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UNIDADE 1

Aspectos cognitivos e
comportamentais na Esclerose
Lateral Amiotrofica (ELA)

Ola caros alunos, que bom vé-los por aqui. Para
compreendermos melhor os aspectos psicologicos
na esclerose lateral amiotréfica, chegou a hora de
nos aprofundarmos um pouco mais nos aspectos
cognitivos e comportamentais da ELA. Vamos 13!



Az

Deméncia do tipo Frontotemporal.

ECOLALIA
Doenca neurolégica em que o individuo repete involuntariamente frases que
ouviu ou pronunciou.

HIPERORALIDADE
Comportamento estereotipado e perseverante, obsessao em colocar objetos na
boca para conhecer o sabor e a forma.




AULA1 )
QUAIS SAO AS ALTERAGOES
COGNITIVAS NA ELA?

De acordo com Andersen (2018), a ELA era considerada uma doenga que provocava
apenas problemas fisicos (fraqueza muscular progressiva). Entretanto, estudos recentes
como Goldstein e Abrahams (2013), Strong et al. (2017) e Goldestein e Simon (2019),
mostraram que cerca de 50% dos individuos com ELA apresentam prejuizos cognitivos,
que variam de tipo e de intensidade, desde casos de alteracdo do comportamento até ao
extremo de franca deméncia. Além disso, essas pessoas apresentam com frequéncia

alteracdes emocionais importantes, apds conhecer a situagao real da sua doenca.

Antes de falarmos sobre alterac®es cognitivas, precisamos identificar quais sdo as fun¢ées

mentais envolvidas na cogni¢do e para que servem.

A cogni¢do € uma funcdo psicolégica que nos permite a aquisicdo de conhecimento e se
da por meio de alguns processos cognitivos como a percepcdo, a aten¢do, associacao,
memoria, raciocinio, juizo, imagina¢do, pensamento e linguagem. Na imagem, a seguir,

temos um esquema das fun¢8es psicoldgicas superiores.




Descricao - Diagrama colorida. No centro da imagem, ha um desenho de cérebro e ao redor dele
ha 8 caixas de texto apontando para o centro e com cores diferentes. Cada uma dessas caixas
contém um texto: “Aten¢ao”, “Linguagem”, “Percepc¢ao”, “Praxias”, “Personalidade”, “Inteligéncia”,
“Memoria” e “Fungdes executivas”. [Fim da descricao]

Alteracdes cognitivas sao prejuizos importantes das fun¢des mentais. Na ELA, as mais
comuns sao a aten¢do, a memoria, as dificuldades de aprender e gerar novas palavras,

dificuldades de planejamento, rigidez de pensamentos raciocinio abstrato, fluéncia verbal e

linguagem.

Apesar do aumento da conscientiza¢ao da ELA como um disturbio multissistémico, a
condicdo cognitiva da maioria dos pacientes com ELA, que frequentam as clinicas e centro
de atendimento multiprofissional, permanece desconhecida e apenas aqueles com

uma clara e evidente sindrome demencial sdo encaminhados para servicos clinicos de

neuropsicologia.



AULA2 _ )
QUAIS SAO AS ALTERAGOES
COMPORTAMENTAIS NA ELA?

Alteracdes comportamentais também fazem parte da evolugdo clinica da ELA e tém
importantes implicacbes para o manejo da doenca, sobrevivéncia e sobrecarga do cuidador.
E importante observar e registrar as mudancas de comportamento como parte das
avalia¢gdes neuropsicologicas da ELA. Embora o comportamento seja idealmente avaliado
por entrevistas detalhadas com a familia, isso nem sempre é praticavel em uma clinica
multidisciplinar e hd uma necessidade urgente de um inventario comportamental que inclua

a ampla gama de comportamentos caracteristicos da disfun¢ao frontotemporal.

As alteracdes comportamentais mais expressivas na ELA sdo: desinibicao, impulsividade,
falta de esforco proprio, perda de modos e decoro, comportamentos socialmente
inadequados, irritabilidade, agressao verbal ou fisica, desinibida exibicao emocional,
mudancas no comportamento sexual e declinio na higiene pessoal, alteracdes de
preferéncias alimentares, apatia, rea¢des egocéntricas, distracdo, automonitoramento,

planejamento, organizac¢do e rigidez e inflexibilidade mental.

Também sdo observados:
e Déficits de cognigdo social (resposta diminuida e compreensdo das necessidades e
sentimentos dos outros, inter-relacdo reduzida e calor pessoal, e emocdes.
e Comportamentos perseverativos, estereotipados ou obsessivo-compulsivos (movimentos
repetitivos simples, comportamentos ritualisticos mais complexos e estereotipia da fala).
e Alteracdes alimentares (alimentos alterados em preferéncias, aumento do consumo de
cigarros, compulsdo alimentar, hiperoralidade e exploracdo oral de itens ndo comestiveis);

comportamento de utilizacdo; ecolalia; e resposta alterada a estimulos sensoriais.



AULA 3

ELA E DEMENCIA DO TIPO
FRONTOTEMPORAL

O publico em geral associa muitas vezes os sintomas de deméncia com a Doenca de
Alzheimer, entretanto, o médico agora pode distinguir varios tipos de outras deméncias
que também prejudicam as funcdes cognitivas. Na ELA, como ja falamos anteriormente, de
3 a 5% dos pacientes desenvolvem um grave declinio cognitivo, denominado de Deméncia
do tipo Frontotemporal (DFT), que se desenvolve concomitante aos sintomas motores.

Um maior numero de individuos, em torno de 50%, apresenta alguma alteracao cognitiva,

comportamental ou de personalidade, que ndo configura uma demeéncia.

A DFT provoca alteracdes das fun¢des dos lobos frontal e temporal, decorrentes de
degeneracdo progressiva dos neurdnios dessas regides. Caracteriza-se clinicamente
por altera¢des do controle do comportamento, apatia e da linguagem, sendo de carater
progressivo, conforme ja referidas nas aulas anteriores. Essa deméncia tem variantes
que sao diferenciadas pelas alteracdes cognitivas predominantes (comportamental ou

linguagem).

Definir essas altera¢des cognitivas num individuo com ELA ndo é uma tarefa simples. Além
das alteracbes emocionais, a fraqueza muscular progressiva é um fator limitante para a

realizacao de testes neuropsicolégicos.

QUAL A IMPORTANCIA DE DETERMINAR SE O INDIVIDUO
COM ELA ESTA COM ALTERACOES COGNITIVAS?

As tomadas de decisBes que facilitam o manejo clinico da doenca, estao associadas
as alteracdes cognitivas. E possivel que um individuo com ELA, com alteracbes
comportamentais, ndo entenda por completo a indica¢ao da colocacao de uma sonda

para alimentar, por exemplo. Dessa forma, a familia deve conhecer esta situacdo afim



de auxiliar na melhor decisdo. Por outro lado, avancos terapéuticos estao ocorrendo

no sentido de elaborar dispositivos tecnoldgicos que ajudem ao paciente, familiares e

cuidadores a realizar melhor suas atividades cotidianas.

Saiba mais




UNIDADE 2

Aspectos Emocionais da ELA

Quando um individuo recebe o diagnostico

de ELA, é natural que se sinta assustado

com o impacto que a doencga causara na sua
vida, as limitacBes que poderao ocorrer, com
maior ou menor grau de comprometimento. E
comum que o individuo com ELA desenvolva
uma fase emocional denominada negacao,
desacreditando do diagndstico, na esperanca de
que um erro médico tenha acontecido. E natural
e compreensivel que haja a busca por outros
profissionais em busca de uma segunda opinido,
no entanto, com a evolucdo dos sintomas,

uma nova fase se apresenta, a aceita¢ao
inexoravelmente se configura como estratégia de
enfrentamento das dificuldades que a evolugao
sintomatica impoe.



AULA 1
FUI DIAGNOSTICADO COM ELA E
AGORA?

QUAIS PROBLEMAS PODEM OCORRER?

DEPRESSAO E ANSIEDADE

A maioria dos pacientes com ELA, sendo todos, sofre uma fase de depressdo reativa
apos o diagnostico. Tanto a ansiedade como a depressdo se apresentam de forma muito
significativa, devendo ser investigadas e tratadas em todos os estagios da doenca. Essa

condicdo psicoldgica especifica se correlaciona fortemente com a sobrevida.

Descricao - llustracdo colorida de uma pessoa sentada com a cabeca para baixo e apoiada nas
maos. Os joelhos estdo apoiados na regido interna do braco. [Fim da descri¢do]

MAS O QUE E DEPRESSAO?

A depressao é uma doenca psiquiatrica grave que apresenta sintomas recorrentes

de tristeza profunda, baixa autoestima e prostra¢do, que pode ter causas genéticas,
alterac®es na bioquimica cerebral e eventos estressores podem desencadear depressao

em individuos com predisposicao.



Sintomas da depressao

Cansaco e indisposicao
frequentes

Descricdo - Diagrama colorida com um desenho de uma pessoa ao centro da imagem. Ao redor
dela, ha 8 caixas de texto com cores diferentes, as quatro primeiras estdo com uma tonalidade
alaranjada, cada uma com um texto: “Cansaco e indisposicao frequentes”, “Sensacao de tristeza
permanente”, “Altera¢des no apetite e no sono” e “Dores pelo corpo”. As quatro seguintes em
tons de verde e a Ultima na cor cinza, cada uma com um texto: “Reducao na capacidade de
experimentar prazer”, “Isolamento social”, “Falta de concentra¢ao”, “Sentimento de culpa e perda
de autoestima” e “Apatia”. [Fim da descri¢ao]

Esse conjunto de sintomas juntos ou isolados interferem no progndstico, a intensidade

interfere diretamente na adesdo das propostas terapéuticas multiprofissionais.



COMO MELHORAR ESSES PROBLEMAS?

Além do tratamento farmacolégico, é importante que o paciente receba apoio
psicoterapéutico, no sentido de compreender e ressignificar o diagndstico, bem como
receber orientacdes de como lidar com cada fase, buscando ajuda para adequacdes as
novas rotinas, tanto o individuo com ELA, quanto seus familiares e cuidadores, para que

possam estar emocionalmente amparados para manejar os estagios da doenca.



AULA 2

ENFRENTANDO O DESAFIO DE SER
ACOMETIDO POR ELA

QUAIS AS ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO PARA AS
PESSOAS COM ELA?

Existem muitas dificuldades vivenciadas pelo paciente e seus familiares no processo

de aceitacao da ELA, barreiras que envolvem a capacidade de compreensao da ELA.

Os envolvidos neste emaranhado de desafios, angustias e medos podem se utilizar de
estratégias cognitivas para compreensdo da doenca e o suporte social com familia e
amigos, buscando ao maximo manter as rotinas, melhorando a capacidade da pessoa com

ELA aderir com efetividade as propostas terapéuticas.

Saiba Mais

Vocé sabe o que é coping?

Coping é um termo em inglés, derivada da expressao “to cope with”, que

em traducdo livre significa enfrentar, lidar com uma situacdo, e se configura
como o conjunto das estratégias utilizadas pelas pessoas para se adaptarem a
circunstancias adversas ou estressantes.

Estratégias de Coping entre pacientes com esclerose lateral amiotroéfica
(ELA): uma revisao integrativa - Springer Link


http://link.springer.com/article/10.1007/s00415-021-10472-2 

Infografico 2 - Modelos de Processamento de Stress e Coping

Modelos de Processamento de Stress e Coping

. P
Estressor potencial

v

Avaliacao primaria

> Qual é o significado desse evento? <
Como afetara o meu bem-estar?

e v N

Evento irrelevante Evento estressante Evento benigno

e

— Ameaca :
Prejuizo Desafio
Recursos sécio- Recursos pessoais
ecolégicos de Coping de Coping

Avaliagao secundaria
O que posso fazer?
Quanto vai custar?
Qual o resultado que espero?

v

Estratégia de Coping
Focadas Focadas
no problemas na emogao
Resultado Reavaliagao

O stress mudou?
L Estou me sentindo melhor?

Fonte: Adaptado de Lazarus e Folkman, 1984 apud. S. Antoniazzi, D. D. Dell’Aglio e D. R. Bandeira

Descricdo - Fluxograma com o titulo “Modelos de Processamento de Stress e Coping".

Abaixo, texto centralizado “Estressor potencial”, dele sai uma seta apontando para a seguinte
informacdo: “Avaliacdo primaria. Qual é o significado desse evento? Como afetara o meu
bem-estar?”. Dessa informacdo, saem 3 setas apontando para “Evento irrelevante”, “Evento
estressante” e “Evento benigno”. De “Evento estressante” saem mais trés setas: “Prejuizo”,
“Ameaca” e “Desafio”, cada um destes com uma seta apontando para a seguinte informacao:
“Avaliacdo secundaria. O que posso fazer? Quanto vai custar? Qual o resultado que espero?”.
Dessa informacdo, sai uma seta apontando para o texto com fundo amarelado: “Estratégia de
coping” e duas setas apontam para “Focadas nos problemas” e “Focadas na emogao”. Desse
trecho, seta aponta para “Resultado”, depois para “Reavaliacdo. O estresse mudou? Estou me
sentindo melhor?” e, por fim, este aponta uma seta para o comego “Estressor potencial”. Nas
laterais do fluxograma, ha duas informacdes: do lado esquerdo, texto “Recursos socio-ecoldgicos
de Coping”, este aponta para a “Avaliacdo primaria” e para “Avaliacdo secundaria”; e, do lado
direito, texto “Recursos pessoais de Coping”, que também aponta para a “Avaliacdo primaria” e
para “Avaliacdo secundaria”. [Fim da descri¢ao]



COMO AGIR PARA ENFRENTAR A ELA?

Cada etapa da doenca se apresenta como desafios que precisam ser enfrentados com
tranquilidade, respeitando cada fase da doenca, buscando estratégias de aprendizagem
para resolucao dos problemas que se apresentam ao longo dela, estabelecendo rotinas de

visitas a equipe multiprofissional para controle dos sintomas.

Buscar as entidades representativas das pessoas com ELA, configura-se como estratégia

de ajuda mutua bastante eficiente, por trazer informacdes sobre direitos exclusivos para
guem tem esclerose lateral amiotrofica, trocas de informagdes que podem ser de grande
valia para o compartilhamento de situa¢des comuns e de maior dificuldade dos pacientes e

familiares.

id ¥

Figura 1 - Unido entre a equipe de salude e familiares é muito importante.

Descricdo - llustracdo colorida com 5 pessoas. O homem e a mulher, do lado esquerdo, estdo
de jaleco. O homem usa 6culos, barba rala, cabelo preto e é negro de pele clara; a mulher tem
cabelo alaranjado e é branca, ela esta falando e estendendo a mao para uma familia composta
por uma crianga, uma mulher e um homem, respectivamente, todos de pele clara e de cabelo
preto. [Fim da descricao]

OL/.?

FERRAMENTAS PARA PERMANECER EM ATIVIDADE
COGNITIVA, LABORAL E SOCIAL

A esclerose lateral amiotrofica leva a maioria dos pacientes a condicdes de restricao de

mobilidade grave. No entanto, ndo se configura uma condicdo impeditiva para a pessoa



com ELA. E importante que haja incentivo a realizar atividades de lazer, esporte, culturais
e religiosas, se possivel continuar com responsabilidades de trabalho e organizacao

das rotinas, atividades realizadas em casa. Prolongando essas fun¢des por mais tempo
possivel, tanto o individuo com ELA quanto os seus familiares devem procurar manter as

rotinas o maximo possivel e, quando necessario, adapta-las de acordo com as fases.

ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO PARA FAMILIARES

Ao conhecer o diagndstico, tanto o paciente quanto seus familiares poderdo sofrer um
grande impacto emocional, sendo possivel que experimentem o medo do futuro de um

diagndstico ainda sem perspectiva de cura.

O individuo com ELA podera ter sentimentos de desesperanca, medo de perder
autonomia, das perdas sociais e laborais, de se tornar um peso para familia. Projetando
uma perspectiva para o futuro do nucleo familiar, sera necessario que se estabelecam
estratégias de organizacdo de prioridades, de rotinas, de administra¢do financeira para
amenizar os impactos na dinamica familiar, embora seja natural a afinidade ser mais

intensa com um ou outro membro do nucleo.

E importante ressaltar a necessidade da divisdo de tarefas entre os entes da familia, para
que nao fique apenas um sobrecarregado com as responsabilidades dos cuidados integrais

com o familiar com ELA.

Ressaltamos que a ELA tem uma evolu¢ao muito individualizada, em que cada paciente
desenvolve os sintomas de maneiras distintas e em tempo diferente. Assim, é salutar nao
sofrer por antecipacdo, evitando desgaste emocional que resultara em maior sofrimento,
buscando cultivar sempre a esperanca. Ademais, sabemos que existem cientistas ao redor
do mundo buscando novos tratamentos, que possam efetivamente curar ou impedir a

evolucao dos sintomas da ELA.



AJUDANDO AS CRIANCAS NA COMPREENSAO DA DOENCA.

A ELA é doenca que impd&e inumeros limites, as dificuldades aumentam ao longo da
doenca, quando da existéncia de criancas no nucleo familiar ou tem relacdao muito proxima
de convivéncia, faz-se necessario explicar as mudancas a cada fase, conversar sobre a

fraqueza muscular de forma simples.

Quando houver necessidade de usar dispositivos de suporte, como cadeira com rodas,
gastrostomia, ventilagdo ndo invasiva, explicar para que serve cada um, € importante
manter as rotinas de visitas se ndo morarem no mesmo ambiente. A manutenc¢do da
relacdo, do contato fisico, fortalecera os lagos e a crianca conseguira compreender que seu

familiar esta doente e que todos os equipamentos servem para ajudar.



UNIDADE 3

Relacoes Sociais e Familiares

Nesta unidade, abordaremos as mudancgas que
naturalmente acontecem com a evoluc¢do da
doenca, sendo esperado que a insercdo social
seja diminuida em virtude das alteracdes na
mobilidade e na comunicacdo. Trataremos,
ainda, sobre as mudancas de papel no ambiente
familiar, os ajustes de rotinas, como explicar para
as criancas e também esclareceremos as duvidas
mais comuns sobre sexualidade.



AULA 1

MODIFICACOES NAS RELACOES
SOCIAIS E A MUDANCAS NOS PAPEIS
DE CADA ENTE NO NUCLEO FAMILIAR

O IMPACTO DAS MUDANCAS DAS RELACOES SOCIAIS E
FAMILIARES

Naturalmente, tomar conhecimento de uma doenca como a ELA causa um grande
sofrimento emocional pelo que seu diagndstico e progndstico representam, sensacdes
de medo e angustia sao esperadas. A possibilidade de perder autonomia, as mudancas
sociais e laborais que poderao vir se tornam um peso para familia e a incerteza quanto
ao futuro, como administrar todas essas mudancas tao préximas, isso causara grande
impacto emocional. Sera necessario que haja organizacao do nucleo familiar, a depender
da idade e maturidade, cada membro desempenhara um papel diferente na divisao de

tarefas relacionadas aos cuidados a pessoa com ELA.

RECOMENDACOES GERAIS AOS FAMILIARES

As relac®es familiares serdo muito importantes para o enfrentamento adequado e mais
tranquilo de todas as fases da doenca. E importante estar atento aos sinais de sofrimento
psiquico, tanto o paciente como os familiares necessitardo de suporte psicolégico, na
busca da manutencdo do equilibrio. O psicélogo avaliara junto a familia quais sdo as

estratégias possiveis para melhorar a saude mental do nucleo familiar.

Recomenda-se procurar manter um clima agradavel, de afeto, de compreensao e

disponibilidade para atender as necessidades do familiar com ELA.

E importante que o ambiente familiar seja estruturado com vinculos de confianca, em que
todos membros possam compartilhar suas dificuldades, seus sentimentos, mantendo
o didlogo sincero. O ente familiar com ELA deve ter assegurado o direito de participar

ativamente das atividades do nucleo familiar, conservada a capacidade de escolha sobre as



escolhas da vida pessoal, financeira, social e decisdes médicas acerca da doenca.

As alteracdes emocionais atingem os pacientes com ELA e seus familiares. Entdo, diante
de carga emocional de advindas responsabilidades assumidas, as mudancas profundas
no seio familiar e nas rela¢des sociais, a preocupacao com o futuro proximo, os familiares
necessitam receber atendimento psicolégico para conseguir melhorar a assisténcia ao

paciente, como também o seu autocuidado.

Nas imagens, temos a descri¢do de varios momentos de exercicio de autonomia, de
manutencdo das atividades cognitivas e de rela¢des sociais, exemplificando que apesar da

ELA se apresentar como uma doenca limitante, é possivel melhorar a qualidade vida e a

saude mental, com a manutencao da vida ativa por mais tempo.

Figura 1 - Familiares devem incentivar e respeitar a autonomia do paciente

Descricdo - Imagem com trés ilustra¢des coloridas. No primeiro: pessoa em uma cadeira de
rodas pegando um produto de uma prateleira de supermercado. No segundo: pessoa em

uma cadeira de rodas com um acompanhante, ambos com roupas religiosas sobre um tapete
vermelho e de frente para um crucifixo. No terceiro: ha 4 jovens na piscina, dois meninos
brancos apenas de short; e duas meninas, uma negra e outra branca, ambas de short e camisa.
Um dos meninos esta em uma cadeira de rodas adaptada para piscina. [Fim da descricao]

SEXUALIDADE

A esclerose lateral amiotrofica ndo causa alteragdes das funcgdes sexuais, no entanto,

a inseguranca, a imagem corporal, o desconhecimento que a ELA ndo interfere no
desempenho sexual ou alteracdes psiquicas podem prejudicar a sexualidade.

O individuo com ELA continua sentindo desejo sexual da mesma forma que sentia antes do
inicio da doenca, por isso, é importante manter o didlogo com seu parceiro para manter ao

maximo possivel as relacdes sexuais.

Com a evolucdo dos sintomas fisicos e respiratérios, € possivel que sejam necessarios

maiores cuidados nas posi¢des sexuais, até mesmo o uso da ventilacdo ndo invasiva, antes,



durante e ap06s. A depender das convic¢Bes das praticas sexuais, é possivel que o casal
use recursos de apoio as atividades sexuais, como objetos de diversdo sexual e roupas
com pontos de estimulacdo em zonas erégenas. O importante é compreender que a ELA

ndo interfere no desejo sexual e que havendo afeto e cumplicidade entre os parceiros, a

atividade sexual podera acontecer proporcionando ao prazer ao casal.

Figura 2 - A ELA ndo interfere no desejo sexual

Descricao - llustracdo colorida com duas pessoas sentadas na cama com as pernas cobertas por
um lencgol. Do lado esquerdo da cama, ha uma cadeira de rodas e do lado direito um gaveteiro
com uma luminaria. Na cama, ha uma pessoa de cabelo curto, branca, sem camisa e com barba
rala, do lado esquerdo; e do lado direito, ha uma pessoa de cabelo comprido e ondulado, ela é
branca e esta usando camisa regata branca. As duas pessoas estao se olhando e segurando a
mao. [Fim da descric¢do]
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