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RESUMO

Necessidades e a Qualidade de Vida dos Cuidadores Informais de doentes com
Esclerose Lateral Amiotréfica - Revisdo Integrativa de Literatura -

Introducdo: A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) é uma doenca neuroldgica
progressiva e fatal. Num curto espaco de tempo a pessoa torna-se incapacitada e
dependente, apds a instalacdo dos primeiros sinais e sintomas, tornando-se num desafio
para os cuidadores. Objetivo: Conhecer as necessidades e a qualidade de vida (QdV) dos
cuidadores informais de doentes com ELA. Material e métodos: Foi realizada uma reviséo
integrativa da literatura (RIL), estudo de sintese, carater qualitativo. Baseada nas etapas
do processo de revisdo sistematica sugerido por The Joanna Briggs Institute, utilizando
descritores em portugués, inglés e espanhol: Esclerose Lateral Amiotréfica AND
Cuidador informal AND Qualidade de Vida. A pesquisa automaética foi efetuada entre
0s meses de setembro e dezembro 2017, nas plataformas virtuais da BVS (Biblioteca
Virtual de Saude), PubMed (US National Library of Medicine National Institutes of
Health), Scielo (Scientific Electronic Online Library). Resultados: Num total dos 6
artigos constituintes na amostra final desta revisdo, foram encontradas evidéncias de
qualidade alta na relacdo entre as necessidades do cuidador, os dominios fisicos,
psicoldgicos, sociais, ambientais e a sobrecarga do cuidador e ainda a relacdo das
necessidades do cuidador e a atuacdo dos profissionais de saide. E como evidéncia de
qualidade moderada a relacdo das necessidades do cuidador e o nivel de independéncia e
de baixa qualidade a relacdo entre a percecdo de QDV e a espiritualidade. Concluséo:
Com a realizacdo desta monografia descreveremos os principais achados desta revisao
bem com as suas implicagbes na pratica. As necessidades do cuidador estdo
intrinsecamente relacionadas aos dominios e aspetos da QDV. O cuidar de um doente
com ELA é muito dificil e angustiante, dai a necessidade do cuidador estar bem nos niveis
fisico, psicolégico, social, ambiental e espiritual, ou seja, estar bem consigo préprio, para
0 bem-estar do doente. Neste contexto, emerge a enfermagem, para configurar 4uma nova
visdo, pois os enfermeiros sdo os mais indicados, para identificar e interpretar as

necessidades dos cuidadores, pois tem inerentes nas suas competéncias, o cuidar holistico.
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ABSTRACT

Needs and the quality of life of the Informal Caregivers of patients with

Amyotrophic Lateral Sclerosis-Integrative Review of literature.

Introduction: Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) is a progressive, fatal neurological
disease. In a short period of time the person becomes disabled and dependent, after
installation of the first signs and symptoms, making it a challenge for caregivers,
becoming indirectly in sick invisible. Objectives: To Meet the needs and quality of life
(QoL) of informal caregivers of patients with ALS. Methodology: an integrative review
was conducted of literature (IRL), synthesis study, qualitative character. Based on the
steps of the systematic review process suggested by The Joanna Briggs Institute, using
key words in Portuguese, English and Spanish: Amyotrophic Lateral Sclerosis AND
Informal Caregiver AND Quality of life. The automatic search was performed between
the months of September and December 2017, virtual platforms the VHL (Virtual Health
Library), EBSCO, PubMed (US National Library of Medicine Institutes of Health), Scielo
(Scientific Electronic Library Online). Results: A total of 6 articles in the sample
constituents end of this review, evidence was found of high quality in the relationship
between the needs of the caregiver, the physical, psychological, social areas, and the
overhead of the caretaker and the relationship the needs of the caregiver and the action of
health professionals. And as evidence of moderate quality the relationship of caregiver's
needs and the level of independence and low quality the relationship between lack of QoL
and spirituality. Conclusion: With the realization of this monograph we will describe the
main findings of this review well with its implications in practice. The needs of the
caregiver are intrinsically related to domains and aspects of QOL. The care of a patient
with her is very difficult and distressing, the caregiver's need to be good at the physical,
psychological, social, environmental and spiritual, that is, be well himself, for the well-
being of the patient. In this context, emerges nursing, to configure a new vision, because
nurses are the most suitable, to identify and interpret the needs of caregivers as it has

inherent in its powers, the holistic care.
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INTRODUCAO

A ELA ou doenca de Lou Gehrig ou Charcot é uma doenca neuroldgica progressiva
e fatal que causa a degeneracdo dos neurdnios motores, mas a cogni¢do, consciéncia,
inteligéncia, raciocinio permanecem preservadas (Riancho, Gonzalo, Ruiz-Soto &
Berciano, 2016).

A primeira pessoa a apresentar os sintomas desta doenca foi Lou Gehrig, famoso
jogador de basebol norte americano dos anos 20, que faleceu trés anos depois do
diagnédstico (ABRELA, s.d.), tendo recebido o nome de Doenca de Lou Gehrig, nome
pela qual é conhecida nos Estados Unidos da América e em Franca € conhecida como a
doenca de Charcot, em alusdo a Jean Marie Charcot (1825-1893), Médico Neurologista

Francés, do século XIX, que descobriu a doenga. (Pagnini, 2013).

Segundo os autores “a incidéncia da ELA é rara, com predominancia de 2:1 em
género masculino e possui incidéncia estimada em 1 para cada 105 habitantes, com

prevaléncia constante “(Bertazzi, Martins, Saade; Guedes, 2017, pp.54-55).

ICalvo et al; Lima; Nucci referem “em média, a doenca surge entre os 55-65 anos,
apesar de existir alguns casos, cerca de 5%, que se manifestam a partir da segunda década
de vida” (Almeida, Falcdo; Carvalho, 2017, p. 586).

A investigadora portuguesa Dora Brites, organizadora do Simpdésio ELA: Ciéncia e
Sociedade, em Portugal existem 800 pessoas afetada pela doenca. (Ciéncia & Saulde,
2016). De referir, que em 1987 o musico portugués Zeca Afonso faleceu dessa doenca
implacavel, ap6s 5 anos de sofrimento (APELA, s.d.).

Num curto espaco de tempo a pessoa torna-se incapacitada e dependente, apds a
instalacdo dos primeiros sinais e sintomas, tornando-se num desafio para os cuidadores,

que na maioria das vezes séo 0 conjuge ou um parente.

1 calvo, A. C. etal. (2014), United States; Lima, N. M. F. V.; Nucci, A (2011) SNI in Almeida, L. M., Falcdo, I. V.,;Carvalho, T. L.
(2017), Avaliacéo da sobrecarga dos cuidadores de pessoas. Recife, Pernambuco. Brasil.P.586
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Devido a inexisténcia de conhecimento acerca desta doenca fatal, que
progressivamente, afeta a independéncia funcional do individuo, causando uma grande
mudanga na sua vida e tambem da familia, que subitamente se torna no seu cuidador.
Propdem-se investigar essa problemética, impulsionados pelo facto de um dos
investigadores, ter um familiar portador de ELA, uma doenca tdo silenciosa e com um

prognostico implacavel.

Conscientizar a sociedade, o quao devastadora esta doenca pode ser para a vida do
doente e principalmente para sua familia e, como tal, levar a uma reflex&o sobre o ponto
de vista da familia ou cuidador, figura-chave na prestacdo do cuidado clinico e
reabilitativo e na autogestdo pessoal do doente a sua incapacidade, sujeito a grandes
desafios de desgaste fisico e emocional, traduzindo-se em experiéncias positivas e/ou
negativas, tendo deste modo, a sua vida completamente modificada, tornando-se

indiretamente no doente invisivel.

Considera-se como estudantes de enfermagem, constitui num diferencial para o
percurso académico, pois é uma forma de capacita-los acerca da doenca e dos cudados de
enfermagem, que visam na melhoria da qualidade de vida dos doentes e seus cuidadores,

que serd util no exercicio da profissao.

Neste contexto emerge o Problema de Investigacdo, que incidira nas necessidades e

a qualidade de vida (QdV) dos cuidadores informais de doentes com ELA.

Apos a identificacdo do problema, surge a seguinte questdo norteadora deste projeto
de investigacdo: Quais as necessidades e a QdV dos cuidadores informais de doentes com
ELA?

Neste sentido, julga-se importante a realizacdo de uma revisdo integrativa de
literatura (RIL), desenvolvida na Unidade Curricular de Ciclos Temaéticos, inserida no
plano de estudos do 2° semestre do 4. ° ano, da Escola superior de Saude da Atlantica
(ESSATLA), para conhecer quais as necessidades e a QdV dos cuidadores informais de

doentes com ELA.

A RIL foi preconizada pelos seguintes autores: (JBI, 2011; Mendes, RCCP; Galvao,
2008; Cunha, Silveira; Alves, 2014). Carateriza-se por ser um estudo de sintese descritiva

e qualitativo.

Fernandes, C. & Parreira, C.-abril 2018-ESSATLA 2
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A pesquisa automatica foi efetuada entre os meses de setembro e dezembro 2017,
nas plataformas virtuais da BVS (Biblioteca Virtual de Saude), PubMed (US National
Library of Medicine National Institutes of Health), Scielo (Scientific Electronic Online

Library).

Considera-se que essa RIL serd util para os enfermeiros, pois ird possibilitar melhor
compreensdo sobre o problema e contribuir para acdes de sensibilizacdo para a melhoria
da qualidade de vida dos cuidadores. Tornando-se importante para o enfermeiro saber
interpretar as necessidades dos cuidadores, orientar de forma adequada e dar suporte

emocional aos mesmos, seguindo a maxima que cuidados geram cuidados.

As principais conclusdes anteriores de dois estudos realcam que cuidar de um doente
com ELA envolve uma grande complexidade, para tal, recomendam aos profissionais de
salde prestarem mais atencao ao cuidador, tentar perceber as suas necessidades, avaliar
a sua condicdo fisica e psicologica (Lillo; Hodges, 2012; Almeida et al., 2017). Isto
significa que a saude fisica e psicologica dos cuidadores influencia positivamente ou

negativamente na QdV dos doentes.

De acordo com (Mello et al., 2009) os cuidados dos profissionais devem ser
centrados no doente e no seu cuidador, pois ambos formam uma unidade de cuidado.
Determinar os dominios que influenciam na QdV do doente e seu cuidador pode ser (til

na tomada de decisdes, no planeamento de intervencdes, tratamento e servicos.

Os investigadores sdo complementares que o cuidar de doentes dependentes a longo
prazo diminui significativamente a QdV e a satde dos seus cuidadores, devido aos fatores
fisicos, psicologicos e sociais a que estdo submetidos e que se deve utilizar estratégias
para minimiza-la. Neste contexto, devem ser promovidas acdes que visam na melhoria
do bem-estar psicoldgico dos cuidadores, capacita-los desde o inicio sobre a doenca e
durante a sua evolucéo apos a confirmacéo do diagnostico médico e prognostico (Mello,
et al, 2009); (Almeida et al., 2017; Galvin et al., 2018).

Os autores recomendam que se investiguem mais sobre essa problematica, pois 0s
dados sobre a saude fisica, psicolégica e a QdV dos cuidadores durante a progressao da
doenca sdo insuficientes (Mello et al., 2009).

Fernandes, C. & Parreira, C.-abril 2018-ESSATLA 3
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(Almeida et al., 2017) esperam que esses novos conhecimentos associados a outros

possam contribuir para melhorar o atendimento aos cuidadores.

Deste modo, para o desenvolvimento do presente estudo foi delineado o seguinte
objetivo geral: conhecer as necessidades e a QdV dos cuidadores informais de doentes
com ELA, e como objetivos especificos: discutir quais os dominios que influenciam na
QdV dos cuidadores de doentes com ELA; discutir como o enfermeiro pode ajudar na

melhoria da QdV dos cuidadores informais de doentes com ELA.

A estrutura geral do trabalho respeita a seguinte regra de organizacao: a “Introdugao”
onde todo o trabalho é enquadrado ao nivel tedrico, espacial e temporal, onde sdo
descritos 0s objetivos do mesmo, a metodologia utilizada e por Gltimo a organizacdo dos
capitulos. O primeiro capitulo denomina-se “Enquadramento Teodrico”, descreve-se sobre
a ELA e ainda os aspetos conceituais da QdV. O segundo capitulo intitulado “Objetivos”
expde-se 0s principais objetivos desta revisdo. O terceiro capitulo denomina-se
“Metodologia” é exposta a metodologia utilizada, o tipo de estudo, objetivos a serem
alcancados, os critérios de inclusdo e de exclusdo delineados e a amostra do mesmo. No
quarto capitulo intitulado “Resultados” apresenta-se 0s estudos constituintes da amostra
final desta revisdo e os dados relevantes retirados dos mesmos. O quinto capitulo intitula-
se “Discusséo e Analise dos Resultados” descreve-se 0s principais resultados e apreciacéo
dos mesmos e ainda as implicacdes para a pratica de enfermagem e limitacdes. Na
“Conclusdo” sumariza-se os resultados relacionados com o0s objetivos, previamente
delineados para este estudo. Por Gltimo apresentam-se as Referéncias que foram citadas

ao longo do trabalho.

Esta revisdo segue as normas de referenciacdo e estruturacdo da American

Phycology Association (APA) e foi redigida segundo o novo acordo ortografico.
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1. ENQUADRAMENTO TEORICO

A ELA atua no sistema nervoso causando a degeneracdo progressiva dos neuronios
motores, unidades de células responsaveis pela troca de informagfes entre 0 SNC e 0s

musculos voluntarios do corpo.

O seu processo fisiopatologico da ELA ocorre quando 0s neuronios motores
superiores (NMS) presentes no “cértex cerebral sdo afetados, deixando estes de realizar
sinapses com 0s neurdnios motores inferiores (NMI) presentes na medula espinhal,
acometendo ainda os tratos cortiespinhais e o tronco encefalico levando a desnervacéo e
atrofia muscular. Nas regides onde ocorre essas alteracdes patologicas ficam depositados
pigmentos lipidicos e substancias toxicas e células astroglia e neurdglias aumentadas
(Godinho,2013).

A sua etiologia é ainda uma incognita, apesar de existirem estudos tedricos e
experimentais, que explicam sobre alguns dos mecanismos genéticos e multifatoriais na
patogénese da doenca (Alfahad; Avindra,20132%; ABRELA, s.d.).

Na maioria dos casos de ELA e em mais de metade de doentes com deméncia
frontotemporal, identificou-se inclusdes citoplasmaticas de proteina TDP-43 ubiquitinada
e genes que estdo associados a uma maior incidéncia desta patologia. Conforme *Boer,
D.E; Eggan afirmam “atualmente, verificou-se que as mutacfes em SOD1 (superdxido
dismutase 1), TDP43 (proteina 43 de ligacdo ao DNA-TAR), FUS, UBQLN, OPTN, VCP

e C9orf72 contribuem para a doenca em seres humanos” (Bertazzi et al., 2017, p.56)

As manifestacdes clinicas da ELA se inicia em alguns grupos musculares, causando
atrofia, fasciculacdo, fraqueza e espasticidade. A medida que a doencga evolui, 0 nimero
de musculos envolvidos aumenta também, levando comprometimento progressivo dos

membros superiores e inferiores, causando a parésia/plegia do individuo.

2 Alfahad, T.; Avindra, N. (2013). SNI in Bertazzi, R., Martins, F., Saade, S.; Guedes, V.(2017). Esclerose Lateral Amiotrofica.
Tocantins, Brasil.P.56
3 Boer, A.S.DE; Eggan, K.A. (2015). SNI in Bertazzi, R., Martins, F., Saade, S.; Guedes, V.(2017). Esclerose Lateral Amiotrdfica.

Tocantins, Brasil.P.56
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Segundo a investigadora portuguesa Dora Brites, organizadora do Simpédsio ELA:
Ciéncia e Sociedade: “ha muitos casos em que a deterioragdo é muito notéria. E
impressionante ver uma pessoa que contactamos e que aparentemente esta quase bem e
em seis meses passa para uma cadeira de rodas e comeca a ndo conseguir falar” (Ciéncia
& Salde, 2016).

Posteriormente surgem sintomas de disartria (espastica) e/ou disfagia para liquidos
percetivel no exame fisico, inicialmente por fasciculagdes e atrofia da lingua, devido ao
acometimento dos mdsculos bulbares. A disfagia ira prejudicar a degluticdo dos
alimentos, ocasionando episodios de engasgamento. O comprometimento da musculatura
respiratoria, causara a dificuldade respiratdria, culminando na morte do doente (Godinho,
2013).

O diagnéstico desta doenca € ainda muito dificil de se realizar, pois ndo existe
nenhum teste ou procedimento especifico. Conforme Lima; Gomes referem “O
diagnostico da ELA é realizado através de exame clinico suportado por testes
neurofisioldgicos, ndo existindo testes laboratoriais de definicdo, 0 que acarreta muitas

vezes em um diagnoéstico por exclusdo” (Lima; Gomes,2010, p.532).

Apobs o diagndstico da doenca, o tempo médio de sobrevida é de 3 a 5 anos, pese
embora estudos demonstram uma sobrevida mais curta em doentes com antecedentes

familiares de doencas neurodegenerativas (Godinho 2013).

A ELA é uma doenga que permanece incuravel, apesar dos avancos sobre a
etiopatogenia e de novas diretrizes terapéuticas. Segundo a Food and Drug
Administration (FDA), o Unico agente farmacoldgico aprovado é o Riluzol (Bertazzi et
al,2017) e (Lima;Gomes, 2010), que minimiza a degradacdo do neurdnio motor,
reduzindo a libertagdo do glutamato. Em contrapartida “Zoccolella e colaboradores
afirmam”, no entanto, sem evidéncia cientifica sobre a eficacia do medicamento no dano

neuronal instituido, ou seja, nos estagios finais da doenca “(Lima; Gomes,2010, p.533).

Medicamentos como 0s neuroprotetores e antioxidantes tém sido utilizados para

amenizar a sintomatologia, e que associados ao tratamento multidisciplinar,

4 Zoccolella S, Beghi E, Palagano G. et al. (2007), Italy. Citado in Lima, S.; Gomes, K. (2010) Esclerose lateral
amiotroéfica e o tratamento com células-tronco. Minas Gerais, Sdo Paulo, Brasil. p.533
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proporcionam melhor QdV aos doentes. Alguns investigadores tém conduzido estudos no

sentido de incluir no tratamento da ELA as células tronco.
1.1. Qualidade de vida
1.1.1.Aspetos conceituais

A Organizacdo Mundial da Saide (OMS) define a QdV como a percecdo do
individuo sobre a sua posicdo na vida no contexto da cultura, sistema de valores nos quais
ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes (Mello, et
al.,2009), um conceito muito subjetivo, pois envolve uma diversidade de fatores
relacionados, uns modificaveis e outros nao e varia de individuo para individuo, contudo

é de senso comum que a QdV implica com a saude e bem-estar de cada um.

Apesar de ndo existir na literatura uma definicdo consensual sobre a QdV, diversos
autores sdo complementares, quando a consideram como um conceito amplo e com
muitos significados, traduzindo-a em conhecimentos, experiéncias e valores de

individuos e relagdes sociais nas diferentes posicdes da histéria (Mello, et al.,2009).

A QdV tornou-se num conceito extensivel em diversas areas do conhecimento,
principalmente no meio académico. Ela envolve a complexidade do construto e inter-
relaciona 0 meio ambiente com aspetos fisicos, psicoldgicos, nivel de independéncia,

relacBes sociais e crengas pessoais.

1.1.1.1. Dominio fisico

Este dominio esta associado aos aspetos como: dor e desconforto, energia e fadiga,
sono e repouso, alguns cuidadores referiram cansaco e desconforto fisico no desempenho
de atividades como a higienizacdo, transferéncias, associado ao maior comprometimento

fisico do doente, tornando mais exigente o esforco fisico do cuidador (Mello, et al.,2009).

Nos estagios mais avangados da doenca, algumas atividades exigem maior esforco
fisico, tornando-se cada vez mais dificeis de serem executados pelos cuidadores,
nomeadamente, aqueles que ja tenham idade avancada e/ou alguma debilidade fisica
Pagnini (2013; Galvin et al.,2018).
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Ainda, em relacdo ao fator fisico (Almeida et al.,2017) identificaram em seu estudo,
cuidadores que referiam sentir algias nos membros superiores, dificuldades em executar

algumas atividades para o doente.
1.1.1.2. Dominio psicolégico

O dominio psicoldgico se carateriza em sentimentos positivos, pensamento e
aprendizagem, memoria e concentracdo, autoestima, imagem corporal e aparéncia e

sentimentos negativos.

Os autores identificaram sentimentos de depressdo, ansiedade e stress nos
cuidadores, estes em altos niveis, interferem com satde mental e o stress do doente (Lillo;
Hodges 2012; Mello et al.,2009; Pagnini,2013; Wit et al.,2017).

De acordo com (Galvin et al.,2018), a literatura procurou identificar sentimentos
como a depresséo, ansiedade espiritualidade, desesperanca dos cuidadores numa tentativa
de justificar a sua relacdo na QdV dos cuidadores informais.

No seu estudo, os autores aplicaram a escala DASS (depression anxienty, stress),
para avaliar os niveis de depressdo, ansiedade e o stress nos cuidadores, na qual foi
constatado, que “69% “dos cuidadores ndo apresentou depressdo, “23%” apresentou
depressdo moderada a grave e 9% apresentou depressao grave, quanto as outras variaveis
os cuidadores apresentaram uma percentagem reduzida, dos quais “16% “apresentaram

niveis iguais de stress “(21%)” e uma ansiedade moderada a grave (Lillo; Hodges 2012).

Os cuidadores mais afetados psicologicamente demonstram sentimentos de
incerteza, medo do futuro, a aproximacao de perda iminente, uma preocupacao constante
com o doente e ainda sentimentos negativos como a raiva, irritacdo, tristeza,

desesperanca.

Muitos cuidadores, por forca das circunstancias, esquecem de cuidar da propria
aparéncia, abdicar da sua autoestima, deixando para segundo plano as suas preferéncias,

sempre para 0 bem do doente.

O cuidar de um doente de ELA a longo prazo, causa um desgaste emocional nos
cuidadores, dai a necessidade de um acompanhamento psicologico, por parte dos
profissionais de saude, que tém a seu cuidado o doente de ELA, de forma a identificar
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fatores desencadeadores de stress, ansiedade e/ou de sentimentos ambiguos de culpa e
depressdo, permitindo-lhes, deste modo, delinear estratégias para melhorar a QdV dos

cuidadores.

Os cuidadores influenciam no bem-estar fisico e emocional do doente de ELA.
Assim, a equipa de salde deve ter nocéo dos pontos fortes e as necessidades do cuidador

de forma a ajuda-lo no processo de coping. (Pagnini, 2013).

De referir, que esse dominio envolve também aquisicdo de competéncias,
nomeadamente, cuidadores que sentem necessidades de adquirir conhecimentos acerca
da doenca, aquisicdo de competéncias técnicas (técnica de levante, realizacdo de higiene,

e outros).

1.1.1.3. Nivel de Independéncia

Esse dominio se relaciona com aspetos como a mobilidade, atividades de vida diaria,
dependéncia de medicacdo ou tratamentos e capacidade para o trabalho. Muitos
cuidadores, despendem grande parte do tempo, a cuidar do doente, acabando por reduzir

as suas atividades laborais, os tempos livres e de férias.

Ao longo do estudo (Almeida et al., 2017) identificaram que o nimero de cuidadores
que participaram no mesmo, diminuiu consideravelmente, isto devido a desisténcia de
alguns e outros, que deixaram de estar presentes nas reunides mensais do grupo, pelo

facto de ndo terem ninguém que os substitua no cuidado ao doente.

Por outro lado, Mello, et al. (2009) referem que muitos cuidadores tiveram que
abdicar de seus planos ou projetos pessoais, outros de sacrificar a sua vida pessoal,
dedicando-se inteiramente ao doente, justificando que todo o tempo deve ser dedicado a

este.

A idade dos cuidadores também interfere com o nivel de independéncia, pois
verificou-se nalguns estudos, cuidadores idades entre 48 a 61 anos, que se traduz em
dificuldades no desempenho de algumas atividades, que exigem maior mobilidade, por
parte destes (Galvin et al.,2018; Wit et al., 2017; Mello et al.,2009).
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1.1.1.4. Dominio social

O domino social integra aspetos como as relacfes pessoais, apoio social, atividade
sexual. Neste contexto, é fundamental que o cuidador se sinta apoiado, quer pelos seus

familiares, amigos, pelos profissionais e conte ainda com os recursos da comunidade.

No estudo cross sectional, os cuidadores que participaram no mesmo, consideraram
que o suporte social é de grande relevancia, para a protecdo do doente, no sentido de

integra-lo na sociedade.

Durante esta fase é fundamental, o suporte da familia, amigos e dos profissionais de
salde, para melhor gestdo do cuidado dos cuidadores ao doente. Nesse sentido, apela-se
maior compreensao sobre o problema, identificacdo de situacdes sociais e economicas,
de modo, a minimizar as exigéncias fisicas, psicologicas e emocionais evidenciados pelos
cuidadores (Galvin et al., 2018).

Verifica-se que na maioria das situacOes, existe apenas um Unico cuidador, 0
principal, no cuidado do doente, salvo algumas exce¢bes, nas quais as tarefas sdo
repartidas com outros elementos da familia. O apoio social e econémico da familia,

amigos nesta fase de transicao de familiar para cuidador principal ou informal é essencial.
1.1.1.5. Dominio ambiental

Os cuidadores consideram importante a existéncia de instituicbes de assisténcia
domiciliarias e de suporte técnicos aos doentes, atendendo assim as necessidades de

ambos, tendo sido considerado como um aspeto positivo (Galvin, et al.,2018).

Os autores destacaram as dificuldades dos cuidadores em conciliar atividades laborais e
as responsabilidades inerentes ao cuidar, contribui para a diminuicdo de cuidadores
empregados, 0 que traduz numa diminuicdo dos recursos economicos (Almeida et
al.,2017; Lillo et al.,2012). E, ainda mudancas negativas no padrdo de vida apoés
diagnostico de ELA foram relatadas por 53% dos cuidadores, sendo que 16% tiveram que
abandonar o trabalho, consequentemente a reducdo do rendimento financeiro (Mello, et
al.,2009).

Fernandes, C. & Parreira, C.-abril 2018-ESSATLA 10



Necessidades e a qualidade de vida dos cuidadores informais de doentes com ELA. - Licenciatura em

Enfermagem

1.1.1.6. Espiritualidade

Este dominio foi referido em apenas dois estudos. Tendo sido considerado como
evidencia de qualidade baixa no impacto da QdV (Mello, et al., 2009; Almeida et
al.,2017) referiram que as crencas e a fé dos cuidadores sdo consideradas fatores
facilitadores de aceitacdo da situacdo vigente. Ainda de acordo com os autores 0s
cuidadores referiram ter perdido a fé religiosa, porque sentem como se estivessem a ser

punidos.
2. OBJETIVOS

O presente projeto de investigacdo pretende responder a seguinte questdo:
Quiais as necessidades e a QdV dos cuidadores informais de doentes com ELA?

Para a elaboracdo da questdo norteadora utilizou-se o Modelo PICo, apresentado no

quadro abaixo.

Tabela 1- Modelo PICO

P Cuidadores informais de doentes com ELA

| Necessidades e a QdV dos cuidadores informais

Co Necessidades e a QdV

Obijetivo geral

e Conhecer as necessidades e a QdV dos cuidadores informais de doentes com ELA.

Obijetivos especificos

e Discutir quais os dominios que influenciam na QdV dos cuidadores de doentes
com ELA;
e Discutir como o enfermeiro pode ajudar na melhoria da QdV dos cuidadores

informais de doentes com ELA.
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3. METODOLOGIA

3.1. Selecdo da questdo de Investigacao

Considerou-se nesta revisdo, as etapas de revisdo sistemética sugerido por The
Joanna Briggs Institute e formulou-se a quest&o de investigacao a partir do Modelo PICo.

Como proposto por Manual The Joanna Briggs Institute, 0 modelo PICo é o0 mais
indicado para estudos de sinteses qualitativos, como é o caso desta revisdo, que se foca
no contexto, ou seja, fendmenos de interesse e ndo apenas na comparagdo dos resultados,
em detrimento do acrénimo PICO. (JBI,2011; Cunha, Silveira; Alves 2014).

Conceituou-se Population (P): os cuidadores informais; Interest Area/Intervention
(I): Necessidades e a QdV dos cuidadores informais, Context (Co) que se relaciona com

o0 contexto /fendmeno de interesse: Necessidades e QdV (JBI 2011).
3.1.1.Definic&o de critérios de elegibilidade

® Botelho, Cunha; Macedo,2011 afirmam “os critérios de inclusdo e exclusdo devem
ser identificados de modo claro e objetivo, mas podem sofrer reorganizacdo durante o
processo de busca dos artigos e durante a elaboragdo da revisao integrativa.” (Cunha,
Silveira; Alves, 2014, p. 25).

Critérios de Inclusao

Depois de identificado o problema, que se relacionaria com as necessidades e a QdV
dos cuidadores de doentes com ELA, foram selecionados os seguintes critérios de

inclusdo e excluséo:

e Tipos de populagéo: Estudos cujo o foco sejam cuidadores informais de doentes
com ELA, com idade superior a 18 anos.

e Tipo de fendmeno de interesse: necessidades dos cuidadores informais e 0s
dominios da QdV.

e Contexto: Comunidade.

5 Botelho, L.L.R.; -Cunha, C.C.A; Macedo, M. (2011). O método da revisdo integrativa nos estudos organizacionais.
Gestdo e Sociedade. Pernambuco. Brasil. Citado in Cunha, P.L.P; Silveira, C.C.; Alves, P. (2014). Manual de Revisio
Bibliogréafica: a pesquisa baseada em evidencias. Belo- Horizonte. Brasil.P.25
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e Tipo de estudos:
o Estudos de carater qualitativo e quantitativo.

e Estudos em lingua Portuguesa, Inglesa e Espanhola.

Critérios de Exclusdo

e Estudos com filtro cronoldgico inferior a 2008;

e Estudos ndo disponibilizados em open acess/ full text.
3.2. Estratégia de pesquisa e identificacao e selecdo dos estudos

A definicdo da estratégia de pesquisa foi crucial e determinante para essa RIL, uma
vez que nos direcionou para os estudos relevantes para nossa questdo de investigacao.
Utilizou-se fluxo de identificacdo PRISMA (Preferred Reporting Items for Systematic
reviews and Meta-Analyses), um check list com 27 itens para pesquisa e um fluxograma
de quatro etapas para selecdo dos estudos (Moher, Liberati, Tetzlaff, Altman;Prisma
Group, 2015).

3.2.1.Definicdo das palavras-chave

Esta etapa correspondeu na definicdo dos nossos descritores de busca, que teriam de
estar indexados nas bibliotecas virtuais. Por conseguinte, usamos 0s marcadores
booleanos, constituidos por “AND” (E), “OR” (OU) e “NOT” (N&o).

O operador AND inclui estudos com ambos descritores de pesquisa; o operador OR
seleciona estudos com qualquer um dos descritores identificados e o operador NOT
encontra estudos que contenham um assunto e exclui outro assunto ndo, ou seja exclui os

estudos que contenham o descritor em causa (Cunha et al.,2014).

Segundo os autores “Os operadores booleanos sdo fundamentais para o critério de
inclusdo. Na pratica, se ndo os utilizamos ou utilizamos apenas um deles, o namero de
artigos encontrados pode variar significativamente, interferindo no resultado final da
amostra “(Cunha et al.,2014, p. 19).
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Tabela 2- Descritores e Operadores Booleanos

Idioma Descritores e Operadores. Booleanos

Portugués Esclerose Lateral Amiotrofica AND Necessidades AND
Cuidador Informal AND Qualidade de vida.

Inglés Amiotrophic Lateral Sclerosis AND Needs AND Informal
Caregiver AND Quality of Life.
Espanhol Esclerosis Lateral Amiotrofica AND Necesidad AND

Cuidador Informal AND Calidad de vida.

3.2.2.Selecdo das bases de dados

As bases de dados foram selecionadas com recurso aos seguintes critérios:

e Bases de dados com estudos publicados nos idiomas selecionados nos critérios de
Inclusdo (Portugués, Inglés e Espanhol).

e Bases de dados com publicaces relacionadas a salde.

e Bases de dados com publicacdes em free full text.

A pesquisa automatica foi efetuada entre os meses de setembro e dezembro 2017,
com recurso aos descritores em portugués: Esclerose Lateral amiotrofica, Necessidades,
Cuidadores Informais e Qualidade de vida e seus similares em inglés e espanhol nas
plataformas virtuais da PubMed (US National Library of Medicine National Institutes of
Health), BVS (Biblioteca Virtual de Saude), Scielo (Scientific Electronic Online Library).

3.3. Estratégia de selecdo de resultados da pesquisa

De acordo com os autores “a busca e sele¢@o dos artigos incluidos na revisdo devem
ser realizadas preferencialmente por dois revisores de forma independentes” (Mendes et
al.,2008, p. 763).

Numa primeira fase, dois revisores analisam os titulos e resumos e se necessario, o
texto na integra, tendo em conta, os critérios de inclusdo e exclusdo definidos
anteriormente. Na segunda fase os resultados de ambos o0s revisores sdo comparados.
“Esta etapa consiste na definicdo das informacgdes a serem extraidas dos estudos
selecionados” (Mendes et al.,2008, p. 763).
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Para a realizacdo desta RIL, da totalidade das 53 referéncias, na primeira etapa
selecionou-se 20 artigos, os dois revisores (Carmo e Carlos), de forma individual,
realizaram a leitura dos titulos e resumos, na qual resultou na exclusdo de 9 referéncias
duplicadas. Na segunda etapa, os dois revisores leram os titulos, resumos e alguns textos
na integra das 44 referéncias selecionadas, aplicaram os critérios de incluséo e excluséo,
tendo sido eliminadas 26 referéncias. Os 18 artigos foram analisados na integra tendo
sido excluidos 13 estudos por ndo cumprir os critérios de inclusdo. Apos este processo
selecionaram 6 estudos que constituiram na amostra final desta revisdo, por se
apresentarem relevantes, validos, confidveis e aplicaveis para a elaboracdo de uma
possivel resposta a questdo de investigacdo. Em seguida, na figura 2, apresenta-se o
fluxograma do protocolo de pesquisa, de selecdo dos estudos, segundo o manual de
(Moher et al., 2015).
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Figura 1- Fluxograma de identificac@o e sele¢do dos estudos
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Fonte: Mobher, Liberati, Tetzlaff, Altman; Prisma Group 2015, p. 338

3.4. Avaliacdo da qualidade metodoldgica dos estudos

A avaliacdo da qualidade dos estudos selecionados foi realizada pelos dois revisores
(Carmo e Carlos), utilizando grelhas com critérios de avaliacdo da qualidade dos estudos
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qualitativos de (Bugalho; Carneiro, 2004) e de estudos quantitativos de (Steele,
Bialocerkowaki, Grimme, 2003), constituidas por 10 itens e 16 itens respetivamente.
(Vilelas,J., 2017). Os estudos foram classificados como evidencia de alta, moderada e de
baixa qualidade.

3.4.1. Extracdo e sintese de dados

A extracdo e sintese de dados dos artigos selecionados, foi realizado, conforme
recomendado por (JBI, 2011). A sistematizacdo das informacdes contempla 0s seguintes
s itens: Titulo do Estudo, Populacdo, Objetivos, Tipo de Estudo e o Fenémeno de

interesse.
4. RESULTADOS

Num total dos 6 artigos constituintes na amostra final desta revisao, relativamente ao
pais, destaca-se o0 Brasil com dois estudos: Almeida et al., 2017. Avaliacdo da sobrecarga
dos cuidadores de pessoas com Esclerose Lateral Amiotrofica; Mello, et al., 2009. O
paciente oculto: Qualidade de vida entre cuidadores e pacientes com Esclerose Lateral
Amiotrofica ; Australia com um estudo: Lillo et al., 2012. Caregiver burden in
amyotrophic lateral sclerosis is more dependent on patients’ behavioral changes than
physical disability: a comparative study; Italia : Pagnini, 2013. Psychological wellbeing
and quality of life in amyotrophic lateral sclerosis: A review, Holanda:Wit, et al., 2017.
Caregiver burden lateral in amyotrophic lateral sclerosis: A systematic review e a
Irlanda: Galvin, et al., 2018. Needs of Informal Caregivers across the caregivers Course

in Amyotrophic Lateral Sclerosis, com um estudo, respetivamente.

O tipo de populacéo dos estudos foram os cuidadores informais de doentes com ELA
e o tipo de estudos foram trés de sintese- revisdo sistematica de literatura (RSL), dois do

tipo descritivo e transveral e um do tipo compartativo- RSL.

Os objetivos dos estudos foram os seguintes: revisar os dados da literatura a respeito
da QdV de pacientes com ELA e seus cuidadores; avaliar o impacto fatores como a
depressdo, ansiedade e stress na sobrecarga dos cuidadores de doentes com ELA;
investigar os fatores que interferem com a QdV dos doentes com ELA e seus cuidadores;
avaliar a sobrecarga dos cuidadores com ELA e os possiveis beneficios relacionados a
participacdo no grupo de apoio especifico a cuidadores; avaliar evidencias dos fatores
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relacionados com a sobrecarga do cuidador e explorar as necessidades dos cuidadores

informais durante a progressao da ELA.

Quanto ao fendmeno de interesse dos estudos foram desde a QdV dos cuidadores e
doentes, os fatores que influenciam na QdV dos cuidadores, sobrecarga dos cuidadores e

as necessidades dos cuidadores informais no processo evolutivo da ELA.

Foram encontradas evidéncias de qualidade alta na relacdo entre as necessidades
do cuidador, os dominios fisicos, psicoldgicos, sociais, ambientais e ainda a relagdo das
necessidades do cuidador e a atuacdo dos PS. E como evidéncia de qualidade moderada
a relacdo das necessidades do cuidador e o nivel de independéncia e de baixa qualidade a

relacdo entre as necessidades do cuidador e a espiritualidade.
4.1. Discusséo, Implicacdes e Limitacbes
4.1.1. Discussao dos resultados

A maioria das publicacdes dos estudos relacionados com a tematica dos cuidadores
informais, teve como objetivos: conhecer as carateristicas e as necessidades dos

cuidadores, o stress e a influéncia do cuidar na QdV dos cuidadores.

Nos primeiros estudos realizados sobre os cuidadores informais, foram
identificadas consequéncias da doenca mental dos familiares, que cuidavam de doentes
com doencas cronicas. Neste contexto, esta se relacionaria com as necessidades do

cuidador no dominio psicolégico da sua QdV.

Conforme %Medeiros e Couto’ afirmam “a preocupacio efetiva com os cuidadores
iniciou-se no final da década de 80, motivada pelas modificacbes sociodemograficas e

econdmicas dos paises desenvolvidos, que culminou no aumento doengas cronicas e

6 Medeiros MMC (1998). Medeiros MMC, Ferraz MB, Quaresma MR, Menezes AP. Adaptacéo ao contexto cultural brasileiro e
validagdo do “Caregiver Burden scale” Brasil. Citado in Mello MP, Orsini M, Nascimento O.J.M, Pernes M, Lima JMB, Heitor C,
Leite MAA (2009). O paciente oculto: Qualidade de Vida entre cuidadores e pacientes com diagndstico de Esclerose Lateral
Amiotréfica. Rio de Janeiro. Brasil.P.12.

7 Couto CB (2004). Couto CB. O paciente oculto: revelando as consequéncias que o cuidar de um paciente portador de esclerose
lateral amiotrofica promove na vida do cuidador familiar. Tese. Rio de Janeiro. Brasil. Citado in Mello MP, Orsini M, Nascimento
0.J.M, Pernes M, Lima JMB, Heitor C, Leite MAA (2009). O paciente oculto: Qualidade de Vida entre cuidadores e pacientes com
diagnéstico de Esclerose Lateral Amiotréfica.P.12
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consequentemente o nimero de doentes com necessidades de cuidados domiciliarios
(Mello, et al.,2009, p.12)

Os autores foram concordantes relativamente a definicdo de tipo de cuidadores
informais, o principal ou familiar, secundério e terciario, mas com a complementaridade,
que executam o cuidar, por serem familiares dos doentes, ndo recebem qualquer tipo de
remuneracdo (Galvin, et al.,2018; Lillo et al.,2012; Pagnini, 2013; Mello, et al.,2009;
Almeida et al., 2017).

Relativamente as carateristicas sociodemogréaficas dos cuidadores informais serem
familiares dos doentes, maioritariamente do sexo feminino, nomeadamente esposas,

filhas, noras e cunhadas todos os estudos se mostraram complementares.

Os estudos consideraram que cuidar de um doente com ELA se traduz num papel
complexo e com algumas especificidades. Como refere Medeiros “existem tarefas que
exigem muito tempo por parte dos cuidadores, fatores relacionados ao doente, ao cuidador

e o contexto familiar, que necessitam de ser atendidos (Mello, et al.,2009, p.13).

E consensual entre os autores que os profissionais de saide, que prestam assisténcia
aos doentes com ELA, atendam também os cuidadores informais, saibam identificar e
interpretar as suas necessidades especificas. Deste modo, sera mais facil aos PS planear
e executar as corretas intervencdes de suporte. (Mello et al., 2009; Galvin, et al.,2018). O
cuidar de um doente com ELA a longo prazo permite aos profissionais de satde delinear

estratégias para aliviar o stress e melhorar a QdV dos cuidadores.

As opinides dos autores sdo unanimes que os dominios fisicos, psicoldgicos, sociais
e ambientais tém grande influéncia na a QdV dos cuidadores dos doentes com ELA. E,
discordantes quanto aos dominios: nivel de independéncia e a espiritualidade, neste

contexto.

Trés dos estudos, integrantes da amostra desta revisdo, dedicaram-se a investigar a
respeito dos fatores que causam a sobrecarga no cuidador, que pode ser entendida como
“Onus” o mesmo que encargo ou obrigagdo, aquilo que pesa ou sobrecarrega. Podendo
ser do tipo fisico, emocional, social, fatores predominantemente, relacionados com a QdV

dos cuidadores.

Fernandes, C. & Parreira, C.-abril 2018-ESSATLA 19



Necessidades e a qualidade de vida dos cuidadores informais de doentes com ELA. - Licenciatura em

Enfermagem

Todos os estudos da amostra desta revisao utilizaram a escala de Zarit para identificar
se 0s cuidadores apresentavam alta, baixa ou moderada sobrecarga, os autores utilizaram
0s seguintes critérios: sentimentos de depressdo (evidencia moderada) significa
sobrecarga moderada; sentimentos de ansiedade, angustia e o fator idade (evidéncia
baixa) traduzindo-se em sobrecarga elevada e fatores como bom ambiente social, apoio

social e bom ambiente familiar indicador de sobrecarga baixa.
4.2. ImplicacBes na pratica da enfermagem

A enfermagem detém um papel de grande relevancia junto dos cuidadores, na
medida que os enfermeiros tém inerentes nas suas competéncias profissionais o cuidar

holistico, inseridos na equipa multidisciplinar.

Apesar do cuidar ser um ato humano, no entanto esta dificil e ardua tarefa traz
consigo consequéncias nos dominios fisico, psicolégico, social, espiritual, problemas
financeiros e a falta de capacitacdo dos cuidadores. Neste contexto o papel da
enfermagem pauta-se pela promocéo da satde, com a finalidade de prevenir a doenca nos

cuidadores.

Quando se vém confrontados com o papel de cuidadores, ou seja, subitamente
cuidadores, sem preparacdo para desempenhar atividades, que se mostram especificas e
complexas, aliadas a falta de conhecimentos. Neste sentido o enfermeiro de cuidados
gerais promove a saude do cuidador através do Empowerment, ou seja, capacita-o sobre
a doenca, realiza ensinos sobre os cuidados inerentes ao cuidado de ELA, com isto reduz

significativamente a sobrecarga no cuidador.

O enfermeiro pode equacionar junto da equipa multidisciplinar, a referenciacdo para
a rede nacional de cuidados continuados integrados que possui a hipdtese para
internamento do doente por um periodo de tempo definido para descanso do cuidador.
Isto requer a identificacdo precoce, avaliagéo e tratamento impecavel da dor e de outros
problemas de ordem fisica, psicossocial e espiritual, ou seja, a identificacdo das
necessidades especificas dos cuidadores informais permite aos PS planear e executar as

corretas intervencoes de suporte e encaminhamento para ajuda diferenciada.

Para um cuidado mais diferenciado, nomeadamente psicoldgico, destaca-se o

enfermeiro especialista em saide mental e psiquiatria. O enfermeiro de cuidados gerais
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também pode prestar nessa vertente, ou seja, 0 apoio psicoldgico inicial, de modo a

minimizar o stress e ansiedade gerados por este quadro.

No que respeita a esta revisdo, agrega todos os dominios que influenciam na QdV
dos cuidadores informais. A maioria dos estudos desta revisdo enfatizaram mais 0s
dominios fisicos, psicologicos e sociais, ambientais e dando menos énfase aos niveis de
independéncia e a espiritualidade. Neste sentido o trabalho traz mais conhecimento

relacionado a esta tematica.

A questdo sobre o que é QdV leva a ponderacdo sobre a complexidade e a
subjetividade implicadas nesta nocdo, de modo que se pode considera-la como o resultado
de uma avaliacdo global e subjetiva da propria vida e por ser um conceito amplamente
difundido em diversas areas, principalmente no meio académico, por meio de estudos
cientificos relacionados a salde., todos integram um complexo processo de procura do

equilibrio.

Os resultados apresentados neste trabalho, permite-nos tracar novas linhas de
orientacdo, pois os dominios, apesar de relacionados, influenciam na QdV de forma
individual. O que podera perspetivar investigaces para ampliar o conhecimento no

contexto da enfermagem.
4.3. Limitac6es do estudo

Como fatores limitadores destacamos a escolha do tema, que tinha de ser inovador e
/ou pouco explorado, como é o caso deste estudo. Depois deparamos com a dificuldade

em delimitar o tema e a busca de artigos.

O facto de ndo existir estudos em Portugal e poucos estudos publicados com filtro

cronoldgico dos Ultimos dez anos.

Também destacamos o tempo, caso tivéssemos tido mais tempo essa tematica teria
sido mais explorada, pois a QdV dos cuidadores e toda a sua envolvéncia é bastante ampla

e o desenho inicial do estudo era para ser descritivo e transversal.
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CONCLUSAO

Com a realizacdo desta monografia descreveremos os principais achados desta

revisao bem com as suas implicacdes na pratica.

As necessidades do cuidador estdo intrinsecamente relacionadas aos dominios e
aspetos da QDV. O cuidar de um doente com ELA é muito dificil e angustiante, dai a
necessidade do cuidador estar bem nos niveis fisico, psicolégico, social, ambiental e
espiritual, ou seja, estar bem consigo proprio, para o bem-estar do doente. Para isso €
fundamental o apoio de todos, desde a familia, amigos, profissionais de salude que estdo

ao cuidado do doente e da comunidade e seus recursos.

Neste contexto, emerge a enfermagem, para configurar uma nova Vvisao, pois 0S
enfermeiros sdo os mais indicados, para identificar e interpretar as necessidades dos

cuidadores, pois tem inerentes nas suas competéncias, o cuidar holistico.

Sugere-se novos estudos sobre as necessidades dos cuidadores informais, que
cuidam de um familiar doente, que se explore mais a fundo sobre os dominios e aspetos
a ela relacionados A QdV do cuidador sofre mudancas drasticas devido a sobrecarga de
tarefas, principalmente quando a doenca evolui, sem perspetiva de cura e ainda, a
negligéncia de outros membros da familia, que apesar de afetados, muito pouco fazem

pelo doente ou pelo cuidador principal.

O cuidador ndo escolhe como e quando cuidar, as circunstancias é que o colocam
nessa posi¢do, quando surge uma situacao inesperada de doenca de um familiar, coloca-

se no papel de subitamente cuidador, este ¢ dificil e complexo.

O cuidar de um doente com ELA envolve uma grande complexidade, para tal,
recomendam aos profissionais de saude prestarem mais atencdo ao cuidador, tentar
perceber as suas necessidades, avaliar a sua condicdo fisica e psicologica. Isto significa
gue a saude fisica e psicoldgica dos cuidadores influencia positivamente ou

negativamente na QdV dos doentes.

O ato de cuidar de doentes dependentes a longo prazo diminui significativamente a

QdV e a salde dos seus cuidadores, devido a sobrecarga a que estdo sujeitos. Neste
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contexto, devem ser promovidas a¢@es que visam na melhoria do bem-estar psicolégico
dos cuidadores, capacita-los desde o inicio sobre a doenca e durante a sua evolugdo apos

o diagnostico.

O papel do cuidador acarreta modificagdes significativas no seu cotidiano uma vez
que desempenha uma diversidade de tarefas, os quais relacionados com as atividades de
vida dos doentes, as atividades instrumentais de vida e a gestdo familiar. Os cuidadores
sdo na sua maioria mulheres, esposas, filhas, cunhadas, referidos em todos os estudos

constituintes da amostra final deste estudo.

Foram ainda referidos neste estudo que o doente e cuidador formam uma unidade de
cuidado, tendo esta influéncia positiva ou negativa da satde fisica e psicolégica na QdV
do doente. E ser importante determinar fatores que causam impacto ajudam na tomada de
decisdo, planeamento, intervencdo, tratamento e servigos por parte dos profissionais. No

entanto, existem poucos estudos relacionados a temética e /ou insuficientes.

Podemos compreender que os profissionais devem prestar cuidado ao doente e seu
cuidador, de modo a melhorar a satde fisica e mental bem como na procura de estratégias

para minimizar a sobrecarga do ato de cuidar.

Podemos constatar que a presenca de um grupo de apoio aos cuidadores é essencial,
porem ndo sdo suficientes, e que sdo necessarias outras medidas que minimizem a
sobrecarga e seguranca do doente, como atividades de lazer ou entdo referenciar o doente

para rede cuidados continuados integrados para descanso do cuidador.

Na pratica da enfermagem o enfermeiro de cuidados gerais promove a saude do
cuidador atraves do Empowerment, ou seja, capacita-o sobre a doenca, realiza sessoes de
educacdo sobre os cuidados inerentes ao cuidado de ELA, com isto reduz

significativamente a sobrecarga no cuidador.

A enfermagem tem competéncias para perspetivar uma nova Vvisdo, por serem 0S
mais indicados para identificar e interpretar as necessidades dos cuidadores. Sugere-se
novos estudos sobre o impacto do cuidar na QdV do cuidador, que se explore mais a
fundo sobre os fatores relacionados com a sobrecarga fisica e psicoldgica dos cuidadores

de doentes com ELA.
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5. APENDICES

Apéndice I- Grelhas JBI- Avaliagdo dos Artigos
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Tabela 3- Avaliacdo de qualidade artigo 1

Referencia do artigo O paciente oculto: Qualidade de Vida entre cuidadores e pacientes
com diagnostico de Esclerose Lateral Amiotrofica.

Critérios do estudo Sim Né&o Ndo esta Nao Comentarios
Q) (0) claro aplicavel

1. Existe congruéncia entre a 1

perspetiva filoséfica indicada e

a metodologia de investigacao?

2. Existe congruéncia entre a 1
metodologia da investigacdo e a
questdo de investigacdo ou
objetivos?

3.Existe congruéncia entre a 1
metodologia de investigacdo e

os metodos usados para colher
dados?

4. Existe congruéncia entre a 1
metodologia da investigacdo e a
representacdo e analise de dados

5. Existe congruéncia entre a 1
metodologia de investigacao e a
interpretacdo dos resultados

6. Existe uma declaracdo para 1
localizar o investigador cultural

ou teoricamente.

7. A influéncia do investigador 1
na pesquisa, e vice-versa, foi
abordada

8. Os participantes, e 0s seus 1

pontos de  vista, estdo

adequadamente representados.

9. A pesquisa estd eticamente 1

de acordo com os critérios atuais

ou, com estudos recentes,

havendo evidéncias de

aprovacdo ética por parte de um

6rgdo adequado.

10. As concluses extraidas do 1

relatério de pesquisa estdo em

concordancia com a analise, ou

interpretacéo, dos dados.

Total de pontos 10 Incluir se > a 7 pontos

Incluséo Sim(x) Néo ()
Fonte: Adaptado JBI (2011). User Manual: Version 5.0 System for the Unified Management. Assessment and Review
of Information. Joanna Briggs Institute’s. pag. 89
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Tabela 4- Avaliacdo de qualidade artigo 2

Referencia do artigo Caregiver burden in amyotrophic lateral sclerosis is more dependent on
patients’ behavioral changes than physical disability: a comparative

study.”

Critérios do estudo Sim Néo Né&o Né&o Comentéarios
Q) 0) esta aplicavel
claro

1. Existe congruéncia entre a 1
perspetiva filosofica indicada e a
metodologia de investigagdo?

2. Existe congruéncia entre a 1
metodologia da investigacdo e a
questdo de investigacdo ou objetivos?

3.Existe  congruéncia entre a 1
metodologia de investigagdo e o0s
métodos usados para colher dados?

Qv
[y

4. Existe congruéncia entre
metodologia da investigacdo e a
representacéo e analise de dados

Q
[y

5. Existe congruéncia entre
metodologia de investigacdo e
interpretacéo dos resultados

j<8)

6. Existe uma declaracdo para 1
localizar o investigador cultural ou
teoricamente.

7. A influéncia do investigador na 1
pesquisa, € vice-versa, foi abordada

8. Os participantes, e 0s seus pontos 1
de vista, estdo adequadamente
representados.

9. A pesquisa estd eticamente de 1

acordo com os critérios atuais ou,
com estudos recentes, havendo
evidéncias de aprovacdo ética por
parte de um érgédo adequado.

10. As conclusdes extraidas do 1
relatério de pesquisa estdo em
concordancia com a andlise, ou
interpretacéo, dos dados.

Total de pontos 10 Incluir se > a 7 pontos

Incluséo Sim (x) Néo ()
Fonte: Adaptado JBI (2011). User Manual: Version 5.0 System for the Unified Management. Assessment and Review
of Information. Joanna Briggs Institute’s. pag. 89
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Tabela 5- Avaliacdo de qualidade artigo 3

Referencia do artigo “Psychological wellbeing and quality of life in amyotrophic lateral
Sclerosis: A review.”
Critérios do estudo Sim Né&o Né&o Né&o Comentarios
(@) (0) esta aplicavel
claro

1. Existe congruéncia entre a 1
perspetiva filosofica indicada e a
metodologia de investigacao?

2. Existe congruéncia entre a 1
metodologia da investigacdo e a
questdo de investigacdo ou
objetivos?

3.Existe congruéncia entre a 1
metodologia de investigacdo e 0s
métodos usados para colher
dados?

4. Existe congruéncia entre a 1
metodologia da investigacdo e a
representacdo e analise de dados

5. Existe congruéncia entre a 1
metodologia de investigacdo e a
interpretacdo dos resultados

6. Existe uma declaracdo para 1
localizar o investigador cultural ou
teoricamente.

7. A influéncia do investigador na 1
pesquisa, e vice-versa, foi
abordada

8. Os participantes, e 0s seus 1
pontos de vista, estdo
adequadamente representados.

9. A pesquisa esta eticamente de 1
acordo com os critérios atuais ou,

com estudos recentes, havendo
evidéncias de aprovacéo ética por

parte de um drgédo adequado.

10. As conclusbes extraidas do 1
relatério de pesquisa estdo em
concordancia com a analise, ou
interpretacdo, dos dados.

Total de pontos 10 Incluir se > a 7 pontos
Incluséo Sim(x ) Né&o( )
Fonte: Adaptado JBI (2011). User Manual: Version 5.0 System for the Unified Management. Assessment and Review
of Information. Joanna Briggs Institute’s. pag. 8
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Tabela 6- Avaliacdo de qualidade artigo 4

Referencia do artigo “Avaliagdo da sobrecarga dos cuidadores de pessoas com
Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA)”
Critérios do estudo Sim Né&o Né&o Né&o Comentarios
(@) (0) esta aplicavel
claro

1. Existe congruéncia entre a 1
perspetiva filosofica indicada e a
metodologia de investigacao?

2. Existe congruéncia entre a 1
metodologia da investigacdo e a
questdo de investigacdo ou
objetivos?

3.Existe congruéncia entre a 1
metodologia de investigacdo e 0s
métodos usados para colher

dados?

4. Existe congruéncia entre a 1
metodologia da investigacdo e a
representacdo e analise de dados

5. Existe congruéncia entre a 1
metodologia de investigacdo e a
interpretacdo dos resultados

6. Existe uma declaracdo para 1
localizar o investigador cultural ou
teoricamente.

7. A influéncia do investigador na 1
pesquisa, e vice-versa, foi
abordada

8. Os participantes, e 0s seus 1
pontos de vista, estdo
adequadamente representados.

9. A pesquisa esta eticamente de 1
acordo com os critérios atuais ou,

com estudos recentes, havendo
evidéncias de aprovacao ética por

parte de um drgdo adequado.

10. As conclusbes extraidas do 1
relatério de pesquisa estdo em
concordancia com a analise, ou
interpretacdo, dos dados.

Total de pontos 10 Incluir se > a 7 pontos
Incluséo Sim(x ) Néo( )
Fonte: Adaptado JBI (2011). User Manual: Version 5.0 System for the Unified Management. Assessment and Review
of Information. Joanna Briggs Institute’s. pag. 89
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Tabela 7- Avaliacdo de qualidade artigo 5

Referencia do artigo Caregiver burden in amyotrophic
lateral sclerosis: A systematic review
Critérios do estudo Sim N&o N&o N&o Comentarios
Q) 0) esta aplicavel
claro

1. Existe congruéncia entre a 1
perspetiva filosofica indicada e a
metodologia de investigacdo?

2. Existe congruéncia entre a 1
metodologia da investigacdo e a
questdo de investigacdo ou
objetivos?

3.Existe congruéncia entre a 1
metodologia de investigacdo e os
métodos usados para colher

dados?

4. Existe congruéncia entre a 1
metodologia da investigagcdo e a
representacdo e analise de dados

5. Existe congruéncia entre a 1
metodologia de investigacdo e a
interpretacdo dos resultados

6. Existe uma declaracdo para 1
localizar o investigador cultural ou
teoricamente.

7. A influéncia do investigador na 1
pesquisa, e vice-versa, foi
abordada

8. Os participantes, e 0S Sseus 1
pontos de vista, estdo
adequadamente representados.

9. A pesquisa est4 eticamente de 1
acordo com os critérios atuais ou,

com estudos recentes, havendo
evidéncias de aprovacdo ética por

parte de um drgdo adequado.

10. As conclusbes extraidas do 1
relatorio de pesquisa estdo em
concordancia com a analise, ou
interpretacdo, dos dados.

Total de pontos 10 Incluir se > a 7 pontos
Incluséo Sim(x ) Néo( )
Fonte: Adaptado JBI (2011). User Manual: Version 5.0 System for the Unified Management. Assessment and Review
of Information. Joanna Briggs Institute’s. pag. 89

Fernandes, C.; Parreira, C.-abril 2018-ESSATLA 23



Necessidades e a qualidade de vida dos cuidadores informais de doentes com ELA. - Licenciatura em
Enfermagem

Tabela 8- Avaliacdo de qualidade artigo 6

Referencia do artigo “Needs of Informal Caregivers across the caregivers Course in

Amyotrophic Lateral Sclerosis”

Critérios do estudo Sim Nao Nao Nao Comentarios
@) 0) esta aplicavel
claro

1. Existe congruéncia entre a 1
perspetiva filoséfica indicada e a
metodologia de investigagdo?

2. Existe congruéncia entre a 1
metodologia da investigacdo e a
questdo de investigacdo ou objetivos?

3.Existe  congruéncia entre a 1
metodologia de investigacdo e o0s
métodos usados para colher dados?

4. Existe congruéncia entre a 1
metodologia da investigacdo e a
representacéo e analise de dados

5. Existe congruéncia entre a 1
metodologia de investigacdo e a
interpretacdo dos resultados

6. Existe uma declaracdo para 1
localizar o investigador cultural ou
teoricamente.

7. A influéncia do investigador na 1
pesquisa, e vice-versa, foi abordada

8. Os participantes, e 0s seus pontos 1
de vista, estdo adequadamente
representados.

9. A pesquisa estd eticamente de 1

acordo com o0s critérios atuais ou,
com estudos recentes, havendo
evidéncias de aprovagdo ética por
parte de um 6rgédo adequado.

10. As conclusbes extraidas do 1
relatério de pesquisa estdo em
concordancia com a analise, ou
interpretacdo, dos dados.

Total de pontos 10 Incluir se > a 7 pontos
Incluséo Sim(x ) Néo( )

Fonte: Adaptado JBI (2011). User Manual: Version 5.0 System for the Unified Management. Assessment and Review
of Information. Joanna Briggs Institute’s. pag. 89
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