA pode ser visualizado por
meio da Tabela 1.

Tabela 1. Participantes por edi¢cdo do Café com ELA. Vila Velha/ES, 2019.

Participantes
Encontros Pacientes Familiares e Cuidadores Profissionais Total

I 5 5 8 18

II 9 21 11 41

III 4 4 8 16

IV 4 4 8 16

\% 8 16 12 36

VI 9 10 9 28

VII 4 7 9 20
VIII 3 5 7 16

DISCUSSAO

Pessoas com ELA, seus familiares e cuidadores devem ser informados sobre a doenca e
seu curso. Observou-se para a maioria dos pacientes e seus familiares que o desconhecimento
sobre a doenca era mais dificil de lidar do que as informagdes sobre o que esperar a medida que
a doenga se agravasse. O conhecimento sobre os aspectos clinicos da doenca, a reducao da
funcionalidade e o que pode acontecer no futuro facilitam a constru¢ao, adocao de medidas de
apoio e a busca por assisténcia adequada em cada fase da doenca. Necessidades de reabilitacdo
ndo satisfeitas podem retardar a reabilitacdo, limitar atividades, restringir a participacao,
causar deterioracdo da saude, aumentar a dependéncia pela assisténcia de outrem, e piorar a
qualidade de vida’.

Os encontros do Café com ELA forneceram informacoes, dicas e ferramentas de
enfrentamento Uteis para a promog¢ao do cuidado, estimulando a discussado entre pacientes, os
membros de sua familia e com os profissionais de satide. A abordagem de grupo no contexto da
reabilitacio desempenha um papel importante para pessoas com ELA e seus familiares,
fornecendo apoio social e emocional através do compartilhamento de experiéncias.

Um grupo pode ajudar pessoas durante periodos de ajustamento a mudangas, no
tratamento de crises ou ainda na manuteng¢do ou adaptagdo a novas situagdes, seu potencial
emerge da possibilidade de pessoas com situagdes semelhantes compartilharem experiéncias
comuns!l, Através dos encontros, os participantes puderam aprender com individuos
familiarizados com a situacao enfrentada, compartilhar ideias com quem tém os mesmos
desafios, e aprender como pessoas com ELA em fases avangadas estdo lidando com problemas
que poderao enfrentar no futuro.

Familiares e cuidadores de pessoas com ELA experimentam uma série de reacdes
emocionais nesse contexto, sendo relatados sentimentos de injustica por estar saudavel
enquanto um familiar enfrenta os desafios impostos pela doenca. Alteracdes emocionais devido
ao aumento das responsabilidades diarias impostas pelo acimulo do papel de cuidador, além
de sentimentos de culpabilidade por ndo saber como lidar com a doenca do familiar, ou por
reagir com pensamentos e atitudes negativas. Foram identificados durante os encontros
déficits por parte dos pacientes e familiares no conhecimento, entendimento e manejo da
doenga.

A compreensado das necessidades educacionais dos pacientes permite aos profissionais de
saude elaborar programas em formato aceitavel para os pacientes e seus familiares. Os
participantes relataram melhor entendimento da doenca, dos niveis de incapacidades
decorrente do progresso da doencga e na maneira de lidar com a situacdao. Mediante a aquisi¢cao
de conhecimento sobre a ELA, da diversidade de sintomas e influéncia na reducdo da
funcionalidade, os familiares expressaram melhora na compreensao dos comportamentos e
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capacidades das pessoas com ELA, e como lidar, compartilhar experiéncias e apoiar-se
mutuamente na progressdo da doenca e das incapacidades10.

Estudo recente demonstrou que a autopercepc¢ao da deterioracdo da inteligibilidade da
fala e do comprometimento respiratério estdo diretamente relacionados com declinio da
capacidade funcional em pacientes com diagndstico de ELAL A disartria grave, disfagia,
ortopneia e dispneia tem grande impacto na qualidade de vida desses pacientes. Neste sentido,
a preservag¢do da autonomia e da capacidade de comunica¢do deve ser promovida pela equipe
de reabilitacdo!®. O numero expressivo de participantes (pacientes e cuidadores) nos Encontros
Il e VI sugerem a caréncia de informacdes sobre as tematicas, o impacto do declinio funcional
na qualidade de vida do paciente e na sobrecarga do cuidador. O grupo potencializou as trocas
dialogadas, o compartilhamento de experiéncias e melhora nas adapta¢des de comunicagao,
suporte respiratorio e aconselhamento alimentar ao modo de vida individual e coletivo.

Ao decorrer dos encontros, os participantes ficaram cada vez mais interessados nos temas
abordados e em conhecer uns aos outros, expressando seguranca e confianca na presenca dos
outros participantes do grupo. Sentimentos de solidao, desespero, perda e frustracao por ndo
ter em quem confiar, além de percepcao de incompreensdo da situacdo vivenciada, foram
queixas dos familiares de pessoas com ELA antes da participacdao em grupos de educagao e
apoiol0. A amplia¢do e construcao de redes sociais e de apoio ficaram mais fortes ao longo do
programa, alterando a dinamica de grupo ao longo do tempo. Tal experiéncia proporcionou a
ampliacdo da rede de apoio e a comunicagdo entre os participantes para além do grupo, por
meio de troca de contatos, da criacdo de um grupo virtual com familiares e cuidadores, e da
mobilizacdo para divulgacao de informacgdes sobre a doenca.

Os principais obstaculos para a participacao de familiares de pessoas com ELA em um
grupo de reabilitacao sdo o medo de encontrar outras pessoas com ELA, a progressao da doenca
do familiar e problemas de acessibilidade e transportel0. A Tabela 1 demonstra uma
variabilidade na adesdo dos pacientes com diagnéstico de ELA e dos seus familiares e
cuidadores ao longo dos encontros.

A justificativa da variabilidade na participa¢do pode decorrer da nega¢do do diagnostico,
do medo de conhecer a progressio da doenca e seu declinio funcional, problemas de
acessibilidade e transporte, precaria rede de suporte no deslocamento até o servigo, e
dificuldades socioecondémicas. Um componente positivo foi que, diante do impedimento da
participacao de alguns pacientes devido alto grau de dependéncia e progressdo da doenca,
alguns familiares estiveram presentes nos encontros, potencializando sua capacidade para
lidar com situagdes inerentes ao declinio funcional e auxiliando outros participantes do grupo
a adquirirem maior confianca e alivio emocional.

Outro aspecto verificado pela equipe multidisciplinar que impactou a adesdo dos
participantes foram trés 6bitos de pacientes que ocorreram ao longo dos encontros. O primeiro
6bito ocorreu antes do Encontro II, onde os vinculos entre os participantes ndo estavam bem
consolidados. No entanto, os outros dois 6bitos ocorreram antes do Encontro VII quando os
vinculos entre os participantes ja estava mais seguro, impactando emocionalmente inclusive os
profissionais envolvidos. Além disso, soma-se a esses aspectos o temor a morte.

Um dos temas solicitados por familiares e cuidadores foram cuidados paliativos e
terminalidade. A abordagem em cuidados paliativos no acompanhamento da pessoa com ELA
visa melhorar a qualidade de vida do paciente e do familiar/cuidador diante de uma doenca
incuravel e potencialmente fatal, aliviando a dor e outros sintomas angustiantes, afirmando a
vida e considerando a morte como uma condicdo normal do processo de existéncia, integrando
aspectos psicologicos e espirituais, e ofertando um sistema de apoio para ajudar familias e
cuidadores a lidar com os desafios antes e o depois da mortel2. Apesar da extrema relevancia
do tema a equipe multidisciplinar avaliou ndo ser o momento mais oportuno para a discussdo
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do tema, devido a precocidade da constituicdo do grupo e a falta de amadurecimento e
elaboragdo da possibilidade de morte entre os participantes.

Devido a natureza progressiva da ELA, deve-se adotar um olhar criativo sobre o
paradigma da reabilitacdo, o que requer o envolvimento de terapeutas familiarizados e
experientes com as complexidades da doengal3. O Café com ELA possibilitou a troca de
conhecimento e experiéncias entre profissionais de sadde com diferentes titulaces e saberes,
oportunizando a comunicagdo e o trabalho em equipe, a uniformizacao de conceitos entre os
profissionais, constituindo-se como um espaco de educacao permanente em satude. Além de
favorecer a construcdo de aliangas terapéuticas com os pacientes e seus familiares, para o
atendimento de necessidades imediatas e futuras.

CONCLUSAO

Os servicos de reabilitacdo precisam ser constantemente aprimorados para se adequar as
necessidades das pessoas com Esclerose Lateral Amiotréfica. Frequentemente o
acompanhamento ambulatorial ndo é capaz de acolher todas as demandas dos pacientes e seus
familiares, levando a um baixo nivel de conhecimento sobre a doenca e interpretacoes
equivocadas sobre a diminuicdo da funcionalidade e dos seus efeitos sobre sua vida.

A abordagem em grupo no contexto de reabilitacdo e a participacdao no programa,
forneceram um ambiente de aprendizado para as pessoas com ELA e seus familiares,
promovendo o apoio emocional através do compartilhamento de experiéncias, ampliacao e
construcao de redes sociais e de suporte para o enfrentamento da doenga.

Em relacdo as limitagcdes encontradas, verificou as questdes de planejamento e
organizacao do fluxo de atendimento, uma vez que era nova a abordagem de educacao em saude
como parte integrante das a¢des permanentes do Ambulatério de Tratamento Neuroldgico
Adulto do CREFES. Como perspectiva futura sugere-se mensurar o nivel de conhecimento dos
participantes através de instrumentos de avaliacdo, possibilitando a mensuragao quantitativa
de mudangas ao longo da participagdo no grupo.

Por sua vez, espera-se que a experiéncia aqui apresentada estimule a pratica da educagao
em saude no contexto da reabilitacdo, em outras localidades e realidades, em especial, a sua
aplicabilidade no tratamento de pessoas com Esclerose Lateral Amiotroéfica.
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