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Resumo: Introducdo: Esclerose lateral amiotrofica (ELA) ¢ uma desordem neurodegenerativa que resulta na morte
seletiva de neurdnios motores, causando fraqueza e atrofia muscular generalizada como principais sintomas. Ainda sem
cura, o doente em tratamento requer assisténcia na mobilidade e atividades didrias. Cuidar de um paciente com
ELA implica maior ou menor sobrecarga e tempo, demandando estratégias de redugao do estresse e ampliacao da
qualidade de vida dos cuidadores. Nesse sentido, os grupos de apoio surgem como alternativas. Objetivo: O objetivo
deste estudo ¢ avaliar se ha sobrecarga dos cuidadores de pacientes com ELA ¢ os possiveis beneficios relacionados
a participac@o no grupo de apoio especifico a cuidadores. Método: Trata-se de um estudo descritivo e transversal,
com aplicac@o da Escala de Sobrecarga do Cuidador - Zarit e entrevista sobre a participagdo no Grupo de Apoio
Esperanga para ELA, realizado em um hospital publico do Recife. Foram avaliados sete cuidadores familiares e um
profissional. Resultados: Apds analise dos dados, verificou-se que a maioria dos cuidadores apresenta sobrecarga
moderada e quase todos residem com o doente, o que pode contribuir para limita¢gdes e modificagdes no estilo de
vida destes. A participagdo no grupo ¢ reconhecida por todos como fonte de trocas e aprendizado sobre a doenga,
além de acolhedora de questdes emocionais e dificuldades no cuidado. Conclusdo: Conclui-se que esses cuidadores
evidenciam sobrecarga moderada ¢ se beneficiam do apoio recebido no Grupo Esperanga para ELA. No entanto,

outras estratégias podem ser necessarias para minimizagao dessa sobrecarga e seguranga no cuidado ao doente.

Palavras-chave: Esclerose Amiotrofica Lateral, Cuidadores, Efeitos Psicossociais da Doenga, Determinagdo de
Necessidades de Cuidados de Saude.

Evaluation of overloading on caregivers of people with Amyotrophic Lateral
Sclerosis (ALS)

Abstract: Introduction: Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is a neurodegenerative disorder that results in the
selective death of motor neurons, with weakness and generalized muscle atrophy as primary symptoms. With cure
yet to be found, the patients in treatment need assistance in mobility and daily activities. Taking care of a patient
with ALS results in varying degrees of burden and time, demanding stress reduction strategies and an increase in the
quality of life of caregivers. In this sense, support groups emerge as alternatives. Objective: The aim of this study
was to assess whether caregivers of patients with ALS exhibit burden and the possible benefits from participating
in a support group specifically designed for them. Method: This is a cross-sectional descriptive study that applied
the Zarit Caregiver Burden Scale and Interview regarding participation in the “Hope for ALS” support group,
at a public hospital in Recife, Brazil. Seven families’ caregivers and one professional caregiver were assessed.
Results: Data analysis showed that most caregivers exhibit moderate burden and nearly all live with the patient,

which may contribute to limitations in their lifestyle. Participation in the group is recognized by all as a source of
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exchange and learning about the disease, also an opportunity to discuss emotional issues and caregiving difficulties.

Conclusion: It is concluded that these caregivers display moderate burden and that they benefit from the support

received from the Hope for ALS group. However, other strategies may be needed to minimize this burden and

improve patient care safety.

Keywords: Amyotrophic Lateral Sclerosis, Caregivers, Cost of Illness, Needs Assessment.

1 Introducao

Doengas do neur6nio motor (DNM) compoem
um grupo de sindromes clinicas neurodegenerativas
caracterizadas pela morte neuronal no cértex motor,
tronco cerebral e corno anterior da medula espinhal.
A esclerose lateral amiotréfica (ELA) é a mais comum
das DNM, definida pela degeneracio progressiva dos
neurdnios motores superiores ¢ inferiores, causando
atrofia, fasciculagdo, fraqueza e espasticidade.
Os sinais e sintomas clinicos, Gnicos e padroes de
progressio, nio compartilhados por outras doengas,
provocam mudangas considerdveis sobre o individuo
com ELA e sua familia. As limitacoes fisicas que a
doenga estabelece ao individuo o tornam incapaz
de manter-se em sua vida profissional, reduzindo
ainda mais sua participa¢ao social e, gradativamente,
também nio poderd mais ser responsdvel pelo seu

autocuidado (SALVIONI et al., 2014).

Outros sintomas também referidos sao a disartria
eadisfagia devido a0 comprometimento de musculos
bulbares. A disfagia causard dificuldades na degluticao
dos alimentos, o que gera sucessivos episédios de
engasgo. Além desses, pode haver fraqueza dos
musculos respiratérios, causando insuficiéncia
respiratdria, que tipicamente leva @ morte do paciente.
A maioria dos casos ap6s receber o diagnéstico tem,
em média, dois a cinco anos de vida. Até o momento,
ainda nio h4 tratamento curativo (PICHON et al.,

2013; MATOS et al., 2011).

Estudos demonstraram que homens sdo mais
acometidos que mulheres, numa relagio de 1:1,8.
Os sintomas iniciais geralmente aparecem entre
55 ¢ 65 anos, com idade média de 64 anos. O inicio
antes dos 30 anos, chamado de inicio juvenil esporddico,
s6 ¢ encontrado em 5% dos casos (CALVO et al.,
2014; LIMA; NUCCI, 2011).

A fraqueza muscular que acomete o paciente o
faz requerer assisténcia quanto & mobilidade e na
maioria das atividades da vida didria (AVD), de
acordo com a progressio da doenca. Isso exige que os
profissionais proponham metas terapéuticas diversas,
as quais diferirdo de acordo com o estado funcional
em que o paciente se encontra (LIMA et al., 2009;
OLIVEIRA; PEREIRA, 2009).

A assisténcia da equipe multidisciplinar tem
sido uma estratégia para dar melhor qualidade e
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prolongar o tempo de vida do paciente. A composi¢ao
da equipe ¢ varidvel e geralmente fazem parte dela:
assistentes sociais, enfermeiros, fisioterapeuta,
fonoaudidlogo, médico neurologista, psicélogo e
terapeuta ocupacional. A agdo desses profissionais
pode beneficiar e dar conforto ao paciente e
familia em diversos aspectos ¢ estdgios da doenca

(LIMA etal., 2009; OLIVEIRA; PEREIRA, 2009).

Ao destacar a intervencio das terapeutas
ocupacionais que compdem a equipe, 0s enContros
que foram conduzidos por elas possibilitam novas
formas de se pensar o cuidado: um cuidar mais amplo
e abrangente, entendendo, assim, as complexidades
niao somente fisicas, mas contextuais, pessoais e
singulares de cada um, visto que a atuagio terapéutica
ocupacional busca enfatizar as questoes holisticas
e subjetivas na atenc¢do aos sujeitos (JOAQUIM;
SILVESTRINL MARINI, 2014).

A progressio rdpida da doenca torna o paciente
cada vez mais dependente de um cuidador. O cuidar,
mais do que um ato, é uma atitude, pois abrange um
momento de atencio e zelo e constitui uma atividade
de ocupagio, responsabilizagio e envolvimento
afetivo com o outro. A situagio-limite representada
pelo cuidar de um paciente com ELA, durante o
tempo de manifestagio da doenga, nos faz pensar
em formas de reducio de estresse e diminuicio de
sobrecarga que podem ser causadas ao cuidar do
outro (FALLER et al., 2012).

Para Mello et al. (2009), as atividades de cuidado
terdo uma relagio direta com a autonomia do paciente
e questoes emocionais, como a perda de autoestima.
Para o cuidador, estas podem requerer maior ou menor
sobrecarga fisica e tempo. O cuidado ao paciente
com dependéncia funcional torna a tarefa ainda mais
exaustiva e estressante, ji que estando dependente,
o individuo necessitard de cuidados mais exigentes
e por tempo indeterminado (OLIVEIRA et al.,
2012; SCHNAIDER; SILVA; PEREIRA, 2009).

Aideia de sobrecarga ¢ bastante ampla. Traduzido da
lingua inglesa, o termo sobrecarga do cuidador
(caregiver burden) designa o estresse e se caracteriza
como uma reagio negativa aguda a prestacio de
cuidados. Emerge quando novas demandas de cuidados
sdo introduzidas ou se intensificam e os cuidadores
apresentam dificuldades para se adaptar ou modificar
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sua estratégia para atendé-las, vivenciando, assim,
a sobrecarga (MANUEL et al., 2013; TOLEDO;
BALLARIN, 2013).

Os cuidadores de pessoas que apresentam
alguma limita¢do como na doenca de Alzheimer,
em tratamento para cincer e acamadas por grave
deficiéncia, vivenciam mudancas no estilo de vida,
como redug¢do no tempo para se cuidar, alteragoes
na satide e limita¢do social (FALLER et al., 2012;
YAMASHITA etal., 2013). Essas mudangas impactam
negativamente a qualidade de vida e a satisfagdo pessoal
no convivio familiar do cuidador, sendo percebidas
também como sobrecarga (SEQUEIRA, 2010).

Os profissionais e servigos de satide reconhecem
a carga para o cuidador e assim surgem estratégias
de apoio a estes, no formato de programas de
atividade fisica e lazer; cursos de formagio; grupos
de apoio e alternativas para minimizar o impacto
negativo sobre quem cuidam (BATISTA etal., 2012;
MANUEL et al.,, 2013; SAMPAIO, 2011). Esses
aspectos relacionados 4 sobrecarga e ao cuidado
do cuidador justificam o interesse na realizagao do

presente estudo.

2 Objetivo

Identificar a sobrecarga dos cuidadores de pessoas
diagnosticadas com ELA.

3 Método

Trata-se de um estudo descritivo com corte
transversal que busca descrever as caracteristicas de
determinada populag¢io ou fenémeno (GIL, 2010).
A populacio do estudo é composta de cuidadores de
pacientes com ELA, maiores de 18 anos e participantes
do Grupo de Apoio denominado Esperanca para
ELA, que é um servico oferecido em um hospital
universitario do Recife (PE), em funcionamento hi
um ano. E um grupo aberto, com aproximadamente
15 cuidadores, do total dos 20 pacientes atendidos
pela equipe interdisciplinar do hospital.

Os encontros, com periodicidade mensal e duragio
de 1h30m, acontecem no Setor de Reabilitacio
e sdo conduzidos por um dos sete profissionais
que compdem a equipe, de acordo com o tema a
ser discutido (dois terapeutas ocupacionais, dois
fisioterapeutas, uma fonoaudiéloga, uma psicéloga
e uma neurologista). Neles, sio abordados temas
preestabelecidos pelos participantes e as ddvidas
que surgem durante os encontros.

Para a coleta de dados, foi aplicado um questiondrio
sociodemogréfico que identificou idade, sexo, grau
de parentesco, condi¢ao de moradia com o paciente,

escolaridade, renda pessoal e frequéncia no grupo.
Também continha duas questoes abertas, em que os
entrevistados opinaram sobre o grupo e os possiveis
beneficios decorrentes da participagao.

Para avaliar a presenca de sobrecarga, foi aplicada
a Escala de Sobrecarga do Cuidador — Zarit
(SCAZUFCA, 2002). Trata-se de uma avaliagio
padronizada e validada para o Brasil por Scazufca
(2002), que verifica quanto as atividades de cuidado
causam impacto sobre a vida social, o bem-estar fisico
¢ emocional e as financas do cuidador. E composta de
22 questdes afirmativas que refletem como as pessoas
podem se sentir quando cuidam de outra, indicando
a frequéncia (nunca, raramente, algumas vezes ou
sempre) do sentimento, de acordo com a questao.
Cada resposta tem pontuagio entre 0 ¢ 4 pontos e
o total pode variar entre 0 (zero) e 88 pontos, no
qual os escores mais altos indicam maior sobrecarga.
Alguns estudos adotam a classificagio da pontuagio
descrita na Tabela 1 e esse pardmetro serd usado neste
estudo para atribuir o nivel de estresse verificado
entre os cuidadores do Grupo Esperanca para ELA
(MANUEL et al,, 2013; OLIVEIRA et al., 2012;
SCAZUEFCA, 2002; WACHHOLZ; SANTOS;
WOLF, 2013).

Para anilise dos dados, utilizou-se estatistica
descritiva simples, considerando os resultados
e frequéncias da Escala de Zarit e a pontuagio
geral com a respectiva classificagio. Quanto aos
possiveis beneficios da participagio em grupo de
apoio, investigados com base em questoes abertas,
analisou-se o contetido dos discursos, de modo a
agrupd-los em categorias temdticas, considerando os
objetivos estabelecidos e as semelhancas e diferencas
entre estes, seguindo os referenciais de andlise de
contetido de Bardin (2009).

4 Resultados e Discussao

A populagao do estudo foi formada por oito
cuidadores de pacientes com ELA, maiores de 18 anos
e presentes em, no minimo, dois encontros do

Grupo de Apoio a Cuidadores Esperanca para

Tabela 1. Classificacio da Escala de Zarit.

Pontuagio no
escore da Escala

Nivel de sobrecarga

de Zarit
0-20 Auséncia de sobrecarga
21-40 Sobrecarga moderada
41-60 Sobrecarga moderada a severa
>61 Sobrecarga severa

Fonte: Wachholz, Santos, Wolf (2013). Reconhecendo a
sobrecarga ¢ a qualidade de vida de cuidadores familiares
de idosos frageis.
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ELA, no periodo da pesquisa entre novembro e
dezembro de 2014. Houve perda de participacio
de duas cuidadoras que se encaixavam nos critérios
de inclusdo, porém nio se conseguiu estabelecer
contato durante o periodo referido.

O namero reduzido de participantes no estudo
¢ reflexo do periodo recente de constituicao do
grupo. Outro aspecto ¢ a dificuldade de frequéncia
dos cuidadores, jd que muitos nio conseguem ser
substituidos em sua fungao perante o doente, para
estarem presentes aos encontros mensais do grupo.

A caracterizagio sociodemografica dos participantes
da pesquisa estd apresentada na Tabela 2. Ao analisar,
verifica-se que a populagao do estudo compae-se
majoritariamente de mulheres. Em relacio ao grau
de parentesco, em maior nimero sio cdnjuges do
paciente, seguido de filhas e cunhadas.

Os achados deste estudo corroboram com os
estudos de Batista et al. (2013), Borghi et al. (2013),
Marques et al. (2011) e Wegner e Pedro (2010),
que dizem ser composta de mulheres a maioria dos
cuidadores, sendo as esposas e filhas as que configuram
as cuidadoras informais ou familiares. Para a mulher,

Tabela 2. Caracterizagio sociodemogrifica dos oito
cuidadores participantes do Grupo Esperanga para
ELA (Recife/PE), em novembro a dezembro de 2014.

Variavel Frequéncia

SEXO

Masculino 1

Feminino 7
IDADE

18 a 30 anos 3

48 a 60 anos 4

Mais de 60 1
PARENTESCO

Conjuge 3

Filha/filho 2

Cunhada 2

Cuidadora formal 1
ESCOLARIDADE

Ensino Fundamental incompleto 1

Ensino Médio completo 3

Ensino Superior completo 3

Pés-graduacio 1
RENDA FAMILIAR

Cuidador: gerador de renda 1

Paciente: gerador de renda 2

Cuidador com renda independente 4
COABITA COM O PACIENTE

Sim 5

Nio 3
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entre os varios papéis desempenhados, o de cuidadora
¢ histérico e culturalmente evidenciado. Quando se
trata de cuidar da satide ou de quem possui alguma
incapacidade, principalmente daqueles que fazem
parte do circulo familiar, ¢ a mulher que estd
implicitamente associada como principal cuidadora
da familia. A fungao abrange questées relacionadas
ao instinto materno e as dificuldades de alguns
homens em desempenhar o cuidado, o que faz a
maioria ser mulher, mesmo entre os formais (CF),
que sdo os profissionais remunerados para realizar
a atividade do cuidado.

Embora a familia, de modo geral, seja também
afetada pela doenga, o cuidado do paciente recai, em
sua maioria, sobre um dnico membro, que tem de
assumir a responsabilidade pela prestagdo de assisténcia
fisica, emocional e, em alguns casos, financeira,
sem a ajuda de outros familiares ou profissionais

(MELLO etal., 2009; YAMASHITA etal., 2013).

Isso coincide com a realidade dos entrevistados.
Somente uma das familias tem mais de um cuidador
envolvido, mas o principal é claramente identificado.
Nos tltimos anos, o cuidador familiar tornou-se alvo
de investigagoes no Brasil e no mundo, comprovando
o impacto do ato de cuidar sobre suas condicoes de
vida e satide (BATISTA etal., 2012; BORGHI et al.,
2013; MELLO et al., 2009).

Dentre os entrevistados, apenas uma se encaixa
na categoria de cuidadora formal (CF). Dessa forma,
nao reside com o paciente ¢, ao fim do seu turno de
trabalho, retorna para casa. Outros dois cuidadores,
embora familiares, também nio residem com o
paciente. Portanto, dos oito entrevistados, cinco
coabitam com os pacientes, podendo ser negativo
pela grande exposicio aos efeitos do processo de
cuidar vivenciado diariamente e, assim, gerar niveis
elevados de tensao.

Estudos referem que isso ainda contribui para
o surgimento de limita¢des e modificacdes em seu
estilo de vida e para o aumento de suas atividades
didrias, além de o cuidador deixar de lado sua vida
particular, para assumir a vida do outro e, as vezes,
responsabilizar-se também pelos demais membros da
familia ANDRADE etal., 2009; GRATAO et al.,
2013; MARQUES et al., 2011).

Quanto a renda pessoal, apenas um cuidador é o
tnico gerador de toda a renda familiar, mantendo
a si, ao paciente e a sua filha, também cuidadora
participante da pesquisa; dois cuidadores nao
possuem nenhuma renda, tendo como suporte
financeiro a renda do paciente, e quatro tém renda
independente do paciente.

Dos oito participantes entrevistados, metade
possui formagao no Ensino Superior, trés concluiram
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o Ensino Médio e apenas um nio chegou a terminar
o Fundamental. Uma das questoes da Escala de Zarit
investiga a frequéncia de duvidas dos cuidadores
ao dispensar o cuidado aos pacientes e nesta, seis
respondem afirmativamente. Desses, dois respondem
que sempre tém ddvidas e quatro ficam em ddvida
algumas vezes. Apesar de alguns estudos referirem
que a baixa escolaridade pode interferir, de forma
negativa, no cuidado, de acordo com os resultados,
nao verificamos relagdo entre o nivel de escolaridade
e as davidas no cuidado ao paciente (LOPES;
MASSINELLI, 2013; PAULINO et al., 2009).

Também nao foi possivel estabelecer um padrio
entre o tempo ou frequéncia ao grupo de apoio e as
ddvidas no cuidar do paciente. A participagio no
grupo foi de, no minimo, dois encontros, critério
de inclusdo no estudo. A participa¢io média foi de
4,5 encontros. No entanto, entre os entrevistados,
nem o nivel de escolaridade, nem a quantidade de
participagées nos encontros do grupo de apoio,
pareceu influenciar a seguranca em sua tarefa e
cuidados prestados.

Analisando a questao na Escala de Zarit que
avalia diretamente se os cuidadores se sentem, de
maneira geral, sobrecarregados ao cuidar do doente
(Tabela 3), verificamos que apenas um (C8) se
assume como muito sobrecarregado, dois negam
qualquer sobrecarga (C2 e C7) e cinco se sentem
moderadamente ou um pouco sobrecarregados.

Ao relacionar a resposta dessa questao especifica
com a pontuacio total da avaliagio pela Escala de
Zarit, ha uma concordincia entre a avaliacao de
sobrecarga pessoal autoinformada e a atribuida
pelo escore total da escala, para os cuidadores
moderadamente ou pouco sobrecarregados e para os
dois que nio se percebem sobrecarregados. Esses nao
pontuam na escala de modo suficiente para indicar
presenca de sobrecarga, talvez porque um deles nio
tem a carga afetiva da perda eminente do familiar
provocada pela doenga por ser cuidador formal
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e o outro caso é um diagnéstico recente, entao a
familia ainda estd fazendo os primeiros contatos
com a doenca e o cuidado estd sendo partilhado
com outros familiares.

Também destacamos que o cuidador que se percebe
muito sobrecarregado é o que apresenta a pontuagio
mais baixa entre os que estdo moderadamente
sobrecarregados segundo o escore na escala, ou seja,
hd uma sensacio pessoal mais evidente que nio ¢
informada nas demais questoes da escala. Essa percep¢ao
de extrema sobrecarga referida pode ser atribuida ao
fato de que esse é 0 inico homem/esposo entrevistado,
sendo atualmente o tinico responsével pelo sustento
de toda a familia, agora sem o apoio da esposa que
antes o auxiliava na empresa, e, hoje, os sintomas
impedem a sua colaboragao.

Estudos que identificam o homem e marido
como cuidador (EUZEBIO; RABINOVICH, 2006;
BORGES, 2003) observam que quando é a mulher
que adoece, o marido e filhos homens somente
assumem a fun¢io de cuidador se nao houver uma
mulher, geralmente uma filha, para assumir esse
papel. Os autores denominam o homem, nesse caso,
como “cuidado a revelia”, indicando que nio foi
uma opgio. Essa condicio é explicada culturalmente
pelo papel central atribuido & mulher no cuidado
e ainda porque também culturalmente o homem
assume o papel de provedor e é quem assume
tarefas extradomiciliares, como comprar remédios,
transportar para o servico de saide, pagar contas,
convénios, entre outras.

Outro aspecto importante destacado no estudo
de Borges (2003) com cuidadores de pacientes com
ELA e para o qual os profissionais devem estar
atentos ¢ a qualidade anterior dos lagos afetivos e
familiares. A autora alerta que mesmo diante de
uma doenga grave e incapacitante como a ELA, a
solidariedade do cuidado nem sempre é espontinea
e pode ser dificil resgatar compromissos e afetos
para o cuidado.

Tabela 3. Informacoes quanto a intensidade da sobrecarga informada pelo cuidador participante do Grupo
Esperanca para ELA (Recife/PE) e escore na Escala de Zatit (Recife/PE) em novembro a dezembro de 2014.

Cuidador Intensidade de sobrecarga Escala de Zarit
informada Escore total Nivel de sobrecarga

C1 Moderadamente 18 Auséncia de sobrecarga
C2 Nem um pouco 12 Auséncia de sobrecarga
C3 Moderadamente 46 Moderada a severa
C4 Um pouco 27 Moderada

C5 Um pouco 33 Moderada

Cé6 Moderadamente 31 Moderada

C7 Nem um pouco 10 Auséncia de sobrecarga
C8 Muito 26 Moderada
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Outra dimensio importante na relagdo de
cuidado ¢é considerar a totalidade do ser humano que
cuida, suas necessidades afetivas e até as adaptagdes
tecnoldgicas no espaco de cuidado domiciliar, poisa
preocupacio dos cuidadores vai além da realizagao
dos cuidados corporais e mobiliza sentimentos

(BRONDANT et al., 2010).

E o que avaliamos nas respostas & questio que
indaga quanto ao receio do cuidador em relagdo ao
futuro do paciente. Dos oito entrevistados, dentre
os que respondem “sempre” e “frequentemente”,
cinco sdo cuidadores de pacientes com diagndstico
de ELA definida e um, de ELA possivel, porém
todos j4 apresentam sintomas bem avangados, com
mobilidade prejudicada e engasgos constantes. Os dois
cuidadores que respondem sentir esse receio apenas
“algumas vezes” sdo os que cuidam de pacientes que
apresentam sintomas mais “leves” que os demais e
ambos ainda nao apresentam mobilidade prejudicada.

O estudo de Lillo et al. (2012) relata que nio
existe diferenca na sobrecarga dos cuidadores dos
pacientes de ELA que iniciaram os sintomas pelos
membros ou pelos musculos bulbares. O cuidador
vai passando por processos de ansiedade e estresse
de acordo com os impactos e privagdes que os
sintomas, que vio surgindo no paciente, causam.
Com a tensdo emocional, o cuidado ao paciente com
ELA requer um alto esforco fisico, em particular
durante as fases avangadas da doenca. A gravidade
da doenga estd diretamente ligada a sobrecarga, a
ansiedade e 4 expressio somdtica de depressao no

cuidador (PAGNINTI et al., 2010).

Quando relacionamos a gravidade do estdgio em
que cada paciente se encontra com as respostas dadas
a questdo 8 (o sr./sra. sente que “S” ‘o paciente]
depende do sr./sra.?), verificamos que os dois que
usam “sempre” e um que usa “frequentemente”
como resposta sio os cuidadores dos pacientes mais
acometidos. Entre os demais, quatro respondem
“algumas vezes” e apenas um refere “raramente”.
Com o avancar da doenga, os pacientes requisitam
mais ajuda de seus cuidadores e se tornam mais
dependentes.

O estresse de conciliar as atividades de cuidado
com outras ¢ avaliado em questoes que indagam isso
diretamente (questdo 3) ou questionam se a presenca
do paciente ¢ causa de irritagdo (questdo 5) e tensio
(questao 9) para o cuidador. Em relagio ao estresse,
trés cuidadores afirmam “nunca” e dois respondem
“raramente” se sentir dessa forma, enquanto trés
relatam que “algumas vezes” se sentem estressados ao
conciliarem tarefas. Quanto  irritagdo ou a tensao,
seis afirmam auséncia de ambos os sentimentos e
dois assumem que “algumas vezes” ou “raramente”
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se sentem tensos ou irritados. Isso remete ao destaque
dado por Mello et al. (2009), em que antes de propor
qualquer programa de suporte ou intervenc¢io para
cuidadores, é necessirio conhecer as caracteristicas
e necessidades deles, assim como o estresse e os
impactos produzidos pelo ato de cuidar.

Os cuidadores geralmente relatam algum tipo de
comprometimento de satide, como dor na coluna,
enxaqueca, hipertensdo, depressdo, entre outros,
entretanto a maioria “dificilmente” procura ajuda
médica para si, por nao ter com quem deixar o
doente (MARQUES etal., 2011). Dos dados obtidos
pelas entrevistas, apenas um cuidador responde
que “frequentemente” sente nio ter tempo para si
pelo tempo gasto com o cuidado do paciente e ter a
satde afetada por causa do seu envolvimento com o
cuidado. Os sete demais apresentam respostas que
variam entre “algumas vezes”, “raramente” ¢ “nunca’.

Os achados dessa pesquisa sugerem outros aspectos
referidos na literatura, como o sentimento de culpa
do cuidador familiar em assumir que a necessidade
de cuidado seja causa de interferéncia em sua prépria
vida, dificuldade de se ausentar do lugar de cuidador
principal, sentir-se recompensado emocionalmente
em cuidar e ver a melhora ou gratidao da pessoa
cuidada (MANUEL etal., 2013; MARQUES etal,,
2011; MENDES; MIRANDA; BORGES, 2010).

Quando analisamos a questdo na qual o cuidador
avalia se o paciente espera que ele seja a Ginica pessoa
responsdvel por seu cuidado, o que representa a
centralizagio do cuidado no cuidador, verificamos
que trés cuidadores informam que “sempre” ¢ essa
a expectativa do paciente, porém esses mesmos
cuidadores sio os que respondem que “nunca” ou
“raramente” sentem sua satide afetada ou nio tém
tempo para si por causa do cuidado dispensado.
Com isso, parece que jé conseguiram conciliar a
expectativa do doente, a centralidade como cuidador
e suas necessidades pessoais. Essa condi¢io é pouco
relatada na literatura.

Por fim, ao analisar a opinido dos entrevistados
a respeito do grupo, a maioria atribui avaliagio
positiva, sente-se acolhida e valoriza o servico como
um espago importante para seu conforto pessoal,
aprendizagem e facilitacio no cuidado, como
evidenciado a seguir:

[...] 56 nds, que precisamos desse apoio, podemos
testemunhar o que de fato significa a doagdo de
cada um dos integrantes (C8).

Atende todas as nossas expectativas. Acolbe ¢
orienta (C2).
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A gente aprende com eles (profissionais) e eles
com a gente (C4).

Venho com a cabega pesada e aqui descarrego
tudo (C7).

Manuel et al. (2013) e Gongalves et al. (2011)
apontam que atividades direcionadas a cuidadores,
geralmente os grupos especificos, costumam ser avaliadas
como importantes e que respaldam o cuidador do
ponto de vista emocional, na escuta de suas queixas
e acolhimento s angustias e ao estresse gerados
pelo cuidado. A importancia de agdes direcionadas
ao cuidador também ¢ reconhecida por seu valor
instrumental, por haver possibilidades de com os
profissionais ¢ outros participantes aprender técnicas
que facilitam o manejo cotidiano de situagoes ou atos

especificos do cuidado, conforme a doenga exige ou
progride (SAMPAIQ, 2011; MELLO etal., 2009).

A andlise dos beneficios de participagao no
grupo para si e também nas préprias atividades de
cuidado resultou em cinco categorias que foram
agrupadas segundo as respostas mais frequentes dos
entrevistados, em que todos reconhecem beneficios
em sua participacdo: A) orientacio e adequagio
para lidar com a doenga/doente; B) seguranca nos
procedimentos de assisténcia; C) confian¢a no
diagnéstico; D) troca de experiéncia e beneficios
para o doente; E) beneficios para o cuidador, os
quais sdo retratados nos fragmentos a seguir:

Batia de frente com ele e aqui fui aprendendo
como lidar (C4). — Categoria A.

Sinto-me segura e orientada, para orientar a
Jamilia, que é quem convive (C2). — Categoria B.

Pude ter certeza do diagnéstico, ao ouvir os outros
cuidadores falando dos sintomas, que eu também
percebia nela (C6). - Categoria C.

Aprendi como agir com os sintomas, engasgos
principalmente (C7). — Categoria D.

Aprendi a ter tempo pra mim também, o grupo
ensina a nos cuidarmos e termos momentos de
lazer” (C5). — Categoria E.

Os temas citados pelos cuidadores, agrupados
nas categorias anteriores, eram discutidos durante os
encontros. Além das orientagdes para suas ddvidas
ou insegurangas (categorias A e B), os cuidadores
também recebiam apoio e incentivo para cuidarem
da satde, terem cuidado consigo durante o cuidar do
outro e momentos para si, sem sentir culpa por isso
(categorias D e E). Um dos aspectos dificeis para os
cuidadores participantes era esse desligamento do

cuidado, mesmo que fosse por um momento, e que
ficassem tranquilos com isso, mesmo que a pessoa
doente demonstrasse desaprovacio.

Com isso, compreendemos que os encontros sio
Uteis para identificar aspectos relevantes na vida do
cuidador, o que pode orientar a busca de estratégias
que equilibrem os aspectos alterados e favorecam a
rotina de cuidados com mais qualidade. Tal equilibrio
contribui para minimizar a associa¢io entre exposi¢ao
ao cuidado e adoecimento e auxilia a familia em
sua organizagio, para evitar a sobrecarga de apenas
uma pessoa (DAHDAHA; CARVALHO, 2014).

5 Conclusao

Mesmo com limitagdes pelo niimero reduzido
de participantes no estudo, compreendemos a
complexidade da tarefa de cuidar de uma pessoa com
ELA, além da necessidade de avaliacao da condicio
do cuidador. Assim, os profissionais de satde, ao
assistirem o paciente com ELA, podem estender
medidas também aos cuidadores, atentando para
a sua satde fisica e mental, bem como maneiras
que encontram ou nio para enfrentar a sobrecarga
advinda do ato de cuidar do outro e facilitando o
cuidado ao doente, ao instrumentalizar o cuidador.

Os participantes dessa pesquisa evidenciam
sobrecarga moderada em sua maioria, embora essa
percepgio seja contraditéria em alguns aspectos mais
pessoais. A aplicacido da Escala de Zarit permitiu
avaliar a sobrecarga e como esta se expressa em relagio
ao tempo dedicado, a apreensio com o futuro ou
a expectativa do doente. Com o estudo, também
identificamos que os cuidadores se beneficiam do
apoio recebido no Grupo Esperanca para ELA.
No entanto, outras estratégias podem ser necessdrias
para minimizagio dessa sobrecarga e seguranga no
cuidado ao doente.

Espera-se que os conhecimentos advindos desse
estudo possam somar-se a outros e contribuir para
melhorar o atendimento aos cuidadores e s pessoas
com ELA.
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