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Psicologos;
Membros do Conselho e do Comité Cientifico da Associacao Pro-Cura da ELA.

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) € uma doenca avassaladora que imobilliza o
Individuo de forma progressiva e afeta-o, sobretudo, psicologicamente porque
ocasiona perdas constantes e irreversivels em seu modo de ser, existir, viver e
envolve a familia como um todo, assim como, os cuidadores e os profissionais de
saude. A pessoa com ELA acompanha passo a passo a atrofia e o enfraquecimento
da propria musculatura corporal. No entanto, mantem, geralmente, preservado
O sistema cognitivo, orgaos dos sentidos, memoria, juizo e funcao sexual. Com a
progressao da doenca a pessoa vivencia a transformacao constante da sua vida,
O que provoca a hecessidade de adequar-se ao novo corpo, que sofre mudancas
radicais e resulta no encarceramento em si mesmo. Esse encarceramento em si
mesmo reflete diversos tipos de morte, como a morte do corpo que passa a ficar
Imobilizado, a morte social, do trabalho, das praticas sociais, do tocar o outro, da
voz, do paladar, da realizacao de tarefas simples e diarias, como cuidar da higiene
pessoal, da alimentacao, entre outras.

Em decorréncia destas mortes, vivenciadas com muita dor e sofrimento psiquico
acentuado, o Individuo, ha maioria dos casos, tem a sua sensibilidade aprimorada, e
O grau de inteligéncia torna-se mais refinado. Assim como a percepc¢ao dos fatos e
das pessoas toma uma dimensao aprofundada na vida, apos a Instalacao da doenca.
Perante as mudancas impostas torna-se necessario o acompanhamento psicologico
a pessoa com ELA, desde a fase inicial do processo de adoecimento.

Os vinculos familiares sao Importantes, porgue eles sao as raizes que nos mantem
firmes frente aos desafios da vida, hotadamente quando se refere ao anuncio de
uma doenca degenerativa, progressiva e, até o momento, sem cura. Assim, a familia
desempenha um papel fundamental no cuidado da pessoa com ELA.

A noticia do diagnhostico de uma doenca sem perspectiva de cura, quando recebida
pela familia, faz exigéncias urgentes, ou seja, uma Nova organizacao deve ser
estabelecida, refletindo na identidade, na dinamica e nos objetivos dessa familia.




Nessa nova organizacao, muitas vezes um dos familiares assume o papel de
cuidador primario (responsavel total no cuidado) gerando uma sobrecarga
consideravel que pode vir a adoecer, por exemplo, pelo estresse, justamente
pelo fato de lidar diretamente com a maior parte das tarefas na assisténcia ao
pacliente em casa, recaindo sobre ele os encargos inerentes do cuidar. O familiar
(cuidador primario) em algumas situacoes ¢ eleito ao acaso e existe uma serie de
fatores gue favorecem a preferéncia por alguns membros da familia, para assumir
o culdado, como um determinado perfil, ou por muitas vezes, a dificuldade dos
outros membros de aceltar e assimilar a nova condicao imposta pela doenca.
Assim, a rede de apoio serd necessaria para que a familia/cuidador possa viabilizar
as melhores condi¢coes possivels, no cuidado e enfrentamento das dificuldades e
das sucessivas e necessarias adaptacoes que Irao ocorrer no curso da doenca. A
comunicacao entre todos os membros da familia, assim como a divisao de tarefas
do cuidar, pode ajudar na reducao de estresse e na sobrecarga fisica e emocional
de todos os envolvidos no cuidado.

Diante dessa realidade, é imprescindivel o suporte psicoloégico para auxiliar a familia
em sua reestruturacao emocional e desenvolver estratégias de enfrentamento
adaptativas, de como lidar com a situacao das mudancas vivenciadas no cotidiano,
proporcionando contribuir positivamente com uma vida de qualidade, tanto do
paciente como do familiar.

A evolucao da doenca coloca ao profissional de psicologia a tarefa de adaptar-se a
estas perdas e a descoberta de formas de trabalho que se ajustem ao estado da
pessoa doente e da familia.

Destaca-se o atendimento psicologico online como alternativa do atendimento

realizado no consultorio ou em domicilio. O psicologo desenvolvera melos para
compreender o paciente guando a capacidade de fala mostra-se comprometida (uso
de placas de comunicacao ou tecnologias assistivas como o tobiil). Esta capacidade
de adaptar-se e provocar mudancas no setting terapeutico € fundamental para

O acompanhamento do paciente. Para isto € necessario empatia, capacidade de
acolhimento, conhecimento tecnico, iIntuicao e sensibilidade por parte do profissional.

Ser diaghosticado com uma doenca rara provoca um sentimento de distanciamento
do mundo. Sentir-se pertencido, integrado e apoiado € uma necessidade humana.

O grupo no Facebook da Associacao Pro-Cura da ELA, gue conta atualmente com
mals de 25 mil membros, tem por objetivo a troca de informacdes com participacao
direta de pacientes, familiares, cuidadores e profissionals especializados. Este grupo
torna-se uma comunidade de pertencimento dando aos integrantes uma importante
sensacao de que estao conectados entre si, Nao apenas pela doenca e perdas, mas
pelas esperancas, Incentivos, NoVos projetos e amizades que sao criadas apesar € para
além da doenca. O grupo troca informacoes sobre a doenca, mas principalmente
concentra em sl a dimensao do cuidado humano.
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