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Introducdo: A Esclerose Lateral Amiotrdfica (ELA) é uma doenca neurolégica degenerativa que afeta a funcéo
motora. Objetivos: Descrever o cotidiano de vida de uma mulher com ELA. Casuistica e Métodos: Estudo
desenvolvido com uma doente com esclerose lateral amiotréfica que fazia acompanhamento da doenga em um
Hospital Universitario de Sao José do Rio Preto - SP. Os dados foram coletados mediante visitas domiciliares,
consultas em ambulatério de neurologia e durante o periodo em que a mulher precisou ser internada em
unidade hospitalar. Resultados: A mulher soube que era portadora de ELA aos 52 anos. E solteira, possui dois
filhos adultos, professora aposentada, trocou o local de moradia para residir em casa anexa a da filha. Mostrou
disposicao para contar sua historia e, para tanto, utilizou um quadro com letras, que Ihe permitiu expressar
seus sentimentos. Nas consultas ambulatoriais e em uma das internagGes ndo estabeleceu interagdo social em
consequéncia da falta de suporte por parte dos profissionais. Conclusdo: Constatou-se que a paciente
poderia usufruir de uma melhor qualidade de vida, mediante capacitacdo dos cuidadores para prestacdo de
uma assisténcia numa perspectiva mais holistica.

Esclerose Amiotrofica Lateral, Qualidade de Vida, Equipe de Assisténcia ao Paciente, Relagdes Interpessoais.

Introduction: Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is a degenerative neurological disease that affects the
motor function. Objectives: The aim of the present study is to describe the daily life of a woman with
amyotrophic lateral sclerosis. Casuistic and Methods: The study involved a patient with ALS. She was on
follow-up visits to monitor the disease at a Teaching Hospital in the city of S&o José do Rio Preto - SP. We
used home visits, neurology ambulatory care facility visits, and hospital visits to gather our data. Results:
The patient knew she was an ALS carrier at the age of 52. She is single. She has two grown children. She is a
retired teacher and moved to a house next to the daughter. She showed willingness to tell her story. In order
to do this, she used a board with letters, which allowed her to express her feelings. In ambulatory care facility
visits and in one of her hospitalizations, she did not establish any social interaction due to the lack of support
on the part of health professionals. Conclusion: We concluded the patient could have a better quality of life
through professional training of the caregivers in order to provide assistance in a more holistic perspective.

Amyotrophic Lateral Sclerosis, Quality of Life, Patient Care Team, Interpersonal Relations.

forma consciente. Esse processo se encerra com o fim da
respiracdo que acaba provocando a morte?,

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) é uma doenca
degenerativa rara da parte central do sistema nervoso. Provoca
a morte dos corpos celulares dos neurdnios motores que séo
responsaveis pela condugdo dos impulsos elétricos do cortex
motor até a musculatura estriada'. Consequentemente, a pessoa
afetada por essa doenca tem a sua funcdo motora prejudicada,
mas as fun¢des sensoriais e cognitivas ficam preservadas. Assim
sendo, ela acompanha o processo de deterioracdo progressiva
de suas fun¢Bes motoras, como a marcha e a degluticéo, de

A progressao da doenca para a morte geralmente é rapida, com
sobrevida de 4 a 5 anos para 50% dos pacientes e 15% vivem 10
ou mais anos®. Sdo mais acometidos por ELA, pessoas que
exercem atividades que exigem forga fisica extrema, como é o
caso dos esportistas 4, pessoas do sexo masculino e as com
mais de 50 anos de idade®. A incidéncia da doenga é maior na
Ilha de Guam, Nova Guiné Ocidental e na Peninsula de Kii, no
Japdo, onde a prevaléncia é de 3,9 em 100.000 habitantes. A
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menor prevaléncia da doenca ocorre na China, com 0,3/100.000
habitantes®. Estima-se que a prevaléncia da doenca no Brasil
esteja em torno de 1,5 casos em 100.000 pessoas’.

O tratamento medicamentoso recomendado é o oral, cujo
principio ativo é o Riluzol, que age inibindo a produgdo de
glutamato, um neurotransmissor, que quando presente em
quantidade excessiva ocasiona a morte dos neurénios motores.
Esse medicamento, disponivel na rede publica de salde, aumenta
a sobrevida dos pacientes especialmente quando utilizado
desde os estgios iniciais da doenga®®.

Os pacientes acompanhados pela Associagdo Brasileira de
Esclerose Lateral Amiotréfica (ABRELA), instituicdo fundada
em 1998, na Cidade de S&o Paulo, recebem assisténcia de uma
equipe multiprofissional. Pacientes que residem no Estado de
S&o Paulo tém acesso a profissionais especializados. Entretanto,
0s que moram em outras localidades, enfrentam dificuldades
para obter assisténcia de uma equipe multiprofissional®. O
diagndstico da esclerose lateral amiotrofica causa intenso
sofrimento ao doente e aos membros de sua familia. Muitas
vezes, eles ndo tém acesso as informagOes necessarias para
aliviar os problemas fisicos e mentais provocados pela doenga®.
As principais barreiras enfrentadas para acessar um tratamento
adequado sdo as dificuldades financeiras, a longa distancia
entre o local de moradia e os servicos disponiveis de reabilitacao,
os problemas de acessibilidade (escadas, falta de elevadores,
entre outros), escassez de servigos interdisciplinares ou o
desconhecimento dos beneficios disponiveis na rede publica e
nas organizages ndo governamentais. Consequentemente,
esses pacientes conseguem acessar 0s tratamentos quando se
encontram na fase terminal da doenca, quando ja estdo
necessitando de recursos, como os aspiradores de saliva,
sondas nasogastricas, mascaras, equipamentos de oxigenacédo
e alimentacdo enteral®2,

A promocao da qualidade de vida do portador de ELA requer
esclarecimentos a respeito da doenca nas fases iniciais, quando
ainda ndo ha comprometimento de sua capacidade de
comunicagdo. No estagio final da doenca, o paciente fica
impossibilitado de comunicar-se verbalmente, e tem de fazé-lo
mediante movimento ocular e palpebral. Sob o aspecto fisico, o
paciente emagrece, apresenta paresia da musculatura da lingua
e atrofia dos membros superiores. Assim sendo, o paciente fica
impossibilitado de expressar ideias e pensamentos e 0s sons
que emite sdo dificeis de compreender. Esse fato interfere
negativamente na comunicagdo entre pacientes e profissionais,
sobretudo quando estes ndo possuem um conhecimento
adequado a respeito da doenca®.

Constatou-se que essa doenca é pouco explorada na literatura
cientifica, sobretudo segundo a perspectiva da trajetoria, sinais
e sintomas. Consideramos que a exploracdo e a descri¢do
sistematizada desses aspectos podem ser Uteis para promover
a qualidade da assisténcia as pessoas acometidas pela doenca
e aos seus cuidadores. Face a relevancia dessa tematica para a
assisténcia e o ensino de enfermagem, este estudo teve como
objetivo explorar a trajetoria da doenca de uma pessoa acometida
pela Esclerose Lateral Amiotréfica, com énfase nos sinais,
sintomas e respectivas interferéncias sobre a comunicacao e a

qualidade de vida, assim como nos cuidados requeridos pelo
doente.

Casuistica e métodos

A trajetdria de vida e da doenca de Maria (nome ficticio) foi
explorada mediante o0 método do estudo de caso (EC)*. Avaliou-
se a pertinéncia do uso desse método para explorar 0s
sentimentos, dificuldades e necessidades de cuidado de Maria,
que é acometida pela ELA. Trata-se de método que permite
analisar as narrativas de uma pessoa segundo diferentes
perspectivas, de modo a obter subsidios para compreender a
complexidade de fatores envolvidos.

Para explorar todas as nuances do “caso” de Maria, ela foi
acompanhada durante um ano, mas, segundo relatos, 0s
primeiros sinais da doenga ja tinham se manifestado ha
aproximadamente dois anos e meio antes. Esse acompanhamento
foi realizado mediante vdrias visitas domiciliares,
acompanhamento das consultas ambulatoriais, e no decorrer
da internagdo em instituicdo hospitalar. Para coletar dados
adicionais, foram estabelecidos contatos telefénicos com a filha
que é a principal cuidadora de Maria.

Maria mora em um municipio de pequeno porte, localizado nas
proximidades da Cidade de Sdo José do Rio Preto, interior do
Estado de S&o Paulo. Ela recebe assisténcia a salde do Sistema
Unico de Satde (SUS), mais especificamente, do Ambulatério
de Neurologia de um hospital de ensino de grande porte dessa
cidade.

Maria foi solicitada a participar como principal personagem deste
estudo. Essa primeira abordagem ocorreu apds uma consulta
ambulatorial. Antes dessa abordagem, foram obtidas as
autorizacBes para desenvolver este estudo de caso com a
diretoria do hospital e do ambulatério, da médica neurologista
responsavel pela paciente, da cuidadora familiar e da propria
paciente. A todas, apresentamos o Termo de Consentimento
Esclarecido que foi assinado pela cuidadora familiar. O projeto
de pesquisa foi apresentado e seu desenvolvimento aprovado
pelo Comité de Etica de Pesquisa da Faculdade de Medicina de
Sao José do Rio Preto (Famerp) (Parecer n.° 286/2011). A trajetoria
da doenca e os impactos sobre a qualidade de vida pessoal e
familiar estdo apresentados de forma descritiva, segundo 0s
objetivos definidos para este estudo.

Resultados

1. Maria - uma mulher que merece viver e amar como outras
Prestar uma assisténcia de forma integral se opde as abordagens
fragmentarias e reducionistas. A integralidade busca olhar o
sujeito de forma total, envolvendo o biopsicossocial, no qual
as necessidades véo além da doenca e do sofrimento®. Assim,
buscamos contemplar a histéria da Maria como um sujeito
integral, envolvendo o biopsicossocial, e ndo somente sua
doenca. Ao resgatarmos a histdria de Maria, conseguimos
destacar momentos que envolvem a qualidade dos servicos de
salde oferecidos a paciente, desde seu diagndstico até a
evolucgdo de sua doenca.

Maria € brasileira, solteira, tem 55 anos e ¢ catélica. E formada
em magistério e foi aposentada por invalidez ha dois anos. E
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mée de dois filhos adultos, atualmente casados, e tem um neto
de 10 anos de idade. Até 2009, quando apresentou 0s primeiros
sintomas da ELA, trabalhava como professora de ensino
fundamental no Estado do Mato Grosso, onde vivia. Recebe
trés salarios minimos de aposentadoria e seus dois filhos
contribuem financeiramente com seus gastos. Maria foi
acometida pela forma esporadica da ELA, pois ndo ha outros
casos da mesma doenca em outros membros de sua familia.
Apesar de se comunicar por meio de sinais com os olhos em
uma placa de letras, com formacéo de palavras pela escrita do
cuidador, Maria relatou que sempre foi muito ativa, costumava
caminhar todos os dias aproximadamente quatro quilémetros,
dos 45 aos 49 anos, além de praticar musculagéo.

O primeiro sintoma da doenca foi a sensacao de fraqueza nos
membros inferiores que causava quedas de forma recorrente.
Saiu da cidade onde morava e obteve o diagndstico da doenca,
a ELA, no ano de 2009, no hospital de Séo José do Rio Preto,
onde prossegue até hoje o seu tratamento face a confirmacgéo
do diagnostico. Mesmo relutante, veio morar ao lado da
residéncia da filha, em uma casa cedida por ela. Sua residéncia
esta localizada em rua asfaltada, possui saneamento basico e
tem acesso facil ao comércio da cidade.

Antes de ficar doente, pesava 90 kg e tinha 1,68 m de altura. Na
primeira visita domiciliar a residéncia de Maria, que foi
aproximadamente dois anos e meio apés o inicio do surgimento
dos sintomas da ELA, estava mais magra, pesando apenas 50
kg. Apresentava disartria grave, comunicava-se por meio de
movimentos oculares, estava com disfagia de grau moderado,
mas conseguia se alimentar por via oral. Ao exame fisico,
apresentava dispneia, tinha Ulcera de pressao de estagio I, de
acordo com a classificacdo do “National Pressure Ulcer
Advisory Panel”, na regido sacral, paralisia total nos membros
superiores e inferiores. Estava acamada, em um quarto limpo,
com mobiliario préprio deste ambiente, e tinha um aparelho
televisor e um respirador. Os cabelos estavam cortados, tingidos
de tons avermelhados, as unhas estavam esmaltadas e
apresentava uma higiene corporal adequada. Contava com ajuda
financeira dos filhos para pagar duas cuidadoras, sendo uma
para o periodo da manha e tarde e outra para o periodo noturno.
Maria recorre ao SUS para as consultas médicas que sdo
realizadas a cada trés meses no Ambulatério de Neurologia do
hospital. O deslocamento para as consultas é feito por meio da
ajuda de sua filha que a leva de carro, e da cuidadora.

As consultas ambulatoriais sdo programadas e o0 atendimento é
feito apenas pela médica responsavel. Ndo ha outros
profissionais de salde envolvidos na assisténcia a Maria.
Segundo informagdes da médica, ndo existe protocolo de
atendimento por equipe multiprofissional ou interdisciplinar.
Maria é medicada com Riluzol, adquirido em uma farméacia de
Séo José do Rio Preto que tem parceria com o Ministério da
Salde, oferecendo descontos em medicamentos de custo
elevado. Em Balsamo, cidade onde reside, a Estratégia Saude
da Familia (ESF) ainda ndo esta implantada. Assim sendo, recebe
apenas um atendimento esporadico de uma fisioterapeuta.

A filha de Maria conseguiu um ventilador volumétrico do tipo
Bilevel, por meio da Assisténcia Social da Secretaria de Salude

de seu Municipio. Tomou esta providéncia por temer a
progressiva dificuldade respiratoria tipica da progressao da
ELA. Esse recurso foi obtido por meio da Portaria N° 1.370 de 3
de julho de 2008, que instituiu o Programa de Assisténcia
Ventilatoria Nao Invasiva (PAVNI) aos portadores de doencas
neuromusculares. Essa Portaria garantiu o fornecimento de
ventiladores volumétricos para as pessoas acometidas por
doencas que comprometem o padrdo respiratorio normal'4, A
filha de Maria relatou que teve de superar muitas dificuldades
para conseguir um profissional que fornecesse as orientacdes
necessarias a respeito do uso desse aparelho.

Observou-se que Maria é exigente em relagdo aos seus cuidados
e, apesar das dificuldades de comunicacéo, percebeu-se que
ela é autoritaria quando transmite ordens aos seus filhos,
particularmente a filha e as duas cuidadoras que atuam também
como empregadas domésticas. Ante 0 exposto, ndo podemos
deixar de refletir a respeito do direito a salde de Maria e outros
individuos brasileiros. Relembramos o artigo 196 da Constituigao
Federal de 1988: ““a salde € um direito de todos e um dever do
Estado, garantido mediante politicas sociais e econémicas
que visem a reducao do risco de doencas e de outros agravos
e ao acesso universal igualitario as acdes e servigos para sua
promogao, prote¢do e recuperagdo” .

Notamos que a assisténcia prestada pelo SUS foi essencial para
a qualidade de vida de Maria. Entretanto, devemos levar em
conta que Maria também contava com auxilio de seus filhos e
possuia exclusividade de cuidados. Desta forma, devemos
observar que o direito a salde ampara-se na lei. Entretanto,
existe uma grande desigualdade social no Brasil'’. Assim,
devemos observar como seria a vida de outras Marias na mesma
situagdo do sujeito de nossa pesquisa.

2. Como se comunicar?

Maria comunica-se com as pessoas por meio de movimentos
faciais e oculares discretos. Para estabelecer comunicagdo com
Maria, as pessoas ao seu redor precisam percorrer as letras do
alfabeto presentes em um quadro com uma caneta e quando a
letra que Maria deseja € apontada, ela faz um movimento suave
com o rosto, sinalizando que é aquela letra que deseja para
formar uma palavra. E assim, mediante indicag&o sucessiva das
letras, sdo formadas as frases. Cada letra é registrada em um
caderno até que a frase seja formada. Observou-se que, as vezes,
acuidadora acerta a palavra antes que ela seja formada. Quando
isto ocorre, Maria esboga um singelo sorriso. Quando ocorre
algum erro na formacéo de palavras, Maria se irrita e produz
murmdrios. Muitas vezes, Maria critica 0 modo como a tratam.
Maria permitiu 0 acesso ao caderno. Nele, estava anotadas
ordens e explicagdes como: “Quando eu te chamar € para parar
0 que vocé esta fazendo para cuidar de mim™; “Ajeita meu
braco™; “Quero comer agora”; “e dé comida direito. Eu ja
estou cansada de falar isso”; “Lave as mdos antes de
cozinhar™.

Observou-se que Maria expressa exatamente o que deseja comer
nas refei¢les, a quantidade e os ingredientes que devem ser
utilizados para o preparo das mesmas: “200 gramas de creme
de leite”; “Ja estou enjoada de arroz, linguica e feijao”
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A filha de Maria relatou que ja trabalharam como cuidadoras
aproximadamente 20 pessoas. Essa rotatividade foi ocasionada
pela dispensa feita por Maria ou as prdprias cuidadores pediram
dispensa por causa das exigéncias feitas pela paciente.

O quarto de Maria € organizado e limpo. H&4 uma cama de casal,
um criado-mudo, uma estante com TV e onde fica a foto do
namorado com quem mantém um relacionamento desde antes
da descoberta da ELA. Ha também um espelho grande e em sua
borda esta fixado um papel com os dizeres “Entre sem fazer
barulho quando estiver passando Pai Eterno™. O “Pai Eterno”
referido por ela é um programa televisivo, de cunho religioso
catolico, apresentado diariamente. A porta, onde estdo pregadas
diversas folhas para que todos vejam os recados de Maria,
serve como mural. Os recados sao fixados pelo fisioterapeuta,
contratado para realizar fisioterapia trés vezes por semana.
Observou-se que as mensagens constantes no mural sdo, em
geral, queixas em relagdo as cuidadoras: “A fulana demora a
vir quando eu chamo...”. Quando questionada sobre as razdes
desses recados, de natureza agressiva, esclareceu que 0s
recados sdo dados dessa maneira para que seus filhos fiqguem
cientes de que a mae ndo é bem cuidada pelas cuidadoras.
Observou-se também que Maria faz reclamagdes sobre os
cuidados que recebe de todas as pessoas que a visitam. Nesses
momentos, ela ndo poupa esforgos na comunicagéao e utiliza
constantemente os olhos para esse fim. Ao dialogar com as
cuidadoras de Maria, observou-se que elas ndo tinham recebido
qualquer tipo de preparo para exercer suas atividades. Elas foram
unanimes ao relatar as dificuldades para cuidar de Maria, tendo
em vista seu carater exigente, perfeccionista e sistematica.
Segundo relatos da filha de Maria, muitas vezes as cuidadoras
choram em razdo do estresse que vivenciam. As duas Unicas
pessoas que Maria trata com cautela e respeito sdo o filho e 0
namorado. Este reside em Mato Grosso, tem idade similar &
dela, suas visitas sdo cada vez mais esporadicas, pois costumava
vir aproximadamente quatro vezes por ano e, ultimamente, tém
vindo apenas uma vez por semestre, permanecendo na casa de
Maria apenas dois a trés dias. Apesar da distancia, Maria e 0
namorado ndo deixam de se corresponder, e se comunicam por
meio de mensagens eletrdnicas. Ela pede para que as cuidadoras
digitem textos no celular e enviem para 0 namorado. Percebeu-
se que Maria se preocupa com o visual quando o namorado a
visita. Ela pede para ser depilada e solicita que sua filha faca
uma higiene intima bem feita. Maria informou manter
relacionamento sexual com o namorado, apesar das limitagdes
impostas pela doenga.

Podemos observar como o papel do cuidador e familiares se
tornam indispensaveis para Maria. Notamos também que o
cuidado pode ter se tornado estressante, comprovado pelo
namero de profissionais que ja cuidaram de Maria e pelas queixas
de suas cuidadoras atuais. A dependéncia total do paciente
exige disponibilidade de cuidadores que abdicam de varias
atividades, inclusive profissionais, para cuidar do doente. A

dependéncia significa a incapacidade de o individuo manter-
se, existir, sem ajuda de outrem; quando ha a dependéncia, a
familia necessita se reestruturar para atender as necessidades
do individuo doente, tornando o cuidado algo muito complexo
no contexto de vida daqueles que assumem o cuidado®.

3. As dificuldades causadas por uma doenga silenciosa.

No decorrer do acompanhamento de Maria, observamos que a
principal mudanca foi em relagéo a deterioragdo de seu estado
fisico. Nas primeiras etapas do nosso seguimento, no segundo
semestre de 2011, Maria se alimentava por meio da ingestdo de
pequenas porc¢des, apesar das dificuldades para deglutir os
alimentos. Ela participava da preparacdo dos alimentos,
conseguia permanecer na cozinha, e mesmo sentada em uma
cadeira de rodas, conseguia observar tudo que estava
acontecendo. Quando observava alguma ocorréncia que ndo
aprovava, conseguia produzir um gemido para que a cuidadora
pegasse o quadro com o alfabeto e formasse frases, que eram
do tipo: “Vocé nédo lavou a mao” ou ““A comida ficou fora da
geladeira™.

Constatou-se que as cuidadoras e os familiares sempre
respeitavam as ordens de Maria. Sua filha relatou que, em
algumas ocasides, chegava a “discutir” com a méae, quando
sentia que ela extrapolava em suas queixas e nas maneiras de se
comportar. Relatou também que seu comportamento em relacéo
ao filho era diferente e mais cordial. Acreditava-se que isto era
em funcdo da pouca permanéncia em companhia da méae. Ao
observar o atendimento ambulatorial recebido por Maria,
constatamos que 0s médicos se comunicavam basicamente com
a filha de Maria, explicavam as necessidades de cuidado como
a passagem da sonda enteral. Cabia a filha transmitir a informagéo
a mde e esta respondia mediante resmungos. Mediante
comunicacdo via formacéo de frases com letras do alfabeto,
Maria expressava a negacdo da submissdo ao procedimento.
Diante da recusa, os médicos voltavam seus olhares para Maria
explicando a respeito da importancia da realiza¢do do
procedimento. Mesmo diante dessa explicacdo, Maria ndo
aceitou a colocacdo da sonda. Perguntamos a ela, as razdes
dessa recusa. Maria balancou a cabeca e se expressou a seu
modo: “Por que ndo quero”. Seis meses ap0s a tentativa
(frustrada) de passar a sonda enteral, Maria ja estava pesando
38 quilos. Diante desse fato, foi necessario realizar uma
gastrostomia, para realizar alimentagdo entérica. Este é um
procedimento comum nos casos de ELA e é feito na tentativa
de aumentar a sobrevida do doente. Os critérios para realizar o
procedimento sdo: perda de peso maior de 10%; presenca de
disfagia grave, ingestéo insuficiente de caloria, ocorréncia de
aspiracédo alimentar e um indice de massa corporal menor que
20%.

Durante a internacdo para a realizagao da gastrostomia, pudemos
perceber falta de preparo dos profissionais de saldde nos
cuidados com pacientes portadores de ELA. Maria ndo usa
fraldas, ndo se sente a vontade com elas e, portanto, necessita
de auxilio para ir até o banheiro. Observou-se que um auxiliar de
enfermagem foi acomoda-la na cadeira higiénica para levar ao
vaso sanitario. Durante o trajeto, a profissional perguntou para
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Maria, em um tom de voz alto “Est4 bom assim?”’. Maria
produzia gemidos para sinalizar o desconforto. O profissional
aumentava cada vez mais seu tom de voz, até que a
acompanhante de Maria disse: “Ela nédo € surda, ela escuta
muito bem tudo o que vocé fala”. Envergonhado, o profissional
disse: “Escuta?!”. Estava claro que o profissional da salde
apenas via seu corpo emagrecido e suas feicdes esmaecidas e
ndo sabia que ndo tinha déficit intelectual ou de acuidade
auditiva.

Outro fato que chamou nossa atencdo foi o despreparo com
que profissionais atendem os pacientes portadores de ELA.
Quando Maria foi ao centro cirrgico para realizar a
gastrostomia, recebeu anestesia geral e permaneceu na Sala de
Recuperacdo Pds-Anestésica, no aguardo da recuperagdo de
suas fungdes vitais. Em um dado momento, Maria se engasgou
com uma secre¢do mucosa proveniente do trato respiratorio.
Resmungou pedindo ajuda, na tentativa de que alguém a
compreendesse. Maria chegou a ouvir os profissionais de satde
afirmar que “Ela esta gemendo por causa da doenca”. Assim
sendo, nada fizeram para aspirar a secre¢ao que a incomodava.
Apos o retorno a enfermaria, encontramos Maria muito revoltada
com a assisténcia recebida no centro cirdrgico. Com a ajuda de
sua filha, escreveu uma carta aos profissionais de enfermagem
sobre a situacdo vivida. Na carta, reiterou que a ELA néo afeta
aconsciéncia e os pensamentos e, assim sendo, podia entender
tudo o que se passava no ambiente. E s6 ndo conseguia se
expressar verbalmente em razdo da dificuldade muscular. Ao
dialogar com os profissionais do centro cirlrgico a respeito da
carta e das ocorréncias nela relatadas, eles se mostraram
surpresos e disseram ““Nunca ouvi falar sobre essa doenca!”.
E verbalizaram o que tinham observado durante o periodo de
internacdo da paciente “O dia inteiro a cuidadora de Maria
ficava com uma lousa na méo apontando o alfabeto.” Estes
relatos apontam o desconhecimento das incapacidades
apresentadas por uma pessoa portadora da ELA. Durante o
processo de acompanhamento da condicdo de salde de Maria,
observou-se que ela manteve o cuidado com a aparéncia, sempre
de cabelos tingidos e cortados e as unhas esmaltadas. O estagio
da Ulcera de pressdo ndo aumentou, permanecendo no grau I. A
paralisia dos membros também permaneceu na mesma
intensidade, ou seja, com 0s quatro membros sem movimentos.
O uso do ventilador bilevel continuou durante algumas vezes
no periodo noturno. A comunicagéo e a vontade de se expressar
nao foram afetadas com o decorrer do tempo. O peso de Maria
aumentou ap0s o procedimento de gastrostomia e ela continua
utilizando o medicamento Riluzol.

A progressao da Esclerose Lateral Amiotroéfica leva a perda da
independéncia funcional, dai o termo “prisioneira do préprio
corpo”. O tempo em que 0s comprometimentos da doenga vdo
aparecendo é relativamente curto®-2t, Apesar desse desfecho a
qualidade de vida da paciente dependera de muitos fatores. A
Organizacdo Mundial de Saude define como qualidade de vida
0 seguinte: “qualidade de vida é a percep¢do do individuo
acerca de sua posi¢do na vida, de acordo com o contexto

cultural e sistema de valor com os quais convive e em relacéo
a seus objetivos, expectativas, padroes e preocupagdes’ .
Ante 0 exposto podemos refletir: qual a qualidade de vida de
Maria? E mais: como foi a ELA de Maria?

Discussao

O inicio do surgimento dos sintomas da ELA é compativel com
a relatada na literatura cientifica, ou seja, em torno dos 52 anos
de idade®. Um provavel fator de risco para o surgimento dessa
doenca consiste no excesso de atividade fisica nos anos que
precedem o surgimento dos primeiros sintomas da doenca®.
Foi possivel entender a personalidade de Maria pela forma como
comandava a situacdo em seu contexto familiar. Seus filhos
relataram que Maria sempre foi dinamica, chegando a ser
intransigente e, mesmo na condi¢do de doente, participava
ativamente nos cuidados de si. Apesar das exigéncias que
impunha provocarem irrita¢cdo em seus cuidadores, no decorrer
das visitas notamos que as vontades de Maria sempre
prevaleciam. No final do primeiro semestre de 2012, Maria exigiu
que seus filhos colocassem uma camera em seu quarto, para
que tivessem registrados os cuidados prestados a ela e
pudessem servir como pardmetro de comparagao em relagdo as
queixas que fazia.

Mesmo com as limitagfes impostas pela doenca, era Maria quem
determinava o que comer e a forma como sua alimentac&o deveria
ser preparada, fato que provocava estresse em seus cuidadores.
O desenvolvimento deste estudo de caso permitiu compreender
as consequéncias da ELA sobre a qualidade de vida de Maria e
de seus cuidadores, em especial de sua filha, que assume as
responsabilidades proprias da casa, de seu préprio trabalho
como esteticista, a atencdo ao marido, o filho, as cuidadoras e a
prépria méde. Além de ser a principal cuidadora de sua mae
portadora da ELA, é a filha que resolve as questdes financeiras
relacionadas ao tratamento.

Constata-se, portanto, que o bem-estar psicolégico dos
cuidadores sofre prejuizos no decorrer da progressao da doenca,
enquanto os préprios doentes conseguem manter um relativo
bem-estar, apesar do progresso da doenga?®. Maria se mostrou
como senhora de suas escolhas, ou seja, uma cliente do processo
de cuidar e ndo propriamente uma paciente. O termo “paciente”
deriva do latim que significa “sofredor”, e tem sido
tradicionalmente empregado para descrever aquele que sdao
receptores do cuidado. A conotacdo comumente atrelada a
palavra é a dependéncia. Cliente possui um sentido oposto,
pois é derivado de um termo em latim que significa “apoiar”,
indicando alianca e interdependéncia®.

Maria queria continuar a se alimentar, escolher seus alimentos e
ficar livre da sonda enteral. Para Maria, a sonda enteral tinha
maultiplos significados, dentre eles, a dependéncia, a submissdo
e, também, algum impacto sobre a manifestacdo de sua
sexualidade. Salienta-se que constituem direitos do cliente a
recusa em submeter-se a tratamentos e a informac&o sobre as
possiveis consequéncias dessa atitude, assim como reclamar
sem sofrer quaisquer represalias. 2> No caso de Maria, esse
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direito de escolha foi obedecido até o limite do possivel, ou
seja, até que a auséncia da gastrostomia ndo causasse inanicdo
e morte.

Constatou-se que os profissionais de salde e de enfermagem
que trabalhavam no hospital desconheciam a ELA. Esse fato
reitera a necessidade da educacéo permanente dos profissionais
que cuidam dos pacientes portadores dessa doenca. No aspecto
comunicacional, Maria usa um quadro com letras do alfabeto,
associado aos movimentos oculares para se comunicar.
Constatou-se que, em nenhum momento do atendimento
ambulatorial ou hospitalar, os profissionais utilizaram algum
recurso adicional para estabelecer comunicacdo com Maria. Esse
fato lhe causou inseguranca, principalmente quando foi ao
Centro Cirlrgico para se submeter a gastrostomia. Como
consequéncia, engasgou e ndo conseguiu comunicar o fato
aos profissionais que, por sua vez, ndo chegaram a perceber a
condi¢do vivenciada por Maria.

Consideracdes finais

A histéria de Maria continua e, do que pudemos observar,
mesmo prisioneira em um corpo paralisado, ela se recusa a ser
expectadora. No ambiente doméstico, Maria encontrou uma
estratégia para ser entendida pelos cuidadores e familiares. Com
os profissionais de salde, Maria teve que se sujeitar a
procedimentos técnicos que ndo consideraram sua
individualidade e permeados pelo desconhecimento da doenca
e a consequente falta de consideracdo das especificidades do
ser doente de ELA.
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