Qualidade de Vida de Cuidadores e Pacientes com
Diagnéstico de Esclerose Lateral Amiotréfica -

Editorial

Adriana 1eresa Silva

Fisioterapeuta, Especialista em Fisioterapia neurofuncional, mestranda em Ciéncias Médicas do departamento de Neurologia da UNICAMP, Campinas-SP, Brasil.

Qualidade de vida é um termo de dificil concei-
tualizacio, mas existe razodvel concordincia entre os
pesquisadores do grupo de estudo sobre a qualidade de
vida da Organizacio Mundial da saide, que define sen-
do a “percepgao do individuo de sua posi¢ao na vida, no
contexto da cultura e sistemas de valores nos quais vive
e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e
preocupagdes’. Nessa conceitualiza¢io incluem seis do-
minios principais: satde fisica, estado psicoldgico, nivies
de independéncia, relacionamento social, caracteristicas
ambientais e padrio espiritual’.

Quando um membro da familia adoece, interfere
na rotina do sistema familiar gerando estresse, aumentos
de custos, insegurancas e culpas. O diagnéstico de uma
doenga fatal gera manifestagdes emocionais nos pacientes
tais como: depressio, tristeza, 6dio, dor da separagao os
quais possibilitam uma maior fragilidade e apego fami-
liar. Doengas cronicas demandam de maiores cuidados,
mais gastos e uma exaustdo por algum membro da fami-
lia, afetando a sua qualidade de vida®?.

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é uma das
maiores doengas neurodegenerativas. Seu diagndstico é
devastador e carretado de fatalismo. ELA ¢ caracterizada
por doenga do neur6nio motor — envolve a degeneragao
do sistema motor em todos os niveis (a partir do cortex
ao corno anterior da medula espinhal). O sinais fisicos
deste transtorno, abrange tanto neurdnio motor superior
e inferior. A queixa inicial é a fraqueza muscular focal
tendendo a se generalizar simetricamente, que ao exame
fisico revela-se como amiotrofia, redu¢io de forca mus-
cular e miofasciculagdes. O ténus muscular pode estar
aumentado ou diminuido de acordo com a fase evoluti-

va, acompanhado de aumento ou diminui¢io dos refle-

xos profundos. O comprometimento bulbar manifesta-
se normalmente como uma disartria ou disfagia. Nessa
doenca nio hd compromentimento primdrio das fungoes
sensitivas, vesico-esfincterianas e sexuais como também
das fungoes corticais superiores. O curso desta doenga
¢ inexoravelmente progressivo, com 50% dos pacientes
morrendo dentro de 3 anos de inicio®.

Com o passar dos anos os pacientes acometido
pela doenga, exibem um declinio das capacidades funcio-
nais que inicia nos membros superiores e progride para os
membros inferiores, tronco e musculatura respiratdria le-
vando a insuficiéncia respiratéria, sendo a principal causa
de morte neste pacientes’.

A perda da capacidade funcional leva o individuo
a incapacidade para realizar atividades de vida didria: co-
mer, vestir, caminhar, tomar banho sozinho, caminhar
em casa, virar na cama e transferéncia. Da mesma forma
das atividades instrumentais tais como: fazer compras,
limpar casa, dirigir, lavar roupas e utilizar meios de trans-
portes publicos. Acarreta ao individuo a dependéncia de
um cuidador para tais atividades®.

Assim para que haja um entendimento melhor das
varidveis que podem influenciar na qualidade de vida dos
cuidadores com ELA na edigio da Revista Neurociéncias
volume 20, nimero 02 o estudo de Orsini ez 2/, mensu-
ra a qualidade de vida dos cuidadores de pacientes com
ELA’. Ao analisar nove cuidadores, evidenciaram que os
dominios aspectos emocionais, sociais, vitalidade e satide
mental s3o os quesitos mais acometido pelos cuidadores
a0 longo do curso desta doenga. O estudo destes autores,
mostra ser relevante a comunidade cientifica, no que diz
respeito a qualidade de vida dos cuidadores, necessitando

uma maior atengéo a estas pessoas.
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