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Resumo

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é uma doenca neurodegenerativa progressiva,
que afeta o sistema nervoso central, levando a morte dos neurénios motores. Seu
desenvolvimento ocorre rapidamente, causando incapacidades. Ainda ndo existe cura
para a ELA, atualmente, utiliza-se no tratamento o medicamento Riluzol, no intuito de
prolongar a vida em mais alguns meses. O Objetivo é descrever a etiologia da
Esclerose Lateral Amiotrofica e salientar a realidade de quem convive com a mesma.
A metodologia usada foi uma revisao de literatura, foram encontrados 52 artigos e 30
foram utilizados para a construcao do trabalho. A Esclerose Lateral Amiotréfica € uma
doenca degenerativa dos neurdnios superiores e inferiores, podendo envolver o
sistema motor em diferentes niveis. Os primeiros sintomas se iniciam com uma dor
muscular ou fraqueza muscular. O tempo de sobrevida € em torno de 3 a 5 anos apés
0 inicio dos sintomas. Uma doenca incuravel como ELA afeta o paciente em todos 0s
aspectos, podendo provocar uma crise na vida do paciente. A vida daqueles que
convivem com a doenca é muito dificil, o individuo entra em uma tristeza profunda,
devido ao seu desgaste fisico e emocional. Os individuos que convivem com essa
doenca, ndo tem prazer em viver, inevitavelmente ha uma queda na sua qualidade de
vida. Conclui-se que a ELA é uma doenca devastadora, porém, o apoio da familia e a
maneira que o individuo enfrenta a doenca faz toda a diferenca.

Palavras-Chave: Doenca de Lou Gehrig; ELA — Esclerose Lateral Amiotrdéfica;
Doencga dos Neurdnios Motores; Doenca Degenerativa.

Abstract

Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) is a progressive neurodegenerative disease that
affects the central nervous system, leading to the death of motor neurons. Its
development occurs quickly, causing disabilities. There is still no cure for ALS;
currently, the drug Riluzole is used in treatment, with the aim of extending life by a few
more months. O Objective it is to describe the etiology of Amyotrophic Lateral Sclerosis
and highlight the reality of those who live with it. The methodology used was a literature
review, 52 articles were found and 30 were used to construct the work. Amyotrophic
Lateral Sclerosis is a degenerative disease of upper and lower neurons, which can



involve the motor system at different levels. The first symptoms begin with muscle pain
or muscle weakness. Survival time is around 3 to 5 years after the onset of symptoms.
An incurable disease like ALS affects the patient in all aspects and can cause a crisis
in the patient's life. The lives of those who live with the disease are very difficult, the
individual goes into deep sadness due to their physical and emotional exhaustion.
Individuals who live with this disease do not have pleasure in life, and there is inevitably
a drop in their quality of life. It is concluded that ALS is a devastating disease, however,
family support and the way the individual copes with the disease makes all the
difference.

Key Words: Lou Gehrug Disease; ELA - Amniotrophic Lateral Sclerosis; Motor
Neuron Disease; Degenerative Desease.

Introducéo

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) € uma doenca neurodegenerativa
progressiva, que afeta o sistema nervoso central, levando a morte dos neurdnios
motores no tronco cerebral, medula espinhal e cértex motor, causando incapacidades
fisicas e assim reduzindo a expectativa de vida do individuo acometido pela ELA
(BERTAZZI, 2017; PEDROSA, 2016).

Seu desenvolvimento ocorre rapidamente, causando incapacidades na
mobilidade fisica, na realizacao de atividades diarias, nas reacfes emocionais, de ser
independente, em se alimentar, se comunicar e até mesmo para respirar (ALENCAR
et al., 2022).

Os sinais e sintomas que o paciente apresenta no inicio da doenca, séao
conhecidos por parte da medicina, tornando possivel o diagnostico precoce.
Aproximadamente 60% dos pacientes apresentam uma fraqueza muscular. No
primeiro momento os pés e maos séo afetados, evitando que o paciente ande e use
as maos para realizar qualquer atividade. Quando a fraqueza e a paralisia continuam
acometendo o organismo do individuo, a fala, a degluticio e até a respiracao
comecam a serem afetados (SANTOS, 2017).

O paciente portador da ELA passa por uma diminuicéo funcional, a principio
se inicia nas extremidades, principalmente nos membros superiores, se espalha para
os membros inferiores, tronco, musculatura faringea e musculatura respiratoria
(MARINHO et al., 2019).

Todos os musculos que sdo controlados voluntariamente sdo afetados, o
doente perde a forca e a capacidade de mover as pernas, bracos e seu corpo. Quando
o musculo diafragma comeca a perder sua fungéo, o individuo perde a capacidade de



respirar sozinho. Na maioria dos casos, os portadores da ELA morrem em razao da
insuficiéncia respiratoria, geralmente entre 3 a 5 anos ap0ds o inicio dos sintomas
(CAVACO, 2016).

O termo Lateral refere-se ao comprometimento na coluna lateral da medula
espinhal; e amiotréfica esta relacionado a atrofia muscular, fraqueza e contracdes
musculares involuntarias (fasciculacdes), esses sinais sdo indicativos de que a
patologia comprometeu 0s neurdnios motores inferiores. Sintomas como aumento dos
reflexos dos musculos e tenddes (hiperreflexia), sinal de Hoffman, sinal de Babinski e
clonus surgem quando o0s neurdbnios motores superiores foram danificados
(MARINHO et al., 2019).

Quando ha um comprometimento desses neurbnios, eles perdem a
capacidade de conduzir os impulsos nervosos, provocando 0s sinais citados acima
(PEDROSA, 20186).

Apesar do quadro clinico e das restricdes ocasionadas pela patologia, 0os
individuos acometidos permanecem lUcidos, e as funcbes cognitivas permanecem
sem prejuizos, como: fungdes corticais superiores, memoria, inteligéncia, juizo e
orgaos do sentido. Fungbes autonémicas, como: funcado cardiaca, miccao, digestao,
defecacao, estabilidade da temperatura e pressao sanguinea, também sao mantidas.
Em geral, os sentidos, tato, olfato, audicdo e visdo permanecem normais e a funcéo
sexual também permanece preservada. Os controles fecais e urinarios permanecem
em funcionamento normal, assim como os musculos responsaveis pela movimentacao
dos olhos (SOUZA; SILVA, 2019).

A doenca foi retratada pela primeira vez pelo médico Jean-Martin Charcot,
no ano de 1869 em Paris. E também conhecido como doenca de Lou Gehrig, o nome
foi dado por conta de um jogador de beisebol que faleceu em decorréncia da mesma
(SANTOS, 2017).

Possui diferentes nomenclaturas a cada lugar do mundo, nos Estados
Unidos é denominada de doenca de Lou Gehrig, na Franca como doenca de Charcot
e doenca do Neurdnio motor na Inglaterra (PEDROSA, 2016).

A ELA pode ser classificada como esporadica, ou seja, ndo se sabe ao
certo a causa especifica, essa classificacdo compreende de 90 a 95% dos casos
diagnosticados. Embora a causa seja desconhecida, existem varios fatores que

podem contribuir para o0 surgimento da doenga, como excitoxidade pelo



neurotransmissor glutamato, deficiéncia de fatores neutréficos, traumas fisicos,
alteracdes na imunidade, acumulo de neurofilamentos, infec¢des virais persistentes e
fatores ambientais quimicos e fisicos. E familiar, que apresenta um padréo de heranga
autossdmica dominante, acontece em 5 a 10% dos casos (NETO; CONSTANTINI,
2017).

A idade também é um importante fator para o surgimento da doenca, é
predominante nos individuos entre 55 e 75 anos, preferencialmente do sexo
masculino, na maior parte dos casos, apés os 40 anos, mas nada impede que jovens
de 20 a 30 anos também possam ser acometidos (PEDROSA, 2016).

Segundo Tozani e Siqueira (2023) a doenca tem uma incidéncia mundial
de aproximadamente 1 a 3 casos a cada 100.000 pessoas e uma prevaléncia de cerca
de 4 a 7 casos a cada 100.000 individuos.

Em média, a taxa de sobrevida dos pacientes € de 3 a 5 anos, sendo a
insuficiéncia respiratéria a maior causa de mortalidade (GOMES et al., 2020).

Quando a doencga ja esta em estagio avancado, € necessario conhecer o
histérico do paciente, a sintomatologia e solicitar alguns exames para chegar ao
diagnostico, como: exames laboratoriais, ressonancia magnética e
eletroneuromiografia (executado nos bracos, pernas, musculatura da face e da
garganta) (DINIZ; PASSOS, 2022).

Ainda ndo existe cura para a ELA, por isso, a principal finalidade do
tratamento € prolongar a vida desse individuo, controlar os sinais e sintomas, adotar
intervencdes de suporte para promover uma melhor qualidade de vida. Atualmente,
utiliza-se no tratamento o medicamento Riluzol (inibidora da excitotoxidade), a droga
é utilizada no intuito de prolongar a vida em mais alguns meses (ALENCAR, 2022;
SIQUEIRA, 2015).

O presente estudo tem a finalidade de trazer conhecimento sobre a doenca,
por se tratar de um tema importante, pouco abordado e discutido, pelo
comprometimento que a doencga causa e as alteracdes fisioldgicas que o portador da
ELA enfrenta.

Desse modo, objetivou-se descrever a etiologia da Esclerose Lateral
Amiotrofica e salientar a realidade de quem convive com a mesma, através de revisao

de literatura.

Métodos



O presente estudo trata-se de uma revisao de literatura do tipo narrativa,
ou seja, ndo € necessario esgotar as fontes de informacao para realizar as buscas
pelos estudos, tornando as buscas menos exaustivas. A selecdo dos artigos e a
interpretacdo das informacdes estdo sujeitas a subjetividade dos autores. Foram
utilizados para a construcao do estudo, artigos, trabalhos de concluséo de curso e
dissertacdes. A estratégia de busca ocorreu nas bases de dados eletronicas, Google
Académico, SCIELO (Scientific Electronic Library Online), BVS (Biblioteca Virtual em
Saude) e PUBMED, utilizando os descritores “Doeng¢a de Lou Gehrig”, "ELA —
Esclerose Lateral Amiotrofica”’, “Doenca dos Neurbnios Motores”, “Doenga
Degenerativa”. Apdés uma busca minuciosa foram encontrados 52 artigos, como
critérios de inclusdo foram utilizados artigos dos ultimos 10 anos, em portugués e
inglés. Os critérios de exclusao foram artigos com mais de 10 anos de publicacdo e
artigos que néo correlacionavam com o objetivo do estudo em questdo. Deste modo,

foram utilizados 30 artigos para a construcao do trabalho.

Figura 1: Fluxograma de identificacdo de artigos, critérios de aproveitamento e
processo de exclusao

Total de artigos encontrados nas bases de
dados eletronicas
N= 52

Artigos Google Académico Artigos Scielo Artigos demais bases de dados
N= 29 N=8 N=15

Artigos excluidos de
acordo com os critérios de
exclusao
N= 22



Artigos utilizados para a
construcéo do trabalho
N= 30

“Fonte: Elaborado pela autora, 2023.”

Resultados e Discussodes

De acordo com os trabalhos pesquisados sobre a Esclerose Lateral
Amiotrofica, os estudos encontrados trazem conhecimento sobre a doenca, suas
causas e o tratamento disponivel, enfatizando a importancia de uma equipe
multidisciplinar nesse processo, para proporcionar uma melhor qualidade de vida para
esse paciente. Descrevem ainda como é a qualidade de vida dos individuos que vivem
com uma doencga incapacitante como a ELA.

Silva et al. (2014) descreve a Esclerose Lateral Amiotréfica sendo uma
doenca degenerativa dos neurdnios superiores e inferiores, podendo envolver o
sistema motor em diferentes niveis, bulbar, cervical, tordxico ou lombar. Neto et al.
(2021) reitera que a ELA é uma doenca neurodegenerativa, que afeta os neurénios
motores em nivel bulbar, cervical, toracico, e lombar, o individuo apresenta fraqueza
nos membros superiores e inferiores, disartria, disfagia, alteracées comportamentais
e cognitivas. Complementando os autores supracitados Soares (2021) explica que por
meio de inUmeras células nervosas especializadas, conhecidos como neurbénios
motores, o0 cérebro esta conectado aos musculos. Os neurdnios funcionam como um
sistema interno de fiagdo do nosso corpo, possibilitando a realizagdo dos movimentos
voluntarios. Na medula espinhal o neurénio motor superior se estende do cérebro até
0 tronco cerebral, no tronco cerebral o neurénio motor inferior se estende até os
musculos. E necessario que através desses neurdnios motores seja enviado um longo
sinal do cérebro, para que um musculo possa se contrair.

De acordo com Cavaco (2016) tantos os neurdnios motores superiores
como os inferiores se degeneram ou morrem, deixando de enviar informacgfes aos

musculos do corpo. Os musculos vao se atrofiando e se contraindo involuntariamente



devido a impossibilidade de funcionamento. Soares (2021) descreve que no caso da
ELA os neurdnios motores se deterioram e morrem gradativamente. Diante disso, se
conclui que o cérebro deixou se de comunicar com 0s musculos do corpo, resultando
na impossibilidade de mové-los com o tempo, devido ao enfraquecimento dos
musculos.

Santos et al. (2021) destacaram que 0s primeiros sintomas se iniciam com
uma simples dor muscular ou fraqueza muscular, localizada em ambos os lados dos
membros superiores ou inferiores. Alguns sintomas séo tdo simples, como uma
tropecada no tapete ou dificuldade para escrever, que poucas pessoas dao
importancia e acabam ndo identificando os sinais. Para Santos (2017) no inicio da
doenca, os primeiros sintomas que surgem sao as alteracdes e enfraquecimento
muscular, inicialmente nos membros superiores, perda do equilibrio, caibras
constantes e por tempo prolongado, dificuldade para subir e descer escadas,
dificuldades para usar as maos e cansago sem motivo. Complementando os autores
supracitados Souza e Cansado (2022) trazem em seus estudos que conforme a
doenca vai evoluindo, os sintomas vao se tornando mais evidentes, a forca muscular
da laringe diminui, caibras musculares especialmente nas maos e pés, a voz fica mais
grossa e ha uma dificuldade em falar, dificuldade em manter a postura correta, falar,
engolir e até respirar.

Segundo Santos (2017) o tempo médio do inicio dos sintomas, até o
diagnéstico, € de 10 a 13 meses aproximadamente, afirma Siqueira (2015) que o
diagnéstico pode demorar de 13 a 18 meses desde o inicio dos sintomas, devido ao
quadro clinico ser parecido ao de outras patologias do neurénio motor.

Paula (2018) descreve que quando a musculatura orofaringea € atingida,
0s pacientes perdem a capacidade de se alimentarem pela dificuldade de mastigar e
deglutir. Também perdem a habilidade de se comunicar verbalmente, pois ha uma
dificuldade na articulagao e na fonacgao, devido a atrofia da musculatura. O olhar e as
expressoOes faciais passam a ser a unica forma de comunicacdo desses individuos.
No estudo de Silva et al. (2017) cerca de 60% dos pacientes apresentam disfagia
(dificuldade de deglutir), isso ocorre por conta da atrofia dos musculos bulbares, e
80% apresentam disartria (distarbio da articulacdo da fala), resultado da atrofia e

fraqueza da lingua, labios, musculos faciais, faringe e laringe.



Evidenciam Santos et al. (2021) que com o progresso da doenca, as
complicagcbes comecam a aparecer, podendo acontecer de formas isoladas ou
somadas, como insuficiéncia pulmonar, aspiracdo de alimentos e liquidos, lesao por
presséo, pneumonia e incapacidade de engolir, falar e respirar. Soares (2021) reitera
gue a progressao da doenca reduz a vida 0til do paciente, pois o individuo perde a
capacidade de falar, respirar, andar, escrever, vestir-se e engolir.

Vale (2021) relata em seus estudos que com a progressao da doenga, 0S
portadores da ELA perdem inicialmente a capacidade para executar as Atividades
Instrumentais de Vida Diaria (sdo atividades que permitem a integracdo do individuo
na comunidade, como: fazer compras, gerir o dinheiro, usar o telefone, cozinhar e
utilizar transportes) e depois deixam de realizar as Atividades de Vida Diéaria (séo
atividades cotidianas, como: autocuidado, alimentacdo, mobilidade, vestir-se e higiene
pessoal).

Santos (2017) observou que a doenca nao afeta a mente do individuo, o
mesmo deixa de ser independente, tornando-se limitado para realizar movimentos
simples, como pentear o cabelo, porém, por dentro, a pessoa sente, percebe e
entende tudo perfeitamente. Paula (2018) refor¢a que o individuo permanece com as
funcdes cognitivas preservadas, inclusive o paladar, tato, visdo, audicdo e olfato,
portanto, a lucidez e consciéncia nao sofrem alteragoes.

Segundo Luchesi e Silveira (2018) a média do tempo de sobrevida é em
torno de 3 a 5 anos apos o inicio dos sintomas, e a expectativa de vida depende de
diversos fatores, como, o estagio de progressédo da doenca, se houve insuficiéncia
respiratoria precoce e o0 estado nutricional desse individuo. Junior et al. (2020)
afirmam que a expectativa de vida média € de 3 a 5 anos, geralmente a causa da
morte ocorre por uma insuficiéncia respiratoria, pneumonia por aspiragdo ou por
embolia pulmonar.

Alves (2019) explica que alguns sinais e sintomas surgem quando 0s
musculos respiratérios sdo acometidos. Podem incluir dispneia em pequenos
esforgos, insbnia, despertares frequentes, taquipneia, uso da musculatura acessoria,
diminuicdo dos movimentos toracicos, entre outros. Santos (2015) acrescenta que 0s
sintomas mais comuns séo, dispneia aos esfor¢cos ou ao falar, ortopneia, fadiga,
fragmentacdo do sono, cefaleia matinal, dificuldade na expectoracdo de secrecao,
apatia, falta ou dificuldade de concentracdo. Complementando o0s autores



supracitados Junior et al. (2020) acrescenta que a ventilacdo mecanica se torna
necessario no tratamento desses pacientes, sendo a ventilacdo mecanica nao
invasiva utilizada normalmente no inicio do tratamento, e com o aumento da
dependéncia do paciente, muda-se para a ventilacédo invasiva.

Alves (2019) e Cavaco (2016) classificam a insuficiéncia respiratéria sendo
a principal causa da morte em pacientes com ELA. Alves (2019) reitera que apenas 5
a 10% dos pacientes podem sobreviver por 10 anos ou mais.

Segundo Tozani e Siqueira (2023) a doenca tem uma incidéncia mundial
de cerca de 1 a 3 casos por 100.000 individuos, e o risco de desenvolver a ELA é de
1:400 em mulheres e 1:300 em homens. A incidéncia varia entre os 50 e 60 anos de
idade, sendo 60 anos para a forma esporadica e 50 anos para a forma familiar, ap6s
0s 80 anos a incidéncia tende a diminuir. Junior et al. (2016) agregam que a incidéncia
na populacdo mundial esta entre 1,5 e 2,5 casos por 100.000 habitantes, essa
incidéncia aumenta apds os 40 anos de idade, sendo um o pico entre 60 e 75 anos,
havendo um declinio apés essa idade. O sexo masculino é mais afetado comparado
ao sexo feminino, com uma proporcéo de 1,5:1.

Diniz e Passos (2022) mencionam que para chegar a um diagnéstico
definitivo, deve ser realizado estudos da conducdo nervosa, eletroneuromiografia,
ressonancia magnética, biopsia muscular, puncao lombar, exames de sangue e urina,
acrescenta ainda, que deve ser considerado o local do inicio dos sintomas (inicio
bulbar, nos membros superiores ou nos membros inferiores) para se classificar a
Esclerose Lateral Amiotréfica. Junior et al. (2020) descrevem que o diagndstico é
baseado em sintomas, no exame fisico, eletroneuromiografia, exames laboratoriais e
outros exames de imagem.

Santos et al. (2021) apontam que o Unico farmaco utilizado no tratamento
da ELA é o Riluzol. O objetivo é retardar a progresséo da doenca e consequentemente
aumentar o tempo de sobrevida desse paciente. Silva et al. (2017) reforgam que além
do medicamento, outros cuidados devem ser realizados, como suporte respiratorio,
fisioterapia, cuidados higiénicos, alimentacdo e mobilidade. Para isso € de suma
importancia uma equipe multidisciplinar no tratamento desses pacientes.

Souza e Silva (2019) relatam que o diagnéstico é muito dificil, o paciente
recebe a noticia que a doenca nao tem cura e o medicamento utilizado no tratamento

aumenta a sobrevida em média de 3 meses, além de necessitar de uma equipe
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multidisciplinar e se submeter a varios procedimentos, mudando totalmente a sua
rotina de vida, porém, a forma de encarar a doenca faz toda a diferenca. Pedrosa
(2016) acrescenta que no momento do diagnostico, manifesta-se varios fatores
psicoldégicos, como medo, preocupacao e inseguranca.

Soares (2021) afirma que a equipe multidisciplinar tem o objetivo de
aumentar a sobrevida, diminuir as complicagées e melhorar a qualidade de vida do
paciente. A equipe deve ser composta por neurologista, pneumologista, médico de
medicina fisica e de reabilitacdo, gastroenterologista, assistente social, terapeuta
ocupacional, terapeuta da fala, fisioterapeuta, enfermeiro, nutricionista, psicélogo,
dentista e médico de medicina paliativa. Cavaco (2016) concorda que o tratamento
deve ser por uma equipe multidisciplinar composta por neurologista, fisiatra,
pneumologista, gastroenterologista, psicologo, enfermeiro, nutricionista,
fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, terapeuta de fala, ortoprotésico e assistente
social.

Sousa e Cansado (2022) afirmam que o papel da enfermagem vai além de
procedimentos e técnicas, € necessario promover conforto e proporcionar uma melhor
adaptacdo a doenca, para o paciente e a familia. Diniz e Passos (2022) sustentam
gue o enfermeiro auxilia no enfrentamento da doenca. O profissional busca que o
paciente entenda que a doenca ndo tem cura, mas com o avanco dos estudos, pode
chegar a ter, assim como outras doencas. Logo, o paciente passa a aderir o
tratamento com mais dedicacdo e menos ansiedade.

Siqueira et al. (2017) verificaram que com a progressividade da fraqueza,
a perda da sua independéncia fisica, a ndo existéncia de cura, os medos acerca da
morte e as preocupacfes cotidianas do individuo diagnosticado com uma doenca
grave como a ELA, todos esses fatores impactam negativamente na vida do paciente,
afetando também a qualidade de vida. Pedrosa (2016) confirma que os impactos da
evolugéo da doenca afetam progressivamente, e de forma severa, a qualidade de vida
desses pacientes, principalmente pela diminuicdo das suas capacidades motoras e
sua mobilidade.

Souza e Silva (2019) observaram que uma doenca incuravel como ELA
afeta o paciente em todos os aspectos, familiar, social e econémico, podendo provocar
uma crise na vida do paciente, em decorréncia disso, ocorre a perda de controle do

proprio destino, padrdes de vida vividos até 0 momento, ideias de que a doenca € uma
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consequéncia de atitudes cometidas. Para Paula (2018) a vida daqueles que
convivem com a doenca € muito dificil, o individuo entra em uma tristeza profunda,
devido ao seu desgaste fisico e emocional e a cada dia que passa suas habilidades
fisicas e fisiolégicas deixam de ser controladas por ele, sendo necessario depender
de terceiros.

Para Souza e Silva (2019) os individuos que convivem com essa doenca,
ndo tem prazer em viver, inevitavelmente ha uma queda na sua qualidade de vida,
despertando sentimentos negativos, que podem desencadear depressdo e
ansiedade. Paula (2018) reforca que o paciente fica vulneravel para desencadear
depressao e ansiedade, pois 0 mesmo torna-se prisioneiro do seu proprio corpo.

Cabral e Vitoria (2022) trazem em seus estudos, que quando ocorre a perda
ou um desvio de padrbes fisicos, psicolégicos e sociais, jA é considerado uma
alteracdo na qualidade de vida. No caso da ELA, ha auséncia da integridade fisica,
em decorréncia da impossibilidade de movimentar os musculos do corpo. Para Silva
et al. (2014) a qualidade de vida estéa relacionada aos aspectos fisicos e psicolégicos
do individuo, ao grau de dependéncia, as rela¢cdes sociais, ao meio ambiente, a
religido, a qualidade de vida global e a percepc¢fes gerais de saude.

Segundo Cabral e Vitoria (2022) a doenca, a perda de independéncia e o
estresse psicossocial fazem parte da nova realidade do individuo. A rapida progressao
e a severa fraqueza muscular, afetam os sentimentos de esperanca, autoestima e
dignidade, assim como a realizacdo das atividades pessoais, suas metas e
permanecer trabalhando, diante disso, o papel de um cuidador é necessario para o
apoio e manutencao da qualidade de vida. Vale (2021) reitera que o portador de ELA
vivencia um momento de fragilidade e de total dependéncia, sendo obrigado a ter um
cuidador em tempo integral para auxiliar nas atividades diarias.

Oliveira et al. (2023) afirmam que o papel da familia vai além da realizacéo
dos cuidados diarios, inclui um suporte emocional, dando apoio para que o paciente
tenha outra perspectiva em viver com a ELA. E nitido o sofrimento emocional que o
paciente desenvolve no decorrer da doenca, pois além de ser diagnosticado com uma
doenca que n&o tem cura, hd um sofrimento devido as mudancgas corporais que a
patologia causa.

Cavalcante et al. (2023) descrevem que o paciente e o cuidador, sofrem

com alteracbes emocionais e sociais consideravelmente, desde o surgimento dos
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primeiros sintomas até o momento do 0Obito, afetando desfavoravelmente a qualidade
de vida de ambos. A equipe multidisciplinar que assiste esse paciente, também acaba
sofrendo um desgaste emocional. Oliveira et al. (2023) declaram que tanto os
pacientes quanto os cuidadores sofrem desgaste, devido a progresséo da doenca e a
morte, que é inevitavel. O cuidado interdisciplinar € indicado, objetivando a diminui¢ao

do sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual.

Conclusao

Foi abordado nesse estudo a etiologia da Esclerose Lateral Amiotréfica e
0S acometimentos que a mesma causa no paciente. Conclui-se que a ELA é uma
doenca devastadora, que afeta o individuo em varios aspectos, consequentemente,
afetando sua qualidade de vida e a vontade de viver. Porém, nota-se que o apoio da
familia e a maneira que o individuo enfrenta a doenca faz toda a diferenca.

Cumprimos com o objetivo proposto, pois o trabalho nos permitiu
compreender melhor o assunto, trazer conhecimento sobre a doenca e nos

aprofundarmos sobre como é conviver com a ELA.
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