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RESUMO

Os cuidadores familiares de pessoas com Esclerose Lateral Amiotréfica sao
suscetiveis as reverberacbes da doencga por vivenciarem muito intimamente a
experiéncia de adoecimento desse enfermo. Nesse contexto, a investigacdo aqui
proposta tem como objeto as vivéncias de cuidadores familiares de pessoas que
vivem com Esclerose Lateral Amiotréfica, com o objetivo de desvelar as vivéncias de
cuidadores familiares de pessoas que vivem com a ELA através da aplicacdo do
referencial tedrico-metodolégico da fenomenologia de Martin Heidegger. Com um
desenho qualitativo descritivo com abordagem fenomenoldgica, o estudo foi
desenvolvido pautado na questao norteadora: qual o fendmeno velado nas vivéncias
de cuidadores familiares de pessoas que vivem com Esclerose Lateral Amiotréfica?
As entrevistas fenomenoldgicas foram conduzidas por roteiro semiestruturado,
aplicado a doze cuidadores familiares de pacientes com ELA, residentes no Estado
de Alagoas, durante o periodo de setembro de 2019 a margo de 2020. Apods
transcricdo das entrevistas com base nos momentos metddicos compreensivos de
Heidegger, os resultados foram agrupados em trés categorias tematicas ontoldgicas:
descobrindo-se pertencente, mesmo que indiretamente, ao mundo-da-ELA, que
englobou a insergédo do ser cuidador ao mundo permeado pela ELA e seus impactos
inerentes; compreendendo o decorrer da doenga descrito sob a 6tica do cuidador
familiar, categoria que expde a compreensao propria que o familiar passa a
desenvolver acerca do diagnostico e tudo que ele causa nas suas vidas; e revelando
as transformacdes existenciais provenientes do processo de enfrentamento da ELA,
que envolve as transformacgdes decorrentes das adaptag¢des requeridas pelo cenario
implementado pela ELA, implicando na descoberta de posturas e estratégias que
tornam possivel o convivio com a doenga. Concluiu-se que o decorrer das vivéncias
compartilhadas demonstra que existe um mundo de significados e sentidos
encoberto pelo papel de ser um cuidador familiar de uma pessoa que vive com a
ELA, o que requer um olhar minucioso e atencioso para a tematica.

Descritores: Enfermagem. Pesquisa Qualitativa. Acontecimentos que mudam a
vida. Cuidadores. Esclerose Amiotrofica Lateral.



ABSTRACT

The family caregivers of patients with Amyotrophic Lateral Sclerosis are people
susceptible to the reverberations of the disease because they experience the
patient's illness experience very closely. In this context, the research proposed here
has as its object of research the experiences of family caregivers of people living with
Amyotrophic Lateral Sclerosis, starting from the objective of unveiling the
experiences of family caregivers of people living with ALS through the application of
the theoretical- methodological analysis of Martin Heidegger's phenomenology. With
a descriptive qualitative design with a phenomenological approach, the study was
developed based on the guiding question: what is the veiled phenomenon in the
experiences of family caregivers of people living with Amyotrophic Lateral Sclerosis?
The means used to reach the answer was based on a phenomenological interview
based on a semi-structured instrument, applied to twelve family caregivers of ALS
patients residing in the State of Alagoas, from September 2019 to March 2020. After
transcription from the interviews based on Heidegger's comprehensive methodical
moments, the results were grouped into three ontological thematic categories:
discovering that they belong, even if indirectly, to the world-of-ALS, which included
the insertion of the caregiver into the world permeated by ALS and its inherent
impacts; understanding the course of the disease described from the perspective of
the family caregiver, a category that exposes the family member's own perception
about the diagnosis and everything it causes in their lives; and revealing the
existential transformations arising from the ALS coping process, which involves the
transformations resulting from the adaptations required by the scenario implemented
by ALS, which implies the discovery of postures and strategies that make living with
the disease possible. It was concluded that the course of the shared experiences
shows that there is a world of meanings and senses covered by the role of being a
family caregiver of a person who lives with ALS, which requires a detailed and
attentive look at the theme.

Descriptors: Nursing. Qualitative Research. Life Change Events. Caregivers.
Amyotrophic Lateral Sclerosis.
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Iniciando a aproximagao com o fenémeno alvo da investigagao

Logo no inicio da minha jornada no mestrado, participei de uma atividade
académica vinculada ao grupo de pesquisa PROCUIDADO, na qual foi apresentada
uma pesquisa intitulada “Viver com a ELA como ela é”. Nesse trabalho foram
abordadas as experiéncias de pessoas acometidas por Esclerose Lateral Amiotrofica
(ELA), as quais foram entrevistados e partilharam suas histérias de vida. Os
depoimentos expostos na ocasiao despertaram minha atengdo, meu interesse e uma
certa inquietacgao.

Essa inquietude se deve ao fato de que o paciente de ELA ndo caminha
sozinho nesse mundo temeroso, causado pelo contexto imposto pela doenga. Ele
sempre esta acompanhado e dividindo sua dor, seus anseios e sofrimentos com
quem o cerca. Nessa histéria, decidi voltar minha ateng¢do para esse personagem,
principalmente por acreditar na sua representatividade diante deste processo, uma
vez que em um dado momento, ele passa a ser a personificagcdo da voz, dos
desejos e das necessidades da pessoa que vive com ELA. Nessa perspectiva, o
objeto de estudo desta pesquisa consiste nas vivéncias de cuidadores familiares
de pessoas que vivem com Esclerose Lateral Amiotréfica.

Poucos meses depois, participei de um evento internacional sobre ELA, o
qual reuniu especialistas de todo o mundo, pesquisadores, estudantes e
profissionais das diversas areas da saude, pacientes e cuidadores/ familiares. Esse
momento se configurou numa importante etapa para consolidar a minha motivagao
em pesquisar nesse ambito e me aproximou do fendbmeno que eu galgo desvelar
nesta pesquisa.

Assim, deparei-me com o fato de que me encontrava com as ferramentas
necessarias para dar prosseguimento a essa busca, estando munida da
possibilidade de dedicar o espa¢o da minha dissertacdo a estes que precisam de
vez e voz: 0 Ser que cuida, que se doa e padece juntamente com a pessoa que
sofre de ELA. Além disso, as etapas seguintes endossaram ainda mais a certeza da
minha escolha, pois ficou clara para mim a grandiosidade das vivéncias colhidas e
da importancia em trazer a tona este tema, respondendo com esta pesquisa a
pergunta: qual o fendbmeno velado nas vivéncias de cuidadores familiares de

pessoas que vivem com Esclerose Lateral Amiotréfica?



Percebi que através da presente pesquisa posso dar visibilidade a questéo e
contribuir com o despertar de outras pessoas, dando continuidade ao processo que
despertou o meu interesse ha cerca de dois anos. Assim, considero que agreguei,
ao meu lado pessoal, a minha vertente profissional enquanto enfermeira e
pesquisadora, debrucando-me sobre este cenario que expus brevemente, o qual

sera minuciosamente desenvolvido a seguir.
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1. TRAJETORIA EM DIREGAO AO FENOMENO

Para um melhor entendimento acerca do contexto que conduziu essa escolha,
procedo com uma abordagem do arcabougo tedrico que circunda as pessoas que
vivem com a Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA), através de uma discussdo com
autores na finalidade de embasar o tema em pauta.

A ELA, também conhecida como Doenga do Neurdénio Motor (DNM) ou
doengca de Charcot, representa um progressivo disturbio de ordem
neurodegenerativa sem progndstico de cura, o qual acarreta a morte dos neurdnios
motores responsaveis pelo controle da musculatura voluntaria, dividindo-se em
Neurbénios Motores Superiores (NMS), encontrados no cértex motor e Neurdnios
Motores Inferiores (NMI), os quais ficam localizados no tronco cerebral e no
segmento anterior da medula espinhal (OLIVEIRA FILHO; SILVA; ALMEIDA, 2016).

E a mais comum DNM, sendo definida pela degeneragdo progressiva
combinada dos neurbnios motores superiores e inferiores, responsavel por causar
atrofia, fasciculagéo, fraqueza e espasticidade (ALMEIDA; FALCAO; CARVALHO,
2017). Possui etiologia desconhecida, curso progressivo e prognostico desfavoravel,
para a qual ndo ha cura disponivel até entdo, sendo caracterizada por uma
acentuada degradacao da capacidade de se relacionar com o meio ambiente de
forma eficaz, independente e autbnoma, pela supressao do sistema motor. Assim, o
desempenho das atividades de vida diaria e outras que demandem destreza é
seriamente comprometido (SCULL-TORRES, 2019).

A ELA se configura como uma doencga progressiva e terminal. Em média, a
morte ocorre dentro de um periodo temporal de dois a cinco anos apés o inicio dos
sintomas, caracterizados por padrbes heterogéneos e variaveis de deterioragao,
com sintomas variando entre quedas, fraqueza dos membros, dificuldades de
comunicagdo, degluticdo, alteragdes de humor, cognicdo e os pacientes também
podem estar em risco de problemas psicologicos, como depressdo e ansiedade,
ligados as suas experiéncias com a doenga (HODGEN et al., 2017).

A fasciculacdo € um marcador clinico e eletromiografico da ELA,
principalmente quando generalizada e acompanhada de perda muscular ou
alteracdes eletromiograficas indicativas de desnervacdo. Pode ser detectada por
avaliagao clinica, eletromiografia (EMG) ou ultrassonografia (USG), apresentando

vantagens e desvantagens. No entanto, ainda ndo ha protocolo de triagem para
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nenhum dos métodos, sendo o EMG o padrao-ouro para avaliar o funcionamento
dos neurdnios motores na ELA (DUARTE et al., 2020).

As fasciculacbes caracterizam a ocorréncia de espasmos rapidos, aleatorios,
curtos e trepidantes de um grupo de fibras musculares vascularizadas por apenas
uma unidade motora. Muito embora a fasciculagdo seja elemento quase obrigatorio
dentre os pacientes com ELA, também pode ocorrer em outras doencas e condigdes
clinicas, a exemplo das doengas do neurbnio motor inferior, incluindo siringomielia,
doenca de Creutzfeldt-Jakob, radiculopatia, atrofia muscular espinhal, neuropatia
motora multifocal e neuropatia periférica (adquirida e inflamatdria), disturbios
metabdlicos, incluindo hiperparatireoidismo, hipertireoidismo e hipomagnesemia;
condig¢des induzidas por drogas como cafeina, litio, terbutalina, anticolinesterase e
teofilina; apds exercicio, estresse ou ansiedade, bem como espontaneamente, em
individuos saudaveis (DUARTE el at., 2020).

A manifestacdo clinica da ELA se da de maneira progressiva, sendo pouco
percebida nas suas demonstracdes iniciais, por ocorrer através de sinais e sintomas
sutis de alteragdo motora, entre os quais se enquadra a fraqueza enquanto
repercussdo mais comum dos indicios de instalagcdo da doencga, podendo iniciar de
maneira bem localizada e se expandir progressivamente para grupos musculares de
um mesmo membro, acometendo cerca de 70% das pessoas com Esclerose Lateral
Amiotréfica (BERTAZZI et al., 2017). Aproximadamente 5% a 10% dos casos de
ELA sao familiares, a maioria tem heranga autossémica dominante e quase um
quinto dos casos familiares ocorre devido a mutagdes no gene da enzima
superoxido dismutase-1 (ABADIA-CUBILLO et al., 2015).

Segundo Vasconcelos et al. (2019), tanto na etiologia quanto na
fisiopatogenia, ha relatos da influéncia dos esterdides
sexuais. Epidemiologicamente, o inicio da doenca ocorre mais tardiamente nas
mulheres, por volta dos 70 anos, ao passo que, nos homens, se manifesta
aproximadamente, aos 55 anos de idade. Os fatores género e idade exercem uma
grande influéncia no risco de desenvolver ELA, uma vez que a proporgao entre
homens e mulheres seria de 4: 1 na faixa etaria de 30 a 50 anos. Com 0 processo
de envelhecimento que ocorre paralelamente a queda nos niveis dos horménios
sexuais, essa diferenca entre os sexos decai para uma propor¢ao de 1: 1 apds os 65
anos, levando a deducao de que os horménios sexuais podem participar no inicio,

na evolucao e na intensidade das manifestagcdes da doenca.
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O cérebro &€ um tecido responsivo ao horménio sexual e, logo, diretamente
afetado pela queda drastica da sintese estrogénica na menopausa, fato ja associado
a inumeras afecgdes, dentre essas doengas cognitivas, como Alzheimer e outras
deméncias, além de estudos recentes que apontam para uma possivel relagcao dos
horménios sexuais com a ELA, na qual os estrogenos possivelmente atuariam como
um neuroprotetor. Existem ainda outras diferengas entre os géneros, dentre as
quais, a forma clinica: nos homens, a mais frequente € nos membros superiores,
enquanto nas mulheres a forma bulbar é a predominante. Outro fator importante é o
possivel aumento do risco de ELA para mulheres que apresentaram menarca tardia
e menopausa precoce (VASCONCELOS et al., 2019).

O encadeamento da doenca se manifesta de maneira muito peculiar em cada
pessoa acometida. Entretanto, mesmo com seu avanco, a visao, audicido, paladar e
olfato permanecem preservados, bem como a memoria e o raciocinio. Por outro
lado, a degeneragcdo dos neurdnios motores pode resultar, de maneira geral, em
contragcdes musculares, caimbras, perda das aptidées motoras, atrofia muscular,
disfagia, perda sensorial e dificuldades na fala e respiracao (BERTAZZI et al., 2017).

Apods anadlise dos parametros clinicos e eletrofisioldgicos, a World Federation
of Neurology estabeleceu a classificagdo da doenga em alguns subtipos através de
critérios de um instrumento que padroniza pesquisas clinicas voltadas ao
diagnodstico. Os subtipos ficaram definidos como: (1) ELA clinicamente definitiva,
evidencia sinais de disfuncdo de NMS E NMI em trés regides; (2) ELA clinicamente
provavel, apresenta evidéncia clinica de disfuncdo de NMS E NMI em pelo menos
duas regides, com sinal de disfun¢cdo do NMS a nivel cranial; e (3) ELA clinicamente
provavel com apoio laboratorial, apresenta sinais clinicos de disfuncdo de NMS E
NMI em apenas uma regiao e ha evidéncia eletromiografica de disfungdo de NMI em
pelo menos dois membros, devendo ser excluidas outras causas possiveis atraves
de exames laboratoriais e de neuroimagem (BRASIL, 2015).

O diagndstico de ELA esta intimamente relacionado a histéria e progressao
da doenga. Pode ser dificil diagnosticar precocemente porque existem similaridades
com varias outras doengas de ordem neurologica. Os testes para descartar outras
condigdes podem incluir eletroneuromiografia, estudos de condugdo nervosa,
ressonancia magnética (RM), exames de sangue e urina (para verificar o equilibrio e
dosagens de horménios, substancias que podem se alterar em outras doengas com

sintomas parecidos, podendo ser necessario dosar alguns anticorpos, pesquisar
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neoplasias ocultas, doencas hematolégicas ou autoimunes), puncédo lombar e
biépsia muscular (FAVERO et al., 2017).

O diagndstico requer: 1) presenca de sinais de degeneragdo dos neurdnios
motores inferiores no exame clinico, eletrofisioldgico ou neuropatoldgico; 2) sinais de
degeneragao dos neurbnios motores superiores no exame clinico; e 3) disseminagéo
progressiva de sinais dentro de uma regido ou para outras regides, juntamente com
a auséncia de evidéncias eletrofisioldgicas de outros processos que possam explicar
tal degeneracdo (FAVERO et al., 2017).

Disponivel para o tratamento da ELA existe apenas um pequeno numero de
opgdes, a exemplo do Riluzol (agente farmacéutico), e da ventilagdo nao invasiva. O
tratamento com Riluzol aumenta a sobrevida, mas sem interferéncia na deterioracao
funcional, enquanto que a ventilagdo n&o invasiva prolonga a sobrevida e aumenta
ou mantém a qualidade de vida dos pacientes com ELA. O subgrupo mais
beneficiado com o uso do Riluzol costuma ser o que apresenta a doenga em nivel
bulbar na fase inicial, com um aumento de sobrevida de, aproximadamente, dois a
trés meses. Além disso, a perda de for¢a muscular pode ser significativamente mais
lenta no grupo tratado (BRASIL, 2015).

O Riluzol é o principal tratamento que aumenta a taxa de sobrevivéncia de
pacientes com ELA. Trata-se de um antagonista do receptor N-metil D-aspartato
(NMDA) e devido a isso reduz a excitotoxicidade na ELA. Os pacientes que mais se
beneficiam com este medicamento sdo aqueles que tiveram um curso inferior a
cinco anos, com diagndstico provavel ou definitivo e sem traqueostomia. Este
medicamento n&do demonstrou beneficio em melhorar a fungcdo motora,
fasciculagdes ou fungao ventilatéria (ZAPATA-ZAPATA et al., 2015).

Pacientes com inicio bulbar se beneficiam mais da administracao de Riluzol
do que pacientes com inicio de membro. No entanto, o inicio do membro inferior
geralmente esta associado a maiores taxas de sobrevivéncia do que o inicio do
membro superior e a forma bulbar. Muitos fatores podem interferir no prognéstico da
ELA e interagir com o efeito do Riluzol, por exemplo, sintomas inespecificos nos
estagios iniciais, tipo de comprometimento clinico, tempo entre os primeiros
sintomas e a primeira consulta com um neurologista e o tempo até o inicio do
tratamento (FAVERO, 2017).

Sendo assim, a ELA pode ser definida como uma doenga neurolégica

progressiva, degenerativa e inexoravel, cuja patogénese ainda é de dificil
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entendimento. A morte da pessoa atingida por esta patologia geralmente resulta de
insuficiéncia respiratoria (HODGEN et al., 2017). O delineamento de pesquisas
clinicas com enfoque na ELA, com informacdes a respeito de tipo, acdo e dose de
medicamentos, emerge a medida que novas teorias sao apresentadas e somadas
ao modelo atual disponivel (ORSINI et al., 2017).

As atuais politicas publicas tendem a transferir os cuidados aos pacientes
com ELA para a atengcdo ambulatorial e domiciliar, com vistas a reducdo de
intervengdes dispensaveis, bem como dos custos hospitalares decorrentes de
internamentos longos e intervengbes mais invasivas realizadas em ambiente
hospitalar. Nesse contexto, a familia pode sofrer com o diagndstico e evolugédo da
manifestagao clinica da doenga, o que engloba tudo o que permeia o vivenciar desta
enfermidade progressiva e degenerativa (FAVERO et al., 2017).

Cuidados domiciliares em saude s&o praticados desde a antiguidade e
passou a ser uma modalidade amplamente utilizada na Europa desde o final do
século XVIII, sendo o domicilio utilizado como espaco para producdo do cuidado
antes mesmo do surgimento dos hospitais e da assisténcia ambulatorial (OLIVEIRA
NETO, 2016; RAJAO, 2018). No papel ativo dos cuidados domiciliares, os
cuidadores dao todo suporte necessario, seja no cuidado das refeicdes, cuidados de
higiene, do lazer, na administracdo de medicagdes e acompanhamento de consultas
de saude (SOUZA et al., 2015).

As vantagens da Atencdo Domiciliar (AD) constituem-se na facilidade de
desenvolver ag¢des voltadas a integracao e a reabilitagdo do usuario em seu espago
habitual e familiar, reduzindo os riscos de infec¢cdo, diminuindo os custos com
internacdes e reinternagoes, favorecendo a rotatividade de leitos em hospitais, além
de auxiliar na melhoria das condi¢des de saude do usuario (WEYKAMP et al., 2018).

Entretanto, o ambiente de atengcdo domiciliar tem caracteristicas distintas que
sdo muito diferentes dos ambientes institucionais e que tém impacto na seguranca
do paciente. As caracteristicas individuais dos pacientes e seus cuidadores, a
natureza das tarefas de cuidados de saude, o ambiente doméstico e social,
dispositivos médicos e novas tecnologias s&o os principais componentes (HIGNETT;
OTTER; KEEN, 2016; SCHAEPE;EWERS, 2018).

A inscricdo compulsodria para assumir o papel de cuidar, a falta de preparacao
e apoio e a perda de controle ttm um impacto na seguranga do cuidador familiar.

Além disso, deficiéncias de saude psicologica e fisica e problemas financeiros criam
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uma preocupacao de seguranga para os cuidadores (SCHAEPE;EWERS, 2018).
Assim, a familia precisa superar as barreiras impostas a cada momento e eleger um
cuidador principal. Este deve manter um bom vinculo com o paciente, precisa ser
figura de referéncia para um cuidado efetivo e pode ser um membro da prépria
familia ou um cuidador profissional (MARCHI et al., 2016).

Sobre familia, adotou-se aqui a definicdo que sustenta o conceito de familia
constituido como um lugar privilegiado de producdo de significados e praticas
associadas a saude, doenga e cuidado, lugar este que, na contemporaneidade, é
dinamico e sua constituicado é flexivel na forma e na organizagdo podendo se ampliar
para vizinhanga e parentesco (MOURA, 2011).

Por conseguinte, para a condugdo da presente pesquisa elegeu-se a
conceituagcao que Monteiro et al. (2016, v. 16, p. 490) faz sobre a instituicao familia:

A familia € um espaco de cuidados reconhecido naturalmente e
confirmado pelas responsabilidades que seus membros atribuem a
ela. E na familia que se observam os primeiros cuidados, o que
possibilita que o individuo ndo s6 desenvolva seu corpo bioldgico,
mas também sua inser¢do social, a transmissao da cultura e a
socializagao.

Para Cipolletta et al. (2013), durante a progressdo da doenga, havera uma

dependéncia mais intensa do cuidador familiar e essa relagdo mais estreita
ocasionara uma sobrecarga de suas atividades, tornando-se primordial o seu
envolvimento, considerando que o papel por ele desempenhado é significativo tanto
para a recuperagdo da saude como para o gerenciamento da doenga e
enfrentamento de suas consequéncias.

A preocupacgao com os cuidados domiciliares € uma realidade dos familiares e
cuidadores que enfrentam a doenga e exige uma reorganizagao familiar especifica.
A familia busca recursos que julga necessarios e interage com a equipe de saude.
Esse &€ o ponto-chave para estabelecer um relacionamento construtivo e nao
exclusivo, uma vez que o cuidador demanda atengao para poder cuidar (SOPPA,
2018).

Para Hogden et al. (2017), os cuidados paliativos sdo essenciais para os
pacientes e suas familias, pois visam garantir que suas demandas sejam claramente
identificadas e gerenciadas adequadamente, com o propdsito de melhorar a
qualidade de vida dos envolvidos neste processo, considerando a longa duragao
entre o inicio dos sintomas e o fechamento do diagndstico. Assim, torna-se

pertinente o inicio dos cuidados paliativos com o paciente que ja podera estar
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severamente acometido pela ELA, tendo um grau de necessidade desses cuidados
variavel.

Ainda segundo Hodgen et al. (2017), o envolvimento de equipes
especializadas pode ser pontual, com maior frequéncia nos momentos de mudanca
que o processo envolve, como diante do conhecimento do diagndstico, quando se
discute a necessidade de uma gastrostomia, o inicio do suporte ventilatério, ou
quando ocorrem alteragdes na cognicdo ou no comportamento do paciente, que
podem afetar o tempo e as adequacgdes de decisdes no final da vida. Os autores
afirmam que estes processos estdo intimamente relacionados a atuagao do nucleo
familiar que se encontra envolvido no suporte prestado ao enfermo.

Diante do exposto, este estudo se justifica pela necessidade que os
profissionais de saude possuem de compreender as experiéncias dos cuidadores
familiares de pessoas que vivem com a ELA, a fim de alicergar seus conhecimentos,
embasar sua assisténcia e suprir as dificuldades que estes possuem para
desenvolver seu papel no nucleo familiar da pessoa atingida por esta patologia. E
factivel coadjuvar nas necessidades do proprio adoentado de ELA, com achados
nos depoimentos do seu cuidador familiar enquanto conhecedor do mundo-da-ELA.
Tais contribuigcbes permitirdo que sua assisténcia também seja permeada por um
entendimento maior sobre as indefinigdes inerentes ao diagnostico, que se
encontram veladas. Essa cooperacao tem potencial para aprimorar a condicio
humana e o direito de acesso a um servigo de saude digno e inclusivo.

O estudo é justificado ainda pela lacuna na literatura que cerca o tema,
responsavel por manter as pessoas acometidas por ELA e seus respectivos
familiares em situacdo de invisibilidade, através da baixa repercussdo e
conhecimento do diagnostico por parte da populagdo em geral, apesar de
constituirem uma parcela de casos com valor significativo dentre as doengas raras.

Ademais, a relevancia desse estudo encontra-se apoiada nos diversos
beneficios que este se propde a trazer, no que diz respeito a atenuacao dos fatores
danosos que afligem os cuidadores familiares e as pessoas que vivem com ELA nos
seus diversos ambitos de insercao social, € no que concerne a sua vida pessoal,
profissional e acesso aos servicos de saude. Além disso, existe uma grande
significancia para a enfermagem, pois tende a servir para orientar o cuidado aos

grupos humanos e demonstrar que este se expande para o nucleo familiar da
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pessoa doente e ndo se restringe ao adoentado, o qual n&o vive sozinho o seu
processo de adoecimento.

Logo, o alcance de tal resultado sera viabilizado pelo objetivo tragado na
pesquisa, o qual consiste em desvelar as vivéncias de cuidadores familiares de

pessoas que vivem com Esclerose Lateral Amiotroéfica.
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2- REFERENCIAL TEORICO-METODOLOGICO

2.1 Elegendo a pesquisa qualitativa com abordagem da fenomenologia de
Martin Heidegger

Trata-se de pesquisa do tipo qualitativa com abordagem da fenomenologia
existencial de Martin Heidegger, que propbe a compreensao das vivéncias de
cuidadores familiares que acompanham a experiéncia de pessoas acometidas pela
ELA, abrangendo uma relagdo estreita com um vasto conjunto de significados,
sentimentos, interpretacdes, agdes e relagdes humanas, o que configura um tipo de
estudo que, de acordo com a coeréncia cientifica, € direcionado a abordagem
qualitativa.

A pesquisa qualitativa trata da magnitude dos fendbmenos na busca das
singularidades dos seus significados. Isso responde a questdes muito especificas,
com um nivel de realidade que ndo pode ou nao deveria ser quantificado. Dentro do
marco filosofico das teorias compreensivistas, os pesquisadores qualitativos atuais
trabalham com varios tipos de abordagem, sendo designada nesta pesquisa, a que
comprova a cientificidade da mesma, voltada para a analise de casos concretos que
se manifestam por meio de expressdes e significados (MINAYO, 2017).

Para este estudo, a metodologia de pesquisa fenomenoldgica € adequada
pois articula as significagcbes dos fendmenos que ocorrem no processo saude-
doencga, por utilizar a sociologia baseada nas significagbes tipicas de um grupo
social. Para a construgdo desta pesquisa, haja vista a natureza do objeto de
exploracao, o qual é centrado nas vivéncias do cuidador familiar da pessoa que vive
com ELA, revelou-se durante essa realizagdo a opcao pela pesquisa qualitativa,
sendo aplicada como abordagem a fenomenologia norteada pelo referencial tedrico
de Martin Heidegger. Esta linha de pesquisa orienta o enfoque do estudo, a fim de
compreender os fenbmenos que o cercam.

Um pensador fortemente influenciado pela tradicdo filoséfica da
fenomenologia foi Martin Heidegger. Sua abordagem da fenomenologia é chamada
de fenomenologia hermenéutica. A fenomenologia heideggeriana traz em seu bojo a
questdo do Ser enquanto questao intrinseca humana. Desta forma, o problema do
Ser ndo é apenas o seu intimo, a sua esséncia, mas também a sua existéncia. Para

tal, Martin Heidegger desenvolveu sua analitica existencial, a qual interroga o
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sentido do ser, do Dasein, que € ao mesmo tempo o ser-ai e estar-ai no mundo,
como ser pertencente a ele (HEIDEGGER, 2015).

Para Heidegger, o fenbmeno se mantém velado frente ao que se mostra. Ao
mesmo tempo, mostra-se diretamente, de modo a constituir o seu sentido para quem
o vivencia. O que ocorre é a possibilidade de algo que pode tornar-se fenbmeno
encobrir-se a ponto de o Ser chegar ao esquecimento (HEIDEGGER, 2015). E a
possibilidade do esquecimento por conta do velamento do fenbmeno que se tornou
objeto da fenomenologia.

O ser de cada um de n6s — segundo Heidegger — comega por sermos um “ser
ai” - Dasein. O primeiro que percebe o olhar que se dirige ao seu proprio ser, € que
“‘esta ai”, esta em uma situagao que é espacial e temporal e implica outros entes e
outras pessoas; esta “aberto ao mundo”. Outra caracteristica imediatamente dada ao
“ser ai” € o “ser relativamente ao préprio ser”, é o fato de que nés mesmos estamos
sempre nos preocupando com o nosso estar-ai (HEIDEGGER, 2015). Essa relagéao
com o mundo permite a utilizagdo de preceitos heideggerianos na leitura acerca do
que consiste na vivéncia da experiéncia de uma outra pessoa, como transcorrera no
presente estudo. Essa relagdo se torna ainda mais proxima e intima porque a
vivéncia é de um ser que vivencia de perto a experiéncia de doenga de um outro ser,
ambos pertencentes ao mesmo nucleo familiar.

Sempre estamos tomando uma posicdo; ndo vivemos de maneira instintiva,
inconsciente ou automatica, mas estamos constantemente fazendo alguma coisa
com relagdo a esse estar ai, a nossa existéncia. Em Heidegger (2015), o ponto de
partida da analitica do ser-ai esta na interpretacao da estrutura denominada Ser-no-
mundo. Heidegger apresenta-a como fenbmeno dotado de unidade, porque ela é
experimentada assim e nao de maneira atomizada (mundo, homem e a sua relagao).
Sem embargo, para fins da analitica da existéncia, € necessario focalizar
sucessivamente cada uma de suas partes constitutivas.

Essas partes constitutivas sdo as que, em seu relacionamento, definem a
existéncia do ser-ai. O primeiro elemento € o “mundo”, que € onde eu sou, onde
posso existir, onde o “ser ai” €. O outro elemento, o "ente" que é no mundo, é o eu, 0
“ser ai” que esta em busca de quem ele é. O terceiro elemento existencial desta
estrutura € o “ser em”, ou seja, a especifica relagdo entre os primeiros dois
elementos (HEIDEGGER, 2015).
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Figura 1- Analitica existencial de Martin Heidegger
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pelo sentimento de angistia.

Costa, 2020.

Esta abordagem foi congruente com os anseios e inquietagbes suscitadas no
inicio desta pesquisa, auxiliando, assim, a desvelar o fenbmeno oculto nas vivéncias
de cuidadores familiares de pessoas que vivem com ELA. A utilizagdo dos preceitos
da fenomenologia heideggeriana sustentou a elucidagdo do fenémeno oculto do Ser,
sendo desvelado no seu vivido.

Assim, a fenomenologia de Martin Heidegger foi a otica para a
fundamentacao tedrico-filoséfica deste estudo, fornecendo um ponto de partida para
a edificagdo da analise e a interpretagcdo, com posterior compreensdo dos

significados imbuidos no fendmeno desvelado por meio dos depoimentos obtidos.
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2.2 Buscando os participantes da pesquisa

Neste processo descobriu-se que a ocorréncia de casos de ELA ganhou
relevancia em decorréncia de um levantamento que foi realizado por pesquisadores
da Universidade Federal de Alagoas e expostos no | Simpdsio Internacional sobre
Esclerose Lateral Amiotréfica, ocorrido em Maceio-AL, no ano de 2018. Os dados
mostraram um elevado numero de pessoas com ELA neste Estado, uma informacéao
intrigante, por causas e motivos ainda desconhecidos. Essa informacéao foi moldada
em decorréncia do aumento no numero de novos casos diagnosticados, relatado por
neurologistas alagoanos. Entretanto, ainda ndo foi realizado um estudo oficial na
esfera quantitativa que enumere, mapeie e trace um perfil epidemioldgico desta
populacéao.

Logo, foi realizada uma acgéo intermediada através do estabelecimento de
uma articulacdo com a Secretaria de Saude do Estado de Alagoas (SESAU), com a
finalidade de realizar o levantamento dos pacientes de ELA, com base nos dados
cadastrados no programa de distribuigdo do medicamento Riluzol pelo referido
orgao, estratégia adotada em decorréncia da inexisténcia de um setor ou servigo
voltado para o atendimento especifico de pessoas com ELA no Estado de Alagoas.
Dessa forma, o Riluzol se configurou como um fio condutor até as pessoas que
sofrem de ELA. Obteve-se uma lista com 41 pessoas com ELA.

Com base neste quantitativo, elaborou-se o projeto de pesquisa obedecendo
a Norma Operacional N° 001/2013 CONEP/CNS e Resolucdes 466/12 e 510/16 do
CNS. Assim, o presente projeto foi submetido na Plataforma Brasil para avaliagédo e
apreciagdo pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) com Seres Humanos da
Universidade Federal de Alagoas (UFAL), e com CAAE, sob o numero
06339518.0.0000.5013, tendo sido aprovado pelo parecer 3.183.044 (ANEXO A).

No projeto foram estabelecidos critérios de Inclusédo e exclusdo dos
cuidadores familiares de pessoas que vivem com ELA para o prosseguimento da
pesquisa. Enquanto critérios de inclusdo, foram considerados os cuidadores
familiares com idade igual ou superior a 18 anos de uma pessoa acometida por esta
doenga, vivo, independentemente do tempo de recebimento do diagndstico, sendo
escolhido aquele que vivenciava mais de perto o processo de adoecimento, podendo
ele proprio se designar ou ser designado pelo paciente de ELA. Ainda, foi permitida
a participacdo na pesquisa de mais de um cuidador familiar por pessoa acometida

por ELA. Foram excluidos aqueles que n&o apresentaram condigbes cognitivas
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minimas para o estabelecimento de dialogo e/ ou que estavam sob efeito de drogas
licitas ou ilicitas, que implicassem em alteragcbes na sua consciéncia/ lucidez/
sensopercepgao.

Seguindo o caminho da pesquisa, apds sua aprovagao, foi realizado contato
através dos dados nominais desse publico especifico, anteriormente fornecidos pela
SESAU. Por meio de contato telefénico, foram dadas informacdes e esclarecimentos
acerca da proposta de pesquisa e realizado o convite a esses cuidadores familiares
das pessoas acometidas pela ELA para contribuir com o estudo. Porém, ao realizar
0 contato com os possiveis participantes, observou-se que dentre os pertencentes a
lista disponibilizada pela SESAU, muitos estavam com dados desatualizados, como
o contato telefbnico incorreto, alguns tinham ido a 6bito e outros, ao serem
contatados, negavam possuir esta patologia.

Na lista que continha o nome das pessoas com ELA, cadastradas pela
SESAU, na qual constava 41 identificagdes, oito estavam sem contato telefénico,
impossibilitando a realizacdo de convite para participacido; quatro pessoas tinham
ido a Obito; seis possiveis participantes recusaram o convite para participar da
pesquisa; cinco delas negaram possuir a ELA e afirmaram possuir diagnéstico de
outras doengas degenerativas (a exemplo de Esclerose Lateral Primaria, Doencga de
Machado-Joseph e Esclerose Multipla); e seis, também provaveis participantes, ndo
atenderam as ligagdes efetuadas ou ndo deram resposta ao convite. Dessa forma, o
quantitativo obtido para a participacdo nesta pesquisa totalizou 12 cuidadores

familiares.

2.3 Realizando as entrevistas fenomenolégicas

Foram dados os passos iniciais no inicio de setembro de 2019, e a ultima
entrevista ocorreu em margo de 2020, todas em dia, horario e local de preferéncia
de cada participante, sendo a escolha da maioria a realizagdo nas suas proprias
residéncias, as quais eram situadas na capital, Maceid, e em municipios do interior
do Estado de Alagoas. Prezou-se que o ambiente proporcionasse siléncio, conforto
e privacidade aos participantes da pesquisa. Sobretudo, foi garantido que fossem
respeitados os principios bioéticos da autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia,
equidade e justica durante toda a pesquisa, garantindo o respeito integral aos

entrevistados.
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Durante a pesquisa, os participantes tiveram garantia do sigilo e da
confidencialidade das informagdes compartilhadas. Antes da realizacdo de cada
entrevista, a pesquisadora pormenorizou o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido - TCLE (APENDICE A) para o entrevistado e |he garantiu que, apés a
sua assinatura, este ainda poderia desistir de sua participacdo no estudo, em
qualquer fase da pesquisa, sem a imposi¢cao de qualquer 6nus. Apds a assinatura do
termo e fornecimento de todos os esclarecimentos aplicaveis, as entrevistas foram
realizadas.

O inicio da entrevista se deu mediante comprovacao de consentimento para a
realizacdo do estudo, por meio de assinatura do TCLE do participante e da
pesquisadora, em duas vias, além do preenchimento do contato de urgéncia do
participante. Em seguida, foi entregue uma das vias para o participante e a outra
permaneceu de posse da pesquisadora principal para arquivamento por cinco anos.

Conforme instrumento norteador das entrevistas (APENDICE B), inicialmente
foram coletados dados so6ciodemograficos dos participantes da pesquisa para a
caracterizacao dessas pessoas e, posteriormente, foi realizada a entrevista
fenomenoldgica, guiada pela pergunta norteadora da interlocugdo: “Conte para
mim, como é para vocé a experiéncia de ser o cuidador familiar de uma pessoa
que vive com ELA?”

A fim de buscar fidedignidade na fase da analise, foi solicitado aos
participantes a autorizagao para utilizar um gravador de voz com o propésito de que
as entrevistas gravadas fossem posteriormente transcritas na integra, assim como
também fosse utilizado um bloco de notas para registrar algum acontecimento que
pudesse contribuir na analise. Para assegurar o anonimato dos entrevistados, estes
foram denominados pela letra “P” de participante, seguida por numeros arabicos que

representam a sequéncia da execugao das entrevistas.

2.4 Caminhando para a analise das entrevistas fenomenoldgicas
Apds a transcricdo na integra de cada entrevista, os depoimentos dos
participantes foram organizados com vistas a viabilizar o desvelar do fenbmeno
oculto compreendido no vivido de cada familiar cuidador da pessoa que vive com
ELA.
Seguindo os momentos metdédicos compreensivos de Heidegger, realizou-se

o primeiro movimento interpretativo, também chamado de compreensdo vaga e



31

mediana, por meio do qual se desvendou a instancia imediata do vivido, de onde se
apreendeu os significados demonstrados nos discursos dos participantes. Neste
momento, o que desponta e se mostra diretamente chama-se de primado 6tico ou
significancias oticas, das quais emergem as unidades de significado. No segundo
movimento analitico, busca-se o0 desvelamento do sentido encoberto nas

aparéncias, as revelagbes ontologicas, que viabilizam o alcance do sentido
fenomenolégico.

Figura 2: Momentos metddicos compreensivos de Heidegger
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2.5 Apresentando os participantes do estudo

Dentre os 12 cuidadores familiares das pessoas que possuem a ELA,
participantes da pesquisa, destaca-se que 92% eram do sexo feminino. Quanto a
este achado, Valente (2017) menciona que existe um pressuposto relacionado com
o dom feminino para o cuidado, apesar do fato de a mulher ter conquistado direito de
estar inserida ativamente no mercado de trabalho, a responsabilidade pelo cuidado
do familiar, esta sobrecarrega, cabe-lhe socialmente, de certo modo. A faixa etaria
variou de 18 a 71 anos, sendo: 8% divorciados, 50 % casados e 42% solteiros; em

relacdo a escolaridade: 25% possuiam ensino superior completo, 33% ensino médio,
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25% ensino fundamental e 17% informaram ser analfabetos; quanto a religido: 67%
declararam-se catolicos, 17% evangélicos, 16% agndsticos.

Em um estudo produzido em Santa Catarina por Souza et al. (2015), sobre a
sobrecarga dos cuidadores domiciliares atendidos pela Atencdo Basica, foi
demonstrado que 90,9% dos cuidadores eram do sexo feminino, destacando o papel
da mulher como cuidadora na nossa cultura. Ndo obstante as mudancgas sociais, da
composicao familiar e da inser¢gao da mulher no mercado de trabalho, ainda é muito
comum esperar que a mulher assuma o papel de cuidadora. Os cuidadores
assumem uma jornada de mais de oito horas de cuidados sem o apoio de uma
segunda pessoa. Ainda tém atribuicbes domésticas de limpeza e de
responsabilidades com os demais membros da familia e, por vezes, trabalho extra.
Deste modo, a dupla carga de trabalho reduz o tempo livre, trazendo implicagdes
para a vida social da mulher (MARQUES e SILVA; SANTANA, 2014).

Ainda segundo Marques e Silva e Santana (2014), cerca de 90% dos
cuidadores s&o familiares, amigos ou vizinhos, e somente 10% correspondem aos
chamados “cuidadores informais”, ou seja, pagos ou contratados. Em sua maioria,
sdo mulheres, esposas e filhas, algo cultural e socialmente estabelecido. A seguir,
complemento a caracterizacdo com uma fala que denota o contexto da partilha de
experiéncia de cada depoente.

2.6 Aproximando-se de modo peculiar do cuidador familiar participante desta

pesquisa

Participante 1 (P1):

Dizem para mim que eu sou enfermeira, mas que la ela esta em
Home Care e nesse caso, eu sou apenas filha. Que eu nao posso,
por exemplo, aspirar a minha mée. Isso eu ndo aceito. Como eu vou
aprender a separar as duas coisas?

P1, sexo feminino, 58 anos, divorciada, possui ensino superior completo em
enfermagem com pés-graduacgao, catdlica, natural de Maceid, residente na cidade
de Recife- PE. Cuida de sua méae, de 78 anos, professora aposentada, acometida
por ELA ha cerca de trés anos, com manifestagdes iniciais que foram diagnosticadas
como Chikungunya e, posteriormente, com o avango e agravamento dos sintomas,
chegou-se ao diagndstico de ELA. Atualmente traqueostomizada, em uso de GTT,

com suporte de Home Care e apenas com o movimento ocular preservado.
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Participante 2 (P2):
Para mim, cuidar de uma pessoa com ELA foi um grande desafio na
minha vida e um enorme aprendizado. Aprendi demais tanto com ela
enquanto pessoa, quanto com a ELA, a doenga. A gente ndo pode se
desesperar perto dela, quando a gente quer chorar para desabafar,
precisamos sair do quarto para ndo deixarmos ela triste... temos que
ser fortes, coisa que nem toda hora a gente consegue ser, mas para
o bem dela, na frente dela, nés sempre somos (choro).
P2, sexo feminino, 43 anos, solteira, ensino fundamental completo, catdlica, natural
da cidade de Tanque D’arca- AL, residindo atualmente em Maceié- AL. Cuida de
uma paciente de ELA ha dez anos, tendo sido chamada para tal fungdo em um
periodo em que estava desempregada. A manifestagcdo inicial da doenga nesta
pessoa que acompanha, foi fraqueza nos membros inferiores que a levava a sofrer
quedas. Ao longo desse tempo, criou seus filhos e neta na residéncia da pessoa
cuidada, onde residem todos atualmente, sendo considerados uma so6 familia.
Atualmente esta concluindo o curso profissionalizante de cuidador de idosos.
Participante 3 (P3):

Os nossos filhos sdo adolescentes e as vezes eu acho que nem eles
mesmos acreditam, tém nog¢do de tudo que acontece. Agora isso
estd mudando, mas eu ainda acho que eles n&o sabem o grau de
seriedade de tudo que acontece, pois até pouco tempo atras eles
achavam que ele iria ficar bom.

P3, sexo feminino, 41 anos, casada, ensino meédio completo, técnica de
enfermagem, catdlica, natural e residente em Maceid- AL. Cuidadora principal de
seu esposo, diagnosticado com ELA ha cerca de um ano e meio apos a perda
significativa de forga e atrofia de um dos membros superiores.
Participante 4 (P4):
Quando a gente descobriu, foi um choque para mim! Chorei muito.
Mas Deus é quem sabe de todas as coisas.
P4, sexo feminino, 37 anos, solteira, possui ensino médio completo, dona de casa,
natural e residente em Maceid- AL. Dividia o cuidado de seu pai, adoecido de ELA
ha cerca de dois anos, com a madrasta (P5). O paciente manifestou os primeiros
sinais de ELA através da atrofia de um dos membros superiores e outras alteracoes
que o levaram a receber erroneamente o diagnostico de Chikungunya a priori.
Participante 5 (P5):

Porque ¢é horrivel a pessoa com um doente em casa, sem poder ir a
lugar nenhum... eu vou precisar ficar com ele pelo resto da vida, o
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tempo todo. Porque s6 quem sabe é Deus, se ele vai parar de andar
e de conseguir comer de vez.
P5, sexo feminino, 58 anos, solteira, analfabeta, empregada doméstica, natural e
residente em Maceio- AL. Cuidava e residia juntamente com seu companheiro, o
qual, infelizmente, veio a falecer antes da concluséo desta pesquisa.
Participante 6 (P6):
No caso do meu marido, vocé chega la e nao vé ele decaindo. Todo
mundo se surpreende quando o vé. Nao sei se é porque ele aceita,
mas eu mesma sofro até mais e brinco com ele dizendo que vou
morrer antes (risos).
P6, sexo feminino, 51 anos, casada, evangélica, possui ensino médio completo,
natural e residente em Piacabucu-AL, atuava como professora particular tendo
largado suas atividades para se dedicar exclusivamente a cuidar de seu esposo,
diagnosticado com ELA ha um ano, quando apresentou uma sensagdo de peso
acompanhada de falta de forgca nos membros superiores.
Participante 7 (P7):

No nosso desespero para ele comecar logo a tomar o remédio,
Riluzol, e a gente sabendo que pela farmacia do Estado iria demorar,
a gente colocou dez mil reais no carro e rodamos todas as farmacias
de Macei6 na tentativa de comprar e ndo conseguiamos. Ele ficava
perguntando o tempo inteiro porque estava passando por aquilo,
como podiam nao ajudar para que ele ficasse bom, que ele tinha o
dinheiro, so precisava que vendessem a medicac¢do que iria ajuda-lo.
Aquilo ali matava a gente.

P7, sexo feminino, 55 anos, casada, evangélica, possui ensino médio completo,
natural e residente em Piacabugu- AL. Auxiliava sua irma (P6) a executar os
cuidados com seu cunhado, o qual, infelizmente, faleceu antes da conclusdo desta
pesquisa.

Participante 8 (P8):

Hoje em dia ela s6 dorme sentada. Isso n&o € dormir, & cochilar, né?!
Tem uma posicdo que ela ndo consegue respirar. E dificil demais.
Tem dias que ela fala que pensou que ia morrer naquele dia. E dificil.
Quando é pra sentar, a gente tem que colocar ela em uma posigéao
gue ela ndo tombe pra frente, senao ela cai.

P8, sexo masculino, 71 anos, casado, catdlico, analfabeto, natural e residente em
Maceid-AL, tendo exercido a profissdo de mecanico. Cuida de sua filha mais nova,
diagnosticada com ELA ha cerca de seis anos, quando comegou a relatar fraqueza

nos membros inferiores, que a levaram a sofrer diversos episodios de queda.
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Participante 9 (P9):

Hoje ja estamos com uma cadeira de rodas. Antes ela andava com
auxilio de um andador, hoje ndo mais. Ela ja sofreu varias quedas
desde o inicio. Ela falava muito das fasciculagcdes e eu comecei a
insistir que era caso de procurar um neurologista. Hoje, se ela deita
em uma posicdo, ela ndo consegue virar sozinha. Tudo requer
auxilio.

P9, sexo feminino, 48 anos, casada, catdlica, ensino superior completo em Biologia,
com doutorado concluido, natural e residente em Macei6- AL. Compartilha com seu
pai (P8) os cuidados prestados a sua irma paciente de ELA.

Participante 10 (P10):

O inicio da doenga comegou ha uns dez anos. Ou seja, séo dez anos
de evolugcado. E de diagnéstico tem quatro anos. Ela ficou bastante
tempo sem tratamento e os médicos da cidade que a gente morava
eram negligentes, sabe? Muito negligentes mesmo, eles nao
ligavam, s6 passavam exames de sangue, ndo passavam exames
especificos para investigar.

P10, sexo feminino, 23 anos, solteira, agnostica, ensino fundamental completo,
natural de Carneiros- PE, residindo atualmente em Maceié- AL. Divide com sua
unica irmé& (P11), o cuidado de sua mae, cujas manifestacdes da ELA iniciaram ha
cerca de dez anos, através de eventos adversos de queda recorrentes e dificuldade
na fala, porém o diagndstico sé foi informado a paciente e a familia, ha cerca de
quatro anos.

Participante 11 (P11):

Ela sempre viveu muito em hospital, tinha muita falta de ar e sentia
muita dor no peito. Gragas a Deus ela ndo sentiu mais essa dor. Era
assim, a gente ia pra o hospital hoje, passava a semana, voltava pra
casa e ja tinha que ir pra la de novo. Raramente a gente ficava em
casa, pois ela estava sempre internada, sempre!

P11, sexo feminino, 18 anos, solteira, agnostica, ensino fundamental completo,

natural e residente em Macei6- AL. E descrita por sua irma (P10), como a

responsavel por manter a familia forte nesse processo de enfrentamento da ELA.
Participante 12 (P12):

Pra mim, valeu muito a pratica que eu adquiri em cuidar dele. Foi
muito util. Um ensinamento! Aprendi muito pessoalmente porque ele
esta naquela situagcado mas ele nao para de estudar, ainda faz cursos
pelo computador. Ele ndo tem limites, no caso, ndo se lamenta. Ele
acredita na cura, ele ndo acha que vai morrer disso. Para mim foi
muito marcante porque pela situagdo dele, se a gente parar pra
pensar, a gente tinha tudo pra ficar triste e ndo querer mais viver.
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P12, sexo feminino, 34 anos, solteira, catdlica, possui ensino superior completo em
enfermagem. Cuidou de um amigo e vizinho que se descobriu acometido por ELA ha
cerca de dez anos, quando comecgou a apresentar atrofia muscular nos membros
superiores, enquanto a mesma estava concluindo o curso técnico em enfermagem.
Informa que a experiéncia foi rica em aprendizado e contribuiu para sua evolugao

profissional e pessoal.
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3. TECENDO RESULTADOS E DISCUSSOES

O desvelar do fendmeno das vivéncias de cuidadores familiares de pessoas

que vivem com ELA

Na busca por compreender as vivéncias de pessoas que cuidam de pacientes
diagnosticados com ELA, tendo o propédsito de desvelar o fendbmeno oculto, partindo
de um leque de concepgdes e desdobramentos relacionados as histérias de vida
transportadas pelos participantes desta pesquisa, os quais confiaram seus
depoimentos a pesquisadora, foi permitido através do agrupamento das unidades de
sentido externadas nos discursos obtidos, imergir na desnudagdo do arcabougo
interpretativo do fendmeno estudado, suscitando os resultados nas seguintes
tematicas ontoldgicas:

e Descobrindo-se pertencente, mesmo que indiretamente, ao mundo-da-ELA;

e Compreendendo o decorrer da doenga descrito sob a o6tica do cuidador
familiar;

e Revelando as transformagdes existenciais provenientes do processo de

enfrentamento da ELA.

Figura 3: Fluxograma das categorias tematicas ontologicas
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3.1 Descobrindo-se pertencente, mesmo que indiretamente, ao mundo-da-ELA

Para dar inicio ao trajeto rumo ao desvelar do fenbmeno proposto, considera-
se importante introduzir o objeto do presente estudo com as primeiras manifestagdes
de que algo havia de errado com a saude da pessoa que, posteriormente, se
descobriria com diagnéstico de ELA, tornando-se um Ser-com-ELA. Desse modo, o
entendimento do contexto em que se encontra o cuidador deste Ser, é facilitado pelo
conhecimento de suas condigdes de vida e vivéncias resultantes de uma experiéncia
resignada como a que é imposta pela ELA. Nota-se que, inicialmente, ainda nao
existe a dimensao do real nivel de gravidade da doenga. A principio, a ELA chega de
maneira inespecifica, causando a perda de habilidades basicas.

Ele comecou perdendo muita massa muscular em um dos bragos, por
isso que a doencga se chama lateral, pois comega em um dos membros

e no caso dele foi um dos membros superiores. Ele achou que tinha
sofrido um AVC. (P3)

Ele comegou com a perda dos movimentos dos bragos. Comegou com
ele sentindo um peso nos bragos e sem conseguir pegar as coisas.
(P6)

A complexidade das manifesta¢des clinicas percebidas vai aumentando de
acordo com as caracteristicas de maior gravidade que estas vao assumindo. Esses
achados migram desde alteragdes causadas por uma simples picada de mosquito
até a deteccdo de alguma alteragao a nivel de medula éssea. Ainda vale salientar
que a falta de exatidao na caracterizagao dos sinais e sintomas geralmente direciona
a uma busca iniciada por profissionais generalistas e, somente com o decorrer da
evolugdo da doenga é que se percebe a necessidade de procurar um neurologista,
especificamente.

Até alcancar o diagnéstico, o paciente precisa enfrentar inicialmente uma
extensa peregrinagao, geralmente com duragcdo de um ano. Ao longo deste periodo
passa por varios profissionais de saude devido a apresentagcdo de sintomas
localizados e inespecificos, até ter o seu diagnostico fechado somente apds consulta
com neurologista (ABREU-FILHO; OLIVEIRA; SILVA, 2019).

Ele diz que foi picado por um mosquito e desse mosquito, na mao, ele
sentiu o brago ficar dormente e depois ele percebeu que o reldgio
comegou a cair do brago em que ele sempre usava e quando colocou
no outro, ficou normal. Ai pronto, foi s6 afinando. Eu marquei uma
consulta pra ele com uma médica, ela pediu o exame de
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eletroneuromiografia e deu um resultado de alguma alteracdo na
medula éssea. (P4)

Enquanto ela estava trabalhando, ela comegou a cair do nada, na rua.
Sentia uma fraqueza na perna e caia. Inicialmente ela procurou um
ortopedista, que eu acho que é a primeira ideia que se tem. Mas o
ortopedista ndo via nada que justificasse as quedas. Ai eu comecei a
insistir para procurar um neurologista. (P9)

Observa-se nas falas a sensacgao intrigante de desconfianga, sentimento que
emerge juntamente com o inicio dos primeiros sinais e sintomas da doenga. Apesar
da auséncia de um quadro clinico que caracterize um diagnéstico concreto, a
persisténcia de episddios misteriosos e inexplicaveis tende a conduzir a uma ideia
de que existe algum processo anormal em curso.

Atrelada a angustia de vivenciar a constancia e até mesmo a evolugédo das
manifestagdes iniciais tipicas e inerentes a doenca, surgem as barreiras que sao
impostas no percurso rumo ao correto diagnéstico. A maioria das doengas possui
etiologia multifatorial, interferéncias ambientais ou genéticas, separadamente ou de
maneira combinada, para que a doenca se instale. Desse modo, muitas doencgas
nao possuem carater hereditario, mas de natureza esporadica, tornando seu
entendimento extremamente complexo. No ambito da ELA, a maioria dos casos é
de etiologia esporadica, o que significa que ndo ha causa ou mecanismo conhecido
para a doencga, fator que impacta negativamente o estabelecimento de um
diagnostico de maneira incisiva (CACERES et al., 2019). Assim, o recebimento de
diagndsticos mais brandos, conhecidos e, consequentemente, menos temidos pelas
pessoas, tranquiliza por um periodo.

A inespecificidade das primeiras manifestagdes contribui com o atraso no
diagndstico, fator que é um agravante consideravel, visto que estamos nos referindo
a uma doenga implacavel, cujo Ser-diagnosticado conta com pouco tempo
disponivel para agir, uma vez que os sinais e sintomas iniciais da doenga configuram
quadros de fraqueza muscular local, evoluindo para rigidez e paralisia, que
envolvem também os mecanismos respiratorios e de degluticdo, levando o paciente
a morte em um periodo temporal estimado entre 2 e 5 anos por insuficiéncia
respiratoria  (VASCONCELOS et al, 2019). Entretanto, logo em seguida, o
recebimento da noticia de que o diagndstico final € de Esclerose Lateral Amiotrofica,
devasta paciente e cuidador, tendo em vista a angustiante realidade que os cerca a

partir do conhecimento daquela informacéo.
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No6s passamos um ano rodando, recebendo mil e um laudos, dizendo
que era mil e uma coisas. Depois que se elimina tudo é que se
consegue fechar. Entdo, a nossa cabecga fica péssima ao ver o
paciente que ja perdeu varias fungdes, tempo, a chance de recuperar
movimentos...a doenga avanga bastante nesse periodo de um ano.
(P1)

Segundo Chieia et al. (2010), o diagndstico de ELA é definido com evidéncias
de sinais de comprometimento do neurénio motor inferior por meio de exame clinico,
alteracdes eletrofisioldégicas ou neuropatoldgicas, associadas ao comprometimento
clinicamente comprovado do neurdnio motor superior, com desenvolvimento crénico
e progressivo. Ainda é necessario, para o diagnostico, a auséncia de achados
eletrofisioldgicos e patoldgicos caracteristicos de outras doengas que venham a
explicar a degeneragdo dos neurbnios motores, bem como alteragbes na
neuroimagem para justificar os sinais eletrofisioldgicos.

Entretanto, ha consenso entre os pesquisadores que determinados quadros
clinicos e, principalmente, achados eletrofisiolégicos deixam duvidas sobre a
conclusdo do diagnéstico em algumas situagdes especificas. Neurologistas gerais e
especialistas em doengas neuromusculares alegam dificuldades adicionais para o
diagndstico precoce necessario da ELA (CHIEIA et al., 2010). Desse modo, o
cuidador familiar carrega consigo a responsabilidade e lamenta pelo tempo
desperdigado na busca do diagnostico, considerando que se o tivesse feito com
maior brevidade poderia ter retardado a perda que a ELA proporciona a pessoa
diagnosticada.

A insatisfagdo demonstrada pelo familiar com a auséncia de um diagnostico
correto e concreto € tao relevante que ele préprio se sente incitado a iniciar uma
busca por informagdes que possam justificar os sinais apresentados por seu familiar.
A partir deste ponto se admite que o familiar assume para si a responsabilidade pela

busca e posterior alcance nesse processo do diagnostico.

Eu atribuo muitas coisas a falha médica. Houve uma deficiéncia
porque quando ele ia para os médicos, eles diziam que era
Chikungunya. Como eu tive, eu sabia que nao era. Porque ele pegava
as coisas e deixava cair, sentia dores pelo corpo. No inicio os
sintomas eram parecidos mesmo, mas depois eu fui desconfiando que
nao era. Dai conversei com minha filha e ela me disse que achava que
ele tinha Esclerose, estava passando uma novela que um personagem
tinha e nés notamos as semelhangas. Eu ainda cheguei a falar pra ele,
mas ele se irritou dizendo que eu queria saber mais do que os
meédicos e o tempo foi passando e outros diagnésticos surgindo, como
artrose. (P6)
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O fechamento de diagnostico da ELA é muito complexo, exige habilidade
clinica, suporte da medicina neurologica e exames de alta complexidade. O decorrer
desta sequéncia costuma ser prolongado, fato que muitas vezes acarreta revolta no
cuidador familiar e ao paciente de ELA.

Segundo Duarte et al. (2020), atualmente n&o ha disponivel uma modalidade
diagnostica que seja suficientemente capaz de detalhar todos os eventos que
acontecem em um musculo ou grupo muscular ao longo do tempo, o que impede a
diferenciacdo entre manifestacbes estaveis (benignas) e instaveis (malignas),
dificultando sua associagdo a um provavel diagnostico. Possivelmente, esse é um
dos principais fatores que colaboram com o retardo no diagndstico correto.

Durante o periodo de espera a incerteza impera, embora os meios de
comunicagao atualmente estejam abordando doencgas raras, fato que propicia a
populacado informagdes que anteriormente era privilégio dos envolvidos na tematica.
E notavel uma maior resisténcia em aceitar um diagnéstico tdo complexo e arduo
como o de ELA. Assim, a inconformacdo com a noticia, acaba por fomentar uma
busca incessante motivada pela esperanga de que o diagndstico possa vir a mudar.

Na consulta, o médico caracterizou a ELA, dizendo que havia grandes
chances, mas nao fechou o diagnéstico. Em seguida, fomos a outro
médico e ele colocou 90% de probabilidade, mas ndo concluiu. Ai a
gente foi até Recife, varias vezes, la foram feitos varios exames e
também nao fecharam. Depois fui até SP, Ribeirao Preto, procuramos
um especialista e ele também nao fechou o diagnéstico, mas disse
que havia grandes chances de ser. E a gente ficou nessa angustia por
cerca de dois anos. (P9)

O cuidador familiar revela sobre o vivido na sua busca incessante, junto com
o doente por quem se sente responsavel, por uma resposta que confirme seu
diagndstico. Refere sobre dois anos vividos com incertezas e possibilidades da cura
ou a confirmagédo de seu familiar estar condenado a um futuro definido, que viria
com a presenca de uma morte lenta e dolorosa como companheira da sua
existéncia.

Segundo Heidegger (2015), o estar-no-mundo € algo que constitui o ser
efetivamente. Estar no mundo consiste em se relacionar com objetos e pessoas e
efetivamente habita-lo, o que vai além de povoa-lo. Isso demonstra uma estrutura
fundamental do Ser-ai, o que mostra a impraticabilidade de separar o homem do

mundo, bem como o mundo do homem. Ser-no-mundo é uma caracteristica
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desnudada que se fundamenta na descricdo primordial do ambito da sua existéncia,
a qual o limita e também o torna possivel.

Sensagbes e posicionamentos como choque e negacédo sdo manifestados
pelos participantes do estudo em suas falas quando se referem ao exato momento
do recebimento do diagnostico. Ja a partir deste primeiro momento, o diagnostico
demonstra potencial para alterar cotidianamente a vida do Ser-doente e do seu
cuidador, sofrendo ambos um significativo impacto psicologico, fisico e social
(GUILHERME; PIMENTA, 2018). A incerteza de um futuro que agora se tornara
palpavel, o qual envolve uma doencga implacavel, incapacitante e inevitavelmente
progressiva tira o chao das pessoas que cercam o familiar que recebe aquela dura
sentenca e os aproxima substancialmente de um fenbmeno que, embora concreto e
impreterivel, causa medo e dor: a morte.

A médica foi curta e grossa e disse para ela que nao tinha cura, que ia
tratar o que fosse aparecendo, que daquele ponto para frente era cada
vez pior e que iria tentar que ela tivesse uma qualidade de vida
razoavel. (P1)

A médica falou que ele esta com essa doencga que ndo tem cura e que
também nao da pra fazer cirurgia nem nada... que s6 Deus pode curar
ele. (P5)

Entretanto, infere-se pelos discursos que o processo de aceitagao do contexto
vivido pode ser tolhido pelas caracteristicas de vida anteriores ao recebimento do
diagndstico. Quando os participantes se referem a uma pessoa por eles cuidada, a
qual tinha habitos saudaveis, era jovem e repleta de sonhos, planos e expectativas
futuras, exercia e praticava sua fé, nota-se a relutdancia em aceitar que aquele
cenario cruel, de dor e sofrimento, em que, por mais que se lute, o resultado final é
uma morte lenta e dolorosa, é o que define o futuro da pessoa com ELA.

Uma atitude para estar verdadeiramente em contato com a questao da morte
consiste em reconhecer que, evitando-a ou negando-a, as pessoas estardo apenas
ignorando a existéncia de um aspecto inerente a vida. Nesse cenario, o
enfrentamento é o conjunto de estratégias desenvolvidas pela pessoa para lidar com
situagdes de dor e sofrimento. Diferente da fuga e do adiamento, o enfrentamento é
uma postura necessaria para a superagdo ou compreensido de uma perda
importante, quer fisica ou psiquica. Entretanto, o estar diante da possibilidade de
morrer, € um fator gerador de angustia (GONCALVES; BITTAR, 2016).
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O familiar percebe que seu ente querido consegue sobreviver melhor que
ele no mundo-da-ELA e coloca em duvida sua fé em um Deus que lhe impds na
sua vida tal sofrimento.

Eu noto que ele é mais forte e sabio para lidar com tudo isso do que
eu. As vezes eu questiono o motivo que fez Deus, mesmo conhecendo
0 meu coracgao e sabendo da minha dedicacao a ele, me colocar esse
desafio. Eu ndo posso mais sair, nem mesmo para a igreja, pois ele
nao pode ficar sozinho e pra ele ir também nao da. Eu sirvo a um Deus
que fez isso comigo? (P6)

Uma pessoa jovem, tdo saudavel [...] pra mim é impossivel aceitar!
(P7)

A nao aceitagao da ELA se da por entendé-la como um castigo para quem
nao merecia vivé-lo. Para o familiar, a ELA é vista como um castigo divino, que
deveria ser dado somente a quem ndo segue os preceitos de uma vida tida como
correta, digna. Estar-no-mundo-da ELA é estar para o sofrimento, pois quando a
doenca invade suas vidas, a tristeza se instala. A ELA, quando se firma na vida de
um ser, vem acompanhada de dor que aflige corpo e alma.

A gente vive nessa luta diaria e o que eu vejo é a minha indignacao
porque eu queria saber o motivo disso acontecer. A gente fica
querendo entender e ndo consegue. Uma menina nova, ndo é de
rolo, nem de bagaceira... era da casa pra igreja, da casa para a
faculdade. Por que entao acontecem essas coisas? Porque se fosse
alguém que a gente pudesse dizer assim: ah! Bebia muito, vivia de
farra... mas nada disso acontecia com ela e quando eu vejo hoje o
sacrificio dela em cima de uma cama... Meu Deus! Se nao fizer forga,
eu choro. E eu que sou chorao, tenho que me aguentar, fingir que
nao estou vendo nada, que esta tudo bem. E assim mesmo... se até
quem é forte chora, imagina quem é fraco?! (risos seguidos de choro)
Eu sou chorao por natureza. (P8)

A experiéncia se torna dolorosa porque nao é facil vocé ter sua mae
sadia e de repente ter que aceitar que ela esta doente e assim, eu
vejo que as vezes tem situagdes que nos machucam por ver a dor
dela, muitas vezes ela chora com alguns procedimentos que s&o
feitos [...] Enfim, € muito dificil de verdade. Eu ndao digo que me
conformei, até porque eu nunca perdi a fé em Deus. (P10)

Percebe-se acima que o recebimento do diagndstico de uma doenca
degenerativa e progressiva por si sO ja gera impacto de grande proporgéo ao Ser-
cuidador e Ser-cuidado. Entretanto, em se tratando de pessoas que ndo imaginavam
a iminéncia de uma sentenga como essa, a auséncia de empatia no momento de
noticiar € mais um fator gerador de angustia nesse cenario de adoecimento.

Heidegger (2015), ao estudar a fenomenologia do Ser, revelou seus modos
de Ser-com na historicidade e na temporalidade de Ser-no-mundo. Dentre os modos
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de ser, o filésofo descreve o cuidado como o que lhe & mais préprio, que |he
caracteriza como existente no mundo. Pelo cuidado, o humano vivencia
possibilidades de ser, numa oscilagdo salutar entre o0 modo de ser auténtico e o
inauténtico. Autenticamente, o homem vivencia a intencionalidade de sua
consciéncia buscando, por meio de atitude preocupada, viver suas possibilidades
proprias de ser consigo, com 0s outros e com as coisas no mundo.

Entretanto, na mundaneidade, ele decai na inautenticidade de viver como
todos. Dentre os modos de ser mundano, € comum o Ser decair na apropriagao do
modo de ser do temor, assumindo sentir medo, temendo o temivel, que vem com a
prépria pessoa. O que se teme, desse modo, possui carater de ameaca, implicando
em prejuizo ou dano, que pode ou nao ser conhecido, ser considerado estranho,
danoso. Sendo assim, mesmo na proximidade, o dano pode passar e ausentar-se, e
mesmo assim, constitui-se em temor. O temivel representa uma ameaca, ainda que
se mantenha distante (HEIDEGGER, 2015).

A reacado de temerosidade oscila em relacdo ao nivel de conhecimento e
desconhecimento de um determinado fato. Por desconhecer as caracteristicas da
doenca, a P10 ndo se preocupou, a priori, com 0s acontecimentos futuros que
envolveriam sua familiar. No entanto, a P6, que ja conhecia a doencga, sentiu ja no
inicio o temor acerca de tudo que estava por vir.

Até entdo eu nao sabia que existia essa tal de esclerose. Nao sabia
de jeito nenhum. Ai, no inicio, nem me assustei tanto. (P10)

No inicio a gente ja sabia da evolugao, da gravidade, de tudo que a
doenca causa... entado foi um baque! (P6)

A conjuntura existente no momento de se informar o diagndstico exerce
protagonismo no cenario que se desencadeara a partir daquela nova forma de vida
que fica determinada com o recebimento desta informagdo. Por se tratar de uma
doenca rara e pouco discutida, na maioria das vezes, o primeiro contato que a
pessoa tera com a ELA ocorrera no ato do recebimento do diagndstico. Logo,
espera-se que esse seja um momento utilizado para informar, orientar, esclarecer
duvidas e prestar apoio ao paciente e a familia.

O doente precisa encarar a noticia de que possui uma enfermidade incuravel,
bem como de que precisa iniciar o quanto antes um tratamento complexo que tende
a ser cada vez mais invasivo e envolve equipe multidisciplinar, incluindo o uso de

uma medicacdo que serve apenas para aumentar a sobrevida, em média por trés
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meses, além de assisténcia nutricional com suplementos e gastrostomia, assisténcia
ventilatoria ndo invasiva e invasiva com traqueostomia, assisténcia de enfermagem,
terapia ocupacional, fisioterapia, assisténcia psicolégica e social (ABREU-FILHO;
OLIVEIRA; SILVA, 2019). Na fala de P1, exprime-se que ao informar o diagndstico,
a profissional abriu margem para a possibilidade de cuidar, mesmo diante de uma
doenga cruel, pois ainda que n&o houvesse cura disponivel, conta-se com alguns
tratamentos paliativos:

Ela (médica) disse que era ELA logo de cara, que se tratava de uma
doenca do neurdnio motor, sem cura, que nao podia fazer nada a
nao ser ir tratando o que fosse aparecendo. Se esta com dor, toma
remédio, se esta com dificuldade para respirar, usa uma mascara,
ela foi bem clara nesse ponto, mas nés nao estavamos preparadas.
(P1)

O atendimento multidisciplinar na ELA ¢é apropriado durante todo o curso da
doencga, o que inclui as fases do diagndstico, incapacidade, pré terminal e terminal e
€ realizado por meio de abordagens de reabilitagdo e paliativos para o
cuidado. “Reabilitacdo” & entendida no contexto de intervengdes que podem ajudar
os pacientes e suas familias a se adaptarem aos desafios fisicos e psicolégicos da
vida com ELA. Nesse caso, o termo "paliativo" infere uma abordagem que busca
aliviar o sofrimento fisico, psicoldgico e existencial daquele nucleo (HODGEN et al.,
2017).

A busca prévia por causas que pudessem justificar as manifesta¢des
percebidas pode ter direcionado paciente e familiar a probabilidade do diagnéstico
de ELA, juntamente com seu inerente progndstico frustrante e temido, panorama
que faz com que ambos esmorecam ao perceber que o que era probabilidade,
tornou-se um fato concreto com o qual teriam que conviver a partir de entdo, como

se pode ver:

Assim que o primeiro neurologista alertou para a possibilidade de
ser, nés ja comegamos a buscar informagdes. Desde o primeiro
momento eu ja sabia do que se tratava, o prognéstico, tudo o que
poderia acontecer. De imediato, levamos um choque e eu o
questionei sobre o que poderiamos fazer para amenizar os danos
gue a gente sabe que aconteceriam, como procurar um nutricionista,
fisioterapeuta... e toda vez que eu falava nesses profissionais, ele
dizia que nao e descartava, dizendo que nao era necessario e aquilo
foi me deixando angustiada. Eu me levantei da cadeira, peguei minha
irma, pedi licenga e sai. Nesse dia ela entrou em panico e eu
também. (P9)
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Para Heidegger (2015), a angustia é fator fundamental, pois permite ao
Dasein libertar-se do peso que lhe é imposto cotidianamente. Através da angustia, o
Ser é remetido para a liberdade e responsabilidade, podendo projetar-se para novas
escolhas. A angustia proporciona ao Dasein uma aproximagdo com a compreensao
da sua finitude. Destarte, a angustia é totalmente fundamental para a compreenséo
do homem. Assim, no ambito da fenomenologia, a angustia, além de fenémeno
Ontico e psicoldgico, possui uma dimensdo capaz de remeter a totalidade da
existéncia do Ser como um Ser-no-mundo. Enquanto isso, a morte é a possibilidade
mais propria, absoluta, certa e como tal indeterminada, inultrapassavel do Ser-ai,
que passa a perceber-se como um Ser-para-a-morte.

A escassez de informacdes e o passo lento em que andam as pesquisas e
investimentos que podem vir a trazer alguma expectativa quanto a cura ou retardo
eficaz do avango do processo degenerativo causado pela ELA, encarado por este
familiar como um esquecimento, forma de invisibilidade, € mais um fator gerador de
angustia e desesperanga para aqueles que aguardam ansiosamente por avangos
significativos nesse dominio.

Caceres et al. (2019) defenderam como crucial a disposicdo de modelos
humanos para a execugdo de estudos sobre os mecanismos responsaveis pelo
inicio e progressdo da doenga, em seus aspectos degenerativos, e também para
buscar o desenvolvimento de abordagens terapéuticas especificas, a fim de fornecer
novas ideias para os campos do desenvolvimento humano e doencas de ordem
neuroldgica.Percebe-se abaixo, uma insatisfagdo com o carater abstrato, aos olhos
da participante, carregado pelo diagnostico. Além disso, existem expectativas
depositadas na possibilidade de investimentos que deem maior visibilidade aos
doentes a fim de gerar avangos no que concerne ao tema, com vistas a redugao do
sofrimento que margeia a vida desta pessoa e de seus familiares.

Eu s6 acho que essa doenca é muito esquecida pelas pessoas, sdo
poucos o0s que sabem sobre o diagnostico, o tratamento... tem
pessoas que morrem com isso sem terem recebido o diagnéstico,
morrem sem saber do qué. No proprio exame ndao vem uma
definicdo, ele s6 aponta uma predisposicdo. E cruel com a gente que
fica vendo o sofrimento de alguém que amamos sem poder fazer
nada e sem esperanga de evolugdo. (P3)

A partir desse contato inicial, e ao perceber-se introduzido no mundo da ELA,
condigdo com a qual precisaria conviver a partir daquele momento, o cuidador passa

a desenvolver uma percepcao propria a respeito do processo que esta vivenciando,
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ja sabendo do que se trata e das possiveis e provaveis manifestagdes futuras. A dor,
o sofrimento e o declinio no estado clinico geral do seu ente querido passa a ter um
motivo, um nome, uma causa especifica. O futuro ja ndo se desenha tdo incerto
quanto antes. A angustia e a tristeza se estabelecem como sentimentos inerentes ao
processo vivido. Assim, os participantes formam sua prépria visao acerca da doencga.

As participantes P2 e P7 atribuem a ELA a experiéncia de dor e sofrimento
pela qual estdo passando, visto que a doenga instaura um processo devastador,
responsavel por conturbar a vida e os planos de quem n&o imaginava e,
consequentemente, nao estava preparado para encarar uma doenga com
configuragbes tdo impiedosas, responsavel por causar declinio nas condigbes de
vida de quem com ela vive e conduzir a morte, inevitavelmente.

Cada vez eu quero aprender mais sobre essa doenga. Todo dia eu
aprendo um pouquinho. E aquela histéria, todo dia a gente mata um
ledo aqui para sobreviver. Dessa doenca a gente ndo sabe o que
esperar. Eu digo que essa doenca € uma megera, pra evitar dizer
outra palavra. (P2)

E uma desgraca, viul Eu ndo estava preparada! A experiéncia é
muito ruim. A ELA mata aos poucos, déi demais ver o declinio de
uma pessoa que a gente ama. (P7)

Munidos pela percepcdo que os depoimentos acima expostos aponta-nos
acerca do contexto e situacdo de vida de pessoas que precisam conviver com o
diagnostico da ELA, direta ou indiretamente, pode-se inferir alguns sentimentos dos
aspectos abordados. Os eventos desencadeados por este processo desgastam
tanto o paciente, quanto seus familiares, cuidadores e profissionais da saude, com
intenso impacto sobre a sociedade em geral, e em particular na comunidade mais
diretamente vinculada ao acometido por ELA (ABREU-FILHO; OLIVEIRA; SILVA,
2019).

A preocupagdao com a saude de um familiar que passa a apresentar
dificuldades para desempenhar fungdes e atividades outrora corriqueiras, a
tendéncia a gravidade percebida pelo desencadeamento dos fatos e complexidade
da evolugédo das manifestagdes iniciais da doencga, as barreiras impostas até chegar
ao correto diagnostico e o desespero ao receber sua confirmagéo sdo alguns dos
aspectos apontados e que introduzem os participantes e seus respectivos familiares

pacientes no cenario ditado pela incomplacéncia da ELA.
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Diante desse mergulho inicial no mar de sensagbes e sentimentos causados
pela insercdo no mundo da Esclerose Lateral Amiotréfica, os acontecimentos
posteriores trardo um maior aprofundamento nas experiéncias vividas, bem como
uma melhor clareza acerca da vivéncia que se busca desvelar. Nota-se a migragao
do ambito das ideias e teoria para a aplicabilidade de todas as informacdes obtidas
na pratica. Surgem novas demandas, uma rotina adaptada ao contexto agora vivido
e a necessidade de manejar cada alteragao decretada pela instalagdo e progressao
da ELA.

Entende-se que os participantes detectam a necessidade de buscar
informagdes para melhor compreenderem suas vivéncias e conseguirem encarar 0s
desdobramentos futuros. Assim, faz-se necessario, para darmos continuidade a
caminhada em direcdo ao desvelamento do fendmeno existente nas vivéncias de
pessoas que cuidam de pacientes com ELA, a submersdo na categoria seguinte,
que propde uma maior aproximagcao com a compreensao do decorrer da doencga

pela voz do cuidador familiar.

3.2 Compreendendo o decorrer da doenga descrito sob a 6tica do cuidador
familiar

Esta categoria explora mais profundamente o objeto de estudo, pois o
desenrolar do enredo proporciona um conhecimento aprimorado acerca do processo
de doenca vivenciado pelo cuidador e experienciado pelo Ser-com-ELA. Desse
modo, os desdobramentos de um novo pertencimento sdo externados pelos seres
responsaveis pela execugdo do cuidado. Assim, esta categoria tratara de temas
novos e concernentes a doenga, a exemplo das manifestacbes do seu processo
degenerativo, avaliagdo da assisténcia profissional disponivel, interferéncia exercida
pelos aspectos psicossociais e socioecondmicos, adesao a terapéutica baseada no
uso do Riluzol e a modalidade da ELA familiar.

Nota-se que, possivelmente, os participantes somente conseguem ter uma
certa dimensdo das vivéncias que surgirdo ao longo do processo de adoecimento
por eles acompanhado, ao perceberem o advento juntamente com a célere evolugao
da vertente degenerativa da doenca em foco. E inegavel a disparidade dimensional
e emocional existente entre o ouvir como se desencadeara o processo e o curso de
viver esse mesmo processo anteriormente imaginado. Esses acontecimentos saem

do mundo das ideias e passa a ser real, palpavel. O paciente, geralmente, ainda n&o
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tem ciéncia das repercussdes que vira a sofrer em decorréncia da doenga que
descobre possuir.

No momento em que consegue ter uma dimensao dos desdobramentos
futuros, entende-se que ela se percebe fragilizada e vulneravel, o que interfere na
sua forga para lutar contra um diagnostico tdo sombrio e voraz, resultando em um
movimento de entrega aos rumos conduzidos pela ELA. Guilherme e Pimenta (2018)
afirmam que ha um comprometimento na qualidade de vida da pessoa acometida
pela ELA, em decorréncia de fatores psicolégicos como a ansiedade e a depressao,
0 que compromete seriamente todo o processo, visto que este aspecto € o principal
foco do objetivo clinico existente nos cuidados que sdo prestados a pessoa que vive
com a ELA.

No inicio ela falava com dificuldade, tanto que foi ela quem perguntou
para a médica se havia cura, qual era o tratamento [...] depois que
soube do que se tratava, ela comegou a engasgar com frequéncia,
broncoaspirou e logo em seguida foi para a cadeira de rodas. Trés
meses depois que ela recebeu o diagndstico, ela ja foi para a GTT.
Entao, a cabega foi terrivel nesse processo [...] (P1)

No inicio eu andava com ela pra todo canto. Ai, assim, de uma hora
pra outra ela foi atrofiando. Hoje em dia a gente quer ouvir a voz dela e
ndo consegue. Isso doi demais! Ela nunca aceitou essa doenga. E
como a gente, que convive com a ELA, mas n&o aceita a ELA [...] (P2)

Nesse contexto, o cuidador familiar € caracterizado como uma pessoa que
assiste e cuida de um familiar que vive com algum tipo de doenga, incapacidade ou
deficiéncia que venha a tolher o desempenho de suas atividades de vida diaria, sua
insercao e papel social e funcionalidade, estabelecendo até inconscientemente uma
relacdo de dependéncia que faz com que vivenciem intimamente a doenga do seu
familiar.

Os cuidadores familiares, ao se envolverem na rotina intensa de cuidado de
uma pessoa dependente integralmente, encontram uma pratica incessante,
repetitiva e desgastante. Uma doencga em fase terminal € conceituada como aquela
que ndo possui tratamento curativo especifico ou com capacidade de retardar a
evolugdo e, portanto, leva a morte em um tempo variavel, é progressiva, causa
sintomas intensos, multifatoriais, mutaveis e implica em grande sofrimento (fisico e
psiquico) na familia e no paciente (SIERRA LEGUIA et al., 2019).

Consequentemente, a rapidez na evolugdo do processo degenerativo, tipico
da doenca, estabelece uma relacdo sélida de dependéncia entre paciente e

cuidador, o qual se dedica e se esforgca para mediar esse processo debilitante e
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desgastante para ambos. Deste modo, P5 fala sobre as dificuldades encontradas no
processo, enquanto P8 vai além, ao citar suas tentativas frustradas de exercer ajuda
ao ser-cuidado:

Ele anda, mas é tombando, feito um robd. Arrasta os pés, fica
pendendo, se segurando nas coisas. Nos bragos ele ja nao tem mais
movimento. Se ele cair, como ja aconteceu, por exemplo, ele nao
consegue levantar sozinho. (P5)

O fisioterapeuta pediu pra fazer uma passarela pra ela caminhar. Eu
fiz, trabalhei que s6 nem sei o qué. Eu ndo sou marceneiro, sou
mecanico. Mas fiz esse servico de marcenaria e pedreiro, mas o pior
€ que ela ndo usou, porque precisou logo da cadeira de rodas. Eu
achei que ela iria 1a e usaria, mas nao aconteceu. (P8)

Como instrumento basico para expressar-se, a comunicagao verbal € uma
das primeiras habilidades a ser deteriorada até chegar sua completa perda. A
comunicagdo, por meios verbais ou nao verbais, transmite mensagens ao
compartilhar informacdes e estabelecer relagdes, fortalecendo vinculos (DITHOLE et
al., 2017). A comunicagao n&o verbal inclui, mas ndo se restringe somente ao toque,
a expressao facial e ao tom de voz empregado. Constitui-se como base da relagéo
estabelecida com o paciente em que se busca elementos tais como a confianga e o
conforto (AYUSO; COLOMER; HERRERA, 2017).

A fala constitui-se como um elemento substancial e fundamental para a
manifestacdo de vontades, medos, angustias, anseios e necessidades. Pode-se
extrair interpretacdes da linguagem falada desde pelo tom de voz que é empregado
até mesmo pelos termos utilizados no dialogo. Assim, os participantes narram as
alternativas utilizadas para contornar essa barreira e manter a pessoa acometida
pela ELA com voz ativa e capaz de expressar-se e participar diligentemente de seu

processo através de outros métodos de linguagem nao verbal.

Primeiro fizemos umas tabelas com aquelas letras e uma luzinha que
meu irméo fez, de LED, pois ela nao conseguia apontar com o dedo,
mas ainda tinha movimento no pescogo, ai a luzinha ficava na testa
dela e ela mexia a cabeca, a luzinha batia na letra, a gente ia
formando as frases e assim ela falava. Ai tentamos o Tobii, que foi
bem carinho, mas compramos. S6 que ela idosa, sem experiéncia
com a tecnologia, ndo conseguiu usar. Ai ficamos nos comunicando
com ela quando ela piscava o olho, mas agora ela ja perdeu isso,
essa forca de piscar sempre que quer, pois fica com o olhar vago.
Atualmente a gente usa a estratégia das maos. A méo direita € sim e
a esquerda é nao. Ai a gente faz as perguntas e ela olha para a méo
correspondente. Para minha mae, perder a fala foi a pior parte,
porque ela era professora e isso foi muito limitante. (P1)
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A forma como a comunicacao vai ser estabelecida € ditada pelo paciente, pois
depende diretamente das delimitagcbes determinadas pelas limitagbes que este
apresenta a cada fase da doencga. Enquanto isso, o cuidador familiar se percebe
solicitado a buscar outras alternativas a cada novo retrocesso, numa busca continua
por formas que possibilitem que a pessoa, a qual ja ndo € mais capaz de se
comunicar verbalmente, continue tendo voz através de outros métodos de
comunicacido. Esse ambito é totalmente permeado por adaptacdes, as quais sao
indispensaveis para reduzir a apreensao e a angustia resultantes da falta de
entendimento do que o Ser-com-ELA deseja expressar.

Nos comunicamos com gestos. Eu digo a ele que a gente vai voltar a
namorar, que quando ele quiser ir ao banheiro, vai piscar o olho duas
vezes pra mim, ele se diverte (risos). Ai ele faz. Ou entéo, eu ja estou
tdo acostumada com ele, que eu percebo até com o olhar. Muitas
vezes ele demonstra 0 que quer com a cabega, mas eu ja percebi
gue ele ndo vai demorar a perder 0 movimento da cabeca. A voz ndo
sai, mas ele faz o movimento nos labios e as vezes a gente
consegue ler. (P6)

A comunicacao adequada, além de diminuir os confrontos, tende a auxiliar na
obtencao de objetivos definidos na relagao entre os profissionais da area de saude e
0 paciente, criando maior proximidade e extinguindo as inquietagbes frente aos
procedimentos desempenhados (GASPAR et al., 2015). Silva e Cruz (2019)
apontam que a comunicacao eficiente € um atributo essencial da pratica profissional
em saude e que sua fragilidade resulta em erros no local de trabalho, além de perda
de informacdes importantes sobre o paciente.

As vezes ela fala, outras vezes nao sai a voz. Ai a gente tenta fazer a
leitura labial. Quando ela quer alguma coisa ela range os dentes, ai a
gente escuta e vai ver o que ela quer. Ela é bastante lucida, cada
medicagao que vai ser feita nela ela sabe. Sabe se vocé diluiu direito,

se nao diluiu... ela sabe de tudo. Ela pega bastante no pé dos
técnicos em relagao a isso (risos). (P10)

De acordo com Heidegger (2015), o fundamento ontolégico-existencial da
linguagem ¢é a fala. Nela, existe uma fung&o constitutiva para a existencialidade da
existéncia. A fala é a articulagdo “significativa” da compreensibilidade do Ser-no-
mundo, a que pertence o Ser-com, e que ja sempre se mantém num determinado
modo de convivéncia ocupacional. Essa convivéncia esta sempre falando, tanto ao
dizer sim quanto ao dizer nado, tanto provocando quanto avisando, tanto

pronunciando, recuperando ou intercedendo, e ainda “emitindo enunciados” ou
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fazendo “discursos”. Falar é falar sobre, constitui também a abertura do ser no
mundo. Assim, o estabelecimento do delineamento da existencialidade do Ser-no-
mundo pode ficar ameagado diante da sua incapacidade de se expressar
efetivamente, de modo compreensivel por todos (através da fala), o que acarreta
desespero para o paciente e para quem vivencia intimamente o seu padecimento:

Ela até tem como expressar o que quer e nao ficar totalmente
dependente da decisdo de outras pessoas, mas ninguém daria valor
a isso nem se prestaria ao trabalho de tentar estabelecer essa
relacdo com ela, porque da ultima vez que eu a levei ao neurologista,
ele perguntou na frente dela se nds, enquanto familia, ja tinhamos
resolvido se deixaremos que ela seja intubada quando ela precisar,
piorar... ela olhou para mim com uma cara de desespero! As pessoas
nao percebem que ela nao fala, mas entende o que falamos? Meu
Deus! (P1)

Nesse contexto, diante da impossibilidade da fala, o vinculo torna-se ainda
mais crucial, pois contamos com trechos que expressam a obtencdo do significado
do que o Ser-com-ELA quer expressar, simplesmente através da interpretacdo do
seu olhar, como expressa P2:

Eu aprendi a linguagem dela, aprendi a entender o olhar. A maior
dificuldade foi convencer ela de que seria preciso fazer a
traqueostomia, pois ela ficaria sem falar e apesar de tudo que ja
estava acontecendo com ela, pelo menos tudo que ela queria, ela
falava e a gente entendia e atendia. Isso ndo aconteceria mais a
partir da realizagdo da traqueostomia. Ai foi quando tive que
aprender a falar com ela pelo olhar e hoje em dia sei ler o olhar dela.
(P2)

O ato descrito no depoimento, que consiste em se comunicar com sua familiar
enferma através da leitura do seu olhar, apesar de parecer simples e modesto,
encobre um universo de significados que nos remetem a existéncia de um vinculo
afetivo bastante solido que fora construido e embasado nos principios de empatia,
amor e doagdo, sem o0s quais nao ha viabilidade de estabelecimento de
comunicagdo eficaz com um ser impossibilitado de expressar seus desejos,
necessidades, angustias e vontades através de outro meio senao o olhar.

O atendimento multidisciplinar em ELA abrange a prestagdo de cuidados ao
paciente e sua familia por uma variedade de disciplinas de assisténcia a saude e
servicos de apoio. Sabe-se que o atendimento multidisciplinar ocorre quando
profissionais com diferentes habilidades, conhecimentos e experiéncias trabalham
em conjunto para alcangar um atendimento ideal para os pacientes e seus

familiares, dada a multiplicidade de problemas fisicos (por exemplo, perda de
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mobilidade, insuficiéncia respiratoria, disartria e disfagia) e problemas psicossociais
(por exemplo, depressdo, perda, luto e angustia familiar) envolvidos pela ELA
(HODGEN et al., 2017).

Lamentavelmente, os participantes expressam uma insatisfacdo quanto a
assisténcia profissional que €& exercida ao paciente com ELA. Extrai-se dos
discursos a percepgao de inoperancia que os participantes tém acerca do cuidado
profissional prestado. Bastos, Quintana e Carnevale (2018) abordam em seu
trabalho que profissionais de saude devem estar preparados para lidar com as
necessidades subjetivas dos sujeitos, necessitando ajustar regularmente suas
capacidades de percepcgao as questdes evidenciadas ou ndo-ditas pelos pacientes.

Fatores como o desconhecimento da doenca, a inexisténcia de uma atuacéo
interdisciplinar e da individualidade do cuidado e o despreparo na realizacao de
procedimentos sdo trazidos a pauta e geram desanimo, como podemos inferir das
duas falas a seguir, das participantes 1 e 9, as quais criticam, com embasamento, as
condicdes da assisténcia prestada aos seus familiares com ELA. Entende-se, ainda,
que a visao critica por elas demonstrada pode ser resultado do fato de ambas serem
profissionais da saude, com elevado grau de escolaridade.

A participante a seguir relata seu descontentamento com o que ela define
como despreparo dos profissionais que prestam assisténcia a sua familiar paciente.
Fato que a mesma atribui a inexperiéncia que dificulta o estabelecimento de uma
assisténcia segura e efetiva, tendo em vista o nivel elevado de complexidade dos
cuidados demandados pela pessoa que vive com a ELA. Assim, apesar de
reconhecer o avancgo incontrolavel do processo degenerativo que a doenga causa, a
entrevistada atribui parte da rapidez dessa evolugdo ao despreparo da equipe
multiprofissional que compartilha o cuidado ao Ser-com-ELA, pois essa deficiéncia
resulta em intercorréncias e adversidades decorrentes de uma prestacdo de
cuidados inadequada, que acaba por debilitar e fragilizar ainda mais o paciente.
Vejamos:

Infelizmente, continuo vendo que a equipe nao tem preparo. Os
profissionais saem da escola sem nog¢ao alguma de assisténcia e séo
jogados para cuidar dos pacientes. Tudo fica muito a desejar,
infelizmente. A falta de conhecimento &€ um problema serissimo.O
gue eu mais sinto é que nao existe trabalho em equipe de fato. Vem
a fono, faz a parte dela e vai embora, vem a fisio, faz a parte dela e
vai embora, vem a nutricdo, ficam até chateados quando a gente diz:
ah, fulano sugeriu isso... elas respondem: no, fulano que faga o
dele, que ele nao é enfermeiro, ndo é fisio, ndo & fono... fica um
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trabalho todo fragmentado, ineficaz.Portanto, nesses quatro meses
ela piorou bastante. Eu sei que a prépria doencga vai evoluindo e nao
estou culpando-os por isso, mas foi algo aberrante. No primeiro més,
ela pegou uma infecgao urinaria séria, no segundo, pegou outra pela
GTT que teve que puncionar a jugular para fazer antibiotico
endovenoso... ai a gente fica muito triste com a assisténcia em saude
no nosso pais. A falta de engajamento da equipe é outra coisa que
dificulta demais. Um dia desses, os 1.000 ml da dieta enteral
correram em menos de uma hora. Quando questionei, me disseram
gue nao tinha problema. Pouco tempo depois ela estava com dor, o
abdome distendido, teve diarreia... como é que ndo tem problema?!
Essas sao algumas das dificuldades que a gente tem. Eu tinha
colocado cameras para ver como ela estava, para me deixar mais
tranquila, mas acabei tirando porque eu estava prestes a
enlouquecer. Eu ficava indignada em ver que ela passava muito
tempo com a boca aberta, porque ela teve a forma bulbar, entdo a
boca abre o tempo todo. Ai eu comprei uma faixa daquelas que
pessoas que roncam usam, ai eles apertam demais quando colocam.
Eu sinceramente nao sei o que é pior. Ai, pronto, a gente fica triste
porque quando pensamos que as coisas vao funcionar, elas nao
funcionam. (P1)

Caldeira et al. (2016) destacam em seu estudo que o afeto permite a
concretizagédo do cuidado integralizado e humanizado de que toda pessoa necessita.
O estimulo afetivo é capaz de estimular pensamentos, temperamentos e
motivagdes, agindo de maneira positiva na recuperacao de quem esteja vivenciando
situacdes de agravo a saude. E necessario estabelecer uma relacdo de confianga
entre o profissional e o familiar/paciente, praticando a empatia e a compreensao.

Sabe-se que o suporte interdisciplinar € um dos principais meios capazes de
proporcionar algum nivel de qualidade de vida a uma pessoa acometida pela ELA.
Entretanto, a participante externa sua angustia em perceber a fragmentagdo das
acdes dessa equipe (a qual deveria funcionar de maneira articulada e funcional), fato
que acarreta a frustragdo do cuidador familiar que imaginou ter suas preocupagoes
com a assisténcia ao seu familiar paciente reduzidas quando alcancou, finalmente, o
acesso ao Home Care, responsavel por dar um suporte em diversos ambitos ao
paciente que requer cuidados.

Wegner et al. (2016) afirmam que um dos pressupostos para o
desenvolvimento da cultura de seguranga do paciente é o trabalho em equipe e,
para tanto, € necessario que os profissionais de saude incorporem e aprimorem a
ideia de responsabilidade coletiva e compartilhada. As falhas de comunicacéo entre
equipes podem causar diminuicdo da qualidade dos servigos, erros e danos

potenciais aos pacientes. Nesse sentido a comunicacao € tado importante na relacéo
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profissional de saude/paciente quanto entre profissionais (SARTOR; SILVA;
MASIERO, 2016). Para determinacdo de um ambiente com clima seguro é
necessario que equipe e gestores trabalhem juntos, a fim de proporcionar ao cliente
um cuidado de qualidade (ROCHA et al., 2017).

Os desafios para a prestacao de cuidados multidisciplinares na ELA podem
incluir a complexidade existente na coordenacao e transicdo do atendimento entre
profissionais de saude em diferentes setores; expectativas de evolucdo dos
pacientes e familiares e a falta de apoio disponivel para os profissionais de saude
prestarem cuidados baseados em evidéncias aos pacientes e suas familias. E
importante ressaltar que os papéis do paciente, prestador de cuidados e
associacbes de suporte da ELA na equipe multidisciplinar, nem sempre foram
considerados. Uma maior compreensdao das praticas de atendimento
multidisciplinares e dos processos de tomada de decisdo dos pacientes e familiares
no cuidado com ELA pode ajudar a gerar modelos de atendimento mais eficazes
(HODGEN et al., 2017).

A fala a seguir, expressada pela participante nove (P9), aponta para uma
necessidade urgente dessa evolugdo. A entrevistada aborda de uma maneira muito
ampla e consistente a vagueagcdo em que consiste os percalgos encontrados por
quem se torna pertencente ao mundo-da-ELA, direta ou mesmo indiretamente. A P9
enfatiza que nado se pode generalizar quando o assunto € o ser humano, que a
abordagem a saude n&o deveria ser generalista quando existem pessoas
acometidas por doengas que sao raras e, assim, requerem uma abordagem peculiar
e assertiva, além de se descrever como protagonista da histéria da sua familiar, uma
vez que precisou se tornar voz para ela em momentos de realizagcao de consultas,
exames e procedimentos, compartiihando, no presente estudo, algumas acdes
realizadas com vistas a assegurar a seguranca e efetividade nos processos dos
procedimentos realizados na paciente por ela acompanhada:

Nao sei nos outros Estados, mas aqui [...] eu sei que a doenca em si
ja é dificil, mas parece que os profissionais desconhecem e
generalizam muito. Por exemplo, ela vai precisar fazer uma cirurgia
para retirar calculos na vesicula. E ja esta separada a vaga na UTI
para depois do procedimento. Essa é uma cirurgia boba para muitas
pessoas, mas para ela que ja esta com o diafragma debilitado,
possivelmente ela tenha complicagbes. Vou confirmar na proxima
consulta se o médico esta ciente dessa particularidade. Em um grupo
onde sdo compartilhadas informagdes sobre ELA, do qual eu
participo, me disseram que se na hora da cirurgia houver um
fisioterapeuta fazendo a ventilagdo assistida, as chances dela ir para
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a UTI diminuem bastante. E preciso ter um suporte especifico para
uma pessoa nas condicbes dela. Eu, enquanto familia, sinto a
necessidade de buscar informag¢des e me manter atualizada para ter
condicdes de informar aos profissionais o que pode e o que nao pode
ser feito. Em geral, eles (profissionais) se debrugcam sobre as
doengas prevalentes, recorrentes e ndo sobre as raras. Mas existem
as pessoas que sdo portadoras de doencas raras! Ha um tempo foi
prescrita para ela uma medicacdo que ela jamais poderia ter tomado.
Com esse grupo, ndo pode se generalizar. Eu tenho uma tabela com
uma lista de medicacgdes proibidas para quem tem ELA e eu ja enviei
para toda a familia e a gente leva para onde vai. O profissional
gostando ou n&o, e a maioria ndo gosta, eu levo por cautela.
Realmente ha uma dificuldade tremenda. A gente vive a procura de
informacgéo. Se eu pudesse simplificar, a palavra é angustia. A gente
nao tem apoio diante dos profissionais da area da saude, mesmo! As
portas estdo sempre fechadas. No inicio sdo feitos os tratamentos,
mas com o passar do tempo, ela é colocada no escanteio, lavam as
maos. (P9)

Ainda, segundo Hodgen et al. (2017), uma abordagem coordenada e
interprofissional para atender as necessidades dos pacientes com ELA esta
representada em varios modelos de atendimento, os quais compartiham uma
abordagem centrada no paciente e reconhecem que os pacientes e seus familiares
sdo os principais interessados no cuidado e tém papéis ativos no processo de
tomada de decisdo. Nesse contexto, os cuidadores familiares sdo essenciais para o
cuidado e apoio das pessoas com ELA e também se deparam com multiplas perdas
em seu papel de cuidador. Cuidar de uma pessoa com ELA tende a ser fisica e
emocionalmente mais desgastante para os membros da familia e cuidadores
familiares que ndo encontram apoio nos profissionais de saude,o que resulta em um
aumento na tensao do cuidador.

Quanto aos pacientes, os cuidadores familiares na ELA enfrentam os desafios
impostos pela doenga e assumem altos niveis de responsabilidade. O preparo do
cuidador é complexo e requer planejamento adequado. Assim, destaca-se o papel
da equipe multiprofissional em parceria com o cuidador para possibilitar a
sistematizacdo dos cuidados domiciliares, relacionados a promogao da saude, a
prevencao de incapacidades, a manutencao da capacidade funcional do paciente e
do proprio cuidador e a garantia da seguranga do paciente (SOPPA, 2018).

Os fatores cognitivos, comunicativos, emocionais e sociais do cuidador tém
um impacto significativo sobre o paciente e sobre sua saude. Os cuidadores ao
assumirem varios papeis, com uma carga de trabalho crescente no cuidado,

vivenciando uma alteragdo na dinamica familiar, podem apresentar frustacéao,
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ansiedade, exaustdo, declinio de saude, estresse e soliddo (SOUZA; PEREIRA;
SILVA, 2019).

Por outro lado, existem participantes que expressam sua satisfacdo com o
atendimento obtido e a assisténcia prestada aos pacientes cujas experiéncias séo
vivenciadas por eles. A busca por conhecimento, novas abordagens e melhorias por
parte dos profissionais sdo aspectos exaltados em algumas falas, pois
correspondem aos anseios que sado nutridos pelos familiares do Ser-com-ELA.
Assim, eles expressam sua satisfacdo em receber informacdes, orientacbes e
empenho como retorno das suas expectativas, como se nota a seguir:

Até aqui, os profissionais que a gente encontrou explicam tudo
direitinho, sempre estdo viajando, buscando mais conhecimentos,
melhorar [,,,] (P4)

Qualificagdes e especializagdes atualizam o conhecimento, que € dindmico na
area da saude, com o uso de novas tecnologias ou evidéncias novas em relagéo a
tratamentos e terapias (ROCHA et al., 2017). E necessario transformar a cultura de
seguranga do paciente atual, com o olhar na macro e na micropolitica, a fim de
promover a construgdo de estratégias que evitem os erros e reduzam os impactos
desses, repercutindo tanto na segurangca do paciente quanto na qualidade da
atencao a saude (SOPPA, 2018).

Tudo que os profissionais dizem que vai ajudar, a gente compra e da
a ele. Eu noto que os profissionais ficam tentando de tudo para
melhorar. (P6)

O descontentamento com a assisténcia ganha amplitude pela avaliagdo do
sistema de saude de um modo geral enquanto inoperante, de acordo com a analise
feita pela entrevistada a seguir (P1). Infere-se que a rede de suporte a saude de um
paciente que se torna um prisioneiro do seu préprio corpo, demandando assim
maiores cuidados e necessidades mais complexas, € ineficaz para corresponder a
este grau de complexidade. Existe o desagrado com a rede de saude, articulagéo
ampla da qual se espera que venha o suporte, os direcionamentos e as politicas de
saude voltadas ao grupo de pessoas com doengas raras e, mais especificamente,
para pessoas acometidas por ELA.

As doencas raras consubstanciam uma responsabilidade relevante para o
Sistema Unico de Saude (SUS), ja que resultam em despesas cada vez mais
elevadas. Ha, pois, um embate entre o acesso universal a saude e a capacidade
orcamentaria dos entes publicos. Conforme informagdes disponibilizadas pelo
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Ministério da Saude, os gastos com demandas judiciais saltaram de R$ 139,6
milhdes, em 2010, para R$ 1,2 bilhdo, em 2015, envolvendo, em grande parte,
demandas das doencas raras. No entanto, questiona-se se tal responsabilidade
deve recair sobre planos de saude, que poderiam assumir, a0 menos em parte, 0s
tratamentos de doencgas raras de seus assegurados (D’IPPOLITO; GADELHA,
2020).

Assim, nota-se a oferta aquém da necessidade demandada por esse grupo de
pacientes, em termos de insumos materiais e recursos humanos. Enquanto ocorre a
disputa para eleger quem n&o deve arcar com os custos do tratamento de pessoas
com doencgas raras, a evolugao é continua e constante, assim como o sofrimento de
que é por elas acometido, direta e indiretamente. Portanto, a participante exterioriza
a dificuldade existente na obtencao de suporte advindo da rede de atencao a saude,
como segue:

A rede ndo esta preparada para esse tipo de paciente, o SUS deixa a
desejar, o plano de saude é pior ainda. A gente precisa de pelo
menos duas pessoas cuidando dela satisfatoriamente, para mudar
decubito, administrar dieta, dar banho... foi muita briga para
conseguir tudo isso pelo SUS. (P1)

Enquanto isso, a avaliagdo do suporte oferecido pelo Home Care diverge
quando o tema surge nas falas. Por um lado, o sistema é bem avaliado e visto como
um aliado no cuidado a um paciente que requer uma assisténcia complexa e que
considera as peculiaridades do cuidado necessario ao Ser-com-ELA. Entretanto,
uma outra vertente surge e avalia a assisténcia como ineficiente e pouco empatica, o
que pode ser uma extensdao das deficiéncias que foram apontadas nas falas
anteriores, as quais analisaram a assisténcia profissional prestada a esse grupo.

Pode ocorrer a criagdo de uma relagao conflitante no que tange a instauragao
do servico de Home Care, juntamente com a equipe multidisciplinar que o
acompanha. Além das inconsisténcias assistenciais exploradas anteriormente, pode
haver o afastamento da familia que, por vezes, considera desnecessario se fazer
presente para um paciente que conta com uma assisténcia profissional teoricamente
satisfatoria. Assim, a pessoa acometida por ELA fica totalmente nas mé&os de
profissionais que desempenham cuidados técnicos, com os quais nunca havia tido
contato (e que podem nao prestar uma assisténcia a contento), e se percebe
fisicamente distante do seu nucleo familiar, juntamente dos vinculos que construiu e

manteve ao longo de toda uma vida:
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Eu acredito que quando entrou o Home Care, ela regrediu ao invés
de evoluir. A gente ndo tem uma equipe preparada e quando
disseram: estd com Home Care, a familia pensa: Ah! Tem
profissionais 14, ja ndo precisamos mais ir. Se ja ndao vinham
ajudando, ai é que se afastam mesmo. Muitas vezes eu cheguei la e
ja peguei a mascara muito apertada, pois pra eles é mais facil apertar
demais do que estar ajeitando quando sai do lugar, ja peguei o nariz
dela sangrando por causa da mascara. Eu disse: minha gente!
Coloquem um elastico no pescogo de vocés e vejam se Vocés
aguentam. Cologuem-se no lugar dela. (P1)

Na frase que encerra o excerto acima, nota-se que a participante clama por
empatia. Entende-se que a mesma conseguiu sentir a dimensao do sofrimento e da
dor vivida pela pessoa que por ela é cuidada, ao colocar-se no lugar do ser
acometido por uma doenca como a ELA, que proporciona diversos episodios de
mortes parciais, que ocorre a cada nova limitagédo, a cada nova perda de alguma
funcdo, antes executada facilmente. Dessa forma, a entrevistada pede para que os
cuidadores profissionais, ndo familiares, fagam o mesmo, com o objetivo de
aprimorar o cuidado prestado ao ser que vive com a ELA.

Deduz-se, ainda, que o afastamento dos demais membros da familia da
pessoa enferma € um fator que enrobustece o peso do Ser que cuida, que opta por
permanecer ao lado do familiar adoecido, compartiihando assim, as suas
experiéncias com a doenca. Os cuidadores domiciliares costumam interpretar o
cuidado como uma missao, enrobustecida pelos sentimentos e nocdo de deveres
que possuem por seus familiares e amigos (SILVA, SILVA, 2020). Por outro lado, na
fala abaixo nota-se a satisfacdo de alguém que provavelmente convive com
profissionais que ja conseguiram trabalhar essa atitude de empatia e, por conta
disso, efetiva uma conduta educativa que emancipa a pessoa que pode, a qualquer
momento, precisar prestar cuidado de carater mais técnico ao seu familiar.

O bom é que a equipe é muito boa e sempre nos ajuda quando
estamos com dificuldades. Quanto a traqueostomia e a gastrostomia,
a equipe do Home Care me ensinou muita coisa, a manusear, limpar
e ter os cuidados sempre que elas nao estiverem aqui para fazer. Me
ensinaram muito para eu conseguir saber o que fazer com ela
quando for preciso.(P2)

Existe ainda um ponto de grande relevancia para o tema aqui estudado: a
adesao ou nao ao uso do Riluzol. A existéncia de um medicamento e sua ingestao

por uma pessoa que vive com a ELA gera controvérsias, visto que os discursos se

fragmentam entre diversas oOticas. Ha entrevistado que defende a utilizagdo do
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Riluzol e sustenta a comprovacdo da sua eficacia no caso da pessoa que
acompanha, existe fala que contesta essa versao, ao enfatizar que na vivéncia que
tem nao percebeu beneficios advindos da utilizagdo do medicamento, e existe ainda
guem seja contra a utilizagéo, pois ndo pensa que o remédio em questao deveria ser
tratado como um farmaco a ser utilizado em pacientes com ELA, diante do cenario
no qual esse enfermo se enquadra, visto que o aumento da sobrevida nio é o fator
de maior relevancia quando o que se busca é a cura ou, ao menos, uma melhoria na
qualidade de vida desse ser.

Parte-se da premissa que a ansia generalizada entre o grupo de pessoas
entrevistadas pelo alcance de uma terapéutica que atenda as suas expectativas,
gera essa falta de consenso em relagado ao uso do farmaco supracitado. Além disso,
falta também informacdo precisa e consistente sobre o que o medicamento se
propde a fazer, ja que se nota, em algumas falas, que a frustragdo com o resultado
obtido através do uso se deve ao desconhecimento do fato de que o farmaco nao
visa a cura e, dessa forma, ndo conseguira fazer com que a pessoa “fique boa”
novamente.

Ela ndo usa mais (o Riluzol). No inicio ela utilizava. Fez uso por um
tempo, s6 que nao resolvia nada. Cada vez mais a doenga avancava
e o Riluzol é para a doenga ndo avancgar, mas a dela s6 avancava,
ela foi atrofiando, foi perdendo a voz, a alegria... ai parou de tomar.
(P2)

O remédio deveria servir para ele ficar bom, né.... pra doenga nao
avancar tanto. Sé que ele esta piorando, que eu sei, e o pior é que é
um comprimido bem miudinho. A doutora disse que é so para
combater, mas eu quero é que ele fiqgue bom dessa triste dessa
doenca. (P5)

Ele faz uso. O Riluzol retarda mas também agrava os glébulos
vermelhos. Por isso que a cada trés meses ele faz exames para
saber como esta o sangue dele. Porque o Riluzol ataca o sangue.
Mas até agora, gracas a Deus, nesse um ano que ele esta usando,
nao teve alteragdes. Ele colocou muita confianga no remédio mas o
remédio ndo esta melhorando ele. Pra ser sincera, eu nao sei pra
que existe esse remédio. E uma judiagdo tanto para o paciente
quanto para quem toma conta. Pois ndo tem melhora. Ele interfere
em que?! S6 aumenta a sobrevida, mas ndo da qualidade. Ele
continua vegetando, morrendo aos poucos. (P6)

Ele ndo aceita o Riluzol, diz que ndo aceita porque tem efeitos
colaterais e desde entdo ele nunca tomou esses comprimidos. Ele
diz que nao acredita no remédio e por isso nao toma [...] (P12)
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Destarte, nota-se a insatisfagdo da participante (P6) com as implicagbes do
medicamento. Ela chega a dizer que, em vez de auxiliar, ele acaba por funcionar
como um castigo ou punicdo, pois estimula uma expectativa que resultara em
frustracdo, ao alimentar a esperanca de avancos e melhorias, quando na verdade
somente gera um substancial aumento na sobrevida da pessoa que sofre com a
ELA. No caso, o processo de aceitagao do fato de que um farmaco, que tem uso
indicado para uma pessoa em condicbes tdo degradantes de vida, néao
proporcionara ganhos tao relevantes, é tolhido.

A distribuicdo do Riluzol € ampla no corpo e atravessa a barreira
hematoencefalica. A eliminagcdo ocorre principalmente pela urina, em cerca de 90%
da dose. Em populagdes especiais, como pacientes com insuficiéncia renal ou
hepatica leve a moderada, ou em idosos, nao ha diferencas significativas nos
parametros farmacocinéticos. Os efeitos colaterais mais frequentes relacionados ao
riluzol sdo: astenia, nausea e elevagdes nos testes de funcado hepatica. Durante o
tratamento, € recomendavel verificar periodicamente as enzimas hepaticas. Em
geral, o medicamento é considerado com um perfil de seguranga favoravel, com
poucos efeitos colaterais graves (ABADIA-CUBILLO, 2015).

A psicologa chamou ele pra conversar e explicou o que era o
problema dele, explicou as circunstancias, falou sobre o remédio,
mas disse que ele nao ia interferir tanto assim na doenca, nao ia
curar, ia so... vamos supor: se ele tivesse dois anos de vida, com o
remédio ele teria quatro. Se tomasse, o processo seria mais lento. Se
nao tomasse, avancgaria mais rapidol...].(P4)

Faz uso desde o fechamento do diagndstico, quatro anos. Foi ele
guem deu uma parada no evolugdo da doencga, porque antes de ela
comegar a tomar, a evolugdo era muito rapida. Eu percebi essa
diferencga. Ele realmente deu uma parada. (P10)

Aliada a esse contexto angustiante, que é fortalecido por medo e uma
sequéncia de frustracdes, a possibilidade circundante de desenvolver uma doenca
pelo fator genético que a mesma carrega ja é, por si s6, um fator causador de
apreensao para familiares proximos. Contudo, no ambito da ELA, tendo em vista a
voracidade do seu desenvolvimento que é acompanhado de perto pelo cuidador
familiar, essa proporcdo cresce em niveis bastante consideraveis, causando um
turbilhdo de emogdes, onde predominam o temor e a incerteza.

Segundo Rocha et al. (2013), a patologia apresenta-se em 90% dos casos

como esporadica e apenas 10% como familiares, o que possibilitou estudos de
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hipoteses etioldgicas como o esforgo fisico exacerbado, infecgdes virais tardias,
doencas autoimunes, hereditariedade autossdmica, exposicdo a metais como
chumbo e mercurio, acumulo enzimatico (enzima SOD1- cobre zinco superéxido
dismutase 1) e algumas evidéncias apontam ainda para a elevagéo nos niveis de
glutamato, considerado responsavel pela degeneragcdo e morte de neurbnios
motores.

Eu soube através de um grupo que participo que tem um tratamento
surgindo, mas é para um tipo especifico de ELA, o familiar, que néo é
o tipo dele, ou se é, a gente desconhece. Tem um exame genético
que faz para saber se é o caso dele, mas nds nao temos condigcbes
de pagar, porque custa sete mil reais. (P3)

Entdo, a familia dele relata que tem pessoas, tios dele, primos, que
tiveram isso, mas nao foi diagnosticado, entende? E essas pessoas
néo chegaram a perder tudo, morreram antes. Eles ficaram com os
dedos tortos, atrofiados. Isso ele ndo tem. Fisicamente, ele esta
perfeito. (P6)

Teve até uma tia minha também, que faleceu... depois de trés anos
de evolugao ela faleceu, com ELA também, porque foi dificil demais
chegar ao diagnéstico. Dificil mesmo! E quando foi comecar a tratar,
ela faleceu. Ela mesma suspeita da mae dela que teve esses
mesmos sintomas e faleceu assim, e teve um tio e uma tia minha que
faleceram. A minha tia chegou ao diagnéstico, mas o meu tio e a
minha avo, ndo. Naquele tempo também, né... era dificil. Na verdade,
€ até hoje! As irmas dela sado todas preocupadas, ja fizeram exames
e tudo por medo. Em relagdo aos outros casos da familia, eu fico
com muito medo. Qualquer coisinha que aparece eu ja corro pra
pesquisar se pode ser. Vivo assustada, por medo de desenvolver.
(P10)

Na fala anterior, a possibilidade de desenvolver a ELA se encontra mais
préxima e circundante da realidade de vida da participante que a expressa, visto que
ha indicios de diversos casos na familia. Assim, o medo que a entrevistada relata
encontra embasamento nessa probabilidade, associada a heranga genética que
carrega e na vivéncia proxima que vem tendo do processo de doenca de sua familiar
paciente. Esta pessoa vive ha longos anos com o sofrimento causado pela ELA e
tem sido acompanhada nessa dolorosa caminhada pela participante entrevistada, a
qual compartilha com a familiar acometida, as dores desse diagnéstico.

No ambito da ELA, com todos os percalgcos que existem, desde a obtengao do
diagnodstico até a adaptagédo para uma nova forma de vida que envolve limitagdes e
incapacitacbes, os aspectos socioecondbmicos também sao citados como

expressivos. A peregrinagao vivida por cuidador e paciente € mais dificultada com a
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auséncia desse aporte, tendo em vista que o fornecimento e manutencido de
conforto para o adoentado depende também da aquisi¢gado de alguns instrumentos e
meios de suporte.

Eu imagino pelo que passam as pessoas leigas, que ndo tém
dinheiro nem para estar se deslocando assim. Ai a gente participa de
grupos e encontros onde as pessoas ficam dizendo que é sé
procurar que vocé consegue. Consegue realmente, mas é tao
desgastante, que quando vocé finalmente consegue, vocé ja
adoeceu também. N6s montamos para ela um quarto com ar
condicionado, cama hospitalar, suporte para enteral, conforto[...] mas
eu imagino o sofrimento das pessoas que nao tém condi¢cdes de
fazer o mesmo e ainda precisam enfrentar essa triste doenca. (P1)

Eu acho que nds s6 conseguimos chegar ao diagndstico e tao rapido
porque foi feito esse exame particular (eletroneuromiografia) e,
certamente, existem varias pessoas que tém essa doenga e nao
serdo diagnosticadas, pois nao tém condi¢des de pagar por um
exame. (P3)

Depreende-se das falas o entendimento de que os impactos devastadores da
doenca sido atenuados com o acréscimo de condicdes responsaveis por
proporcionar algum nivel de conforto ao Ser-com-ELA, as quais sao possiveis
através da disponibilidade financeira da pessoa acometida por esta patologia e sua
familia, o que € entendido como um privilégio, uma verdadeira dadiva.

Eu penso que Deus ja age pelo fato de a gente ter dinheiro para
comprar o respirador, a alimentacdo e os suplementos que ele
precisa, pagar os tratamentos... tudo para dar mais conforto a ele.
(P7)

Percebe-se nos discursos que os aspectos psicossociais vém a somar com a
representacdo de um importante papel no enfrentamento da doenca. Entende-se
ainda que essas questdes ndo somente interferem na forma como o adoentado vai
experienciar a luta contra a ELA e o tempo, como também exercem influéncia na
disposi¢cdo ou esgotamento do cuidador para exercer o cuidado. Apesar de ser uma
doenca do neurdnio motor, sintomas ndo motores podem ser encontrados na ELA,
incluindo depressdao e ansiedade. A prevaléncia de depressdao e ansiedade é
consideravelmente variavel entre os estudos publicados e pode estar presente em
até 44 e 30% dos pacientes, respectivamente. Ha indicativo de que a incapacidade
funcional e a depressao estao ligadas e que, consequentemente, a depressao reduz
a qualidade de vida das pessoas acometidas por ELA.

Segundo Sierra Leguia et al. (2019), as situagdes de final de vida

representam uma realidade densa. No dmbito dos cuidados paliativos, a familia
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constitui um elemento importante por participar, além do cuidado dos pacientes, da
tomadas de decisbes e no apoio emocional e estrutural. Os cuidadores familiares
recebem as demandas de cuidados, podendo interromper seu modo de vida e
apresentar alteragdes na sua saude fisica e mental, relacionamentos, financas,
aumento do risco de morbidade secundaria por ansiedade e depressado. Alguns
autores expressam ainda que o acompanhamento oportuno dos familiares aumenta
a probabilidade de resultados significativamente positivos para cuidadores e
pessoas acometidas por doencas.

Quando o proprio adoecido demonstra forca e determinagdo em enfrentar, ou
até mesmo aceitar a alteridade do seu processo de adoecimento, o cuidador recebe
dessa relagdo uma injecdo de animo. Quando acontece o oposto, o cuidador
padece, consequentemente. Além disso, fica explicito que o cuidador enxerga em si
a responsabilidade de intervir na forma como a pessoa cuidada se sente diante das
suas experiéncias com a doenga que possui.

Ela é evangélica e tinha a maior expectativa pela cura, em ficar boa
pela fé. Mas a partir do momento em que disseram que nao tinha
mais cura, ela entrou em depressao e isso fez tudo evoluir mais
rapido. A cabeca dela foi crucial nesse processo, pois a depressao
que ela passou a ter fez tudo evoluir muito rapido.Tentei muito
impedir que isso ocorresse mas, infelizmente, ndo fui capaz. (P1)

Ela, como paciente, muitas vezes ndo quer sair, entra em quadro
depressivo, a perna afinou porque ela ja perdeu muita massa
muscular. A vaidade também pesa nesse sentido. E angustiante ver
nao so ela, mas todo o contexto... o filho de seis anos que fica
preocupado em ajuda-la... desde pequeno ele convive com isso, dela
nao poder pega-lo no brago, quando bebezinho. Ela expressa muito
0 que sente, sempre que eu vou la ela coloca tudo pra fora. Eu ouco,
converso, tento minimizar, dou ideias... tento dar uma luz no fim do
tunel[...] (P9)

Vale ressaltar que a familia também sofre quando descobre o diagndstico de
uma doencga grave em sua familia, porque eles experimentam as consequéncias
desse fato (ARAUDI et al., 2016). E impossivel manter-se inabalavel e alheio ao
tormento de uma pessoa proxima e amada, que experiencia situagcao de intenso
sofrimento e manifesta toda essa dor por meio de comportamentos e palavras que

impactam o cuidador.

Ele reage mal, fica nervoso, o tempo vai passando e ele fica
agoniado por querer fazer as coisas, como ir ao banheiro e tomar
banho e nao conseguir. Eu sempre vejo ele sem paciéncia,
chamando nome, irritado, as vezes chora gritando que a pior coisa
do mundo é depender dos outros pra tudo. (P5)
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No inicio ele desenvolveu uma depressao. A gente até tentou ocultar
algumas informacgdes dele porque como ele é policial, ele passou a
pensar em suicidio e a primeira coisa que eu fiz foi esconder as
armas dele. Eu acho que naquela época existia, sim, um risco muito
grande. Eu tinha medo até de ele me matar e se matar em seguida.
A depressao em si, quando vocé vai morrer, vocé ndo quer morrer
s6. Muita coisa passava pela minha cabega [...] (P6)

A participante acima choca ao dizer que chegou a considerar a possibilidade
de seu familiar enfermo mata-la e cometer suicidio em seguida. Traduz-se esse
medo através da forte relacdo de dependéncia que é firmada no processo de
adoecimento pela ELA. Em um dado momento, € praticamente impossivel dissociar
doente e cuidador, visto que o segundo se doa por inteiro no cuidado ao outro e o
primeiro nao se vé existindo sem os cuidados exercidos pelo Ser-que-cuida.

O desejo de suicidio pode ser entendido como uma fuga de um problema que
esta causando sofrimento intenso, associado a frustracdo, desesperanca e
abandono. Tais conflitos sdo ambivalentes entre a sobrevivéncia e uma situacao de
insuportavel estresse, com estreitamento das opc¢des percebidas e uma necessidade
de escapar que geralmente é associado a outros sentimentos como inutilidade e
desamparo (ARAUDI et al., 2016).

A abordagem multidisciplinar age de modo a aumentar a sobrevida do
paciente, justamente com sua qualidade de vida. O suporte psicolégico para
pessoas com ELA e todos os envolvidos no seu processo de adoecimento pode
atenuar diversos fatores danosos, como a intencédo de suicidio (relatada em 18,9-
56% dos casos, apresentando valores mais baixos quando os pacientes se
percebem amparados), e a exaustdo de quem desempenha o cuidado a pessoa que
vive com ELA (ABREU-FILHO et al., 2019).

Nas falas posteriores, concebe-se que o exercicio de buscar entender as
atitudes do Ser-com-ELA, permite que o cuidador familiar compreenda as atitudes
da pessoa enferma por meio do sofrimento que as motiva e que os leva a agir de
determinada maneira, muitas vezes incompreendida por quem desconhece a
sombriedade imposta pela ELA, contexto no qual as pessoas atingidas pela doencga,
encontram-se inseridas.

O ruim é que ele é muito de guardar. Quando eu chego la e pergunto
se ele esta bem, se esta tudo bem, ele diz que sim, que tem que
dizer que esta, pois tem fé em Deus que vai melhorar. Eu consigo
perceber que ele fica triste... pensando que estava bom e de repente
se encontra naquela situagdo. E o pior é ver assim, ele morrendo aos
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poucos, se acabando a cada dia. Ele sente, percebe essa evolucéo e
acaba piorando mais ainda, fica martelando isso e se acaba mais
rapido. Isso acaba mais com ele do que a propria doenga, além de
acabar com a gente também. (P4)

Tem dias em que ela esta agressiva, fala uma coisa e a gente nao
entende, ela ja fica abusada. Nao é facil ndo, viu! Pra ninguém, mas
o pior é pra ela... a gente fica mal, mas pode sair pra espairecer e ela
quando fica mal, esta presa naquela doenca. (P8)

Nota-se também que o acumulo de traumas resultantes de processos vividos

ao longo da vida acaba por culminar em maior impacto dessas lembrangas no

decorrer do processo de enfrentamento da ELA, fato que pode ser associado a

compreensao e aproximacdo com a nocao de finitude e efemeridade da vida,

conhecimento que emerge em condi¢des de adversidade.

Eu coloquei esse nome da minha filha porque era 0 nome de minha
mae, que morreu quando eu tinha cinco anos. Quando minha filha
comecgou a sofrer com essa doenga, ela tinha acabado de ter o filho
dela, ainda bebezinho, e eu me desesperei, chorava todos os dias
achando que quando ele fizesse cinco anos, ele também perderia a
mae assim como eu perdi. Hoje ele tem seis aninhos. (P8)

A perturbagao gerada por esse enfrentamento é tdo impactante que chega a

ameacar as memorias prosperas e felizes de uma histéria outrora vivida, do vinculo

existente, das vivéncias e experiéncias que antecedem a realidade do agora Ser-ai-

no-mundo-da-ELA.

Eu estou fazendo o curso de cuidador, que é nos finais de semana.
Eu resolvi fazer agora, depois de dez anos cuidando dela porque sei
que da sempre para melhorar. E € por ela que eu estou buscando
isso, pois ndo tenho a intengdo de tomar conta mais de ninguém. A
gente se apega tanto a uma pessoa, para depois essa pessoa te
deixar... eu sei que no tempo que o Senhor levar ela, eu esquego que
existe essa profisséo. (P2)

Na narragao subsequente, a participante, que tem dezoito anos atualmente,

relata ndo ter lembrancas de momentos vividos com sua m&e (acometida por ELA),

ainda estando saudavel. A mae, paciente em questdo, comegou a desenvolver os

primeiros sinais do aparecimento da ELA ha cerca de dez anos. Ou seja, a

entrevistada conviveu até seus oito anos de idade com a mae saudavel. Porém, o

cenario de dor e sofrimento instituido pela doencga parece ser tdo devastador que se

sobressai diante das memdrias afetivas tranquilas e serenas que o antecederam.

Eu ndo lembro de ter visto a minha méae de outro jeito. Eu sei que
nao foi assim, mas eu s6 lembro da minha méae ja com essa doenga.
Acho que as experiéncias que eu vi ela passando foram tao
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traumaticas que apagaram as lembrangas felizes que eu tinha de
quando ela era boa. (P11)

Nesta categoria, o caminho do enfrentamento da ELA alterou o cotidiano do
ser que se descobre adoecido e também da pessoa que passa a exercer o cuidado
de tal modo que estas pessoas precisaram comegcar a frequentar servicos de saude
de forma continuada, buscar apoio e acolhimento nos profissionais destes servicos.
Além disso, surgiu a necessidade de se capacitar para o manejo do diagnéstico com
0 qual passou a conviver, no que envolve os seus desdobramentos na sua
autopercepcgéo, aceitagdo de uma nova realidade, identidade social e repercussdes
nas suas relacbes e vinculos familiares com as reverberacbes causadas pela
interferéncia dos fatores psicossociais e socioecondmicos.

De acordo com Abreu-Filho; Oliveira; Silva (2019), a relagdo entre a
evolugao do mecanismo degenerativo da doenca e as aptiddes fisicas dos pacientes
sdo muito divergentes entre si. Da mesma forma, em cada fase o adoentado e seu
cuidador familiar apresentam diversas maneiras de reagir psicologicamente frente a
doenga, bem como mobiliza diferentes recursos e estratégias advindos da
comunidade e da sociedade para o enfrentamento da circunstancia do seu vivido.

Nesse cenario, ressalta-se a relevancia do elo familiar a das relagdes
humanas e sociais para o ser. Dessa forma, reporta-se a fenomenologia por
Heidegger (2015), quando aponta que o Ser-ai € um Ser-com, fazendo-se
impossivel a dissociacdo do Ser com aqueles com quem ele mantém suas relagdes
humanas no mundo, inexistindo assim, a possibilidade do homem nao arquitetar
lagos com outros. Dessa relagdo, surgem frutos e transformacées em ambitos
diversos nos aspectos constitutivos do Ser. E improvavel que uma pessoa que
conviva com uma situagdo de ressignificacdo no nivel da que é ditada pela ELA,
conclua essa experiéncia da mesma forma que iniciou, conforme sera discutido a

sequir.

3.3 Revelando as transformagoées existenciais provenientes do processo de
enfrentamento da ELA

Esta categoria constréi-se embasada pela adi¢ao de formas de enfrentamento
ao caos descrito anteriormente. O enfrentamento da ELA, no contexto familiar, é
construido com base na postura de doagdo plena por parte do cuidador, para

exercer um proposito que lhe fora imposto pela vida. Na concepg¢ao dos familiares,
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esta incumbéncia parte de um ser supremo, que possui a providéncia de conduzir
seu futuro. Ao desenvolver sua missdo, assumem uma atitude que ganha
configuragbes complexas e sensiveis por possuirem consciéncia da possibilidade de
ter um tempo restrito para proporcionar ao seu familiar um final de vida permeado
por carinho e afeto, pois o tempo estimado de sobrevivéncia é curto e passa
depressa.

Entende-se que o fardo do cuidador principal é acrescido do peso resultante
de um fenbmeno extremamente negativo que nasce em diversas falas: o abandono
familiar ou o insatisfatério envolvimento familiar no processo experienciado pelo Ser-
com-ELA. Ha os familiares que permanecem junto ao enfermo por obrigacéo,
porém diante da disponibilidade de um suporte especializado para prestacdo de
cuidados, somente os que possuem uma ligagdo mais intensa com o familiar
permanecerdo, ndo importando o quao dificil sera a jornada da doenga para
alguns.

Para a pessoa que sofre com essa enfermidade, que vive em processo final
de vida, o sentimento de abandono familiar proporciona momentos depressivos ao
Ser-com-ELA. Além disso, os custos que envolvem a manutencao de conforto e
vida da pessoa atingida por esta patologia sdo elevados e alguns familiares n&o
disponibilizam de suporte econémico, sobrecarregando o familiar que assume o
cuidado, configurando-se como cuidador principal.

Ela tem onze filhos e mais um neto, que ela criou desde pequeno, e
hoje somente trés se envolvem no cuidado. Ja os outros todos, se
afastaram com a desculpa de que ndo gostam de ver a mae assim e
nesse afastamento, que ocorreu principalmente apds o inicio do
Home Care, pois acharam que nao tinham mais obrigacao de ir, ela
piorou. Essa é uma doenca cara, que desgasta muito, tem que haver
apoio para tentar engajar mais a familia. E eu infelizmente nao
consegui que a minha familia se engajasse e olhe que era uma
familia super unida. A minha mae nao permitia sequer um final de
semana sem a gente se reunir. Ai daquele que ficasse aborrecido
com o outro. Tinha que fazer as pazes. Eles ndo vém, mas deixam
na mao de cuidadores que a gente ndo sabe quem sdo. As vezes eu
noto a coitada com medo, muitas vezes nem dorme pois fica
angustiada pensando que nem falar pode para pedir uma ajuda, um
auxilio até mesmo para se mexer. Ai, pra mim, que fico de frente, é
uma dor tao grande! Hoje esta sendo muito dificil para mim e para
ela. Eu tenho certeza, que ela piorou por conta da depressdo em ver
os filhos se afastando. Chegam la, pedem a bénc¢éo, ndo esperam
nem que ela olhe para identificar qual o filho que falou, e ja estédo
dando as costas. Sentam longe, pegam um celular, sequer olham
para ela. Estdo ali de corpo, mas falta estar de alma. (P1)
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Assim, os principais cuidadores, que foram os entrevistados nesse estudo,
vivenciam a dor de frustrar-se com o comportamento da propria familia, a qual
parece nao exercer seu papel enquanto instituicdo nesse momento. Nota-se que se
espera suporte, gratiddo, companheirismo, empatia e amor numa fase de intenso
sofrimento, mas n&o se alcanga o resultado desejado.Independentemente do grau
familiar, com o aparecimento de uma doenca avassaladora, familiares de primeiro
grau utilizam pretextos para se manterem afastados. Diante da doencga, o vinculo
afetivo criado no decorrer da vida é colocado a prova e, apenas as relagcbes que
foram construidas sob pilares afetivos solidos permanecem.

Ela tem essa filha que mora aqui, junto, e mais trés filhos que,
infelizmente, ja ndo eram proximos e se afastaram mais ainda depois
da doenca, dizem que é por causa do trabalho. (P2)

Eu digo a ela que a familia dela, somos nos, as filhas. O restante,
nem pergunta como ela esta. Imagine fazer uma visita! (P10)

Um aspecto abordado nas falas anteriores considera que os familiares n&o
conseguem progredir na interagdo com o doente, atitude que pode surgir como
bloqueio a um envolvimento maior para suprimir a dor da perda, o que pode ser
entendido como um mecanismo de defesa desenvolvido pelo familiar ou por
desapego proveniente de relagdes pessoais anteriores a doencga. Infelizmente,
nesse processo, o sofrimento se torna bem mais significativo para a pessoa
enferma, pois ela tende a se sentir abandonada e malquista por alguns familiares
que outrora eram proximos.

O agravamento da doenga pode ser muito rapido, impossibilitando o
preparo do familiar para o processo de perda. A ELA amedronta o adoecido, que
presencia sua vida se esvaindo, enquanto o familiar presencia a doenca roubando
seu ente querido, ficando imerso em intenso sofrimento. Em sua fala, a P4
confessa que se afastou por ter dificuldades em ver o pai na situacdo em que se
encontra atualmente. Entretanto, a mesma afirmou saber que essa n&o era a
decisdo mais correta a se adotar diante do referido quadro, como segue no excerto a
sequir:

E dificil. E dificil porque a gente vé ele bom e do dia pra noite vé ele
se acabando assim, desse jeito. Eu até andava mais na casa dele.
Eu, porque assim [..,] na verdade n&o era pra parar, né?! Porque
quando a gente vai pra psicologa ela diz que é importante a gente
visitar, conversar, levar os netos pra ele brincar, que isso é
importante para ele. S6 que as vezes eu evito ir para nao ver o
sofrimento dele. As vezes eu estou la e vejo que ele fica parado em
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frente ao espelho se olhando, abaixa a cabega e sai... eu fico s6 de
longe observando e aquilo ali me rasga por dentro. E muito
sofrimento! (P4)

A empatia é considerada a base de uma comunicacao efetiva e uma das mais
importantes habilidades que o ser humano tem a capacidade de desenvolver.
Empatia é a habilidade de se colocar no lugar das pessoas, para que uma pessoa
possa visualizar e sentir na mesma perspectiva as experiéncias vivenciadas por
outra(s) — atitude fundamental para o bem-estar fisico e mental de ambas. Cita-se,
como exemplo desse beneficio mutuo (TEREZAM, 2017).

A vivéncia de presenciar intimamente o sofrimento do Ser-com-ELA agucga a
capacidade de exercicio da empatia na pessoa que desenvolve o cuidado. Nos
detalhes da rotina da ardua missido de cuidar da pessoa que vive com ELA, faz-se
necessario imaginar-se no lugar daquele ser para buscar compreender seus
sentimentos e suas necessidades, a fim de aprimorar o vinculo entre cuidador e ser
cuidado. A empatia torna o familiar mais compreensivo com o andamento do
processo de doenca.

A gente aprende a amar as pessoas quando a gente se sente na
pele dela. Hoje eu me coloco na pele dela. As vezes eu vejo as
pessoas do Home Care que cuidam dela reclamando e eu s pego
que cada um se ponha no lugar dela, que imagine que seja vocé
deitada ai nessa cama, que seja a mae de vocés...vocé acharia
bom? Nao acharia. Eu me ponho no lugar dela a todo momento, pois
ela ndo pode se defender e sé pode contar comigo. (P2)

As vezes ela fica sem conseguir respirar, isso é o pior pra mim. Ela
toca o alarme e eu largo tudo correndo pra ir la defender ela. (P8)

A progressao da doencga é permeada por sofrimento, ndo somente para o
enfermo, mas também para o familiar que se mantém conectado ao processo
evolutivo da ELA. Assim, o mundo-da-ELA nao se restringe ao acometido pela
doenca, pois seus familiares acompanham e vivenciam o seu avancgo devastador
e, diante dessa circunstancia, o familiar persiste em viabilizar conforto através de
pequenas atitudes que estejam ao seu alcance:

As vezes eu a percebo sem querer muito assunto. Tem dias que ela
acorda bem e outros, ndo. E eu respeito o prazo dela. Houve uma
noite em que ela foi dormir agoniada por ndo conseguir falar e ai meu
esposo teve a ideia de colocar uma campainha no quarto dela. (P9)

Heidegger (2015) afirma que a ideacdo do morrer acaba fornecendo mais

solucbes sobre a vida dos que morrem do que propriamente sobre o morrer,



71

servindo, inclusive, para o alcance de amadurecimento. Tal resiliéncia manifestada
pelos individuos, a partir de um ato de angustiar-se, exprime a habilidade do ser em
reconhecer o mundo como mundo e se reconhecer nas e através das possibilidades
alcancaveis.

A sensacao prevalecente no cuidador € a do peso de se sentir imerso em um
mundo constituido de problemas e dificuldades. Ele se percebe cercado de
preocupacgdes e cargas que sao resultados da soma daquelas que sao advindas da
sua propria vida e das que resultam da experiéncia vivida pelo ser-com-ELA, que é
acompanhado tdo de perto pelo cuidador e, em decorréncia da incapacidade
resultante do seu processo de adoecimento, a pessoa que assume esse cuidado se
enxerga como responsavel por tomar para si a responsabilidade de conduzir as
adversidades que surgem, o que pode resultar no adoecimento também do cuidador,
como se percebe nos discursos abaixo.

Eu ja fago o tratamento de um cancer de mama que foi diagnosticado
em 2015, que emendou. Eu fiz a cirurgia, quimio, radio, quando eu
pensei que ia respirar e ficar s6 no controle e medicagao oral, ela
adoeceu e como todos se afastaram, s6 restou eu para tomar a
frente. Mas se a gente néo tiver cuidado, adoece junto e adoece feio.
Porque eu percebo que estou insuportavel. Sem paciéncia, e olhe
que eu passei por um cancer, que eu achava ser a pior doenga mas
hoje vejo que essa outra é bem pior. E terminamos sendo a chata da
histéria por nos preocuparmos. Eu ougo que vou acabar morrendo e
s6 respondo que nao tem problema, que eu vou morrer com a
consciéncia tranquila por estar fazendo o que acho certo. A
humanidade hoje em dia esta muito complicada. E muito o ‘eu’. Ndo
cuidam nem do paciente, imagina de quem sofre junto com ele! (P1)

O familiar admite que o mundo-da-ELA é mais sofrido que o mundo-do-
cancer,a partir de sua propria vivéncia, uma vez que venceu uma batalha, porém a
luta contra a ELA consegue abalar toda sua estrutura emocional. O familiar ndo se
sente atendido em suas necessidades enquanto familiar da pessoa que vive com
ELA, expressando que o mundo esta egoista e ndo valoriza o Ser com o qual
convive e cuida. A ELA nao atinge somente o doente, ela vem e abala a vida de
quem esta por perto, o familiar sabe que ela traz consigo uma morte préoxima, mas
nao esta preparado para viver esta perda.

Ai essa doencga tanto vai matando ela como vai matando também
quem esta ao redor dela, pois a gente se apega muito. Porque se
vocé me perguntar assim: “Vocé se vé sem ela?” Ndo! Eu nao
consigo imaginar como seria porque eu cuido dela ha dez anos, criei
meus filhos aquil...] € uma licao de vida. (P2)
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No caso do cuidador, geralmente definido como a pessoa que presta mais
assisténcia, principalmente quando este é um familiar proximo que mantém uma
conexado emocional e afetiva com a pessoa atingida por esta patologia, as suas
necessidades tendem a ser subestimadas, pormenorizadas— é o “doente escondido”.
Os seus niveis de depressdo, estresse e ansiedade chegam, por vezes, a
ultrapassar os dos acometidos por ELA e a sua qualidade de vida decresce
concomitantemente adesse adoecido, havendo o risco de exaustao, sobretudo nos
casos em que sao prestadas assisténcia fisica e psicolégica (GUILHERME;
PIMENTA, 2018).

A gente sofre junto porque vocé se sente incapaz, inutil. Apesar do
pouco tempo, a gente ja vé as dificuldades, as necessidades, a gente
percebe que ja ndo esta mais dando conta. Hoje eu vejo que vivo em
funcao dele, pois eu so6 saio para trabalhar e estudar e, quando vou
para qualquer outro lugar, levo ele. Nao tenho mais vida social.
Sozinha eu nao consigo sair, ndo acho justo com ele. Eu ja passo
pouco tempo com ele, por causa do meu trabalho, ai eu tento
aproveitar cada momento enquanto ele estiver entre a gente. (P3)

E muito dificil. A pessoa tem que ter muita paciéncia. Ele é muito
grosso, ignorante, ndo tem paciéncia com nada. Também, né [...].
com uma doenga dessas! A noite, as vezes ele ndo consegue
levantar nem eu consigo ajudar porque eu tenho um problema sério
também no joelho, ja tenho dez pinos, ai ele pede pra ligar ou
desligar o ventilador, essas coisas que duram a noite todinha, mas
eu faco, pois é tudo que ainda posso fazer por ele. E triste, mas eu
sei que vai chegar o dia em que eu vou querer fazer e nao vou poder
por ele ndo estar mais aqui. (P5)

Para o familiar, a morte é certa e o tempo que resta deve ser compartilhado
o0 maximo possivel. E muito sofrido quando o enfermo exterioriza sua revolta
através de palavras que magoam quem também vivencia o seu processo de
sofrimento. A ELA chegou repentina, sem dar tempo para a aceitagdo e,
rapidamente, abala a estrutura fisica deste paciente, conduzindo-o a um
sofrimento na medida em que se instala, em que todos do seu convivio sao
atingidos. A familia do adoentado percebe sua vida permeada pela doenga.A
pessoa atingida por esta doenga, por sua vez, necessita de cuidados ininterruptos,
tornando muito desgastante a vida do familiar.

A experiéncia profunda dessa doencga € que vocé vive a doencga dele,
vocé fica presa junto com ele. Ele esta preso na doenga e vocé fica
presa na doenca dele. Todo mundo passou, mas quem vive com ele,
se for mae, pai, esposa, filho... fica doente junto. (P6)
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Além disso, ao longo dos anos, os familiares de portadores de ELA
experimentam dificuldades crescentes em relagdo a sua vida, eles se sentem
negligenciados e as atengdes s&o voltadas somente para o portador da doenca, se
sentem sem ninguém para escutar suas frustagcdes e ndo reconhecerem o seu
esforco (Winther; Lorenzen; Dreyer, 2020).

Eu vejo minha irma sobrecarregada, pois ele sé quer ficar na
companhia dela, s6 confia nela [...] ela tem que se dedicar vinte e
quatro horas do dia a ele, mas eu também entendo que alguém na
situacdo dele precisa encontrar um porto seguro para aliviar seu
sofrimento. (P7)

O sofrimento habita ainda na situacdo de desenvolver esse dificil papel mas,
ainda que extremamente dificil, preferir viver nessa situacao e nao torcer para que
ela cesse o quanto antes, visto que isso implica na perda definitiva do familiar
amado. Além de todos os aspectos ja expostos, existe ainda a incumbéncia de,
enquanto consequéncia da evolugdo do processo degenerativo da doenca, tomar
decisdes juntamente com a pessoa enferma ou, em alguns momentos, até tomar
decisbes por ele. A preservagao da consciéncia e das fungbes cognitivas permite
que o paciente assista ao processo em toda a extensdo de suas faculdades e
habilidades, mesmo que limitado a participar da tomada de decisdes e expressar
desejos, critérios e opinides (SCULL-TORRES, 2019).

A mao, por exemplo, ela ndo consegue controlar nem pra cortar uma
carne. Se a gente ajuda em tudo, € bom para ela, mas nao € bom pra
saude dela. Passa a noite todinha me chamando. As vezes eu me
deito e demoro a dormir, quando eu vou comegar a dormir, ela
chama. Ai eu me levanto e vou la saber o que ela precisa. Ela pede
desculpas e eu digo que nao esta empatando nada n&o, que nao tem
que agradecer, € obrigagdo minha. Eu tenho que fazer com prazer de
cuidar de vocé, minha filha. Eu queria era que ela nao tivesse essa
doenca, mas ja que tem, eu tenho que estar junto.Esse braco aqui, 6,
esta nessa situagcdo: o tenddo estourou e o musculo ficou solto.
Nesse outro, eu tenho mais bursite do que ombro. Os dois bracos
doentes, eu nio tenho forcas de levantar ela. (P8)

Eu tento ser forte para dar forca a ela e a minha irma mais velha, que
ja fica com a maioria das responsabilidades. Eu evito chorar,
demonstrar, mas isso ndo quer dizer que eu nao sinta. (P11)

Considerando-se o contexto dificil de vida em que se encontra o ser-com-
ELA, ocorre a hesitacdo quando ha a necessidade de optar por procedimentos ou
tratamentos que ndo proporcionardo a cura, mas apenas irdo prolongar os dias de
sofrimento daquele ser. O que se galga é sempre o alcance de uma melhor

qualidade de vida e conforto.
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Muitas vezes eu fico mais quieta, quando ela tem alguma crise, que,
gragas a Deus, nunca mais ela teve, a gente desaba, porque sou eu
guem vou com ela para o hospital e vejo cada coisa que ela passa,
cada procedimento, enxergo a dor... entdo, a experiéncia é muito
dolorosa. (P10)

Segundo Scull-Torres (2019), é essencial que o profissional de saude domine
as habilidades e questdes éticas implicitas no processo de cuidar, pois somente
dessa maneira sera possivel discutir no processo de deliberagdo antes da tomada
de decisao, motivo pelo qual a continuidade da pesquisa sobre o tépico é relevante.
A tomada de decisdo na pessoa com doenga cronica avancada € especialmente
complexa. Os profissionais de saude sao obrigados a evitar sofrimento evitavel e a
nao agregar mais danos aos da propria doenga. A adequagao das intervencgdes
clinicas consiste em oferecer apenas os procedimentos diagnosticos ou terapéuticos
proporcionais a situacao clinica do enfermo e realizar apenas os consentidos por ele
Ou seu representante.

O médico pode saber o que é melhor para o paciente, mas a pessoa tem o
direito de aceita-lo ou ndo, quando possui elementos de analise suficientes, a
capacidade de realiza-lo e a possibilidade de agir em conformidade. O paciente é
autdbnomo em aceitar ou rejeitar as terapias ou procedimentos médicos ou biolégicos
propostos, para os quais tem o direito de acessar as informacdes necessarias e
suficientes para tomar sua decisdo (SCULL-TORRES, 2019). Em suas falas, os
participantes expressaram suas vivéncias diante desse complexo quadro.

O familiar que assume o papel de cuidador demonstra sensibilidade com a
situacao instaurada com a doenca no seu ente querido, ao viver sua dor, luta para
ameniza-la e se sente frustrado ao perceber que os demais familiares nao
percebem da mesma forma. A morte para o adoecido de ELA vem posterior a um
periodo de perda da autonomia fisica e sofrimento consciente. O familiar, que
cuida e se mantém préximo, sabe que o seu ente querido esta habitando o corpo
deformado pela doenca e sente a dor que acompanha todo o processo da
terminalidade. Em suas falas, os participantes expressaram suas vivéncias diante
desse complexo quadro.

Alguns dos filhos ndo querem que se invista em nada. Agora mesmo,
quando eu briguei para conseguir a maquina da tosse, ficaram me
questionando qual a necessidade daquilo, ja que ela vai morrer de
qualquer forma. E eu dizia que sim, que ela vai morrer, mas nao
precisa ser sufocada, cheia de secrecdo. Ai a situacdo é muito
complicada e eu ja disse que se eu estiver junto, o que for preciso,
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eu vou dizer que faga, que tente. Ver outras pessoas desistindo dela
assim, me deixa extremamente magoada. Eu quero investir. N&o
aceito que queiram que ela morra a mingua. Eu sei que minha mae
sempre teve o maior medo da morte, implorava para ndo morrer.
Entdo, o que for possivel para que ela tenha um pouco de conforto
nessa hora dificil, eu vou fazer. Eu sei que a vontade dela é essa. Ja
dos outros, eu s6 escuto eles darem a desculpa de que isso que ela
vive hoje ndo é vida, que eles mesmos preferiam estar mortos em
vez de estarem vivendo naquelas circunstancias. Essa é a desculpa
que arrumam para desistir de lutar pela vida da propria mae. Eu sei
gue se fosse o contrario, ela lutaria por cada filho até o final. Por isso
€ tdo complicado e doloroso! (P1)

A ELA vai consumindo aos poucos o familiar, mas ele luta e permanece ao

lado, cuidando e zelando pelo bem estar do ente querido. A dor que acompanha a

ELA ndo é sentida somente pelo adoentado, atinge o familiar ao ponto de

enternecé-lo. O familiar, embora abalado, busca for¢ca para se manter disponivel e

colaborar com seus familiares na luta contra a ELA, dando continuidade a sua

missdo. O parente que assume o cuidado desta pessoa enferma tem consciéncia

de todo o processo da doencga, sente-se piedoso ao ver perseverar a esperanca

da cura com o uso de uma medicacao que nao proporcionara o fim daquele

sofrimento, pensa que apenas alimenta uma esperanga em vao. Assim, vé a vida

se esvaindo, enquanto alguns conferem esperanga a uma medicagdo que nao

causara a cura.

Para mim, por exemplo, € uma judiagao (riluzol). Mas quando eu
comento isso com alguém da familia dele, eles acham que eu estou
querendo que ele morra. E dificil. Mas eu vou sempre dizer que n&o
gosto desse tratamento. Ou vocé morre ou ndao morre. Ou vocé
obtém um milagre ou ndo obtém. A cada capsula que ele toma, ele
alimenta a esperancga de ficar curado e a gente sabe que ele nao vai
conseguir isso. Querem que eu tente de tudo e eu sei que o corpo
dele impde limites. Ele esta magro, sim, mas isso é diferente de estar
desnutrido. A magreza é da doenca. Ou vocés se acostumam, ou
nao se acostumam. Ou vocés aceitam, ou se afastem! (P6)

E quando os filhos e demais familiares fazem algo que outra irm3,
que ajuda a cuidar, ndo concorda, eu digo a ela que mande assinar
um termo, para que fique claro quem esta autorizando a fazer o que
for. (P7)

Como ficamos muito responsaveis pelo cuidado dela, a dificuldade
esta em fazer a coisa certa. Se da bem, 6timo. Se nao der,a culpa é
minha que aceitei determinado tratamento. Por isso eu fico muito
atenta a tudo que vai surgindo. Essa responsabilidade é minha
mesmo. (P9)
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Percebe-se que o cuidador familiar sofre com a evolugido da doenca, por
saber das dificuldades pelas quais o0 seu ente querido passara e, com isso,
disponibiliza-se a estar junto em cada etapa dificil, ao tempo em que pede por
serenidade para adentrar no mundo-da-ELA, pois permanecera nele até o
momento final. Essa pacificidade inicial tende a amenizar os impactos que serao
acumulados no decorrer das vivéncias que surgirao.

Para Heidegger (2015), o fenbmeno do temor do futuro pode ser considerado
sob trés perspectivas: o que se teme; o que temer e o pelo que se teme. O que se
teme, o temivel, € sempre um ente que vem ao encontro dentro do mundo e que
esta simplesmente dado. De acordo com Heidegger, ndo se constata primeiro um
mal futuro (malum futurum) para entdo se sentir medo. E tendo medo que se pode
ter claro para si, o de que ter medo. Apenas o Ente em que, sendo, esta em jogo seu
préprio ser, pode amedrontar-se.

Acompanhar essa evolugao foi muito dificil, € triste saber que todos
os dias vocé escutava ela te chamar, e chega um momento em que
nao vai mais acontecer isso, e € vocé mesma quem a leva para o

hospital para fazer o procedimento, que vai fazer com que aquela
seja a ultima vez que a voz dela vai ser ouvida. E cruel! (P2)

A familia tem o conhecimento de que a pessoa que é acometida por ELA,
na grande maioria das vezes, mantém seu nivel de consciéncia preservado, e se
sente frustrada ao presenciar momentos que profissionais especialistas e
conhecedores da doencga subestimam o poder de decis&o do ente querido.

No primeiro dia que eu a vi intubada, eu ndo aguentei [...] foi cruel
aceitar. E a cada processo foi assim [...] uma luta para ela aceitar
mesmo. A traqueostomia, tudo [...] ela sempre dizia que ndo ia
aceitar, que se chegasse a hora dela descansar, que deixasse ela ir.
Mas tem momentos em que a decisao fica nas nossas méaos e eu fico
sem saber o que fazer, foi quando eu cheguei para ela e disse que
se ela quisesse continuar a viver com a gente, ela precisaria fazer,
que se ela concordasse, a gente lutaria até o fim. (P10)

Outrossim, o tempo aparece como um fator determinante em uma doencga
como a ELA. Primordialmente, por se tratar de uma doenca incuravel, atribui-se ao
tempo a corrida que é travada para a manutencao de uma nova condicio de vida e,
consequentemente, ao dilacerador progresso da doenga, que resulta em completa

incapacidade, degeneracao e, inevitavelmente, obito. A ele, o tempo, € atribuida

também a expectativa pela descoberta da cura. A incumbéncia de uma espécie de
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prazo de vida, ou a uma sentenca de morte em um periodo preestabelecido de
tempo, é mais um constituinte atroz da vivéncia aqui desvelada.

Eu sei que esse momento vai chegar e sei que ela n&o vai alcangar
esse momento em que vai existir um tratamento menos sofrido, com
respostas melhores, infelizmente. A cura, eu acredito que um dia vai
chegar, mas a gente sabe que é uma coisa que esta longe ainda, ela
nao vai alcancar. (P1)

Dez anos é muito tempo até porque se a gente for pensar nessa
doenca, que as pessoas geralmente s6 vivem uns cinco anos, ela é
uma guerreira. A minha guerreira! Ha dez anos vencendo essa
doenca todos os dias [...] (P2)

Observa-se, entdo, que a medida que a doenga progride e se percebe a
aproximacao do fim da vida, as pessoas responsaveis por desempenhar o cuidado
necessitam realizar mudancgas e reestruturar sua vida para que torne possivel a sua
adaptagao a uma nova realidade de inser¢ao no mundo, o que embasa um processo
de construgcdo de novos significados, representagbes e posturas (ARIAS-ROJAS;
CARENO-MORENO; POSADA-LOPEZ, 2019).

Como a média de vida de quem tem ELA é de cinco anos, se for pela
l6gica, nds s6 temos mais trés anos e meio da presenga dele, entédo
eu tento aproveitar cada momento e dar o apoio e suporte
psicolégico que ele precisa. Hoje a gente tenta dar uma qualidade de
vida a ele. Temos esperanca. (P3)

A iniciativa em realizar estudos e pesquisas, com este grupo de pessoas,
desperta o encorajamento e apoio por parte de quem vivencia a ELA, visto que as
lacunas que cercam o diagndéstico e a pouca visibilidade que acompanha a doenga
conduzem-na a um estagio de penumbra perturbador para os entrevistados e seus
respectivos familiares. Assim, o impulsionamento de pesquisas nesse horizonte
tende a trazer a luz o assunto e acarretar avancos de elevado valor, como salienta a
participante nove (P9), que expressa a ideia de que o familiar vé na pesquisa uma
forma de lutar contra a ELA, estando sempre disponivel para colaborar nesse
enfrentamento.

Toda pesquisa que me convidam para participar eu sempre digo que
estou dentro, fago questao de participar. Todo avango é bem-vindo
para a nossa situagao. (P9)

Envoltos por uma realidade, até o presente momento, imutavel, e de posse da
resiliéncia desenvolvida ao longo do trajeto percorrido, juntamente com o ser-ai-no-
mundo-da-ELA, uma das estratégias geradas por pessoas que vivenciam esse

processo € nao antecipar o sofrimento, ndo focar nos proximos acontecimentos,
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viver um dia de cada vez, buscando atender as demandas no momento em que elas
surgem, o que é percebida como uma forma de descomplicar e atenuar o sofrimento

inerente ao processo vivido.

Eu ndo gosto muito de me aprofundar, na verdade. Busco ir mais
lentamente, um dia de cada vez. Se a gente for se antecipar, € mais
doloroso ainda. Eu sempre penso:[...] ‘ah, chegou esse tempo?’ Se
ainda néo tiver chegado, eu deixo quieto. Eu n&o vou comprar uma
cadeira de rodas agora, mesmo sabendo que um dia ele vai precisar
usar. Deixa chegar o tempo da cadeira de rodas e ai eu vou
pesquisar como usar uma cadeira de rodas. Nao sofro por
antecipacéo. (P6)

Agora eu até parei, mas quando eu soube mais sobre o diagndstico,
soube que ela ia precisar de traqueo, de gastro [...] eu pesquisei
bastante no youtube, sobre a evolugéo, etc. Mas hoje em dia eu ndo
ligo tanto. Eu vivo dia apds dia. A gente foi aprendendo a lidar com
cada etapa. Nao foi facil, mas foi sempre assim. (P10)

O familiar opta por adentrar aos poucos no mundo-da-ELA, demonstra ter
consciéncia da sua evolugdao, mas optou por viver um dia de cada vez, sem
antecipar etapas que trardo sofrimento no futuro. Em suas partilhas de experiéncia,
os participantes revelaram com veeméncia as expectativas que nutrem para o futuro.

Cientes de tratamento promissor para outras doengas que ja foram fatais,
os familiares nutrem também a esperanga de que algum tratamento venha ao
encontro da cura para a ELA. Demonstram saber que pesquisadores dedicam
suas vidas na busca por esta cura. Os familiares das pessoas que possuem esta
patologia acompanham cada avango que é realizado nesta diregéo e valorizam a
equipe que se dedica em manter seu ente querido com lenta evolugao da doenca,
enaltecendo cada gesto de esforgo.

Hoje em dia vocé convive com o HIV, com cancer e a gente ndo
conta com isso. As pessoas que vivem com essa doenga nao tém
essa esperanca. Ele nutre a esperanca de que vao arrumar a cura €
ele vai ficar bem. Ele acredita e acho que é isso que mantém ele
vivo. Ele também ja trabalhou na area da saude e viu que antes a
AIDS nao tinha cura e as pessoas morriam, enquanto hoje essas
pessoas vivem muito bem, mesmo com essa doenca. A gente acaba
também bebendo dessa esperanca que ele tem. Eu espero que
vocés pesquisadores consigam um avango nessa area. A gente
tenta, pelo menos, manter ele vivo até que algo novo surja e vamos
vivendo a cada dia, alimentando nossa esperanga. (P3)

Ha a consciéncia por parte do familiar de que a cura ainda € uma utopia e o
que resta no momento € um periodo sofrido, porém tempo este que conta com

tratamentos que podem agir de modo a amenizar um pouco o sofrimento.
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Suficiente nunca é. [...] A gente sempre quer saber mais. A gente fica
guerendo saber se um dia vai haver cura, se ndo vai, a gente sempre
fica aguardando o que pode ser feito [...Jmas o mais importante é que
a equipe que esta com ela tem sempre cuidado para que ela nao
evolua tao rapidamente e cada dia que ela fica sem o respirador, pra
gente é uma vitdria, pra nds e pra ela. E um avanco. (P10)

Subterfugios como a fé e a espiritualidade afloram nas falas que se referem
as estratégias utilizadas para conseguir forgas, tanto para lidar com a evolugéo
incomplacente da doenca quanto com a ardua missao de cuidar desse adoentado,
que envolve a iminéncia do processo de luto e a necessidade de adaptacdo a uma
nova realidade de vida, a qual inclui a adi¢ao de limitagdes de fungdes basicas que
impactam com fugacidade a rotina e habitos da pessoa que cuida e da pessoa
cuidada.

Ademais, manifesta-se no depoimento subsequente, externado pela P6, um
outro aspecto que envolve os fatores socioecondmicos, abordado sob uma o6tica
distinta. Em sua fala, ela expressa a licdo que recebeu desse processo, ao narrar
que, apesar das satisfatorias condicdes financeiras, ao enfrentar essa vivéncia,
percebeu que o dinheiro ndo seria capaz de trazer-lhes o que verdadeiramente
galgam: a cura. Assim, o0 paciente, que segundo relata a entrevistada,
superestimava os bens materiais, deu-se conta de que nem tudo o dinheiro compra.
Esse é um aprendizado que fica para a pessoa enferma e se estende a quem o
cerca, como segue:

O ser humano trabalha muito, corre muito para adquirir coisas
materiais e esquece o que realmente tem valor, que é a familia. Ele
era assim, valorizava o dinheiro e ndo a familia. Hoje, quando ele
caiu doente, ele viu que o dinheiro ndo resolveu, nao serviu. Serve
apenas nessa questio, de comprar algum aparelho, coisas pontuais.
Mas a saude o dinheiro ndo devolve. A cura, o dinheiro ndo da. Ele
nao sabe mais quanto entra nem quanto sai. Ele aprendeu a nao
amar o dinheiro. E isso tem nos ensinado absurdamente. (P6)

Aceitar a condicdo da doencga pode constituir um processo que inclui a
formacgao de novas identidades. O sofrimento é associado a espiritualidade. Quando
os seres procuram justificar o seu sofrimento, eles refletem a respeito de sua fragil e
limitada condi¢do humana. A progressdo da doenga é permeada por sofrimento
nao somente para a pessoa que vive com a patologia, mas para o familiar que se

mantém ligado ao processo evolutivo da ELA.
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A espiritualidade representa, nesse contexto, uma motivagéo e o consolo que
permite acreditar que as coisas irdo se desdobrar da melhor maneira possivel. Para
Alves et al. (2016), a religiosidade e a espiritualidade podem apresentar-se como
importantes estratégias de enfrentamento para lidar com as situag¢des consideradas
dificeis, como no caso de diagndsticos que sao permeados por eventos estressores.
Segundo Freire (2017), a religiosidade é usada como forma de incentivar a
esperanca de cura e reestruturacdo da vida durante o tratamento. Os possiveis
beneficios das crencgas religiosas, em algumas situag¢des vivenciadas, nas quais ha
a possibilidade explicita de morte, sdo o alivio do medo e das incertezas e o conforto
emocional.

A fé e a espiritualidade nesse contexto é algo muito importante. No
comego, quando mamaéae tinha a esperanga de ficar boa, do milagre,
e que ainda falava, ainda mexia os dedos. Nisso a fé dela diminuiu e
no dia a dia, a gente sabe que se n&o nos alimentarmos dessa fé, a
gente perde. Isso é muito importante, a gente ndo pode viver sem um
sentido na vida. (P1)

E algo muito vago, pois em outras doengas vocé ainda consegue
manter uma esperanga e, N0 nOSsO caso, a Unica esperanga que a
gente consegue ter é em Deus. A gente sabe que, bom ele s6 tem
como ficar, se Deus curar, e assim, acima de tudo, a nossa fé passa
por cima de todas as coisas e a gente sabe que ele so vai ficar bom,
se for da vontade de Deus mesmo, porque até agora nao tem nada
que nos dé esperanca, que seja eficaz e comprove. (P3)

S6 Deus para providenciar a cura dele, pois nada para Deus é
impossivel. (P4)

A fé na possivel cura persiste mesmo diante de dados cientificos, porém
com a rapida evolucédo da ELA, essa fé vai esmorecendo, o que torna a vida mais
dificil. A sapiéncia, acerca do progndstico da ELA, e a auséncia de tratamento,
que conduza até a cura, fortalecem o apego na fé enquanto unica alternativa.
Deus se torna o unico suporte para muitos familiares e o doente recebe incentivo
do familiar para também se apoiar na fé. No mundo-da-ELA a espiritualidade,
sustentada pela fé em Deus, serve de apoio para dar a forgca e serenidade para
viver o enfrentamento da terminalidade.

Eu falo tanto que ele tem que acreditar, ter fé, pensar em Deus,
conversar com Deus. Eu digo a ele para rezar com o pensamento ao
dormir, ao levantar, ja que com as maos ele nao pode mais. S6 que
eu sempre falo que ele precisa pedir pra ficar bom dessa doenca.
Todos os dias eu ia pra igreja, mas agora ndo vou mais porque nao
tem quem fique com ele e sozinho ele nao pode mais ficar. Deus ha
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de me dar forga, coragem e paciéncia para cuidar dele, até o resto da
vida e eu tenho fé em Deus que ele vai ficar bom, ser curado. (P5)

A religiosidade é usada como forma de incentivar a esperanga de cura e
reestruturacdo da vida durante o tratamento. O temer por, € outra concepgéao
heideggeriana em que se pode ter medo em lugar de outro, o que o faz temer
também com o outro, ndo retirando seu préprio temor. Na maioria das vezes, nds
tememos no lugar do outro, justamente quando ele ndo tem e enfrenta o que o
ameaca. Nao se trata aqui de graus de sentimentos, mas de modos existenciais
(HEIDEGGER, 2015).

Os possiveis beneficios das crencgas religiosas, em algumas situacdes
vivenciadas, nas quais ha a possibilidade explicita de morte, sdo o alivio do medo
e das incertezas e o conforto emocional. A forca para suportar as adversidades
que envolvem o mundo-da-ELA advém de uma forgca suprema, entidade divina,
uma vez que, através da fé, os envolvidos buscam meios de conviver com a
doenca e vivem seus momentos finais em paz. Toda a vitoria na luta contra a ELA
€ atribuida a Deus, acreditam que a forga espiritual € capaz do impossivel.

A religido estd em tudo, como eu te falei... hoje ele estad outra
pessoa. Se nao existisse um Deus na vida e no coragéo dele, nas
condicbes em que ele esta hoje, ele tinha motivos para esculhambar,
reclamar de tudo, dizer que era uma maldi¢cdo, que preferia estar
morto... mas nao! Vocé chega la e ele esta rindo. A religido foi
essencial nesse processo de aceitacao. (P6)

Assim, eu estou com eles desde o comecinho, acompanhando, e
vocé nao faz ideia do quanto doi ver uma pessoa boa, saudavel que
s6 fazia o bem, nessas condigdes. Algumas pessoas dizem que essa
foi uma forma que Deus encontrou de tratar ele. Mas eu acredito que
esse tratamento é pra gente. Se ele partir, eu fico tranquila porque
estara com Deus e caso contrario, eu vou te contar o nosso milagre!
(P7)

Acredito sempre que para Deus nada é impossivel e assim eu vou
levando. Eu tenho muita fé mesmo, tanto que quando ela estava
hospitalizada, eu me apeguei a Deus para me dar forgas. No dia que
ela chegou em casa foi uma vitdria, uma alegria, choramos bastante!
(P10)

Concomitante a fé, surgem alguns artificios que reforcam a evidenciagao de
fatores ligados a crengas, quando se trata de uma condicdo de doenga a qual ndo
envolve medicamentos que promovam a cura, nem aumento da qualidade de vida e

melhores condi¢cdes de existéncia. Ou seja, o anseio pela cura é transferido de um
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farmaco ou tratamento, como ocorre comumente em outras doencas, para a fé, de
forma quase que exclusiva.

Segundo Arias-Rojas; Careno-Moreno; Posada-Lépez, (2019) o apoio
religioso € uma associagao inversa as incertezas, que a doenga acarreta na vida dos
cuidadores, mostrando a importancia dos ambientes religiosos para o apoio familiar
no final da vida. Portadores de doengas neurodegenerativas e seus familiares
tendem a coexistir os medicamentos e tratamentos com a espiritualidade, crencas e
praticas religiosas, usando-as como um artificio a fim de aliviar as mazelas do
cotidiano e para também manter a esperancga, significado e propdsito na vida, que os
remédios ndo solucionam.

Meu pastor chegou la em casa essa semana e disse que Deus tinha
esse proposito na nossa vida. Ele disse que durante sete dias, vai
colocar um copo de agua no altar, orar e fazer o culto, e ao final de
cada dia, pingar uma gota de azeite naquela agua e depois do sétimo
dia, dar para ele tomar. Ele disse que Deus tocou no coragao dele
pra ele fazer isso. E o0 que eu acho bonito no ser humano é ver que
as pessoas estdo fazendo propésitos pela vida e pela recuperagao
dele. (P7)

A palavra resiliéncia faz referéncia a capacidade do individuo em se manter
bem diante de situa¢des desgastantes e conflitantes. Desde os anos 2000, esse
conceito tem sido transportado e amplamente difundido nas ciéncias humanas para
descrever o potencial de uma pessoa ou grupo populacional de se construir ou se
reconstruir positivamente mesmo em um ambiente adverso e desfavoravel. Faz-se
necessario que o ser reconhecga suas limitacbes para que possa minimizar, parcial
ou totalmente, os estressores e, assim, criar e/ou reinventar habilidades para a
melhoria da sua qualidade de vida e (re)insergédo social. Nesse contexto, o ser que
utiliza suas caracteristicas pessoais e seu equilibrio fisico e mental esta mais apto a
suportar as adversidades impostas pelo curso da vida e se tornar uma pessoa
resiliente (BROLESE et al., 2017)

Atenuada a fase de negagdo e uma vez percebida a real necessidade de
abrir-se a uma nova realidade, a qual € imposta a partir da condicdo de Ser-ai-no-
mundo-da-ELA, revela-se a capacidade de se tornar resiliente ou, de descobrir a
resiliéncia como uma caracteristica pertencente ao ser, embora adormecida durante
o impacto inicial do recebimento de uma noticia que condiciona determinada pessoa,
que contava com idealizacbes, sonhos e expectativas futuras, a um destino tortuoso,

turbulento e com uma morte préxima.



83

Movidos pelos sentimentos de forga, esperanca e fé que carregam e ja
salientaram nas falas expostas anteriormente, os mesmos manifestaram os desejos
mais genuinos que possuem. Assim, existe a valorizagdo do cuidado impulsionado
pelo amor. O familiar compreende que o cuidado com amor torna seu legado uma
troca mutua que proporciona uma valorizagao, dando sentido a vida de ambos.

O essencial € o amor para cuidar de uma pessoa. Entdo, cada um
que tenha seu familiar, seu ente querido, que cuide sem visar nada
em troca. Faga por amor. Eu aprendi, cresci, amadureci e sou 0 que
sou hoje por causa dela. Ela nunca me deixou desistir de nada,
sempre me deu forga... eu agradego ao Senhor pela vida dela e pela
minha saude para que eu possa fazer tudo isso. Eu busco fazer o
meu trabalho de cuidadora da forma mais bonita possivel. As
pessoas dizem que cuidador ndo tem valor, mas eu sei do meu valor.
Um sorriso de boa noite j& me mostra isso. Ja que até aqui nao
existe cura, eu espero € que ela seja feliz como for possivel. A vida é
assim, ela vive com essa doencga ha dez anos e qualquer um de nos
pode descobrir uma doenga mais agressiva que mate em pouco
tempo e eu posso até morrer antes dela. Nao é para ter pena, mas
para cuidar com amor e fazer tudo que estiver ao alcance. (P2)

Para alguns familiares, o modo como a pessoa atingida por esta patologia
consegue ressignificar sua vida e persistir em vivé-la, da forma que se apresenta,
€ motivo de admiracdo e orgulho. O familiar admira e traz consigo, enquanto licao
de vida, o modo como seu ente querido vive no-mundo-da-ELA, pois se mantém
forte e lutando por seus sonhos, e também se percebe no mundo-da-ELA, porém
ainda vivos e com sonhos pendentes de realizagcdo. Quando, diante de um familiar
adoecido, que ndo se deixa abater pelo envoltério de morte que permeia o mundo-
da-ELA, as pessoas do convivio deparam-se com o repensar da existencialidade
do ser e extraem ensinamentos e significados dessa relagéao.

O bom é que ele tem uma boa autoestima, uma cabeg¢a muito boa,
porque vocé viver a vida toda trabalhando e de repente vocé vé a
sua vida parar assim.[...] eu admiro muito ele, porque, por muito
menos, eu vejo pessoas entrando em depressdo e ele conseguiu
lidar bem com o diagndstico. (P3)

Pra mim, foi um ensinamento, aprendi muito pessoalmente porque
ele esta naquela situagdo, mas nao para de estudar, ainda faz cursos
pelo computador. Ele ndo tem limites, ndo se lamenta. Ele aceita,
mas tem fé que vai haver cura. Ele acredita na cura, ele ndo acha
que vai morrer disso. Para mim, foi muito marcante porque pela
situacao dele, se a gente parar pra pensar, ele tinha tudo pra ficar
triste, ndo querer mais viver. Pra mim, foi surpreendente ele nao ter
mais os movimentos, mas correr atras, inclusive concluiu um curso
online agora. Investe na bolsa de valores, trabalha com isso, vai ser
pai... eu vejo pessoas que tém tudo e ndao conseguem metade do
que ele conquistou até agora. (P12)
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Com o avancgo da perda dos neurdnios motores a doenga traz consigo a dor
constante e a dependéncia do familiar como presenca indispensavel para suportar
essa dor. O familiar toma para si a responsabilidade de cuidar da pessoa que
sofre de ELA de maneira simbidtica, na qual a vida do familiar fica inteiramente
interligada a sua, ao ponto de interferir incisivamente na sua forma de estar-no-
mundo e com ele se relacionar.

Eu vejo como uma missao que Deus me deu e se Ele me deu, Ele
me capacita e vai me honrar. Eu acredito nisso. As vezes eu estou
tdo cansada que quando vou dormir, eu ponho a minha perna em
cima da dele porque se ele se mexer, eu acordo. Até a alimentacao
interfere. Quando ele come, eu como. Quando ele ndo consegue
comer, eu fico com um né na garganta e nao consigo também. (P6)

Logo, cuidadores acabam por vivenciar, continuamente, sentimentos
conflituosos, deparando-se com tarefas distintas, nunca desempenhadas
anteriormente e que requerem recursos fisicos, psiquicos, sociais, intelectuais e
financeiros, dos quais muitas vezes nao dispéem. Emergem entdo alguns
sentimentos contraditorios, como amor e odio, alegria e sofrimento, euforia e
depressao, aceitagao e rejeicao (SCHULTZ et al., 2019).

Eu sempre busco dar todo o suporte. Costumo dizer que ela é uma
crianca. Uma crianca pesada. A agonia dela maior é a noite. Pra se
mexer dez centimetros, minha filha... ela faz tanto movimento, tanto
esforgo... parece uma cobra pra se mexer apenas dez centimetros.
Ai eu vou la e a ajudo, ela fica um tempo e depois comega a doer ai
ela chama de novo pra ajeitar. E assim a gente vai levando. (P8)

Assim, as estratégias de enfrentamento sdo definidas como resiliéncia, que
esta relacionada a capacidade de recuperacao e adaptacdo saudavel diante de
danos, adversidades e estressores. A religiosidade e espiritualidade passam a
representar uma importante ferramenta de suporte emocional, que reflete de forma
significativa na saude fisica e mental das pessoas e sao consideradas como uma
dimensao sociocultural que faz parte da rede de significados criada pela pessoa
para dar sentido a vida e a morte (REIS; MENEZES, 2017).

Embora a média de vida, apds os primeiros sintomas, seja de trés a cinco
anos, alguns casos alcangam uma longevidade maior, dependendo da
classificacdo da ELA. Cada ano de vida é uma vitéria. Viver no mundo-da-ELA
permitiu que o familiar evoluisse e adquirisse uma visdo diferente da vida, as

dificuldades os fizeram valorizar o mundo que os cerca. O cuidador admite que a
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ELA é dificil de ser enfrentada e que a presenca de alguém que dé carinho e
cuidado, no processo de adoecimento, é muito importante.Ele possui consciéncia
da dificuldade de se encontrar a cura, mas mantém a esperanca de que ela seja
alcancada.

Isso é uma licdo de Deus que eu vou levar para o resto da minha
vida. Eu aprendi a viver, dar valor e amar as pessoas através dela.
Cada dia uma dificuldade, uma coisa diferente, a gente precisa matar
um le&o para sobreviver. Mas a gente vai vencendo a cada dia, eu s6
nao me acostumo a ver o sofrimento dela. Tudo que eu queria era
que houvesse cura. Que cada um que tivesse essa doenga, contasse
com alguém que cuidasse com muito amor e carinho e que fosse
capaz de entender como é estar em uma cama dependendo de
alguém para conseguir fazer tudo que vocé imaginar. O meu sonho é
que cada um que tem essa doenga seja curado. (P2)

A ressignificacdo € um processo de subjetivacdo pelo qual a pessoa se
apropria da sua condicdo, ato que ocasiona um reordenamento, mudancas e nova
concepgao de vida para que consiga se situar no atual contexto existencial
provocado pela doenca. E nesse espaco existencial que a pessoa é visitada e
revisitada pela inquietagdo causada por uma nova situacao vivencial. A percepcao e
apropriagdo desta realidade, interpenetrada por campos significativos de sentido
afetivo-existencial, auxiliam no sentido de redefinir e reorganizar continuamente seu
horizonte de significagao, sentido vital. O processo de ressignificagao da vida frente
a situacao de doenca é entendido como a habilidade de modificar o molde pelo qual
uma pessoa percebe os acontecimentos, a fim de alterar o seu significado. Quando
o significado se modifica, as respostas e comportamentos da pessoa se modificam
concomitantemente (SELLI; VIAL; JUNGES, 2005).

Apods percorrer toda a trajetéria desvelada no bojo do fenbmeno-alvo deste
estudo, acerca das vivéncias de pessoas que vivem com ELA, buscando
compreendé-las, percebe-se que uma parte significativa das situacbes aqui
relatadas sao impiedosamente impostas a essas pessoas, exclusivamente pelo
diagndstico que elas carregam, mesmo que indiretamente, visto que os participantes
desse estudo n&o sao os pacientes, mas aquelas que vivem e participam ativamente
desse processo de adoecimento.

Explicita-se a dificuldade expressada em todos os relatos, que revelaram a
perpetuacao do sofrimento que circunda esta condicdo, desde a sua descoberta até
o seu entendimento. Nesse ambito, o principal modo de enfrentamento explorado foi

o esteio nos profissionais que despendem seu tempo, empatia e conhecimentos no
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cuidado as pessoas e familiares de pessoas que vivem com a ELA, a fé e
religiosidade e esperanga depositada na expectativa por dias melhores e mais
préosperos, nas quais as pessoas demonstram buscar respostas, construir suas

reviravoltas e ressignificar novas formas de viver.
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4, SINTESE DA PESQUISADORA

A analise criteriosa das unidades de sentido que emergiram ao longo desse
estudo tornou possivel, sob a luz da fenomenologia heideggeriana, o desvelamento
de como se desenha o fendmeno vivenciado por cuidadores familiares de pessoas
que vivem com a ELA. Desse modo, foi demonstrado, de forma indubitavel, o quanto
ainda se precisa avangar no que concerne a empatia, compreensao e respeito a
individualidade e complexidade das experiéncias vividas por esses seres, galgando
contribuir com uma experiéncia de vida mais justa. Além disso, esta pesquisa
também consistiu em subsidiar, através da demonstracdo das lacunas de
conhecimento existentes, a necessidade da implementacdo imediata de uma
assisténcia segura e resolutiva a saude das pessoas que vivem com a ELA
diretamente (pacientes) e indiretamente (cuidadores familiares), enquanto
profissionais da enfermagem e, sobretudo, cidadaos.

Ao percorrer o trajeto conduzido pelos participantes deste estudo através das
entrevistas concedidas, as quais esmiugaram as vivéncias aqui exploradas, pude
perceber a sequéncia latente de acontecimentos que decorre das falas e
compreende desde a descoberta do pertencimento ao mundo e a realidade
enfrentada pelas pessoas que vivem com a ELA, até a redescoberta de um
significado para a continuidade da vida. Isso ocorreu mesmo diante da fatalidade
implicita no descobrimento, por meio do desenvolvimento de transformagdes a nivel
existencial, as quais tornam possivel encontrar motivos para ir adiante.

Assim sendo, a primeira categoria tematica deste estudo desvelou o
fenbmeno ocorrido na descoberta do pertencimento ao mundo-da-ELA, a qual se
passa permeada de sentimentos tais como citados, a exemplo da angustia em
perceber o surgimento das primeiras manifestagcbes da doenga, das barreiras
encontradas até o alcance do diagndstico correto, do desespero que se caracteriza
pela perda de controle emocional da pessoa diante do recebimento do diagnéstico,
ao se enxergar encurralado por caminhos que certamente levariam seu familiar
adoecido até a morte.

Nesta etapa, pude explorar veementemente um dos motivos da minha
inquietacao, justamente aquele que se refere aos sentimentos e sensagdes que sao
despertados nos familiares que acompanham a pessoa enferma nessa caminhada.

Algumas falas apontam a insensibilidade das pessoas responsaveis pelo ato de
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informar o diagnéstico. Este fato por si s6 ja incomoda e estarrece, visto que, para
atuar na area de saude, presume-se que o profissional tenha principios éticos e a
humanizacdo de maneira integrada a assisténcia que presta. Entretanto, os
discursos indicam as repercussdoes avassaladoras resultantes da apatia quando
presente no ato de informar uma nova condigdo de vida ameagada por uma doenga
cruel.

Vé-se a forma impiedosa e canalizada comumente em bombardear paciente e
familiar com a sua nova condicdo, conhecida a partir daquele instante, o que
demonstra vestigios da cultura de (des)conhecimento e condutas associadas as
pessoas que possuem doencgas raras, quando se considera que a atuacao fica
limitada e restrita, pois teoricamente, ndo ha muito o que ser feito, desconsiderando
assim as singularidades de cada ser em seu contexto de vida e insergao social.

Em decorréncia desse processo, contudo, emerge o desejo de tirar a prépria
vida, a interferéncia negativamente devastadora exercida pelos aspectos
psicossociais € o descontentamento com o suporte disponivel no que se refere aos
profissionais e estratégias terapéuticas. Essa € uma premissa que compromete a
capacidade da pessoa que se descobre pertencente ao mundo-da-ELA, para
encarar a vida a partir do diagnostico e o embate contra essa detecgao.

No decorrer do enfrentamento da doenga do seu familiar, os participantes
relataram a mudanca brusca em sua qualidade de vida e cotidiano, em detrimento
do seu lazer e atividades anteriormente desenvolvidas. A indiferenca que assola
essas pessoas rotineiramente, a invisibilidade, até mesmo dentro dos servigos de
saude, partindo de pessoas esclarecidas e pressupostamente preparadas e
capacitadas para lidar com este grupo, as mudangas nas relagdes e vinculos
interpessoais, a dificuldade em se comunicar e expressar, bem como na
autopercepcdo destas pessoas foram os principais marcos do processo de
enfrentamento da patologia e, consequentemente, os cruciais responsaveis pela
sequéncia de desequilibrios que atingiram o cuidador familiar em seu contexto de
vida e inserc¢ao social.

Enfim, o tempo transcorre e em contraponto as mazelas ultrajantes ao
cuidador familiar do paciente de ELA, ha elementos que afloram nesse contexto
como verdadeiros refugios para subtrair forgca e coragem para continuar. Nesta fase
foram relatados os bons profissionais, que deixam demonstrar aos seus pacientes a

sua felicidade em vé-lo enfrentando o tratamento e vibram com a melhora do seu
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estado geral. Também foram percebidos o acolhimento, resiliéncia e empatia como
vertentes inerentes ao cuidado ndo somente deste grupo de pessoas, mas de
qualquer ser humano e a possibilidade de aliar a esta patologia a vida em sua
continuidade, ao nao abandono de planos futuros e sonhos, na esperanca
depositada em avancos e conquistas futuras, da constru¢do do saber da ELA,
enquanto um diagnéstico que nao define o ser humano, mas o obriga a se
redescobrir diante da adversidade que carrega.

A idealizagdo deste estudo surgiu através de inquietagdes e curiosidades,
conforme elucidado na apresentacgao inicial. Entretanto, a experiéncia decorrida da
execugao dessa ideia foi infinitamente mais intensa e rica do que eu pude imaginar
que seria ao surgir o meu interesse em explorar este objeto.

A cada conversa, alargava-se 0 meu desejo em saber mais das experiéncias
de vida de cada um dos participantes e protagonistas deste estudo. A cada fala, o
sentimento prospero que crescia em mim, através da minha esperanga em poder
contribuir, através dos resultados desta pesquisa, com um mundo verdadeiramente
justo e igualitario, menos sombrio e doloroso a estas pessoas. A cada troca, a minha
certeza em perceber, através da dor externada pelo olhar de cada cuidador, a
vontade de fazer cessar tamanho sofrimento. A cada entrevista transcrita, a
exacerbagcdo da minha necessidade em proclamar o valor da vida e de cada ato e
postura que adotamos em nossa conduta diaria. Ao ouvir cada relato de insatisfacéo
e descontentamento, o desejo de poder fazer com que a empatia existisse na vida
de todas as pessoas.

Como grande resultado, considero a revisdo de conceitos e a ndo banalizagcédo
de pequenos e singelos gestos. Devemos admitir que, mesmo diante de um
diagnostico complexo e que muito precisa evoluir, cientificamente falando, a
sensibilidade precisa ser empregada e se deixar aflorar. A ciéncia, os procedimentos
e a técnica nem sempre alcangcam a alma nem curam a dor que ultrapassa os limites
fisicos. Alias, a dor predominante na ELA é a espiritual, causada pela completa
consciéncia do aprisionamento do Ser-com-ELA ao seu proéprio corpo. Considero
pertinente finalizar esta sintese relatando algo que aconteceu em todas as
entrevistas, sem excecdo: ao compartilhar suas experiéncias, foram raros os
momentos em que os participantes se emocionaram ou choraram durante seus
relatos (provavelmente ja tdo resignados com a ideia de uma vida dura e das

condig¢des de sofrimento existentes).
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Entretanto, ao finalizar a entrevista com um aperto de m&o ou um abraco,
além do agradecimento pela contribuigdo com a realizagao da pesquisa, foi unanime
a reagao de emotividade e choro que, segundo os préprios participantes, aflorou ao
ver que alguém conseguiu enxerga-los como pessoas que também sofrem, mesmo
nao sendo os adoecidos pela ELA. Entretanto, essas pessoas estdo adoecidas pela
angustia, pela desesperanga, pelo medo da perda e pelas incertezas. Tao logo,
percebo a necessidade de ampliar os nossos horizontes de cuidado, de enxergar
além do obvio. Em especial, na ELA, a doenca se estende a quem acompanha o
sofrimento, nao ficando somente restrita a quem €& diretamente acometido. Portanto,
faz-se urgente a mudanga de nossos conceitos, visdes e percepgdes acerca do
outro, que clama por atitudes empaticas, que clama por ser enxergado e ter sua

existéncia notada e valorizada.
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CONSIDERAGOES FINAIS

Tendo em vista a dimens&o contida na discussdo dos resultados, expressos
por meio dos depoimentos dos participantes desta pesquisa e analisados pela
fenomenologia existencial que se mostrou capaz de nos aproximar da compreensao
do cenario instituido pelo mundo-da-ELA e permeado pelas reflexdes dos
cuidadores familiares de pessoas que vivem com a ELA, sobre o seu vivido,
permitiu-se o desvelar do fendbmeno oculto nas suas vivéncias. O apoio do
referencial tedérico de Martin Heidegger possibilitou a compreensao dos
desdobramentos que transpdem todo o processo que envolve o viver com a ELA.

O surgimento de sinais postergados e nao compreendidos, mas que ja
anunciam a chegada da ELA, emerge transpassando suas existéncias e rompendo a
serenidade das suas vidas quando se deparam com a comprovagao do diagndstico.
Este evento é repleto de episddios extremos na existéncia da pessoa que se
descobre acometida pela ELA e, drasticamente, envolve totalmente o contexto
familiar.

Este estudo dissertou sobre todas as fases do enfrentamento da ELA, as
quais foram organizadas por categorias, por se tratarem de representagdes
diferenciadas e peculiares, assim como perpassam pelo infortunio da descoberta, as
habituagdes para o pertencimento no grupo de pessoas nessa condicdo de saude e
a descoberta da viabilidade de continuar vivendo com base em atitudes de
resiliéncia, simultaneamente ao diagndstico.

O Ser-doente ja é suficientemente causador de reveses emocionais no
contexto familiar, mas quando se trata de conviver com seu ente querido, inserido no
mundo-com-ELA, a propor¢cao dos acontecimentos toma dimensdes aniquiladoras,
tendo em vista a iminéncia da morte diante de uma patologia concretamente fatal e
incapacitante. Desse modo, emanam estratégias para o seu enfrentamento, entre
elas, a fé, a religiosidade, a resiliéncia e a empatia.

Este estudo configurou-se relevante para embasar o conhecimento dos
cuidadores familiares de pessoas adoecidas com a ELA, juntamente com suas
inumeras experiéncias veladas de angustia, sofrimento e discriminagédo, permitindo
que com sua divulgacdo o familiar e o enfermo de ELA sejam compreendidos e n&o
banalizados por profissionais de saude, mais especificamente por enfermeiros, pela
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proximidade que existe entre os mesmos no exercicio da sua pratica assistencial e,
consequentemente, entre as dores e inquietagdes que os cercam.

Portanto, é possivel considerar que este estudo permitiu o alcance do objetivo
galgado, que consistiu no desvelamento das vivéncias de cuidadores familiares de
pessoas que vivem com ELA. Além disso, a pertinéncia desta pesquisa consiste na
contribuicdo para a edificagdo do arcabougo cientifico a ser disponibilizado para a
comunidade académica, visando mitigar a lacuna de conhecimento existente no que
concerne as vivéncias que englobam os cuidadores familiares de adoecidos de ELA
e auxiliar uma pratica de enfermagem baseada nos resultados gerados, até entéo,
de uma assisténcia inclusiva, digna, equanime e integral.

Os fatores limitantes encontrados na pesquisa estdo relacionados justamente
a auséncia de perfil epidemioldgico fidedigno, que permitiria o alcance de um
numero maior de participantes. Também ¢é valido ressaltar que, por ndo existir o
mapeamento e cadastramento correto das pessoas acometidas por ELA, acredita-se
que tal fato foi limitante para a localizagdo destes enfermos, restringindo
quantitativamente os possiveis participantes do estudo.

Por conseguinte, ressalto a importéncia da continuidade de pesquisas futuras
voltadas para o tema, tendo em vista que existem diversos pontos que merecem
uma exploragdo maior, o que pode vir a gerar novos significados e descobertas,
frutos de diferentes olhares e interpretagdes. O levantamento do perfil
epidemiologico deste grupo e um mapeamento voltado para os casos de ELA
familiar, por exemplo, sdo possiveis estudos que trardo um entendimento mais

amplo e consolidado acerca da tematica.
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Apéndice A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (T.C.L.E.)

Vocé esta sendo convidado (a) a participar do projeto de pesquisa “VIVENCIAS DO
FAMILIAR DA PESSOA COM ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA: UM
OLHAR DA FENOMENOLOGIA EXISTENCIAL”, das pesquisadoras Prof2. Dr2.
Isabel Comassetto e Enf?. Lays Pedrosa dos Santos Costa. A seguir, as informacdes
do projeto de pesquisa com relagao a sua participagcédo neste estudo:

1. O estudo se destina a revelar as experiéncias vividas pelo familiar da pessoa que
vive com Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA).

2. A importancia deste estudo € a de compreender as vivéncias decorrentes de ser o
familiar de uma pessoa que vive com ELA, a fim de gerar evidéncias que embasem
um fazer equénime, digno e integral no acesso a saude desta populagéo.

3. Os resultados que se desejam alcangar sdo os de desvelar e compreender com
rigor metodoldgico as vivéncias de familiares de pessoas com ELA.

4. A coleta de dados comecgara em setembro de 2019 e terminara em marco de
2020.

5. O estudo sera feito da seguinte maneira: realizagcdo de pesquisa na literatura
disponivel acerca do tema, elaboracdo da proposta de pesquisa e submissdo do
anteprojeto para avaliacdo e apreciacdo ética pelo Comité de Etica em Pesquisas,
através da Plataforma Brasil.Apds aprovagao da realizacdo do estudo pelo comité,
serdo coletadas as entrevistas, as quais passarao por analise através de referencial
tedrico metodologico que propiciara a discussao dos resultados e concretizagdo do
estudo. Apods finalizada, esta pesquisa ficara disponivel através de publicagdo em
revista cientifica e exemplar do projeto contido na Biblioteca Central da Universidade
Federal de Alagoas.

6. A sua participacao sera na etapa da coleta de depoimentos que irdo viabilizar a
analise das informagdes coletadas, o que possibilitara o alcance do objetivo da
pesquisa. Esta coleta acontecera por meio de dados sociodemograficos dos
participantes e pergunta disparadora da entrevista.

7. Os incbmodos e possiveis riscos a sua saude fisica e/ou mental incluem a
possibilidade da ocorréncia de choro e emotividade que podem aflorar durante a
conversa e ocupacao do tempo para participar da pesquisa.

8. Os beneficios esperados com a sua participagdo no projeto de pesquisa, mesmo
que nao diretamente incluem a possibilidade de conhecer e compreender as
vivéncias de familiares de pessoas que vivem com ELA, o que pode gerar subsidios
que contribuam para uma abordagem inclusiva e igualitaria, capaz de abranger a
necessidade deste grupo. Bem como, a nivel profissional, a geragédo de resultados e
discussbes que demonstrem a necessidade do aprimoramento da pratica
assistencial nos servigcos de saude as pessoas com ELA e seus familiares.

9. Vocé sera informado (a) do resultado final do projeto e sempre que desejar serao
fornecidos esclarecimentos sobre cada uma das etapas do estudo.

10. A qualquer momento, vocé podera recusar a continuar participando do estudo e,
também, que podera retirar seu consentimento, sem que isso lhe traga qualquer
penalidade ou prejuizo.

11. As informagbes conseguidas através da sua participagdo nao permitirdo a
identificacdo da sua pessoa, exceto para a equipe de pesquisa, e que a divulgagao
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das mencionadas informacbes s6 sera feita entre os profissionais estudiosos do
assunto apds a sua autorizagao.

12. O estudo n&o acarretara nenhuma despesa para voceé.

13. Vocé sera indenizado (a) por qualquer dano que venha a sofrer com a sua
participagdo na pesquisa (nexo causal).

14. Vocé recebera uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
devidamente assinado por todos.

Eu ,
tendo compreendido perfeitamente tudo o que me foi informado sobre a minha
participacdo no mencionado estudo e estando consciente dos meus direitos, das
minhas responsabilidades, dos riscos e dos beneficios que a minha participacao
implica, concordo em dele participar e para isso eu DOU O MEU CONSENTIMENTO
SEM QUE PARA ISSO EU TENHA SIDO FORCADO OU OBRIGADO.

Endereco das responsaveis pela pesquisa (OBRIGATORIO):

Instituicdo: Universidade Federal de Alagoas (UFAL)

Endereco: Av. Lourival Melo Mota

Complemento: Cidade Universitaria

Cidade/CEP: Macei6- AL/ 57072-900

Telefone: (82) 3214-1154

Ponto de referéncia: Ao lado do Hospital Universitario Professor Alberto Antunes
(HUPAA)

Contato de urgéncia: Sr?
Endereco:

Complemento:
Cidade/CEP:

Telefone:

Ponto de referéncia:

ATENCAO: O Comité de Etica da UFAL analisou e aprovou este projeto de
pesquisa. Para obter mais informacbes a respeito deste projeto de pesquisa,
informar ocorréncias irregulares ou danosas durante a sua participagdo no estudo,
dirija-se ao:

Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de Alagoas

Prédio do Centro de Interesse Comunitario (CIC), Térreo, Campus A. C. Simdes,
Cidade Universitaria.

Telefone: 3214-1041 — Horario de Atendimento: das 8:00 as 12:00hs.

E-mail: comitedeeticaufal@gmail.com

Assinatura ou impressao Isabel Comassetto Lays Pedrosa dos Santos
datiloscopica do(a) Pesquisadora principal Costa
voluntario(a) ou responsavel Pesquisadora

legal e rubricar as demais
folhas
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Apéndice B
ROTEIRO DA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

PROJETO DE PESQUISA: VIVENCIAS DO FAMILIAR DA PESSOA COM
ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA: UM OLHAR DA FENOMENOLOGIA
EXISTENCIAL

PESQUISADORA: LAYS PEDROSA DOS SANTOS COSTA

PESQUISADORA PRINCIPAL: ISABEL COMASSETTO

DADOS DE CARACTERIZAGAO DO PARTICIPANTE:

Participante n®:__ Data de nascimento: / / Sexo:

Grau de escolaridade: Area de moradia: Rural ( ) Urbana ( )
Ocupacéo/ Profissao: Renda familiar:

Estado civil: Naturalidade: Religido:

Grau de parentesco com o paciente: Ha consanguinidade?

Ha quanto tempo acompanha seu familiar paciente de ELA?

Idade do paciente com ELA, tempo de diagndstico e grau de evolugéo da doenca:

Ha outros casos na familia?

Conta com a assisténcia de equipe multiprofissional ou auxilio de cuidador
profissional?
Acesso a saude: SUS ( ) Particular ()

PERGUNTA NORTEADORA DA ENTREVISTA

“Conte pra mim, como é para vocé a experiéncia de ser o cuidador familiar de
uma pessoa que vive com ELA?”
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ANEXO
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ALAGOAS %ﬁﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo daPEEquisa:Ul"JENCI.ﬁS DO FAMILIAR DA PESS0A COM ESCLEROSE LATERAL
AMIOTROFICA: UM OLHAR DA FENOMEMNOLOGIA EXISTENMCIAL

Pesquisador: |sabel Comassetio

Area Tematica:

Versdo: 1

CAAE: D5339518.0.0000.5013

Instituigio Proponente: Universidade Federal de Alagoas
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Miamero do Parecer: 3.183.044

Apresentagio do Projeto:

Intredugdo: a Esclerose Lateral Amiotrdfica possui etiologia idiopatica, o que acameta uma série de fatores
causadores de transtormos no processo de entendimento da sua configuragdo. Objetive: Desvelar as
vivéncias de familiares de pacientes com Esclerose Lateral Amiotrofica. Método: Diante dessa proposta,
opiei por realizar uma pesquisa qualitativa norteada pela fenomenologia existencial de Martin Heidegger. Os
depoimentos serfo obtides por meio de entrevista através de um instrumento semi estruturado composto
por duas partes.

Objetivo da Pesquisa:
Dezvelar as vivéncias de familiares de pacientes com Escleroze Lateral Amiotrofica.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

O riscos desse trabalho incluirio a possibilidade da ocoméncia de choro & emotividade gue podem aflorar
durante a conversa e ccupagdo do tempe para participar da pesguisa. Para minimizar as chances de
surgimento desses contratempos, a pesquisadora conduzira a conversa da forma como o entrevistado
preferir, sempre buscando saber a maneira mais confortavel para o mesmo. Além disso, serdo esmiugados
os itens do T.C.LE., que

conferem seguranga ao participante em relagdo ao carater sério, sigiloso & ético da pesquisa. Se ainda
assim for percebida a ocorréncia de algum risco, serd proposto ao participante a interrupgéo

Enderego: Aw. Lourival Melo Mota, sin - Campus A . C. Simdes,

Bairro: Cidade Unversitara CEP: 57.072-000
UF: AL Municipio: MACEID
Telefone: [B213214-1041 E-mail: comitedeeticaufal @gmail com
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do depoimente, que podera ser retomado quando o mesmo se sentir mais confortéavel ou podera ser
totalmente suspenso, sem qualquer prejuizo ou retaliagdo ac participante, se for percebido que algum
destes riscos venha a se sobrepor aos beneficios gue a pesguisa se propde a trazer.

Beneficios:

Enquanto beneficio existe a possibilidade de conhecsr & compreender as vivéncias de familiares de pessoas
que vivem com ELA, o que pode gerar subsidios que contribuam para uma abordagem inclusiva e
igualitaria, capaz de abranger a necessidade desse grupo. Bem como, a nivel profissional, a gerago de
resultados e discussdes que demonstrem a necessidade do aprimoramento da pratica assistencial nos
servigos de salde &3 pesscas com ELA e seus familiares.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Abordagem existencial de familiares de pessoas que convivem com portadores de ELA

Consideragdes sobre os Termos de apresentagio obrigatoria:
Adequadamente apresentados

Recomendagoes:

Nao ha.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Por estar de acordo com as recomendagdes da resolugdo 510/16 sugerimes sua aprovagio

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Protocole Aprovado

Prezado {a) Pesguizador (a), lembre-se que, segundo a Res. CNS 466/12 e sua complementar S10/2016:

O participante da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em
gualguer fase da pesquisa, sem penalizagio alguma e sem prejuizo ao seu cuidado e deve receber cdpia do
TCLE, na integra, por ele assinado, a ndo ser em estudo com autorizagio de declinio;

V.52, deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e descontinuar o estudo
somente apds andlise das razdes da descontinuidade por este CEP, exceto quando perceber risco ou dano
ndo previsto ao sujeito participante ou gquando constatar a superioridade de regime oferecido a um dos
grupos da pesquisa que requeiram agdo imediata;

O CEP deve ser imediatamente informado de todos os fatos relevantes que alterem o curzo normal do
estudo. E responsabilidade do pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas a evento adverso
ccormide & enviar notificagdo a este CEP e, em casos pertinentes, 4 ANVISA;

Enderegn:  Aw. Lourival Melo Mota, sin - Campus A . C. Simdes,

Bairro: Cidade Universitasia CEP: 57.072-000
UF: AL Municipio: MACEID
Telefone: (B273214-1041 E-mail: comitedeaticaufal@gmail com
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Qo ™

Eventuais modificages ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e sucinta,

identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas. Em caso de projetos do Grupo 1 ou ll

apresentados anteriormente @ ANVISA, o pesquisador ou patrocinador deve envid-las tamb&m & mesma,

junto com o parecer aprovatorio do CEP, para serem juntadas ao protocolo inicial;

Seus relatarios parciais e final devem ser apresentados a este CEP, iniciaimente apds o prazo determinado

no Seu cronograma e ao término do estudo. A falta de envio de, pelo menos, o relatério final da pesquisa

implicara em ndo recebimento de um proximo protocolo de pesguisa de vossa autoria.

O cronograma previsto para a pesquisa sera executado caso o projeto seja APROVADO pelo Sistema
CEPICONEP, conforme Carta Circular n®. 061/2012/CONEPICHNS/GB/MS (Brasilia-DF, 04 de maio de

2012).

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Aurtor Situacio
Informages Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS DO P | 1912/2018 Aceito
do Projeto ROJETO 1278009 pdf 18:14:36
Projeto Detalhado ! | PROJETO. pdf 191212018 |LAYS PEDROSA Aceito
Brochura 18:13:32 |DOS SANTOS

L inwestigador COSTA

Declaragao de AUTORIZACAC_INSTITUCIONAL pdf 191122018 |LAYS PEDROSA Aceito

Insﬁruigﬁo e 17:59:50 DOS SANTOS

Infraestrutura COSTA

Declaragﬁo de DECLARACAD DE_PUBLICIZACAO pd 19122018 |LAYS PEDROSA Aceito

Pesquisadores f 17:59:25 |DOS5 SANTOS

TCLE [ Temnos de | TCLE. pdf 19/12/2018 |LAYS PEDROSA Aceito

Aszentimento 17:58:23 |DOS SANTOS

Justificativa de COSTA

Auséncia

Cronograma CRONOGRAMA, pdf 181212018 |LAYS PEDROSA Aceito
12:37:03 DOS SANTOS

Orgamento ORCAMENTO. pdf 18M 22018 |LAYS PEDROSA Aceito
12:36:49 DOS SANTOS

Folha de Rosto FOLHA_DE_ROSTO.pdf 18M 212018 |LAYS PEDROSA Aceito
12:36:35 | DOS SANTOS
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Situagdo do Parecer:
Aprovado

Mecessita Apreciagio da CONEP:
Hao

MACEIO, D6 de Margo de 2019

Assinado por:

Luciana Santana
{Coordenadoria))
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