ISPA

INSTITUTO UNIVERSITARIO

CIENCIAS PSICOLOGICAS, SOCIAIS E DA VIDA

VIVER COM ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA - UM ESTUDO
FENOMENOLOGICO

MARIANA MIGUEL FRANCA DA CONCEICAO PEDROSA

Orientador de Dissertacao:
PROFESSOR DOUTOR VITOR AMORIM RODRIGUES

Coordenador de Seminério de Dissertagéo:
PROFESSOR DOUTOR VITOR AMORIM RODRIGUES

Tese submetida como requisito parcial para a obtencéo do grau de:
MESTRE EM PSICOLOGIA

Especialidade em Psicologia Clinica

2016




Dissertacdo de Mestrado realizada sob a orientacdo de Vitor
Amorim Rodrigues, apresentada no ISPA — Instituto Universitéario
para obtencé@o de grau de Mestre na especialidade de Psicologia

Clinica

I1



AGRADECIMENTOS

Quero agradecer, antes de mais, ao professor Doutor Vitor Amorim Rodrigues, por
todo o seu apoio e orientacdo neste processo exigente e determinante na conclusdo do meu

mestrado.

Quero mostrar a minha profunda gratiddo a Dra. Conceicéo, diretora da APELA, por
me ter permitido a recolha da minha amostra para este estudo. Os meus agradecimentos vao
também para a Dra. Gabriela e, em especial, a Dra. Filomena, também da APELA, por todo
0 apoio e atencdo especial que me deram durante este percurso e que contribuiram também

para a realizacao deste estudo.

Ao Professor Mamede de Carvalho, 0s meus agradecimentos por se ter sempre

mostrado disponivel e por ser um exemplo e uma referéncia no campo cientifico da ELA.

A0s meus pais, por todo o0 amor e apoio incondicional. Por estarem sempre comigo.
Por toda a forca e ensinamentos transmitidos, ao longo de todo 0 meu percurso académico no
ISPA. Obrigada por tudo e por me terem permitido realizar o desejo de tirar um curso que
tanto gosto, por serem os meus maiores “professores” nesta grande escola que ¢ a vida. E

acima de tudo, obrigada, por nunca terem deixado de acreditar em mim.

A minha irma que amo e admiro, apesar das nossas diferencas.

Ao meu amor, Pedro, por todos os incansaveis momentos de forca e incentivo que me
deste durante a elaboracdo deste trabalho. Por seres das melhores pessoas que conheco e ja
conheci em toda a minha vida. Por seres Unico e especial, como s tu consegues ser. Esta

tese também € dedicada a ti. Obrigada por tudo!

A todos os meus amigos e amigas, pelo vosso carinho e amizade, em especial, as

minhas amigas que estdo longe, mas que estdo sempre presentes no meu coragao.

A Pati, porque ndo podia pedir uma amiga mais maravilhosa, mais sincera e

verdadeira. Es para mim um exemplo, a tua determinacdo, garra e coragem, S&0 uma

II



inspiracdo constante. Obrigada por tudo, foste das melhores surpresas que o ISPA me trouxe,

e quero que a nossa amizade perdure, para sempre.

Ao meu querido Avd Zé, que tanto admiro e amo. E a minha querida Avé Mimi, que

estara sempre no meu coracao.

E por ultimo, um agradecimento também muito especial, a todos os participantes, que
aceitaram colaborar neste estudo e que assim me permitiram entrar um “pouco” nas suas
vidas, partilhando comigo vivéncias tdo profundas e pessoais. Muito obrigada a cada um de

s

VOS.

IV



RESUMO

O presente estudo tem como objetivo descrever, analisar e compreender a experiéncia
subjetiva da vivéncia da doenca de Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA). Na analise que
permitiu analisar o fendbmeno em causa, foi usado o Método Fenomenoldgico de Amedeu
Giorgi, um método qualitativo e essencialmente descritivo. A metodologia usada neste
estudo, insere-se numa investigacdo qualitativa de natureza fenomenoldgica, com o objetivo
de alcancar uma descricdo final com o0s constituintes essenciais e invariaveis desta
experiéncia. A aplicacdo deste método permitiu analisar, no presente estudo, de forma
criteriosa e intimista, as descri¢des de cinco participantes, trés do sexo masculino e dois do
sexo feminino, diagnosticados com ELA, com idades compreendidas entre os 40 e os 81
anos, de forma a melhor compreender como € experienciada a doenca, através dos seus
“modus vivendi”.

Os resultados encontrados, decorrentes da aplicacdo do referido método, indicam a
percecdo de uma vivéncia que modifica negativamente e abruptamente, a vivéncia dos
individuos, quer a nivel individual, social, quer familiar, sendo que cada um deles tenta,
através dos recursos que possui, adaptar-se a nova realidade.

Constata-se que este fenomeno é bastante complexo ¢ afeta varias dimensdes do

sujeito, causando perdas irreversiveis, que causam alteracdes profundas no seu dia a dia.

Palavras-chave: Esclerose Lateral Amiotrofica, Doenca degenerativa progressiva, Perdas

irreversiveis, Investigacao Qualitativa, Método Fenomenoldgico de Amedeu Giorgi.



ABSTRACT

The present study aims to describe, analyze and understand the subjective experience
of the disease of Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS). In the analysis that allowed to
analyze the phenomenon in question, Amedeu Giorgi's Phenomenological Method was used,
a qualitative and essentially descriptive method. The methodology used in this study is part
of a qualitative research of a phenomenological nature, aiming to reach a final description

with the essential and invariable constituents of this experience.

The application of this method allowed us to analyze in the present study, in a careful
and intimate manner, the descriptions of five participants, diagnosed with ALS, three males
and two females, aged between 40 and 81 years, of way to better understand how the disease

is experienced through its "modus vivendi”.

The results obtained, due to the application of this method, indicate the perception of
an experience that negatively and abruptly modifies the individuals experience, both
individually, socially and family, and each of them tries, through the resources they possess ,
adapt to the new reality.

It is observed that this phenomenon is quite complex and affects several dimensions of the

subject, causing irreversible losses, that cause profound changes in their day to day.

Key words: Amyotrophic Lateral Sclerosis, Progressive Degenerative Disease, Irreversible

Losses, Qualitative Research, Phenomenological Method of Amedeu Giorgi.
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INTRODUCAO

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) é uma doenca degenerativa rara e ainda sem
cura, considerada a doenca neuroldgica mais grave existente (De Carvalho, Evangelista &
Conceicdo, 2013). Existem ainda poucos estudos psicolégicos, que abordam a vivéncia de
ELA, de forma a melhor compreender em como esta doenca afeta 0s seus portadores. As
pesquisas em Portugal sobre esta doenca, Sd0 escassas e surgem, num contexto social e
clinico. Este estudo pretende ser um pequeno contributo para o surgir de um “olhar”
complementar sobre esta doenca, entender como 0s pacientes a vivenciam, desde 0 momento

do diagnéstico inicial e uma vez que é uma doenca terminal, até a fase do luto e das perdas.

Este estudo, realizado no ambito da Dissertacdo de Mestrado em Psicologia Clinica
no ISPA — Instituto Universitario de Ciéncias Psicol6gicas, Sociais e da Vida, tem como
objetivo, descrever, analisar e compreender a experiéncia subjetiva da vivéncia da doenca de
Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA). Na analise do fendbmeno em causa, foi usado o Método
Fenomenoldgico de Amedeu Giorgi, um método qualitativo e essencialmente descritivo. A
metodologia usada neste estudo, insere-se numa investigacdo qualitativa de natureza
fenomenoldgica, com o objetivo de alcancar uma descrigdo final com os constituintes
essenciais e invariaveis desta experiéncia subjetiva e de forma a melhor compreender como é
experienciada a doenga, através dos “olhares dos proprios participantes . Foram analisados
varios momentos na experiéncia dos participantes neste estudo, desde o momento de
diagndstico inicial, até a consequente e inevitavel adaptacdo e sendo uma doenca terminal,

serdo abordadas as perdas envolvidas decorrentes da mesma.

Numa primeira fase, no enquadramento tedrico deste estudo, sdo abordados varios
aspetos, tais como a descricdo da doenca, relacionando-a com a sua etiologia,
reconhecimento clinico, diagndéstico, entre outros aspetos e posteriormente é referida a
literatura psicoldgica encontrada e que se considera que melhor contribui para a explicacao
do fendbmeno em analise, sendo selecionados os temas mais relevantes para o estudo em

causa.

Os resultados encontrados, decorrentes da aplicacdo do referido método, indiciam a

percecdo de uma vivéncia que modifica negativamente e abruptamente, a vivéncia dos
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individuos, quer a nivel individual, social, quer familiar, sendo que cada um deles tenta,

atraves dos recursos que possui, adaptar-se a nova realidade.

Em suma, constata-se que este fenémeno ¢é bastante complexo e afeta varias

dimensdes do sujeito.



CAPITULO |

ENQUADRAMENTO TEORICO

Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA)

A Esclerose Lateral Amiotrofica, também designada por ELA, é uma doenga
neuroldgica degenerativa rara, progressiva e fatal e ainda sem cura, que afeta o sistema
nervoso central, provocando a morte seletiva dos neurénios motores, causando incapacidades
fisicas progressivas e cumulativas. Esta degeneracdo progressiva, leva em média, a uma
sobrevivéncia de trés a cinco anos, apos o inicio da doenca, e, em alguns casos, podera levar
eventualmente a uma morte por insuficiéncia muscular respiratoria (Oliveira & Pereira,
2009). Neste contexto, esta doenca € considerada a mais grave doenca neurolédgica (De
Carvalho, Evangelista & Conceicdo, 2013).

A ELA é uma das principais doencgas neurodegenerativas, ao lado das doencas de
Parkinson e Alzheimer (Schestatsky et. al, 2009). Em termos mundiais, surgem, entre 1 a 3
casos de ELA por cada 100.000 pessoas por ano (Salgueiro, 2008). Segundo Pereira (2006),
acredita-se que a incidéncia da ELA seja semelhante no mundo, todavia, ndo ha um estudo
comparativo bem conduzido entre populacdes diferentes, grupos étnicos ou areas geograficas
fora da Europa e nos EUA. Nos paises europeus e nos EUA, a epidemiologia é bem
conhecida, devido ao grande niimero de trabalhos cientificos realizados (Salgueiro, 2008).

A idade ¢ o fator preditor mais importante para a sua ocorréncia, prevalecendo nos
pacientes entre 0os 55 e os 75 anos (Schestatsky et. al, 2009). A doenca afeta
preferencialmente pacientes do sexo masculino e, em geral, apés os 40 anos de idade,
embora jovens entre 0s 20 e os 30 anos, também possam ser atingidos (Zanoteli, Peres,
Oliveira & Gabbai, 2004). Acredita-se que, por ocasido dos primeiro sintomas, mais de 80%
dos neurénios motores ja foram perdidos (Schestatsky et. al, 2009).

Esta doenca apresenta carateristicas diversas nas suas formas de apresentacao, curso e
progressdo, ndo sendo ainda conhecida a causa ou as causas da ELA, nem 0s mecanismos
gue regem a sua progressao. Desta forma, ndo existem até ao momento, tratamentos efetivos
conhecidos que curam a doenga, sendo que, 0s que existem e que de alguma forma, ajudam a
atenuar os sintomas, irdo ser aprofundados com maior detalhe, numa parte posterior deste
enquadramento tedrico. Atualmente, recomenda-se que 0s pacientes com ELA sejam tratados

com uma equipa multidisciplinar (Oliveira & Pereira, 2009).



E importante destacar, que os sinais e sintomas clinicos Unicos e os padrdes de
progressdo da ELA, que ndo sao partilhados por outras doencas, causam um profundo efeito
no individuo com esta patologia e na sua familia e/ou respetivos cuidadores. Por ser uma
doenca fatal e progressiva, a ELA é vista como uma doenca devastadora (Oliveira & Pereira,
2009).

Terminologia

Em termos de terminologia, a Esclerose Lateral Amiotrofica, € uma doenca cujo
significado esta presente na sua propria denominacdo: caracterizada pelo endurecimento e
deterioracdo das células nervosas - 0s neurdnios - (esclerose), que se iniciam geralmente num
dos lados do corpo (lateral), provocando a atrofia do musculo decorrente da perda e da
diminuicao do tecido muscular (amiotréfica) (Salgueiro, 2008).

A ELA também possui outras denominagdes, sendo conhecida como doenga de Lou

Gehrigl nos Estados Unidos, doenc¢a de Charcot, em Franca e doenga do Neurdnio Motor,
em Inglaterra (Salgueiro, 2008).

Os termos "doencas do neurénio motor" e "desordens do neurénio motor" sdo usados
para referir qualquer doenca que afete os neurénios motores. O termo especifico “doencgas do
neurébnio motor” € usado na Europa, para designar desordens neurodegenerativas
progressivas, as quais possuem diferentes etiologias e variabilidades clinicas, mas todas tém
um aspeto em comum: a perda de neurdnios superiores e/ ou de neurdnios inferiores.
Dependendo dos neurénios motores que sdo afetados, existem quatro formas identificadas
dentro das doencgas do neur6nio motor, sendo a Esclerose Lateral Amiotréfica, abordada
neste estudo, a doenga mais frequente.

Reconhecimento Clinico da ELA

Foi o médico neurologista francés, Jean-Martin Charcot, que ha, aproximadamente
mais de um século, atribuiu a esta doenca, a designacdo atual de Esclerose Lateral
Amiotrofica (ELA), antes disso a doencga teve outras designagdes. Contudo, s6 nos ultimos
vinte e cinco anos, foi adquirida uma melhor compreensdo da doenca e do seu tratamento
com pacientes com ELA (Oliveira & Pereira, 2009).

Ha registos de estudos sobre a ELA desde a primeira metade do século XIX. Os

indicios de um mal, que causava paralisia progressiva dos membros e da lingua, remontam a
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1830, ao serem retratados por Sir Charles Bell, um famoso anatomista e cirurgido britanico
que associou as celulas nervosas aos movimentos do corpo. Em 1850, Frangois Aran, um
médico clinico francés, descreveu a doenga como atrofia muscular progressiva. No ano de
1853, a medicina registava o primeiro caso clinico reconhecivel de ELA: o de Prosper
Laconte, dono de um circo francés. Entretanto, somente 21 anos depois, em 1874, as
carateristicas essenciais para o reconhecimento da ELA foram determinadas, apos uma série
de estudos realizados por dois médicos franceses: Alexis Joffroy e Jean-Martin Charcot,
tendo sido este, como j& mencionado, o primeiro médico a relacionar os sintomas da doenga
a um grupo de células especificas que sdo afetadas por esta: 0s neurénios motores (Salgueiro,
2008). Esta descoberta decorreu de uma serie historica de palestras, dadas por Charcot na
Salpétriere em Paris, em 1874, tendo estas sido extraidas de 20 casos clinicos e de cinco
autopsias realizadas. Foi neste contexto que Charcot e Joffroy interligaram as observacdes
clinicas, de fraqueza muscular atrofica (amiotrofia) e espasticidade, com os resultados
patoldgicos associados a doenca, como o endurecimento das colunas laterais da medula
espinhal (esclerose lateral) e respetivas lesdes do corno anterior (Oliveira & Pereira, 2009).

Apds Charcot ter designado a doenca como ELA, passaram-se cem anos de relativo
siléncio. Os pacientes eram diagnosticados, mas ndo tratados, sendo aconselhados a irem
para casa e "pdr 0s seus assuntos em ordem", pois nada poderia ser feito, "ndo havendo a
necessidade de voltar novamente ao médico™ (Oliveira & Pereira, 2009).

Em 1941, um famoso jogador americano de beisebol, de 37 anos, chamado Lou
Gehrig, faleceu devido a doenga de ELA. A partir deste momento, nos Estados Unidos, esta
doenca passou a ser conhecida, de forma geral, como doenca de Lou Gehrig (Oliveira &
Pereira, 2009). Na década de 1950, novas formas da doenca foram reconhecidas, como a
ELA familiar. Em 1969 aumentou o interesse pela doenca da ELA, com a publicacdo de
documentos emitidos num simposio internacional, dedicado as doengas do neurénio motor.
Neste simpdsio, foram reveladas novas técnicas para diagnosticar a ELA, incluindo a
eletromiografia e novas teorias, da sua possivel etiologia, que foram apresentadas com base
numa compreensdo mais completa dos neurotransmissores do sistema motor (Oliveira &
Pereira, 2009).

Atualmente e de de acordo com os critérios de “El Escorial”, revistos em 2006,
existem varios tipos clinicos de ELA e patologias relacionados com a mesma, que devem ser
reconhecidos. Destacam-se alguns em particular, como a ELA esporadica, que ocorre
isoladamente, a ELA familiar, em alguns casos associada com muta¢Ges nos genes, e a

sindrome de ELA “plus”, na qual a ELA esta associada a manifesta¢des clinicas de outras

5



doencas neuroldgicas (forma de Guam, degeneracao cerebelar, deméncia, envolvimento do
sistema nervoso autonomo e anormalidades sensitivas e dos movimentos oculares) (Zanoteli
et al., 2004).

Na procura de um diagndstico precoce, e consequentemente, de um tratamento o mais
precoce possivel, com agentes especificos para combater a doenca, como o0 medicamento
Riluzol, a Federacdo Mundial de Neurologia, chegou a um consenso internacional, na
definicdo do diagndstico de ELA, e desenvolveram critérios para a conducdo de provas

clinicas nesta doenca (Oliveira, & Pereira, 2009).

A ELA, como doenga, tornou-se mundialmente conhecida através do “ice bucket
challenge” (desafio do balde de gelo), um desafio que se tornou “viral” na internet e que teve
inicio nos Estados Unidos da Ameérica. Este desafio consistiu numa campanha social,
promovida pela Associacdo Americana de Esclerose Lateral Amiotrofica, que usou este
desafio como forma de promover uma maior conhecimento e tomada de consciéncia sobre
esta doenca e em paralelo, recolher fundos monetarios para as pesquisas que decorrem sobre
as suas possiveis causas.

O caso de ELA mais mediatico é o do cientista Stephen Hawking, conhecido ndo sé
pela sua atividade como cientista na area da fisica quantica, mas também por ter a doenca de
ELA, que o confinou desde os 21 anos a uma cadeira de rodas e mais tarde a uma
comunicacdo com o0s outros, através de um computador e de um sintetizador de voz.
Hawking tem atualmente 74 anos, sendo dos rarissimos casos com ELA com um tempo de
sobrevivéncia tdo elevado, dado as estatisticas apontarem para uma média de sobrevivéncia

entre trés a cinco anos, nesta doenca.
Sintomatologia

“.. e a alma, perfeitamente alerta, fica
aprisionada numa casca inerte,
podendo talvez piscar, estalar a
lingua (...) a pessoa congelada

no proprio corpo...” (Shwartz,

citado por Albom, 1999, p. 26).

O inicio dos primeiros sintomas da doenca, da-se tipicamente entre os 55 e 0s 65
anos, embora jovens entre 0s 20 e os 30 anos também possam ser atingidos (Zanoteli et al.,

2004). A principal carateristica desta doenca consiste na degeneracdo progressiva dos



neuronios motores (células nervosas responsaveis pelo controlo dos musculos) superiores
(que partem do cértex cerebral e do tronco encefalico) e inferiores (que partem da medula
espinhal em direcdo aos musculos). Esses neuronios perdem a sua capacidade de transmitir
impulsos nervosos, provocando atrofia muscular, seguida de fraqueza/paralisia muscular
crescente, sendo esta fraqueza, sentida como falta de forca a nivel muscular, a consequéncia
determinante desta doenca, que pode iniciar-se por um qualquer membro, superior ou
inferior. Os sintomas iniciais da doenca incluem céibras, fasciculagdes (contragdo muscular
pequena, local, momentanea e involuntaria que pode ser visivel sob a pele ou detectada mais
profundamente com eletromiografia), fraqueza muscular, seguindo-se de atrofia muscular,
como anteriormente mencionado, provocando uma diminui¢do da coordenacdo motora fina,
dificuldades na fala e degluticdo, fragueza dos musculos respiratérios, levando a
hipoventilacdo e, posteriormente, a insuficiéncia respiratoria (Salgueiro, 2008), sendo esta,
com ou sem pneumonia, a principal causa de 6bito em pacientes com ELA (Zanoteli et al.,
2004).

A ELA afeta desta forma, maioritariamente, os individuos a nivel fisico — atrofia
muscular, etc, ndo havendo comprometimento primario das funcdes sensitivas, vesico-
esfincterianas e sexuais, devido aos nervos que controlam os movimentos oculares, e 0s
segmentos sacros inferiores da medula espinhal, que controlam os esfincteres, ndo serem
afetados (Bandeira, Quadros, Almeida & Caldeira, 2010). As fungbes corticais superiores,
como a inteligéncia e a memoria, também ndo sdo afetadas. Os pacientes podem apresentar
labilidade emocional e depressao (Zanoteli et al., 2004). No entanto, segundo informagdes do
site. do Centro de Estudos do Genoma Humano Brasileiro, vinculado ao Instituto de
Biociéncias da Universidade de Sao Paulo (IBUSP), citado por Salgueiro (2011), estudos
recentes sugerem que uma pequena fragdo das pessoas com ELA também pode apresentar
problemas de memoria e de tomada de decisdo, bem como desenvolver algum tipo de

deméncia.

De acordo com Mamede de Carvalho (2008), médico neurologista portugués e
considerado um dos maiores especialistas a nivel mundial na doenca da ELA, autor dos
critérios neurofisiologicos da doenca, hoje utilizados em todo o mundo, considera a doenca
da ELA como a mais severa doenca degenerativa do sistema nervoso, tratando-se de uma
patologia altamente dramatica, a todos os niveis, para o doente. E uma doenca com uma
progressdao muito rapida, que causa uma acentada incapacidade fisica, condicionando

drasticamente toda e qualquer mobilidade, o que obriga a prestagcdo constante de auxilio por
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parte de terceiros. Por outro lado, esta doenca também provoca faléncia respiratdria, como ja
mencionado, a qual requer uma intervencdo eficaz no sentido de aliviar os sintomas e
prolongar a vida dos doentes. Muitas vezes ocorre a impossibilidade da degluti¢cdo (engolir
alimentos liquidos ou solidos), o que implica a necessidade de uma operacdo especifica —

gastrostomia percutanea por via endoscépica (De Carvalho, 2008).

Etiologia

A etiologia de uma doenca é o estudo das suas causas, estando assim, relacionada
com 0s agentes causais, que possivelmente ddo origem a mesma. Relativamente as possiveis
causas, que levam ao aparecimento da doenca de Esclerose Lateral Amiotrofica, os mesmos
sdo ainda incertos. A ELA ¢é desta forma considerada, ainda nos dias de hoje, uma doenca de
causa desconhecida, apesar dos conhecimentos sobre varios aspetos terem avancado desde a
época de Charcot. Numerosas teorias foram propostas para a sua patogenese (processo ou
mecanismo agressivo da doenca, que ndo deve ser, no entanto, confundido com a etiologia,
apesar de estarem relacionadas), sendo que, porém, nenhuma teoria, até ao momento se
mostrou unificadora (Godoy et. al, 1991). A maioria dos casos de ELA (90% a 95%) sdo
esporadicos, isto €, ndo ha ocorréncia de outros casos na familia e as formas hereditarias séo
incomuns, entre 5% a 10% dos casos (Salgueiro, 2008).

Relativamente aos casos de ELA entre familiares, é possivel constatar, através dos
autores Rosen et al. (1993), citados por Zanoteli et al. (2004), que nestes casos, 0 inicio da
doenca tende a surgir 10 a 15 anos mais cedo, do que nos casos de ELA esporadica, podendo
a doenca, no caso da ELA familiar, apresentar um inicio em idade jovem ou jovem adulto.
Por outro lado, os mesmos autores, verificaram que o tempo de sobrevivéncia apds o
diagnostico da doenca, nos casos de ELA familiar, tende a ser menor, que nos casos de ELA
esporadica. Verificaram também, que aproximadamente 10% dos casos de ELA entre

familiares, sdo causados por mutacGes genéticas.

Diagnostico

Oliveira & Pereira (2009) referem, que embora as variantes da ELA sejam
reconhecidas por neurologistas, cerca de 10% dos pacientes sdo mal diagnosticados, e a
demora para a confirmagdo do diagndstico ndo ¢ incomum. N&o existe assim um diagndstico

precoce, podendo demorar entre 10 a 12 meses desde o primeiro sintoma até a confirmacéo



do diagnostico de ELA.

De acordo com estes autores, o inicio e a progressao precoce da ELA ¢
frequentemente insidioso e os sintomas podem ndo ser reconhecidos e ndo diagnosticados
facilmente. Durante a avaliacdo diagnostica, um paciente normalmente consulta uma vasta
variedade de especialistas, e até mesmo neurologistas, podem ndo reconhecer a ELA no
inicio do seu curso (Oliveira & Pereira 2009).

Durante muitos anos, o Unico critério publicado para o reconhecimento da ELA, foi
feito por Lambert (1957, 1969) através da utilizacdo da eletromiografia. A mudanca mais
importante nos critérios de diagnostico ocorreu em 1990, em que a Federacdo Mundial de
Neurologia, em conjunto com o Fundo Espanhol para pesquisa saudavel e a Associacdo
Espanhola de ELA, estabeleceram um conjunto de critérios diagnésticos clinicos para a
ELA. O diagndstico de ELA seria assim definido dentro da evidéncia de sinais que
evidenciassem o comprometimento dos neurénios motores inferiores, através de exames
clinicos, alteracdes eletrofisiologicas ou neuropatoldgicas, associadas por sua vez, a um
comprometimento dos neurénios motores superiores. Os neurologistas gerais e especialistas
em doengas neuromusculares, alegam dificuldades em efetuar um diagnostico precoce na
ELA. Mesmo em centros clinicos de doencas neuromusculares, com larga experiéncia, sdo
frequentemente relatados erros de diagnostico. Para a precisdo do diagndstico de ELA sao
necessarios testes para a exclusao de outros possiveis diagnésticos. Foram adicionados novos
métodos como a eletrofisiologia, neuroimagem, imuno-histoquimica e anélise do genoma.
Os resultados destes exames devem ser cuidadosamente interpretados (Oliveira & Pereira
2009).

Também a ressonancia magnética, mostrou ser um método valioso de diagndstico
(Oliveira & Pereira 2009).

Relativamente aos possiveis tratamentos, que existem para a doenca, estes serdo
abordados em maior detalne numa parte posterior deste enquadramento tedrico,

nomeadamente na parte que diz respeito aos cuidados paliativos (a partir da pagina 18).



Estudos Psicoldgicos acerca da ELA

“A ELA nao tem rosto. Eu ndo
conheco a ELA, e a ELA ndo me
conhece. Eu estava de bem com a
vida, de repente a ELA chegou (...).
Nao é facil, mas eu e a minha mae
vamos vencendo”’

(Ribeiro et al., 2009, p. 10. Relato

de um paciente com ELA).

Em relacdo aos estudos cientificos existentes, a maioria dos trabalhos referentes a
doenca de ELA apresenta uma abordagem predominantemente médica, havendo desta forma,
uma literatura médica vasta relacionada com esta doenca. Por oposicao, os estudos referentes
aos aspetos psicoldgicos da ELA sdo muito reduzidos, nomeadamente na compreensdo do
sofrimento do individuo com esta doenca (Salgueiro, 2008).

De acordo com Matuz, Birbaumer, Hautzinger, & Kubler (2010), o foco em questfes
médicas no tratamento da ELA nao é suficiente, ou seja, referem que para além destas, deve
haver um foco nos aspetos psicoldgicos da doenca, sendo 0s mesmos determinantes na sua
andlise e posterior compreensao. Existem, desta forma, poucos estudos publicados sobre a
psicopatologia de pacientes com ELA (Bungener et al., 2005).

Os autores Chio et al. (2004), mencionam no seu estudo, que a compreensdo dos
fatores relacionados com a qualidade de vida em pacientes com doencgas neuroldgicas
cronicas, tem-se tornado cada vez mais importante. O mesmo, € particularmente verdade na
ELA, uma doenca que se carateriza por uma disfuncao progressiva das funcdes motoras e a
uma perda completa de autonomia, em contraste com uma preservacdo total do estado
mental, na maioria dos pacientes.

A Organizacdo Mundial de Saude (OMS) defende que a qualidade de vida é um
conceito de classificacdo amplo, afetado por diversas areas, como a salude fisica, estado
psicologico, relagcdes interpessoais, 0 que por sua vez, é influenciado pelo nivel de
independéncia e de adaptacdo ao meio envolvente pelo individuo. Logo, a relacdo entre
qualidade de vida e satde € 6bvia (Meneses, 2005).

E possivel verificar na literatura existente, que os efeitos causados pela evolucio
desta doenca afetam gradativamente, e de forma severa, a qualidade de vida do paciente,
principalmente pelo decréscimo das suas capacidades motoras e da sua mobilidade. O

diagnostico de uma doenca seguramente fatal, potencializa estados depressivos e riscos de
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suicidio. Dai ser crucial, o paciente e o seu cuidador terem conhecimento das informacoes
necessarias sobre a ELA e sobre a evolucdo desta doenca (Ribeiro et al., 2009).

Outros autores, como Simmons, Bremer, Robbins, Walsh & Fischer (2000), possuem
outra perspetiva e referem, que de forma geral, o estado fisico ndo tem tanta relevancia na
qualidade de vida em pacientes com ELA, comparativamente aos fatores psicoldgicos,
existenciais e fatores de suporte, que acabam por desempenhar um papel mais importante na
determinacéo da qualidade de vida nesta doenca.

No estudo de Matuz et al. (2010), foi efetuada uma analise quantitativa com o
objetivo de compreender e avaliar, a qualidade de vida existente, em pacientes com ELA. Os
resultados mostram, que os fatores psicologicos preponderantes, mais vivenciados por
individuos com esta doenca, sdo: a existéncia de stress psicolégico, como sintomas
depressivos e ansiedade, falta de autoestima e falta de esperanga. Desta forma, é importante
destacar, que de acordo com estes autores, o curso degenerativo da ELA expde os pacientes a
situac@es stressantes, a curto ou longo prazo, dependendo da evolucgéo da doenca.

Contudo, os mesmos autores referem que pacientes com ELA, mais velhos e que
estejam casados, revelam resultados individuais de qualidade de vida mais elevados,
comparativamente a pacientes mais novos e a pacientes que vivem sozinhos. E apontado o
facto, de que pessoas mais velhas, provavelmente tém mais experiéncia em lidar com
situacdes stressantes, e por isso desenvolvem uma maior resisténcia ao stress psicoldgico
(Matuz et al., 2010).

Autores como Lulé, Hacker, Ludolph, Birbaumer & Kubler (2008), que avaliaram a
relacdo da qualidade de vida subjetiva com os sintomas depressivos, em pacientes com ELA,
tanto nos estagios anteriores, como nos posteriores da doenca, referem que os resultados do
seu estudo, sdo contraditérios com a opinido generalizada de que os pacientes com
comprometimento fisico grave, sofrem necessariamente a um nivel extremo. Referem
também, que a decisdo dos pacientes de ndo se submeterem ao tratamento de prolongamento
da vida, deve-se ao medo da perda de autonomia e de controlo e a preocupacao de que a falta
de mobilidade e de comunicacéo, conduza ao isolamento social.

Segundo Kubler, Winter, Ludolph, Hautzinger & Birbaumer (2005), que também se
focaram na analise do mesmo tema, que os autores anteriormente mencionados, constataram
que ao avaliar a gravidade dos sintomas depressivos e a qualidade de vida em pacientes com
ELA, estes mostraram que 0s pacientes sdo mais afetados pelas consequéncias fisicas,

consequentes da doenga, do que com o tempo decorrido desde a fase inicial do diagnostico.
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Diferencas significativas foram identificadas entre as perspetivas do cuidador e a
préopria percecao do paciente, sobre o seu bem-estar psicologico. Estas diferencas, no estudo
de Lulé et al. (2013), evidenciam que os cuidadores e o publico em geral subestimam
significativamente a qualidade de vida dos pacientes com ELA, sendo, no entanto, possivel
que estes possam manter um estado afetivo positivo, mesmo numa doenca progressiva e

fatal, como a ELA.

De acordo com Matuz et al. (2010), o apoio social, percecionado pelo doente, é
considerado como o melhor fator de adaptacdo psicossocial a ELA, sendo este de extrema
importancia para o seu estado afetivo e qualidade de vida, reduzindo por sua vez, os efeitos
de stress experienciados e promovendo o bem-estar. E de salientar, no entanto, que a perda
ou dificuldade, na comunicacdo e mobilidade sentidas pelo doente no decurso da doenga,
pode levar a uma diminuicdo da sua percecao relativamente ao apoio social existente.

Pelo contrario, outros autores, como Goldstein, Atkins, Landau, Brown & Leigh,
(2006), defendem que, apesar das consequéncias fisicas devastadoras da doen¢a, um nimero
significativo de pacientes com ELA, mantém um bom ajuste psicossocial.

Desta forma verifica-se, que os fatores sociais sao significativamente importantes na
determinacdo do bem-estar psicolégico a longo prazo, em pessoas com ELA e
principalmente as que estdo nos estagios relativamente precoces da doenca (Lulé et al.,
2012).

Na literatura também é possivel verificar-se, que o quadro evolutivo da ELA requer
importantissimas alteracfes e adaptaces necessarias na vida do paciente, do cuidador e dos
membros da familia, de um modo geral (Ribeiro et al., 2009). A ELA tem assim, um forte
impacto psicol6gico na vida dos seus portadores, e 0 estudo dos esfor¢cos dos mesmos para
lidar com o curso da doenca, pode ser um passo importante para uma otimizacdo dos
tratamentos e dos cuidados a ter perante esta patologia (Tramonti, Bongioanni, Fanciullacci
& Rossi, 2012). Neste estudo, estes autores Tramonti et al. (2012), relatam que uma das
descobertas mais interessantes, consistiu na descoberta da crescente revelancia que passou a
haver, por parte dos pacientes com ELA e das suas familias, pela procura de apoio nos
dispositivos tecnoldgicos existentes. Tal resultado, estimula consideraveis hipoteses sobre o

equilibrio adequado entre esse apoio e a autonomia dos pacientes.

Dado que a presente tese se baseia numa analise qualitativa fenomenoldgica, efetuou-

se uma pesquisa na literatura existente, com um foco particular nos possiveis estudos
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psicoldgicos sobre a ELA e cujo método utilizado, fosse igualmente um método de analise
fenomenoldgica. No decurso desta pesquisa, constatou-se que 0s estudos existentes sao
efetivamente escassos.

Por outras palavras, poucos estudos qualitativos tém explorado os "significados"
psicoldgicos subjacentes as experiéncias de vida de pessoas com a doenca de ELA, ou seja,
em perceber como esta doenca € vivenciada, sob uma perspetiva/analise psicologica.

Foi possivel, contudo, encontrar alguns estudos relevantes, que se basearam numa
abordagem fenomenoldgica, como o estudo de Foley, O'Mahony & Hardiman (2007), que
teve como objetivo identificar o significado de qualidade de vida, em cinco individuos com
ELA. Os temas ou significados psicolégicos, que emergiram deste estudo, foram: a
importancia da fé, a procura de controlo, a importancia da dignidade, o desejo de manter a
identidade, a importancia da familia, sentimentos de perda, a importancia do altruismo e

apoio, a luta contra a doenca e por fim, a apreciacdo pela vida.

Tendo em conta o impacto que a ELA tem nas varias dimens6es do individuo, fisica,
psicologica, emocional e social, irei abordar em seguida alguns conceitos que se

evidenciaram como mais relevantes na literatura, dentro de um contexto psicolégico.

Depressédo e Sofrimento psicolégico

“As vezes, entro em depressdo e ela simplesmente
domina as minhas emogées, como a ELA domina
o meu corpo” (Schwartz In Albom, 1999, p. 55).

Estudos recentes revelam que pessoas com ELA, apresentam sintomas de depresséo,
sendo esta uma problemética com consequéncias clinicas importantes (Pagnini, Tagliaferri &
Gibbons, 2014). A ELA é sentida e vivenciada pelos seus portadores e respetivos cuidadores,
como uma doenca que acarreta muitas perdas e sofrimento psiquico intenso (Ribeiro et al.,
2009).

Os mesmos autores, referem que perante 0 momento inicial do diagndstico de ELA,
surgem Vvarios fatores psicoldgicos, como medo, inseguranca e preocupacdo, ndo sendo sé o
paciente a sofrer com o diagnostico e as consequéncias da doenca, mas também 0s seus
familiares, que apresentam uma grande angustia diante das reais condi¢cbes que se
apresentam perante toda a familia e/ou cuidadores. Desta forma, o acompanhamento

psicoldgico dos pacientes com ELA, e respetivos familiares e cuidadores, encoraja-os a
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compreender que ndo estdo sozinhos nesta jornada e que podem dividir as suas experiéncias
e sentimentos para melhor poderem enfrentar os agravamentos da doenca (Ribeiro et al.,
2009). O estudo de Rabkin, Wagner & Del Bene (2000), revela que existe uma ligacéo
significativa entre a anguUstia do paciente com a angustia sentida pelo cuidador, sugerindo
que a atencdo as necessidades de saude mental dos cuidadores, pode desta forma aliviar a
angustia do paciente.

Matuz et al. (2010), referem que uma abordagem integrativa € a melhor forma para
lidar com esta doenca e realcam que a psicoterapia é importante, principalmente, para
pacientes que apresentam sintomas depressivos ou outro tipo de desordens emocionais.
Também no estudo psicanalitico de Ribeiro et al. (2009), se constatou que o
acompanhamento psicolégico individualizado a pacientes com ELA e aos seus cuidadores, se
vem mostrando eficaz em lidar com as angustias do paciente.

Bungener (2012), realca a importancia dos cuidadores na vida dos pacientes com
ELA, referindo que estes desempenham um papel essencial. Refere também que a literatura
evidencia que os cuidadores frequentemente sofrem de depressdo, dado todos os encargos
envolvidos de terem de tratar de alguém quase ou completamente dependente, e que 0 apoio
social do cuidador tem um impacto sobre a qualidade de vida e sobre a depressdo dos
pacientes. Portanto, de acordo com este autor, parece importante avaliar o processamento

emocional, ndo s6 dos pacientes, mas também dos seus cuidadores.

Sendo a ELA uma doenca neuroldgica potencialmente fatal, sem tratamento curativo
e considerando a natureza devastadora da doenca, € de esperar uma elevada prevaléncia de
depressdo e ansiedade nos doentes afetados. Estudos mostram taxas de prevaléncia de
depressdo em pacientes com ELA variando de 0% a 44%, havendo, contudo, outros estudos,
que ao terem usado entrevistas estruturadas, de acordo com os critérios da DSM-1V,
encontraram taxas altamente consistentes de 9-11% de sintomas depressivos. Quanto as taxas
de prevaléncia de ansiedade na ELA, estas variam de 0% a 30%, de acordo com Kurt,
Nijboer, Matuz & Kubler (2007). De acordo com 0s mesmos autores, a depressdo e a
ansiedade na ELA, nem sempre sdo aspetos que sdo adequadamente abordados, havendo
poucas referéncias na literatura sobre intervengdes psicoldgicas e farmacologicas nesta
doenca. Para além disso, a terapia farmacoldgica antidepressiva, utilizada por pacientes com
ELA, muitas vezes ndo € continuamente monitorizada e a sua eficacia permanece sem ser

avaliada.
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Nas conclusdes deste mesmo estudo, os autores Kurt et al. (2007), referem que ha
uma falta de cuidados psicoldgicos na ELA e que, ndo ha nenhum método especifico de
intervencdo psicoldgica para pacientes com esta doenca, no entanto, sugerem uma
intervencdo psicoldgica baseada numa abordagem cognitivo-comportamental, devendo a
mesma ser integrada num programa de intervencdo, que inclua o ensino de estratégias
adequadas de coping e habilidades de reavaliacdo e que icentive o envolvimento em
atividades que ainda s&o praticaveis e agradaveis, pelos portadores desta doenga.

Por fim, estes autores propdem, que o tratamento da depresséo e da ansiedade na
ELA, deve envolver tanto a terapia cognitivo-comportamental, como a intervengédo
farmacoldgica, acrescentado que apesar de nao haver ensaios clinicos suficientes que 0s
permitam recomendar farmacoterapia sobre psicoterapia ou vice versa, a evidéncia de outros
grupos de pacientes, como pacientes idosos diagnosticados com transtorno depressivo maior,
sugere que uma combinacdo de ambas as terapias, tem o potencial de também melhorar a
depressdo e a ansiedade em pacientes com ELA (Kurt et al., 2007).

A literatura evidencia, contudo, que embora a depressao ocorra entre pacientes com
ELA, esta ndo é inevitavel. Referem que é possivel que 0s pacientes possam permanecer sem
depressdo e manter uma boa qualidade de vida. A depressao deve ser, no entanto, tratada, e
aos pacientes devem ser fornecidas informac6es imparciais, nomeadamente, quais devem ser

as suas opgdes de cuidados médicos e paliativos (Kbler et al., 2005).

Os cuidadores dos pacientes desempenham um papel essencial, e 0s estudos
mostraram que eles frequentemente sofrem de depressdo e os encargos envolvidos, e que o
apoio social percebido tem um impacto sobre a qualidade de vida e sobre a depresséo dos
pacientes. Portanto, parece importante avaliar o processamento emocional ndo s6 dos
pacientes, mas também dos seus cuidadores Bungener, C. (2012).

Bungener, C. (2012). Les emotions et la sclérose latérale amyotrophique: une perspective
psychopathologique. Gériatrie et Psychologie Neuropsychiatrie du Vieillissement, 10 (1),
57-64.

Estratégias de Coping

Livneh & Antonak (2005), referem que pessoas com doencas fatais, como a Sida, 0
Cancro, ou a Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA), sdo permanentemente desafiadas pela

progressdo da doenca. O impacto dos sintomas (a incapacidade fisica devido a paralisia
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muscular) e a falta de um tratamento curativo, requer mecanismos adaptativos para lidar com
esta doenca, maioritariamente a uma adaptacéo psico-social profunda.

Estes mecanismos adaptativos, podem ser considerados como estratégias de coping,
que se definem como um conjunto de recursos pessoais do individuo, que o podem ajudar a
lidar de forma mais eficiente, com as diversas dificuldades que surgem face a uma situagao
adversa. Ou seja, sdo métodos conscientes e deliberados para regular as emogGes negativas,
que advém da vivéncia de um acontecimento potencialmente traumatico ou stressante
(Gadanho, 2014).

De acordo com isto, resultados de certos estudos, como o de Matuz et al. (2010),
anteriormente referido, revelam que a combinacdo de estratégias de coping, como a
confrontacdo e o evitamento, pode ser benéfico para pacientes com ELA.

Desta forma, estratégias como o evitamento emocional, que se efetua através da
minimizacdo da importancia do diagndstico, ou ndo focar a atengdo na informacéo negativa e
das eventuais consequéncias que podem ocorrer sucessivamente, a medida que a doenca
progride, pode evitar que os pacientes sofram de stress psicologico. No entanto, a medida
que a doenga progride, 0 evitamento ndo é mais uma estratégia adaptativa, pois evita que 0s
pacientes tomem as medidas apropriadas para lidar no decurso da mesma (Matuz et al.,
2010).

Segundo Tavares (2004), na luta contra a angustia emergente do diagnostico de
doenca, sdo mobilizados os mecanismos de defesa do individuo, sobretudo a negacédo. Esta
forma de organizar toda uma estrutura protetora perante a adversidade, é a mais utilizada
quando a ameaca a vida e a ansiedade dai resultante se tornam ameacadoras do equilibrio do
individuo. Bonisch, citado por Bunzel (1992), refere que quanto mais inesperada e brusca € a
comunicagédo ao paciente da doenca e das suas consequéncias, mais rapidamente e de forma
profunda o processo de negacéo se instala. Esta negagéo, de acordo com este autor, consiste
num repudio consciente ou ndo, da parte ou da totalidade do significado, ansiedade, medo e
outros aspetos negativos do adoecer.

Num estudo realizado por Goldstein et al. (2006), em que foi comparado e avaliado,
as estratégias de coping e a qualidade de vida em pacientes com ELA e em pacientes com
cancro, foi identificado que os pacientes com ELA, expressaram menos estratégias de coping
ativo, do que os pacientes com cancro, o qual referem que se deveu essencialmente a
diferengas de género. Os mesmos autores mencionam que, em geral, nos doentes terminais, a
resposta psicologica ao prognéstico, ndo estd associada a alteracbes neurobioldgicas (por

exemplo, associada a défices subclinicos da ELA) ou a um declinio fisico.
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Bungener et al. (2005) tentou observar e posteriormente avaliar no seu estudo, as
reacOes emocionais especificas, ou seja, quais as estratégias de coping que foram utilizadas,
num grupo de 27 pacientes diagnosticados com ELA, nos primeiros seis meses apds a
divulgacdo do diagndstico, de que tinham esta doenga. Constatou que 0s pacientes com o
diagnostico recente de ELA (menos de seis meses) apresentaram maior déficit emocional.
Aqueles que receberam o diagnostico nos seis meses posteriores, usaram estratégias
emocionais focalizadas, mais frequentemente. Os pacientes com menos de 50 anos de idade

usaram estratégias focadas em problemas, com maior frequéncia.

Dependéncia

Devido a determinadas circunstancias, como o surgimento de uma doenca grave,
como é o caso da ELA, a pessoa passa a ficar dependente de outras, visto ndo conseguir mais
conseguir cuidar de si, da mesma forma (Salgueiro, 2011).

De acordo com a mesma autora, o conceito de dependéncia pode estar ligado a ideias
de subordinagdo, como se a pessoa que ficasse dependente, estivesse a assinar um atestado
de incapacidade (Salgueiro, 2011).

O sentimento de estar dependente de outras pessoas, aparelhos ou equipamentos ¢ um
desafio que mostra caracteristicas da personalidade da pessoa e do ambiente no qual ela vive.
Implica em mudanga, inclusive, de papel social (Silveira, 2011).

A pessoa fica impedida de realizar coisas por si mesma, como vestir-se, alimentar-se.
Estes verbos deixam de ser conjugados desta forma, pois, depende agora da agdo e
disponibilidade do outro, o “eu” vai dando lugar ao “nés”. O querer e o fazer passam a ser
cada vez mais mediados pelo outro, surgindo, entdo, a necessidade de se estabelecer
consenso entre 0 seu desejo e a compreensdo deste desejo pelo outro. A autonomia do
proprio sujeito vai ter que encontrar espago com a renincia € a resignagdo, pois, a
necessidade de ajuda vai se impondo ao desejo (Prizanteli et al., 2005).

Especificando acerca do processo de envelhecimento, na maioria das vezes, este ndo
se caracteriza como um periodo saudavel e de independéncia. Pelo contrario, carateriza-se
pela alta incidéncia de doencas cronicas e degenerativas que, muitas vezes, resultam em
elevada dependéncia, como é o caso da ELA. Muitos destes casos clinicos s&o
acompanhados por dor e, em significativa parcela deles, a dor cronica € a principal queixa do
individuo, facto que pode interferir de modo acentuado na sua qualidade de vida (Dellaroza,
Pimenta, & Matsuo, 2007).

17



Cuidados Paliativos

A ELA ¢é uma doenca para a qual ndo existe ainda uma cura efetiva, no entanto, 0s
sintomas decorrentes da mesma podem ser tratados, ou pelo menos, de alguma forma,
atenuados, de forma a contribuir para a melhoria da qualidade e esperanca de vida dos seus
portadores. Esta abordagem de tratamento deve ser considerada de forma multidisciplinar,
como nos mostram os autores Oliveira & Pereira (2009), que referem a importancia de haver
um tratamento multidisciplinar e cuidados paliativos, no processo de “combater” ou atenuar
os sintomas da ELA, o que por sua vez, pode prolongar a sobrevida e proporcionar uma
maior qualidade de vida a estes pacientes.

Sendo a ELA, uma doenca neurodegenerativa terminal devastadora com um curso
clinico altamente previsivel, os cuidados paliativos devem comecar logo ap6s o diagndstico
(Kubler, Winter, Ludolph, Hautzinger & Birbaumer, 2005).

Madltiplos problemas requerem uma abordagem multidisciplinar, como j& referido,
existindo um conjunto de varios fatores e tratamentos, que contribuem para uma melhor
qualidade de vida em pacientes com ELA, os quais idealmente, se devem interligar, para
desta forma, atuarem mais eficazmente e permanentemente neste processo, CoOmo O
tratamento sintomatico agressivo, a reabilitacdo fisica para manter a funcdo motora, como é
0 caso da fisioterapia, o apoio nutricional (alimentacdo entérica, gastrostomia), o suporte
respiratorio (ventilacdo domiciliar ndo-invasiva, ventilacdo invasiva, tragueostomia), o
dispositivo para comunicagdo aumentativa, no caso dos doentes que deixam de falar, os
cuidados paliativos, o0 apoio psicoldgico, tanto para os préprios pacientes, como para 0S Seus
familiares, uma vez que os familiares, muitas vezes, desempenham um papel central na
gestdo e no atendimento dos doentes com ELA (Oliveira & Pereira, 2009).

Matuz et al. (2010) também referem, que uma abordagem paliativa para a ELA, deve
igualmente implicar conselhos relativos a estratégias adequadas de como enfrentar e lidar
com a doenca, fornecer a quantidade adequada de informacgGes sobre a mesma e encorajar 0S
pacientes a procurar apoio social. Para além disto, estes mesmos autores, também referem a
importancia de uma medicacdo autorregulada e de psicoterapia, principalmente para
pacientes que apresentem sintomas depressivos ou outro tipo de desordens emocionais.

Relativamente a medicagdo existente para a ELA, o Riluzol é o Gnico medicamento

especifico que existe atualmente para o tratamento desta patologia. E referido, que o
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tratamento com o Riluzol aumenta a sobrevivéncia, mas, no entanto, ndo evita a deterioracao
funcional (Oliveira & Pereira, 2009).

Em relagdo & ventilagdo ndo invasiva, esta prolonga a sobrevida e aumenta ou
mantém a qualidade de vida em pacientes com ELA, porporcionado uma maior autonomia.
A ventilacdo mecanica é utilizada para aliviar os sintomas respiratorios em pacientes com
esta doenca e para prolongar a sobrevida. O suporte ventilatorio é geralmente fornecido de
forma ndo-invasiva, usando uma maéscara nasal ou oronasal. No entanto, a ventilacdo nédo
invasiva ndo ird sustentar a vida indefinidamente e, em Ultima insténcia, para sobreviver o0s
pacientes necessitaram de TIPPV (Tragueostomia - ventilacdo intermitente de presséo
positiva) mas geralmente traz uma grande carga financeira e de cuidados adicionais (Coco,
Marchese, La Bella, Piccoli & Coco, 2007).

E de salientar a importancia da comunicacdo que deve existir, entre a equipa
multidisciplinar e o paciente e a sua familia. Questes sociais, financeiras e de bioética
também devem ser consideradas. As orientacGes multidisciplinares tém mudado a histéria
desta doenga, ainda com nenhuma terapia curativa disponivel (Salgueiro, 2011).

Considerando o tratamento fisioterapéutico, este tem como principais objetivos, o
controlo da sintomatologia e a melhoria da qualidade de vida. Sendo que o exercicio
aerébico diminui a intensidade da dor, o numero de pontos dolorosos e até estende o
intervalo livre da dor (Amorim, et. al, 2002).

E de salientar a importancia da comunicagdo que deve existir, entre a equipa
multidisciplinar e o paciente e a sua familia (Salgueiro, 2011). Os pacientes tém de ser
fornecidos com informacGes imparciais, incluindo as suas opcbes de cuidados médicos e
paliativos (Kubler, Winter, Ludolph, Hautzinger & Birbaumer, 2005)

Questdes sociais, financeiras e de bioética também devem ser consideradas. As
orientacdes multidisciplinares tém mudado a historia desta doenca, ainda com nenhuma

terapia curativa disponivel (Salgueiro, 2011).

Para Canavarro (1999) as relagdes que estabelecemos com aqueles que de mais perto
nos rodeiam s&o uma das partes, sendo a parte mais importante da nossa vida. As relagdes
mais significativas na vida de um individuo podem ser consideradas, ndo sO, mas também,
como fatores de protecdo, pois promovem 0 sentimento de seguranca e a autoestima e

promovem o bem-estar global do individuo.
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O Paciente Terminal

Segundo Kovacs (1992), terminalidade ¢ um conceito relativo, ja que todos os seres
vivos tém a morte como fim do seu processo de desenvolvimento. A questdo da
temporalidade também ¢ relativa, pois a afirmacdo de que um idoso ou um paciente com
doenga grave estd mais proximo da morte é constantemente contrariada, visto que, muitas
vezes, pessoas saudaveis ou jovens morrem mais cedo do que aquelas que ja estao “marcadas
para morrer”.

Kovacs (2003) afirma que o rotulo “paciente terminal” geralmente ¢ usado de uma
forma estereotipada com pacientes que apresentam doencas com prognostico reservado,
mesmo que estejam em fase de diagnostico e de tratamento.

O problema deste rotulo, segundo a autora, € a estigmatizacdo do paciente, que se vé
naquela situagdo em que se diz “nao ha mais nada a fazer”, num processo de desinvestimento
e desligamento, como se fosse um morto, embora esteja vivo. Este “nada mais a fazer” pode
estar vinculado apenas a procedimentos que tentar encontrar a cura fisica do corpo ou
eliminacdo da doenga, nao se referindo a uma outra area de cuidados, que incluem os
aspectos fisicos, psiquicos, sociais e espirituais, que procura o controlo dos sintomas e a
qualidade de vida do paciente. O conhecimento sobre uma doenga terminal desencadeia no
paciente, na sua familia e na sua equipa de satde, aspectos importantes a serem considerados
(Salgeiro, 2011).

A confrontacdo com a existéncia de uma doenga terminal, é sentida asssim pelos
pacientes, como o primeiro momento de grande dificuldade em todo o processo (Goldim,
2014).

Segundo Kovécs (2007), mesmo que o paciente esteja proximo do processo de
morrer, ainda esta vivo e € uma pessoa que tem os seus proprios desejos, os quais devem ser
resgatados e respeitados para que haja uma re-significacdo da sua vida, mesmo nos
momentos finais. Neste sentido, a escuta ¢ muito importante, pois, pode-se assim permitir
que alguns desejos sejam realizados e, mesmo que ndo sejam viaveis, a0 menos deu-se

atencdo a pessoa, valorizando e legitimizando a vontade do outro.

20



Perdas e Luto

Nos estudos de fendmenos ligados a satde e¢ a doenga, ¢ fundamental a abordagem
das perdas e do processo de luto (Salgueiro, 2011).

As perdas decorrentes de doencas ou acidentes sdo descritas por Kovacs (1999),
como uma forma de morte simbdlica, a morte de partes de si como pessoa ativa, profissional,
genitor, cénjuge, amante, companheiro, vividas de forma consciente. Para além das perdas
individuais, ha a perda do outro, caracterizada pela perda e separagdo dos familiares, pessoas
proximas e queridas.

As perdas de uma pessoa com ELA sdo vividas com intenso sofrimento, ja que
constituem um processo didrio e consciente. De maneira geral, as primeiras perdas fisicas
caraterizam-se pela dificuldade de movimentos dos bragos, pernas ou da fala. Na maioria dos
casos, no momento da morte, a pessoa mantém apenas os movimentos dos olhos (cuja
musculatura aparentemente ndo ¢ afetada, tornando-se entdo prisioneira do seu proprio corpo
(Silveira, 2011).

Dado a ELA ser uma doenca fatal, ainda sem cura, e devido ao seu curso
degenerativo progressivo, cujas estatisticas apontam como média, uma taxa de sobrevivéncia
entre 3 a 5 anos, 0s seus portadores sdo confrontados com uma iminente ameaca de morte,
havendo uma incerteza quanto ao seu prognoéstico de vida. Estes sdo grandes desafios para 0s
seus portadores. A consequente alteracdo do modo de vida, a incapacidade para o trabalho, a
alteracdo da autoestima que advém do sentimento de se sentirem invalidos, a alteracdo do
seu papel no seio familiar, do aumento da dependéncia, podera ser indutora de perturbacoes
emocionais significativas (Tavares, 2004).

Coelho Junior (1997), ao se referir ao pensamento de Merleau-Ponty, autor que
trouxe importantes contribuigdes a psicologia sobre o pensamento fenomenologico, escreve:
“E a partir da abertura sensivel de nosso corpo ao mundo e aos outros que construimos um
conhecimento de ndés mesmos, dos outros e das coisas” (p. 402).

Nao somente a forma do sujeito com ELA lidar com as situagdes € manter o contato
com as coisas precisam ser desconstruidas e reconstruidas, mas também a relacdo com o(s)
outro(s) ¢ modificada quase que, diariamente, devido ao aparecimento de sintomas que

acarretam perdas consecutivas (Salgueiro, 2011).

21



As doencas progressivas envolvem uma série de perdas inevitaveis e irreparaveis. Os
membros da familia sofrem com cada fase destas perdas e precisam de se organizar, tendo
preferencialmente apoio psicolégico, de forma a ajudd-los a suportar a condigdo
extremamente dificil de ver um ente querid com uma doenca progressiva e incuravel, como a
ELA (Silveira, 2011).

Segundo Bowlby (1985), o luto ¢ uma resposta genérica a separagdo, uma vez que
decorre do rompimento de um vinculo. A partir de uma abordagem etoldgica, esse autor
caracteriza a figura vincular como aquela que oferece uma base de seguranca e permite ao
individuo explorar o meio, de maneira que, em situacdo de ameaca ou de risco, ele possa se
afastar do estimulo ameacador e se proteger junto a essa figura.

O luto antecipado do cuidador pode variar muito, dependendo do grau de
envolvimento afetivo e do nivel do significado do relacionamento deste com o paciente
(Fonseca, 2004). De acordo este autor: “o desapego e a separagdo num luto antecipatério
saudavel ndo se refere ao doente no presente, mas sim, a experiéncia intrapsiquica na relacao
com o futuro que esta por vir, aonde a morte vai se aproximando cada vez mais.” (Fonseca,
2004, p. 103). Embora a realidade da auséncia da pessoa amada ndo possa ser
completamente vivenciada até que a morte, realmente se efetive, a familia ja vive sem aquela
pessoa, pois, os planos para o futuro ficam estagnados, dependendo do estado do paciente,
ele ja ndo consegue participar nos eventos socias da familia e nem dar a sua opinido sobre
possiveis decisdes importantes. E o estar presente, porém ausente. Entretanto, nio significa
que nao haja um relacionamento ou um investimento afetivo no sujeito (Fonseca, 2004).

Na verdade a familia, ao ver o paciente com dor, sente-se impotente por ndo poder alivia-la,
0 que aumenta seu sofrimento.

Para Kiibler-Ross (2002), autora especialista no luto antecipado, o familiar
desempenha um importante papel, e suas rea¢fes contribuem para as respostas do paciente.
Esta autora define as cinco fases pelas quais passa 0 paciente terminal — negagéo, raiva,
negociacao, depressao e posterior aceitacdo. Esses estagios sdo dindmicos e podem coexistir
por determinado periodo, conforme o contexto e histéria de vida do paciente. A familia e
respetiva equipa de salde podem passar pelas mesmas fases, que o paciente, durante o

processo de adoecimento e morte.

22



CAPITULO Il

OBJETIVOS DO ESTUDO

O presente estudo, tem como objetivo analisar e compreender de que forma é
vivenciada a experiéncia de se ter a doenga de Esclerose Lateral Amiotrofica. Dado esta
doenca néo ter ainda uma etiologia ou cura definida e considerando a escassez de estudos
psicoldgicos que abordem esta patologia, pretende-se que este estudo possa contribuir para
preencher de alguma forma essa lacuna. Para alcancar o objetivo deste estudo, foi utilizado o
Método de Amedeu Giorgi, num contexto de uma investigacdo qualitativa fenomenoldgica, o
qual permitiu analisar em maior detalhe e profundidade, os relatos pessoais obtidos —
entrevistas individuais a cinco individuos, que sofrem desta patologia. Através destes relatos
intimistas, foi posteriormente efetuada uma andlise descritiva, minuciosa e imparcial, de
todos os significados psicoldgicos subjetivos. Nesta sequéncia, foram considerados o0s
significados psicoldgicos mais relevantes, entre os cinco participantes e identificando desta

forma, os que sdo comuns ou invariantes, na experiéncia de se ter ELA.
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CAPITULO 11l

METODOLOGIA

O presente estudo estd enquadrado no &mbito de uma investigagdo qualitativa de
natureza fenomenoldgica, o qual permitiu uma analise e compreensdo profunda da
experiéncia subjetiva de viver com Esclerose Lateral Amiotréfica. Este método - que parte
da descricdo de experiéncias pessoais para alcancar a unidade de significado psicolégico,
implicito ou explicito, descrito no discurso dos participantes - € na opinido do investigador, o
mais indicado para esta investigacao.

Pretendeu-se assim, compreender o fendémeno de viver com esta doencga, através do
olhar dos participantes com ELA, que vivenciam esta experiéncia diariamente. Através dos
seus relatos, foi possivel analisar, de acordo com o modelo fenomenologico de Amedeu
Giorgi, a experiéncia destes individuos, de forma a alcangar a esséncia dos significados

subjetivos associados ao fenomeno em questao.

Investigacdo Qualitativa

Tendo este estudo 0 objetivo de estudar a experiéncia individual e subjetiva por
detras da vivéncia da doenca de Esclerose Lateral Amiotrofica, o método de recolha e analise
de dados de tipo qualitativo, de natureza fenomenoldgica, mostra ser mais o mais indicado,
pois permite compreender e interpretar, de uma forma profunda, as esséncias psicolégicas
subjacentes ao fendmeno em estudo.

Como nos mostra Holanda (2002), que refere que a pesquisa qualitativa constitui um
avanco significativo para as ciéncias humanas, tendo preenchido espacos que o modelo
quantitativo, por sua vez, ndo conseguia preencher: “o espago da interlocugdo com o
humano, o espago da procura dos significados que estdo subjacentes ao dado objetivo, o
espaco de reconstrucdo de uma ideia mais abrangente do que é empirico, um espaco de
constru¢do de novos paradigmas para as ci€ncias humanas e sociais” (p.156).

A pesquisa qualitativa permite a procura pela subjetividade, que se apresenta como
um conjunto de processos “os quais mudam em face do contexto em que se expressa o
sujeito concreto” (Gonzalez Rey, 2002, p. 51). Outra caracteristica fundamental da pesquisa
qualitativa é, segundo Martins e Bicudo (2005), o facto de que a pesquisa qualitativa procura

uma compreensdo particular daquilo que estuda, j& que o foco de sua atencdo é dirigido para
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0 especifico, o individual, de forma a alcancar a compreensao dos fendmenos estudados que
somente surgem quando situados.

Moustakas (1994) destaca o foco na experiéncia de totalidade, a procura de
significados e esséncias da experiéncia - alcancados com base nas descri¢des da experiéncia
singular do sujeito pesquisado - e 0 comprometimento do pesquisador e do pesquisado na
expetativa de atingir a totalidade do fenémeno.

Método Fenomenologico

E importante destacar que o método fenomenolégico faz parte de um todo que ¢ a
investigacao qualitativa.

A Fenomenologia estuda os fendmenos conscientes do sujeito, 0 modo como este se
encontra no mundo e que é possivel de ser observado por um outro. Pretende analisar a
perce¢do que o sujeito tem do mundo e o significado que lhe atribui, ou seja, pretende
analisar a sua “experiéncia vivida”. O principal foco da psicologia fenomenoldgica € 0
“regressar as coisas mesmas”, citando Husserl, fundador da filosofia fenomenoldgica
(Langdridge, 2007).

Este “regressar” pode ser equiparado a introspe¢do, a um olhar para o interior do
proprio procurando o que existe na sua “consciéncia”, sendo esta entendida como um ato e
ndo como um lugar, ao contrdrio do que ¢ defendido pela psicandlise. A consciéncia
enquanto ato ¢ sempre “de algo”, ou seja, existe sempre intencionalidade na consciéncia, ndo
ha um pensamento vazio. Um ato ndo pode ser compreendido s6 por si, ¢ importante
conhecer a intencionalidade que lhe estd subjacente (Amatuzzi, 2009). O papel da

consciéncia ¢ assim assumido como a principal fonte de construcdo de significado, em

relagdo aos objetos ou fenomenos que se apresentam intuitivamente (Giorgi e Sousa, 2010) .

A abordagem fenomenoldgica, pode ser desta forma considerada, como uma
psicologia centrada no sujeito que é visto como construtor de sentidos, mas também como
uma perspetiva terapéutica que previlegia a compreensdo do modo do individuo se
posicionar no mundo (Sousa, 2004). De acordo com este autor, o que se pretende é
“explicitar o modo de ser-no-mundo exposto diante do texto” (p. 701), neste sentido, o texto,

Ou neste caso, 0s textos, sdo as transcri¢cGes escritas dos relatos orais de cada um dos
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participantes deste estudo, sendo atraves destes, que é possivel aceder entdo, ao modo de ser-
no-mundo de cada um, face a experiéncia em analise.

Por Gltimo, em relacdo ao método fenomenoldgico, é importante destacar que este
propde uma descricao exaustiva do fendmeno da experiéncia quotidiana, com o intuito de
chegar a compreensdo das suas estruturas essenciais. Neste sentido, ¢ necessdrio um
alheamento de teorias e crengas. A que Husserl denominou de epoché ou reducgéo
fenomenoldgica, caraterizada pela explora¢do do fendémeno enquanto algo puro, livre dos
elementos pessoais ¢ culturais, o que facilita o alcance da esséncia. A epoché consiste numa
atitude de suspender quaisquer pressupostos, conhecimentos ou crengas sobre o fendémeno
investigado e a reducdo fenomenoldgica implica que os objetos sdo reduzidos, mas ndo os
atos da consciéncia, com os quais 0s objetos estdo correlacionados, o que significa que eles
sdo reconhecidos exatamente como se apresentam a si mesmo, sao pensados como presencas,
nao realidades (Giorgi, 2000).

A psicologia fenomenologica defende assim, que cada individuo perceciona 0 mundo
de forma distinta, criando uma experiéncia tnica do vivido, que se altera consoante o

contexto em que o sujeito se encontra inserido (Langdridge, 2007).

Método Fenomenologico de Amadeo Giorgi

O método fenomenolodgico descritivo de Amedeu Giorgi, inspirado na filosofia
Husserliana, baseia-se em descrever o fendmeno, ao invés de o explicar (Langdridge, 2007).
O objetivo do investigador ¢ assim descrever, com a maior precisdo possivel o fendémeno,
abstendo-se dos conhecimentos anteriores sobre o mesmo, mas permanecendo fiel aos factos
(Groenewald, 2004). O método fenomenoldgico delineado por Amadeo Giorgi, € constituido

por quatro passos essenciais:

1. Estabelecer o Sentido Geral; ler a descrigdo na sua totalidade, para conhecer o seu sentido

geral.

2. Determinagdo das Partes; a descricdo do participante ¢ dividida em partes, em unidades de

significado, facilitando uma analise mais aprofundada da experiéncia descrita.

3. Transformagdo das Unidades de Significado em Expressdes de Caracter Psicologico; vai

permitir um refinamento progressivo do sentido da descricao original. Estas transformacao
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explicita o que esta implicito, especialmente em relagdo ao significado psicoldgico, o que
permite a analise revelar significados que sdo vividos, mas nao necessariamente articulados
de forma clara ou totalmente conscientes. As unidades de sentido sdo transformadas através

da variagdo livre imaginativa.

4. Determinacdo da Estrutura Geral de Significados Psicologicos; consiste em determinar
quais os constituintes essenciais, os significados invariantes da experiéncia. O investigador
examina cada uma das unidades transformadas e seleciona os constituintes verdadeiramente
invariantes que sdo utilizados na construcao da estrutura.
No final o investigador dialoga com a literatura de forma a estabelecer uma comparagdo

entre os dados por si obtidos e as investigagdes existentes (Giorgi & Sousa, 2010).

Participantes

A amostra do presente estudo ¢é constituida por 5 participantes, trés do sexo
masculino e dois do sexo feminino, com idades compreendidas entre os 40 e 81 anos. Os
critérios de sele¢do da amostra basearam-se na aceitacé@o e disponibilidade dos participantes
em realizar uma entrevista presencial, bem como na comprovagdo da existéncia de um
quadro clinico de Esclerose Lateral Amiotréfica. Os cinco participantes selecionados
assinaram posteriormente o consentimento informado, que se encontra em anexo (Anexo F).

No entanto, para além deste critério essencial, houve um outro critério secundario
relevante, nomeadamente, o de que, s6 poderiam ser selecionados os participantes que ainda
fossem capazes de comunicar oralmente, de forma minimamente percetivel. Este critério era
importante, uma vez que o material utilizado para a realizagdo deste estudo, foram
entrevistas presenciais e dado que esta doenca afeta toda a parte muscular do corpo, a fala é
assim também afetada, devido a atrofia dos mudsculos do pescoco, cuja gravidade varia entre
os doentes, havendo muitos, que com o avancar da doenga, perdem a capacidade de se
expressarem oralmente. Com o intuito de manter o anonimato dos participantes, estes foram
denominados com as siglas P1, P2, P3, P4 e P5.

Foram recolhidos dados sociodemograficos que permitem aqui expor, de uma forma
resumida, uma breve descrigdo acerca do genero, idade, nacionalidade, estado civil, profissao

e desde ha quanto tempo, cada participante tem a doenca:
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O participante 1 (P1) é um homem com 81 anos, de nacionalidade portuguesa,

casado, reformado e com ELA h& 9 anos.

e A participante 2 (P2) € uma mulher com 75 anos, de nacionalidade portuguesa,
separada, reformada e com ELA ha 7 anos.

e O participante 3 (P3) € um homem com 40 anos, de nacionalidade portuguesa,
casado, consultor informético e com ELA ha 1 ano.

e O participante 4 (P4) € um homem com 49 anos, de nacionalidade portuguesa,
casado, aposentado por invalidez devido a doenca e com ELA ha 1 ano e 9 meses.

e A participante 5 (P5) € uma mulher com 57 anos, de nacionalidade portuguesa,

casada, nunca exerceu qualquer atividade profissional, dedicando-se ap6s o

diagndstico da doenca e como hobbie, a traducéo de textos. Tem ELA ha 3 anos.

Material

A entrevista presencial foi o principal método utilizado neste estudo, visto permitir
uma descricdo detalhada e concreta da experiéncia vivida pelos entrevistados, sobre o
fenomeno em andlise. As entrevistas efetuadas foram obtidas através de um aparelho de
gravagdo, em modo dudio, sendo transcritas na integra posteriormente para um computador.

Antes da realizagdo das entrevistas, foi dado aos participantes o documento do
consentimento informado (Anexo F), elaborado pelo investigador deste estudo e aprovado
pelo seu orientador, para que todos estivessem cientes de todas as particularidades do estudo
e da sua participacdo, tendo os participantes lido e assinado posteriormente. E de salientar
também que no inicio das entrevistas, foi realizado um questionario sociodemografico aos
participantes, com o intuito de complementar as suas informacgfes pessoais e proporcionar
um conhecimento mais abrangente sobre os mesmos (Anexo G). Este questionario foi
realizado de forma oral, visto a maioria dos participantes devido a doenca, ter grandes
dificuldades em escrever.

As entrevistas realizadas foram semi-estruturadas, com base num guido de 18 questoes
(Anexo H) , elaboradas pelo investigador e aprovadas pelo seu orientador, com o intuito de
estabelecer um fio condutor entre todas as entrevistas e as respetivas questbes a serem
colocadas. Contudo, esta abordagem nao foi totalmente rigida, pois apesar da maioria das
questdes do guido terem sido colocadas de igual modo aos cinco participantes, as mesmas
foram feitas de acordo com o estado de espirito de cada um e da sua colaboragdo durante a

entrevista, havendo sempre o cuidado da parte do investigador de tentar ndo ser demasiado
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invasivo com as questdes colocadas, dada a experiéncia em causa ser muito delicada. Houve
desta forma, algumas questfes do guido que ndo foram feitas a alguns participantes, quando
estes j& responderam as mesmas de forma implicita, através de outras questdes ou por ja se
encontrarem cansados.

Destaca-se no entanto, que as questdes mais relevantes do guido foram colocadas a
todos os participantes e que de acordo com as informacbes dadas por estes, o préprio
investigador colocou outras perguntas, por considerar que as mesmas se justificavam e
contribuiam para uma melhor compreensdo da experiéncia em causa, tendo sempre em
mente a importancia de utilizar a epoché (atitude de suspender quaisquer pré conceitos
existentes pelo investigador sobre o fendmeno investigado, Giorgi & Sousa, 2010) de forma
a tentar ndo influenciar as possiveis respostas dos participantes.

E de salientar, que apos recolher as respostas dos participantes, procedeu-se & sua
analise através do método de Giorgi, categorizando primeiro as unidades de pensamento e
depois as unidades de significado psicologico de cada individuo. Organizou-se esta analise
numa tabela representada nos Anexos, para que depois se procedesse a uma analise

qualitativa de toda a informacao recolhida.

Procedimentos

Numa fase inicial, o investigador deste estudo, dirigiu-se ao Hospital Santa Maria em
Lisboa, concretamente ao Departamento de Neurologia, no sentido de contactar o Prof.
Doutor Mamede de Carvalho, médico neurologista neste departamento, responsével pela
coordenacdo da Unica unidade em Portugal, com consultas de especialidade, na area dos
cuidados aos doentes com Esclerose Lateral Amiotrofica, e obter assim a amostra para este
estudo. O mesmo ndo foi possivel, devido a procedimentos morosos de ética, em obter a
autorizacao para realizar as entrevistas.

N&o tendo sido possivel obter a amostra no Centro Hospital Lisboa Norte, efetuou-se
posteriormente o contacto formal por email e telefone com a Associacdo Portuguesa de
Esclerose Lateral Amiotrofica (APELA), com o intuito de obter a sua colaboragdo para a
recolha da amostra. Apés a confirmagdo da colaboragao pela diretora da Associagdo, em
como seria possivel entrevistar alguns doentes, respeitando o critério de que os participantes
ainda falassem, foram combinadas datas para as entrevistas, coincidentes com as idas dos

pacientes a Associacdo, normalmente depois da fisioterapia, de forma a ndo causar qualquer
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incomodo de deslocagdes adicionais, com a excecdo de dois participantes, um que foi
entrevistado em sua casa, por vontade prépria e outra participante que foi entrevistada num
hospital, aonde passou a estar a tempo inteiro.

Trés entrevistas foram assim realizadas no espago fisico da APELA, em Lisboa,
numa sala em que fosse possivel ao investigador estar sozinho com o participante, de forma a
manter a privacidade e o anonimato das entrevistas e por outro lado, sem que houvesse
interferéncias exteriores que pudessem afetar as gravacGes audio das mesmas. A mesma
privacidade e confidencialidade foi respeitada e cumprida nos outros locais aonde se
efetuaram as restantes entrevistas.

Anteriormente a cada entrevista, o investigador agradeceu a disponibilidade dos
participantes por terem aceite participar no presente estudo e foram esclarecidas algumas
eventuais questdes ou duvidas, sendo assinado posteriormente, tanto pelo entrevistador como
pelo participante, o consentimento informado (Anexo F), tendo os participantes concordado
que as suas entrevistas pudessem ser gravadas em formato audio.

Todas as entrevista foram iniciadas com a questdo aberta, de caractér exploratorio:
“Descreva-me, com o maior pormenor que lhe for possivel, como € para si viver com
Esclerose Lateral Amiotréfica? Conte-me como Vive esta experiéncia?”. E importante
mencionar que foi dada toda a liberdade e espontaneidade para o participante ter tempo para
refletir ap6s cada questdo, sendo através desta sequéncia de respostas de cada um dos
participantes, que as intervencdes ou perguntas subsequentes do entrevistador surgiram,
tendo no entanto, sempre como auxilio e como base o guido previamente elaborado para o
mesmo fim.

A duracdo das entrevistas variou entre 40 minutos a 80 minutos no maximo,
dependendo da facilidade ou dificuldade do participante em verbalizar a sua experiéncia.

Em seguida procedeu-se a selecdo dos depoimentos enquadrados nos objetivos do

estudo e a analise da informagao recolhida de acordo com o método de Amedeo Giorgi.
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CAPITULO IV
APRESENTACAO E ANALISE DOS RESULTADOS

Os resultados do presente estudo, sobre a experiéncia de Esclerose Lateral
Amiotréfica, foram analisados de acordo com o Método Fenomenoldgico de Amedeo Giorgi,
que se baseia numa analise fenomenologica descritiva. Estes serdo apresentados consoante
duas vertentes principais. Em primeiro lugar, é feita uma descricdo da Estrutura Geral de
Significados Psicoldgicos dos cinco participantes do estudo, e posteriormente a esta
descricdo, serdo abordados os Constituintes Essenciais presentes na Estrutura Geral de
Significado e as respetivas Variacdes Empiricas encontradas, que justificam e
complementam a escolha dos mesmos constituintes. De forma sucinta, 0s passos que
permitiram chegar as duas vertentes, anteriormente mencionadas, sdo: em primeiro lugar, é
realizada uma sintese dos significados psicolégicos mais relevantes entre 0s cinco
participantes, tendo sempre em conta a experiéncia em analise do presente estudo. Esta
sintese é obtida, ap6s uma analise cuidada e imparcial, de cada uma das unidades de
significado psicoldgico, presentes nas entrevistas realizadas. Através desta anélise é possivel
perceber quais sdo as esséncias psicologicas comuns entre todas as experiéncias subjetivas
dos cinco participantes, as quais permitem chegar a primeira e segunda etapa do Método de
Giorgi: obter uma descrigdo geral de como € vivida a experiéncia em anélise e identificar e
descrever os sentidos mais invariantes da experiéncia, ou seja, 0 que ndo varia entre os cinco
participantes. Os sentidos invariantes sdo considerados o0s constituintes essenciais da
experiéncia, bem como as respetivas variacdes empiricas.

Posteriormente, serdo apresentadas as transcricbes das entrevistas realizadas aos
cinco participantes e a respetiva transformagéo das unidades de significado em expressoes de
carater psicologico, de acordo com os quatro passos do Método Fenomenoldgico de Amedeo
Giorgi. As mesmas podem ser consultadas na seccdo dos Anexos — Anexo A, B, C, D e E,

respetivamente.

Descricéo da Estrutura Geral de Significados nos 5 Participantes

E possivel verificar, na anélise aos resultados obtidos pelas entrevistas realizadas aos
cinco participantes, que a experiéncia de Esclerose Lateral Amiotrofica, se desenrola em

guatro momentos significativos.
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Num primeiro momento, é possivel identificar que todos os participantes comegcam
por, inicialmente, experienciar 0s primeiros sintomas da doenca, sem ainda terem
conhecimento de que tinham ELA. Estes mesmos sintomas tiveram algumas pequenas
variantes entre os participantes, havendo, no entanto, um sintoma principal e comum entre
todos, que se destaca dos restantes sintomas por ser considerado como a principal
consequéncia da doenca. Este sintoma fulcral consiste na perda significativa e progressiva de
toda a mobilidade do corpo, com maior énfase nos membros inferiores para alguns
participantes. Os restantes sintomas em comum, consistem em sintomas generalizados de
atrofia muscular dos membros inferiores e superiores, que origina, entre outros aspetos, 0
sintoma principal da doenca ja& mencionado, e por outro lado, a perda de forca muscular.
Ambos os sintomas levam a uma grande dificuldade em realizar a maioria das atividades
diarias. Também de destacam outros sintomas, como dificuldades na fala, dores musculares
intensas e/ou cdibras dolorosas em varias partes do corpo.

Num segundo momento, os participantes, apos a persisténcia dos sintomas referidos,
decidem procurar ajuda médica para perceberem a causa dos mesmos. A maioria dos
participantes, mais especificamente, quatro deles, receberam varios diagnosticos clinicos
e/ou opinides diversas de varios médicos, tendo que esperar um tempo significativo até
receberem o diagnostico de que tinham a doenca da ELA. Esta espera causou sentimentos de
frustracdo e de duvida face ao que efetivamente poderiam ter. Somente uma participante (a
P5), devido ao ter tido um familiar com a doenca, teve acesso ao diagndstico de forma muito
mais imediata.

Num terceiro momento significativo, os participantes sdao confrontados com o
diagnostico de que tém a doenca de Esclerose Lateral Amiotrofica, desencadeando nos
mesmos uma reacdo de choque, face ao serem confrontados com as informacbes dos
médicos, de que a ELA é uma doenca incuravel e cujos sintomas sdo progressivos, por ser
uma doenca degenerativa, havendo, no entanto, tratamento disponivel. Estas informacdes
levam a que a maioria dos participantes sejam confrontados de forma drastica e inesperada
com a sua proépria finitude, por constatarem que o tempo de sobrevivéncia da doenca é
reduzido, questionando-se acerca de quanto tempo iriam sobreviver com esta doenca.

Num guarto e ultimo momento significativo, os participantes evidenciam periodos
de aceitagdo e resignacdo face a doenga, em alterndncia com a rejeicdo & mesma. De forma
geral, ha uma adaptacdo dificil a doenca, pois todos sentem que as suas vidas sofreram uma
grande transformacdo, devido, em especial, as decorrentes perdas fisicas associadas a

doenca. Existem alguns participantes que acabaram por aceitar mais facilmente a doenga,
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devido ao possuirem uma significativa capacidade de resiliéncia, face aos desafios e
obstaculos que surgiram com a mesma. Houve outros, que pelo contréario, a encararam
somente de forma negativa, sendo 0 modus vivendi destes participantes uma agonia
permanente.

Apesar destas diferencas, todos foram confrontados com grandes mudancas a nivel
pessoal nas suas vidas e tiveram que se reajustar, na medida do possivel, com as capacidades
fisicas inerentes a cada um (estando uns participantes num estado mais avancado da doenca
que outros), a uma nova fase nas suas vidas. Nesta nova fase, sdo confrontados com
diferentes tipos de perdas irreversiveis, ndo so a nivel fisico como ja mencionado, mas a
nivel emocional, tendo sido encontrados indicadores de impoténcia e frustracdo e um grande
sofrimento psicoldgico (angustia e tristeza principalmente), ligados as dores musculares, a
consequente privacdo da liberdade de se movimentarem, em que perdem na totalidade ou em
grande parte a sua independéncia/autonomia, passando a estarem dependentes de terceiros,
de forma diéria e constante, nos casos dos participantes cuja doenca esta num estado mais

avancado e grave.

Constituintes Essenciais da Estrutura Geral de Significados e VVariagoes
Empiricas

No decorrer da andlise as entrevistas realizadas aos cinco participantes, foram
identificados oito constituintes essenciais comuns, e que por isso, assumem maior relevancia,
naquela que € a esséncia da experiéncia de se possuir Esclerose Lateral Amiotréfica. Desta
forma, os oito constituintes essenciais identificados na estrutura geral de significados, foram:
Choque inicial face ao diagnoéstico; Dificil adaptacdo a doenca; Perda progressiva de
mobilidade/Atrofia muscular; Impoténcia/Frustracdo; Perda de Independéncia/Autonomia;
Sofrimento Psicologico; Dependéncia de terceiros/ Impacto negativo nos outros e Alteracdo
do modo de vida.

Estes mesmos constituintes essenciais serdo apresentados de seguida, juntamente com
uma analise das suas respetivas variagdes empiricas, nas quais € possivel verificar as citagdes
mais significativas na experiéncia de cada um dos participantes, indicadas através da sigla
u.s. (unidade de sentido) e do respetivo nimero (Anexos A, B, C, D e E).

Por fim, a sintese dos constituintes essenciais e respetivas variagdes empiricas ¢é

ilustrada no final deste capitulo, através da apresentacao da Tabela 1.
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Choque inicial face ao diagnéstico

Ap0s terem recebido o diagnostico de que tinham ELA e ao serem informados, de
forma aprofundada pelos médicos, sobre a doenca e as suas respetivas consequéncias, 0s
cinco participantes vivenciam uma reacgéo inicial de choque, o qual foi mais evidente em
alguns participantes. A maioria ndo tinha muito conhecimento, ou nenhum, sobre o que era
doenca, tendo s6 uma maior nocao da gravidade da mesma face as explicacGes dos médicos.
Para além do choque inicial, receber o diagnodstico de ELA suscitou diferentes sentimentos
nos participantes.

O Participante 1 (P1), ao receber o diagndstico de que tinha ELA afirma gue ndo

sabia muito bem o que era a doenca. S6 compreendeu melhor 0 que era a mesma apds 0s

médicos lhe terem explicado e Ihe terem dado exemplos de outras pessoas que tiveram ELA,

sO ai é gue P1 teve uma maior consciéncia da sua gravidade, sentindo uma grande tristeza e

guestionando-se sobre quando tempo de vida lhe restaria, por constatar gue é uma doenca

mortal:

“Fiquei muito feliz... o contrdrio ndo é... Eu quando me disseram o que era aquilo
eu... ndo percebi muito bem.. ndo percebia bem pronto... o que é que era a doenca. E que eu
ndo tinha a nog¢do nao é, s6 quando me explicaram, que eu ndo sabia...” (u.s. 8);
“Comegaram: “Ah, eh pa, esta foi a doenga que teve este, que teve o outro”, mas aquilo é...
mortal! Nao é assim?... (... ) depois é que sabendo, comecei a ver um bocadinho, depois
tive... tive... vamos l4 ver... quanto tempo... quanto tempo é que eu vou durar?... ndo €... ha
uns que estao bem, outros...” (u.s. 9).

A Participante 2 (P2) destaca o ter sido confrontada com o ndo haver cura para a

doenca quando recebeu o diagnéstico. Apesar disto, achou que iria ficar bem e que a doenca

ndo iria evoluir mais, por os médicos lhe terem dito de que ndo havia cura mas que havia

tratamento para a doenca:

“Meu deus... Ele disse logo: “Olhe ndo tem cura, mas tem tratamento”, disse o Dr.
C e 0 M a mesma coisa... O que é que pensei?... A gente fica... tem tratamento se calhar
ando bem, se calhar ndo passa disto, 0 que é que a gente pensa? Falam em tratamento,
pensamos que se vive bem com o tratamento, foi 0 que eu pensei... ” (u.s. 20).

O Participante 3 (P3), a semelhanca do Participante 1 (P1), refere que guando

recebeu o diagndstico de que tinha ELA, ndo fazia ideia do que era a doenca. O mesmo

levou-o inicialmente a experienciar sentimentos de incerteza e de confusdo, por ndo saber

bem o0 que pensar acerca do diagnéstico recebido, acabando por adotar uma postura
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particularmente defensiva, face ao choque de receber a noticia, revelando resignacdo quanto

ao ter a doenca. Revela que ndo valia a pena estar a pensar em como iria ser a evolucdo do

seu caso, pois pela pesquisa que tinha realizado anteriormente (quando ainda s6 havia

suspeitas médicas de que poderia ter ELA), tinha ficado a achar que cada caso é unico e que

ndo é possivel prever a evolucdo de cada um:

“Ndo fazia a minima ideia o que era, ndo fazia ideia do que era...” (u.s. 14);
“Pronto tenho isto... Pronto foi assim... Parece um bocado esquisito ndo, mas é...”; (u.s. 22)
Eu quando pesquisei naquele... (...) Li muita coisa, e vi casos de pessoas que duravam um
ano e meio, casos de pessoas que tinham ha dezassete anos, casos que ja tém ha ndo sei
quanto... E eu pensei, pronto cada caso é um caso, portanto ndo vale a pena dizer, estar a
pensar que 0 meu vai ser assim ou assado porque ndo se sabe ndo é... portanto nem eles
sabem... E entdo ndo valia a pena estar a tentar igualar ou equiparar a alguém, pronto, sou
mais um ndo é... Portanto se todos sdo diferentes, eu também vou ser, pronto entdo... vamos
ver o que é que vai dar” (u.s. 23).

O Participante 4 (P4) revela que procurou encarar a doenca como outra situacdo

gualquer. Ao mesmo tempo, devido a uma pesquisa anterior ji realizada sobre a doenca

(quando ainda havia sé suspeitas médicas de que poderia ter ELA), experiencia sentimentos

de receio, ao constatar o reduzido tempo de sobrevivéncia da doenca e as consequéncias

graves associadas a mesma, principalmente a perda progressiva de todas capacidades

motoras do corpo:

“Bom... sinceramente eu... procurei encarar a doeng¢a como outra coisa qualquer...
qualquer.” (u.s. 9); “Ah... como é evidente eu ja tinha desconfiangas desta doenga antes de
ter a confirmagdo...” (u.s. 10); “Aquilo que eu fui tentar... como ja tinha todas as indicagdes
que a doenca seria aquela... e pronto eu fui-me tentar informar o que era a doenga ndo é... e
as informacdes que existem € que... 0 nosso tempo de vida é entre dois a cinco anos...
portanto € isso... e com uma perca das capacidades constantes do nosso corpo... epa como é
evidente ninguém gosta de tomar conhecimento disso ndo é” (u.s. 11).

A Participante 5 (P5) refere que sofreu um choque inicial ao receber o diagnéstico da

doenca, tendo sido para si um momento dificil de suportar. Revela um maior conhecimento

da doenca face a todos o0s outros participantes, visto que o seu irmdo também teve a doenca

de ELA, tendo morrido em apenas um ano e meio apos o diagnéstico e que devido a este

mesmo facto se encontrava mais alerta. Face a morte precoce do seu irmdo, refere que a

primeira coisa que pensou foi que também iria morrer em pouco tempo, tendo-se

guestionado acerca de tudo na sua vida:
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“E eu... tive um familiar, um irmdo que morreu com isto e portanto... toU mais alerta,
ou estava, do que outra pessoa qualquer” (u.s. 4); “Olhe a primeira coisa foi: “Eu vou
morrer para o ano”’, isto porque o meu irmdo teve uma evolugdo rapidissima, ele durou um
ano e meio desde que foi diagnosticado até que morreu... portanto essa era a minha
realidade... Relativamente a doenca, a primeira coisa que pensei foi € vou morrer para o
ano, e a partir dai comecei a pensar em tudo...” (u.s. 7) ; “Agora logo na altura, porque ele
disse, 0 seu caso é igual ao do seu irmdo, e eu logo na altura perguntei: “Entdo quer dizer
agora é sempre a piorar” e ele disse — “Ndo necessariamente”. E pronto ai abri as minhas

antenas e pronto... Nesse dia foi... dificil” (u.s. 8)

Dificil adaptacéo a doenca

No ultimo momento significativo, apds a tomada de consciéncia de que tinham a
doenca de ELA, os participantes sentiram que as suas vidas sofreram uma grande
transformacdo, devido, em especial, as decorrentes perdas fisicas associadas a doenca.
Houve entdo uma adaptacdo dificil, de forma geral entre os cinco participantes, havendo,
contudo, atitudes distintas face a doenca, pois alguns deles revelaram uma grande capacidade
de resiliéncia face aos desafios e obstaculos que surgiram com a mesma e outros encararam-
na somente de forma negativa. Apesar destas diferencas, todos foram confrontados com
grandes mudancas a nivel pessoal nas suas vidas e tiveram que se reajustar, na medida do
possivel, com as capacidades fisicas inerentes a cada um (estando uns participantes num
estado mais avancado da doenca que outros), a uma nova fase nas suas vidas. Nesta nova
fase, sdo confrontados com diferentes tipos de perdas irreversiveis, ndo sé a nivel fisico, mas
a nivel emocional, sendo um dos aspetos passarem a ser dependentes de uma outra/outras
pessoas, provocando mudancas profundas no seu quotidiano e uma necessidade de adaptagédo
continua as mesmas.

O Participante 1 (P1) refere gue o primeiro ano com a doenca foi 0 mais dificil de

suportar e que ndo estava habituado a ir a hospitais, causando-lhe 0 mesmo grande confuséo.

Refere também que quando foi confrontado com outros casos de doentes com ELA, num

estado mais avancado gue o seu, contribuiu muito para ficar mais alerta & doenca, explicando

gue 0s mesmos doentes acabaram por tornar-se seus amigos, tendo sentindo uma grande

magoa e choque ao confrontar-se com as suas mortes precoces. Face a uma pergunta do

investigador do estudo, sobre como se sente desde que tem a doenca, respondeu que ndo se
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sente mais feliz desde que tem a doenca e que a sua grande luta € o poder andar e o grande

cansaco gue sente:

“Eu sei l4... no principio, vamos la ver, quando eu tive essa informacéo foi o ano
mais dificil para mim... eu também ndo tava habituado a ir a hospitais, toda aquela coisa
fazia-me confusdo (...)” (u.s. 53); “Depois é que comecei a ver... Os casos la no hospital...
isso é que me fez confusdo... aquilo era... ver as pessoas assim, na mesma situacao... se
calhar num estado mais avancgado... eu também n&o sei o estado do meu... mas acho que
néo, o meu... foi quase inicial... isso ajudou-me muito a ver... a abrir-me os olhos... alguns
que eu me dava bem, quando ao fim de trés meses desapareciam... €... essa coisa assim...
iSSO magoa muito... Senti muito por causa disso... quando dava por eles desapareciam...
andavam la em tratamentos... n6s depois ficavamos amigos uns dos outros ndo é...” (u.s.
10); “Agora... agora ndo... a vida jd... para mim a minha luta é esta, é poder andar... e 0

cansa¢o mais nada...’

A Participante 2 (P2) refere que durante dois anos ndo gqueria acreditar que tinha

efetivamente a doenca de ELA. Menciona gue, ainda no inicio da doenca, podia andar com o

auxilio de uma bengala, referindo que nessa altura ainda se considerava uma pessoa aleqre,

dentro do possivel. Com o tempo, a doenca foi progredindo e os sintomas decorrentes da

mesma foram-se agravando, levando-a a constatar que o tratamento que os médicos lhe

tinham falado no momento inicial do diagndstico, em nada auxiliava ou melhorava os

sintomas da doenca, sendo P2 confrontada com a perda severa e progressiva de todas as

capacidades motoras do seu corpo, ficando cada vez mais limitada fisicamente:

“Durante dois anos, eu nem acreditava muito bem que eu tinha isso, porque eu
comecei por uma bengala e era alegre ainda, dentro do possivel...” (u.s. 5); “(...) Falam em
tratamento, pensamos que se vive bem com o tratamento, foi 0 que eu pensei... Ao contrario,
vai diminuindo... diminuindo tudo, tudo... tudo o que é mdvel, bragos, dedos, pernas,
maos...” (u.s. 20)

O Participante 3 (P3) constata que é dificil viver com a doenca e gue tenta ndo pensar

muito na mesma, mas que também ndo a vé de forma negativa. Apesar de reconhecer as

limitacOes fisicas gue a doenca lhe trouxe, principalmente a perda de mobilidade, tenta antes,

focar-se no gue pode ainda fazer, e ndo no gue ja ndo pode, banalizando as consequéncias

negativas da doenca e ndo questiona o facto de lhe ter aparecido a mesma, por 0 mesmo nao

lhe fazer sentido, revelando desta forma estratégias de coping positivas e uma capacidade de

resiliéncia, que melhor o ajudam a adaptar-se e a enfrentar os obsticulos que a doenca

inevitavelmente lhe traz/causa:
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“E complicado... Eu tento ndo pensar muito na doenca...” (u.s. 1); “Tento pensar
mais naquilo que eu consigo fazer e como € que eu consigo fazer... Quando nao consigo
fazer tento dar a volta de forma a conseguir” (u.s. 2); Portanto eu ndo vejo a... doenca de
uma forma negativa, ou seja, ndo tento... ndo tento perceber, nem tentar perceber porqué eu,
portanto isso ndo faz sentido para mim, ndo é... Pronto aconteceu-me, € uma batalha, vamos
embora, vamos para a frente...” (u.s. 3); Portanto é obvio que sei gue tenho as minhas
limitacGes ndo é... Apercebo-me delas consoante vou ficando pior, consoante vou tendo
menos mobilidade no meu caso ndo é... Mas tento viver a minha vida normalmente... 0 mais
normal possivel... pronto, com as limita¢des como é obvio...” (U.S. 4).

O Participante 4 (P4), refere que com a progressdo e agravamento da doenca, foi

confrontado com a grande transformacdo gue a ELA causou na sua vida. Explica que perdeu

a vida ativa que sempre teve, devido a significativa perda de mobilidade. Apesar disto,

mostra uma grande capacidade de resiliéncia face aos desafios da doenca, afirmando que foi

sempre uma pessoa de lutar por tudo na sua vida, vendo da mesma maneira os desafios da

doenca:

“Mas... pronto... como eu também, toda a minha vida, fui habituado a lutar pelas

coisas, consegui 0 meu emprego, todos os dias lutava para fazer melhor, de maneira que...
pronto encarei as coisas dessa forma, isto havemos de encontrar alguma... algum modo de
cura ndo... porque ndo ha, tratamento também ndo ha, havemos de encontrar é uma forma
de encarar isto da melhor maneira... (...) vamos saltando barreiras conforme é possivel e
vamos levando isso...” (u.s. 12); “Como é evidente, isto cria uma transformaGao muito
grande na minha vida... porque... isto aconteceu, o diagnostico foi confirmado em
Dezembro, uma semana antes do natal e... em Maio eu tive de ficar de baixa porque ja
estava a ficar muito debilitado fisicamente... e em Novembro fui reformado... porque nas
minhas condi¢bes ndo conseguia trabalhar ndo é, portanto isto, e cada vez a transformacéao
é maior...” (u.s. 13).

O Participante 5 (P5), revela que ap6s o choque inicial de ter recebido o diagndstico

de que tinha ELA, acabou por depois aceitar a doenca, revelando que a adaptacdo as

circunstancias da doenca, ndo sio faceis. Refere que vive uma experiéncia ambivalente de ter

a doenca, sendo que por um lado, a nivel emocional, refere viver muito bem com a mesma, e

por outro, em termos praticos, refere sentir dificuldades por ter passado a ficar

completamente dependente de terceiros, sendo que essa transicdo também a chocou bastante

no inicio. Mostra, contudo, uma grande capacidade de resiliéncia, valorizando tudo o que

ainda pode fazer e que ndo deixa que a doenca a limite, dentro do que lhe é possivel:
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“Em termos praticos ou emocionais?... Ah vivo muito bem... Em termos praticos é
dificil porque... tou completamente dependente... e portanto isso é dificil, mas eu tenho um
feitio de... eu aceito as coisas... e faco o melhor que posso, ou seja, ndo posso fazer nada
contra isto portanto vivo o melhor que posso... e ndo me chateio nada, ndo tenho nenhuma
pena de mim nem... ndo tenho, pronto e portanto fago os possiveis por viver melhor que posso
adaptando-me as circunstdncias que tenho, que ndo sdo faceis” (u.s. 1); “(...) por exemplo,
tém de me dar banho, a primeira vez que veio-me alguém dar banho é um choque, mas

pronto depois adapto-me a situacdo” (u.s. 2).

Perda progressiva de mobilidade/Atrofia muscular

Para todos os cinco participantes, a perda de mobilidade é considerada a principal
consequéncia da doenca. Como referido no enquadramento teérico, a doenca de ELA leva ao
enfraquecimento progressivo dos musculos, causada pela atrofia muscular, que por sua vez
causa perda de forca a nivel muscular e dificulta a movimentacdo. Estes sintomas afetam os
participantes no seu quotidiano. Para além do principal sintoma referido, a perda de
mobilidade, é importante salientar que também sdo referidos por alguns participantes, outras
consequéncias negativas da doenga, como dores musculares intensas e/ou céibras dolorosas
em locais “indspitos” do corpo, a perda de equilibrio e dificuldades na fala, consequéncias
também da atrofia muscular.

Para o Participante 1 (P1) é not6rio que a perda de mobilidade, em especial nos

membros inferiores, é algo que lhe causa um grande transtorno, tendo um grande impacto na

sua vida didria, pois causa-lhe grande dificuldade em andar e deslocar-se. Para além desta

guestdo, também refere a existéncia de outros dois sintomas relevantes gue se interligam com

a perda de mobilidade, que sdo o cansaco, sente-se constantemente cansado, e a perda de

equilibrio, que lhe provoca medo de cair. Em suma, a perda de mobilidade nos membros

inferiores, a falta de equilibrio e um grande cansaco levam a uma maior dificuldade de

movimentos, impossibilitando a realizacdo das mesmas atividades. Também refere a perda

de forca muscular, em especial nas mdos, sendo esta uma consequéncia da atrofia dos

musculos, gue também o afeta nas suas tarefas didrias e gue tem momentos, em gue acorda

durante a noite com muitas dores musculares no corpo todo:

“Sinto-me muito cansado, ¢ o cansago... é a falta de equilibrio, e... ndo é s6 o
cansaco e a falta de equilibrio... depois o andar, o ndo conseguir andar... S0 essas trés

coisas que... (...) Agora, a falta de equilibrio, depois é aquilo... 0 medo... provoca-me medo
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de cair” (u.s. 1); “(..) as pernas estdo todas presas... o andar ndo é... mas eu gosto de
andar, gosto de passear, gosto de praia, pronto... Agora ndo vou para a praia...” (u.s. 28);
Além disto as minhas maos, isto agora estd a atacar ndo é, a parte muscular... eu a agarrar
na... colher... as vezes tenho de fazer assim... tenho de fazer mais forca... depois cai-me... se
nao deixo cair as colheres... (...) Mas eu tenho é dores... de noite... as vezes acordo (...)
parece que nado devo sentir nada, ndo acordo... mas outras comecam-me a doer as pernas,
comegcam-me a doer 0s bragos... déi-me o corpo...” (u.s. 12).

A Participante 2 (P2) foi perdendo progressivamente e de forma dréstica a sua

mobilidade em todo o corpo, perdendo também todo o equilibrio, tendo atualmente grande

dificuldade em puder falar e movimentar-se sozinha, sem ser na sua cadeira de rodas. O

mesmo impede-a severamente no seu dia a dia, levando a que ndo consiga realizar qualquer

atividade sem a ajuda de terceiros. Refere também sentir um grande mau estar geral no corpo

todo e que sofre de cdibras muito dolorosas:

“Comecei por deixar de puder correr para apanhar o autocarro... Suponhamos eu
queria, mas o corpo ndo se manifestava” (u.s. 6); “Depois, dai uns trés meses, comecei a
nao conseguir enfiar o chinelo esquerdo, tinha que po6r o chinelo... contra a porta ou contra
a cama ou contra a banheira, “mas porqué que o pé ndo vai para frente’... esse foi o
primeiro sintoma, além do correr (...) tinha que levar o saco das compras ao colo porque 0s
bracos ndo tinham a mesma forca, depois comegou-se a prender a perna esquerda, comecei
a notar quando eu também me levantava na banheira assim uma prisdo nas pernas e por ai
fora... Depois ja ndo conseguia andar... como eu andava sempre muito depressa, andei
muito tempo a pensar: “Mas eu agora mudei o andar, tinha o andar tao ligeiro e agora...
(...) e muito desequilibrio, cai muitas vezes...” (u.s. 8); “(...) E pronto e veio-Se sempre
agravando, agravando...” (u.s. 17); “(...) e a mobilidade ja ndo tenho nenhuma... nenhuma...
quero mexer os pés para ir a casa de banho e ndo mexo...” (u.s. 23); “(..) isto € um mau
estar geral, a cabecga, corpo... € assim... e as caibras, de dar gritos” (u.s. 27),; eu ndo posso
falar, prendem-se-me os masculos... (u.s. 5).

O Participante 3 (P3) revela uma perda progressiva de mobilidade, em especial nos

membros inferiores, o gue lhe causa dificuldade em realizar determinados movimentos e em

andar certas distancias, e impossibilita a realizacdo das mesmas atividades, anteriores a

doenca. Sente que foi perdendo forca a nivel muscular nos membros inferiores, levando a

gue tenha de despender um esforco muito maior para realizar simples tarefas, ficando

facilmente cansado. Refere também que sentiu cdibras, como um dos primeiros sintomas da

doenca:
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“(...) é Obvio que sei que tenho as minhas limitagoes ndo é... Apercebo-me delas
consoante vou ficando pior, consoante vou tendo menos mobilidade no meu caso... ” (u.s. 4);
“(..) a falta de mobilidade principalmente... (...) como sempre fui uma pesSOoa Muito
mexida...” (u.s. 32); no meu caso como é... medular... e apanhou-me 0s membros inferiores,
portanto custa-me estar em pe, custa-me andar longas distancias, pronto... Custa-me muito
levantar e sentar, portanto, é complicado...” (u.s. 28); “Portanto foi 0 do pe, comecei a
perder for¢a no pé, portanto eu deixei de conseguir levantar o pé, depois gradualmente a
perna ndo ¢, direita“ (u.S. 13); “(...) sinto-me posteriormente cansado... ou seja fago a forca
toda com os bragos, embora tenha forca... mas depois chego ao fim do dia...” (...) “como
faco muita forca para me levantar, como néo tenho forca nas pernas, tenho que me valer dos
bragos” (u.s. 26 e 27 respetivamente); “(...) Os primeiros 15 dias se calhar tinha uma
caibra” (u.s. §8).

O Participante 4 (P4) refere que viver com a doenca de ELA é viver preso no seu

préprio corpo, explicando que esta é a principal consequéncia da doenca e a melhor forma de

definir a mesma. Refere ter perdido de forma severa e progressiva a maior parte da

mobilidade do corpo, causando-lhe grande dificuldade em se movimentar e em falar. Sofreu

uma transformacdo drastica na sua vida, devido as grandes limitacdes fisicas consequentes

da doenca, que o afetam diariamente. Refere também que perdeu muito o equilibrio, tendo

sido um dos seus sintomas iniciais e que sente uma grande falta de forca, devido a atrofia

muscular e cdibras muito dolorosas:

“Viver com a ELA... é vivermos presos no nosso corpo... € o modo que mais se
consegue definir esta doenca... presos no nosso préprio corpo porque nés vamos perdendo
as nossas capacidades motoras e... N0 meu caso agora também a capacidade de me medicar
e entdo a Unica coisa que nds temos € o... livre, praticamente, € 0 nosso pensamento
porque... €... 0 Unico, vamos dizer musculo do nosso corpo, que néo ¢ afetado pela doenca, é
0 nosso cérebro (...) porque com o passar do tempo vamos ficando limitados de movimentos
e de comunicac@o ” (u.s. 1); “(...) desde que nos falamos aqui ha uns tempos atrds até agora,
a minha fala esta modificada. N6s aos poucos e poucos vamos tendo mais dificuldade em
falar” (u.s. 2); “(...) eu tinha cdaibras no corpo todo, até nos sitios mais inospitos, nao
lembra a ninguém ter uma cdibra debaixo do brago... ou no... por exemplo, eu espirrava e
tinha uma caibra no estbmago e eu caia para o chdo enrolado com dores (u.s. 3); as
primeiras coisas que se vai perdendo é o equilibrio, deixa-mos de conseguir andar, ndo é... e
depois tudo o resto vai acontecendo também... (....) por exemplo, se eu quiser trinchar o

bife... ndo consigo, ndo tenho forga, sinto assim dormente... (u.s. 14).
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A Participante 5 (P5) refere ter perdido, de forma muito severa e progressiva, grande

parte da mobilidade do seu corpo, o gue leva a gue ndo se consiga movimentar, a ndo ser na

sua cadeira de rodas, impossibilitando a realizacdo das mesmas atividades, anteriores a

doenca. Também a atrofia muscular, gue tem sido progressiva nas maos e no resto do corpo,

impossibilita a realizacio de tarefas simples do dia a dia, sentindo gue fica mais cansada ao

realizar as mesmas. Revela também dificuldades em falar devido a atrofia muscular.

Menciona que 0s seus primeiros sintomas foram cdibras muito dolorosa:

“(...) eu comecei primeiro por ter cdibras horriveis em sitios que eu nem sabia que se
tinha caibras, na barriga sabe, nao fazia ideia...” (u.s. 5); “ (...) comecei a ter dificuldade de
andar, e depois subir... os sintomas foram-se avolumando” (u.s. 6); “(...) deixar de andar,
deixar de... tudo o que deixei de conseguir fazer, tudo isso é desagradavel ndo é (u.s. 19);
“(...) eu la em Lisboa tinha, tudo estava adaptado na casa, tudo, eu tomar duche era coisa
para demorar uma hora e tal, entre ir para a cadeira, sentar na cadeira, despir-me e tal,
uma hora e meia, e aqui, va nos dias mais longos, meia hora rarissimo (...) E porque eles
sdo profissionais... e sem estar cansada” (u.s. 16); “(...) embora seja cada vez mais dificil

escrever num computador ” (u.s. 21).

Impoténcia/Frustracao

O Participante 1 (P1) revela sentir uma grande frustracdo e irritacdo por ja ndo

consequir realizar as mesmas atividades/tarefas, anteriormente & doenca, enervando-se

facilmente devido a isso. Revela sentimentos de impoténcia por ndo se puder movimentar

como gostaria, explicando que a doenca o “prende” em tudo, de forma permanente:

“(...) e depois é... enervado... tudo me irrita... entdo do meu quarto... depois a casa
de banho... chego a casa de banho e ja me sinto cansado... canso-me por fazer a barba,
canso-me para isso... ai isto é uma coisa...” (u.s. 13); “(...) as vezes chateia... ou tou a falar
com a televisao, irritado com a televisdo, ou entdo fecho os olhos e comeco a pensar... tou
cansado... e naquilo que podia fazer e tou aqui...” (u.s. 25); eu assim nem estava aqui em
casa... praticamente... que coisa é que eu estava aqui a fazer... ndo é... ia para um lado...
para aqui, para acola... podia andar... agora... isto prende-me... prende-me em tudo... (u.s.
23).

A Participante 2 (P2) sente-se completamente impotente e frustrada perante a doenca

da ELA, afirmando que é obrigada a viver. Revela que sofre de tanta invalidez devido a
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doenca, que esta até a impede de um possivel suicidio. Sente que ndo ha nada que a pode

ajudar a ficar melhor:

“E possivel viver, porque a gente, eu... qualquer pessoa, invailida como eu, nem pode
chegar... a uma dose de comprimidos, nem a uma pistola se a tivesse, ndo pode chegar a
nada. Quero um lenco tenho de pedir, como € que eu hei de viver... obrigada a viver, sou
obrigada a viver...” (u.s. 4); “(..) Ndo tenho posicdo no sofd, eu estou aqui, estou
horrivelmente ja, ndo tenho posi¢do ja, nem no sofa e na cama tém que me virar duas ou trés
vezes por noite... olhe coisa pior ndo Sei o que seja...” (u.s. 26); “(...) o sentimento mau é a
toda a hora e a todo o momento, com uma doenca destas tdo grave e metida aqui num lar a
receber maus tratos” (u.s. 36).

O Participante 3 (P3) revela sentir-se muito impotente e frustrado pelo facto de ter

passado a estar mais dependente de terceiros, devido a sua perda de mobilidade fisica nos

membros inferiores, gue o levam a estar muito mais parado e gue o impedem de realizar as

mesmas atividades/tarefas que realizava anteriormente a doenca:

“(...) ha certas coisas que me aborrecem... na verdade eu ter que estar um bocadinho
mais dependente e ter que estar mais parado...” (u.s. 26); “(...) porque eu sempre fiz tudo
em casa, tudo... (...) E agora ndo consigo...” (u.s. 35);“(...) ndo conseguir fazer as minhas
tarefas normais ndo é...” (u.s. 29).

O Participante 4 (P4) revela sentir uma grande impoténcia, principalmente na sua

vida diaria, e também frustracdo e angustia pela sua perda total de autonomia e constante

dependéncia de terceiros:

“De impoténcia... impoténcia, principalmente isso... E o facto de nds termos que
estar dependentes de outra pessoa (...) € das coisas que me incomoda mais... é ter que estar
a incomodar... e agora a tempo inteiro ndo é... ter alguém que... que tem que me ajudar”
(u.s. 29); “(...) Por exemplo, eu tenho um telemével num sitio, eu ndo posso levantar-me e ir
Ia busca-lo, tenho que ter alguém a trazer-me, eu ndo tenho equilibrio para o fazer ndo é...”
(u.s. 22).

A Participante 5 (P5) revela um grande transtorno pela grande impoténcia que

vivencia diariamente, devido as graves limitacdes fisicas da doenca, gue a impedem de se

deslocar livremente, causando-lhe medo por se aperceber que j& ndo tem mobilidade

nenhuma, sem ajuda de terceiros. Revela frustracdo por estar completamente dependente:

“Ah interfere muito... neste momento interfere, olhe hoje tinha os anos de uma
sobrinha em Lisboa, ndo posso ir por causa das escadas td a ver pronto... Nessas

pequeninas... Ou no natal como lhe disse, se calhar ndo vou... porque isso interfere, embora
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mesmo assim eu tento de tudo... (...) e eu com a cadeira de rodas néo é facil... e isso tudo
interfere” (u.s. 20); “(...) estar na cama eu ndo consigo fazer nada, ndo consigo sair, ndo
consigo mudar de posicao, e isso assusta... isso assusta. Quando eu sei que ndo posso estar,

ndo é, ndo posso, e preciso de estar... livre... E isso custa muito e chateia” (u.s.

Perda de Independéncia/ Autonomia

O Participante 1 (P1) revela que j4 ndo pode ir sozinho para onde quer, como fazia

anteriormente a doenca, o que lhe causa uma grande anqgustia por ver que perdeu a

autonomia que sempre teve. Refere que se desloca com grande dificuldade, ficando cansado

rapidamente:
“Eu gosto de ir ld um bocadito... e ja fui, agora deixei de ir... n&0 consigo subir aqui

a rampa, ndo posso ir... ndo consigo pronto. Entdo mas isso, isso... € que da cabo da
cabeca... d&-me cabo da cabega e irrito-me com facilidade...” (u.s. 25); isto prende-me...
prende-me em tudo... (u.s. 23; “(...) A minha esposa vai para a praia... ela ia la com os meus
compadres para a praia... depois disse que ndo ia... e depois chegou ao pé de mim a fazer o
qué... 0 Unico que ndo podia andar sou eu!... ndo € ela... sou eu... que me custa andar na
areia...” (u.s. 21).

A Participante 2 (P2) refere que ao ter perdido toda a sua mobilidade fisica, também

perdeu consequentemente toda a sua independéncia e autonomia, estando completamente

dependente da ajuda de terceiros no seu dia a dia para consequir sobreviver:

“(...) e a mobilidade ja ndo tenho nenhuma... nenhuma...” (u.s. 23) “eu... qualquer
pessoa, invadlida como eu, nem pode chegar... Quero um lengo tenho de pedir...” (u.s. 4);
“(...) Ja me molhei até porque ndo consigo comer, e eu desde ontem no lar ndo me quiseram
dar e eu ja ndo consigo chegar com a colher” (u.s. 42); ndo tenho posi¢éo ja, nem no sofa e
na cama tém que me virar duas ou trés vezes por noite... olhe coisa pior ndo sei 0 que
seja...” (u.s. 26).

O Participante 3 (P3) revela estar mais dependente da sua mulher no dia a dia, devido

a sua perda de mobilidade, que o impede de se deslocar liviemente como dantes e de realizar

as mesmas atividades que ja eram um habito instaurado na sua rotina diaria, como ir buscar e

levar as filhas todos os dias a escola. Tudo isso lhe custa muito vivenciar, pois sempre foi

uma pessoa muito ativa e com a doenca perdeu a sua independéncia:

“A dependéncia e a falta de mobilidade principalmente... no meu caso néo é, como

sempre fui uma pessoa muito mexida...” (u.s. 32); “A M é que conduz agora até as escolas,
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portanto deixamos a mesma as middas, embora ndo seja eu a leva-las, mas vou a mesma”
(u.s. 30).
O Participante 4 (P4) refere gue com a doenca perdeu toda a sua independéncia, pois

estd constantemente dependente de terceiros, vendo-se impossibilitado de realizar as mesmas

tarefas. Revela também ter perdido os seus momentos de intimidade pessoal:

“Porque nos deixamos de ser independentes, ndo €, temos de ter alguém que nos
apoie (...) porque normalmente ndo conseguimos fazer nada” (u.s. 13); “As principais
mudangas é a perda de autonomia, néo é, nds vamos ficando cada vez mais dependentes de
outras pessoas em todos 0s aspetos” (u.s. 16) “(...) deixar de tomar banho sozinho (...) o ir a
casa de banho sozinho (...) porque... habitualmente, quando vamos a casa de banho, aquilo é
um momento s6 nosso, € a nossa intimidade, e a partir dai noés perdemos... a nossa
intimidade” (u.s. 36 e 37 respetivamente).

A Participante 5 (P5) revela que foi perdendo de forma progressiva a sua

independéncia, apesar de referir que tenta fazer de tudo para continuar a ser independente, é

confrontada de forma severa e irreversivel, com o facto de ja ndo ter autonomia, o que leva a

estar completamente dependente da ajuda de terceiros, necessitando de apoio diario:

“(...) quando perco alguma coisa que era muito importante, por exemplo, deixar de
guiar, foi a machadada final na independéncia...” (u.s. 9); “Vejo filmes, faco tudo, tento,
embora seja cada vez mais dificil ser independente ao méximo. Tudo, mas tudo o que eu
conseguia fazer sozinha, tento, pronto vou deixando de conseguir aqui e ali” (u.s. 21);
“Ainda na semana passada foi porque isto complicou de manha (...) e ndo me tiraram da
cama... (...) e isso pOs-me doente, ta a ver, porque... ai sou confrontada com a minha
impossibilidade... e isso é dificil” (u.s. 27); “(...) Quando eu sei que ndo posso estar, nao é,
Nao posso, e preciso de estar... livre... E isso custa muito e chateia” (u.s. 28); “(...) estar

presa...” (u.s. 29).

Sofrimento Psicoldgico

O Participante 1 (P1) revela um intenso sofrimento psicolégico face as mudancas que

a doenca da ELA causou na sua vida. Sente uma grande tristeza e angustia no seu dia a dia,

sentindo que a doenca o “prende” totalmente, sendo este aspeto o que lhe custa mais, 0 ndo

consequir andar, entre outras consequéncias da doenca, como o perceber que estd a perder

cada vez mais a forca nas maos:
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“As vezes é tristeza, muita... E quando eu tou em casa entdo ¢ uma beleza, tou em
casa sozinho... &s vezes ligo a televisdo por ligar, fecho os olhos a pensar... a pensar...
alguma coisa tenho que fazer... (u.s. 36); “Ai... as mudancas?... As mudangas... eu até nem
quero pensar...! depois 0 meu problema é pensar... coisas que eu queria fazer... e ndo faco...
eu assim nem estava aqui em casa... praticamente... que coisa é que eu estava aqui a fazer...
nao é... ia para um lado... para aqui, para acola... podia andar... agora... isto prende-me...
prende-me em tudo... e depois sinto uma ansia...” (u.s. 23); “(..) sobretudo receio... eu
tenho é receio é de ficar ai... ndo andar ndo é... O andar para mim é que... Depois é... é
consequéncias da doenca.. E depois querer... as maos ndo mexem... ndo tenho forca ndo
é..” (us. 32);

A Participante 2 (P2) revela um intenso sofrimento psicolégico diério, devido as

consequéncias da doenca. Refere sentir uma grande angustia e tristeza permanente, pela

invalidez total que a doenca lhe causa, nomeadamente a perda total da sua mobilidade,

levando-a a estar completamente dependente. Refere que ndo vé pior sofrimento do que ter

esta doenca e que ja nada a encoraja:

“FEu vivo a experiéncia... com muita, muita, muita mdgoa... porque da muito
sofrimento... muita invalidez... dia a dia... se sente a diferenca...” (u.s 1); “E uma doenca
muito grave, e eu tenho muito... sou assim, ndo enfrento a doenca, que me da muito
sofrimento...” (u.s. 23); “So que eu também acho que estou a sofrer muito porque eu sou
nervosa...” (u.s. 22); “(...) mas sempre muito triste, porque na cama ha muitos anos que nao
me viro, nem me mexo e agora nem um centimetro eu consigo desviar o corpo, como me
deitam fico...” (u.s. 25) “(...) isto é todos os dias a deitar abaixo, sofrimento atroz... (...)
porque... é tanta invalidez, tanto mau estar que ndo sei 0 que é que ainda nos encoraja...
sera que melhoro, eu todos os dias penso isso e todos os dias vou abaixo... ndo tem
explicagcdo” (u.s. 26).

O Participante 3 (P3) refere que tenta ndo pensar muito na doenca por ser complicado

para si, e que a ELA trouxe muitas limitaces para a sua vida, tendo que, inevitavelmente,

aprender a viver com elas, evidenciado que o mesmo lhe provoca um grande sofrimento

psicoldgico. Revela sentimentos de tristeza e de angUstia por ver que j& ndo tem a mesma

mobilidade fisica, tendo sido sempre uma pessoa muita ativa. Refere que o gue tem mais

receio é o futuro das suas filhas, por ndo saber como ira ser a evolucdo da sua doenca e ndo

guerendo que estas sofram por isso:

“E complicado... Eu tento ndo pensar muito na doenga... “ (u.s. 1); “(...) ia para todo

o lado... e agora néo consigo... Pronto... hd muitas limitacdes que... que a ELA me trouxe...
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mas pronto... Temos que aprender a viver com elas” (u.s. 31); “A minha filha é o meu
calcanhar de Aquiles... (...) E a R... € pequenina...E tem uma ligacdo a 200% comigo... e...
ndo sei como é que vai ser...” (u.s. 34); “O meu receio ¢ o futuro das minhas filhas... (...)
porque eu tenho uma ligagdo muito grande, muito grande com as minhas filhas, muito... E
pronto... ainda me preocupa mais” (u.s. 33).

O Participante 4 (P4) revela sentimentos de grande angustia e sofrimento psicoldgico,

face a debilitacdo fisica progressiva e irreversivel do seu corpo, sentindo-se cada vez mais

limitado fisicamente e “preso” no seu proprio corpo. Revela que a sua perda de mobilidade e

conseqguente perda de autonomia, levou a que por exemplo, perdesse 0S seus momentos

pessoais de intimidade, como puder ir a casa de banho sozinho, o gual encara como dificil de

ultrapassar:

“(...) isto sdo mudangas constantes que nos aos poucos e poucos é que nos vamos

apercebendo delas e... vamos tentando lutar contra elas... Sdo desafios muito grandes...”
(us. 19); “(..) aquilo que me entristece mais é... o facto de eu perder a minha autonomia,
e... perceber que tou a ficar cada vez mais preso no meu corpo e isso € 0 que me entristece
mais...” (u.s. 21); “(...) Ha momentos em que, que... pronto custam mais (...) deixar de tomar
banho sozinho (...) o ir a casa de banho sozinho, isso afeta-nos muito... a partir dai nos
perdemos... a nossa intimidade percebes... e isso é dificil de ultrapassar...” (u.s. 36 e 37
respetivamente).

A Participante 5 (P5) considera o deixar de falar como a consequéncia mais

angustiante que a doenca da ELA pode levar. Revela uma grande angustia pelas limitacoes

suas fisicas que a doenca provocou, como o ter deixado de puder andar, o ter deixado de

conduzir e de nadar, que a levaram a perder a sua autonomia:

“(...) é uma ideia da qual ndo gosto... de tudo essa é a pior coisa, deixar de falar...
(...) € uma coisa desagradavel, mais uma, mais desagradavel do que as outras...” (u.s. 18);
“Por exemplo, deixar de andar, deixar de... tudo o que deixei de conseguir fazer, tudo isso é
desagradavel ndo é (...) mas que é mais, ou seja, vou ter mais pena de deixar de falar do que
tive de deixar de andar” (u.s. 19); “(...) o dia em que eu deixei de guiar, que eu disse “ndo
pego mais no carro”, fui eu que decidi... foi dificil... E o dia em que percebi que ndo
conseguia nadar... estar dentro de Agua, deitar na agua, boiar, seja o que for, pronto
percebi que... foram das duas coisas mais dificeis até agora... A proxima vai ser falar... se

acontecer...” (u.s. 38).
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Dependéncia de terceiros / Impacto negativo nos outros

O Participante 1 (P1) tem receio de piorar e de ficar ainda mais dependente da ajuda

da sua esposa. Revela ter receio de causar incbmodo e de dar trabalho as pessoas gue lhe sdo

préximas:

“E depois comego a pensar que vou prejudicar outras pessoas... eu em principio

andava ai satisfeito, porque andava, praticamente... tou ai a fazer companhia com eles
pronto... depois comecei a ter dificuldades, tinha que me agarrar de vez em quando ao brago
de... Eu assim... incomodo as pessoas, as pessoas podem ser muito minhas amigas mas
também se aborrecem ndo é...” (u.s. 33); “(...) comego as vezes a pensar, eu ndo tenho nada
para dar a minha esposa, eu tou aqui e se isto piora... ela ja ndo é nova... eu depois deixo-

12

lhe problemas também ndo é, entdo como é que ela consegue resolver os problemas...

56).

(u.s.

A Participante 2 (P2) revela que a sua falta de mobilidade quase total leva a uma

dependéncia constante da ajuda de terceiros. Sente que € um “trapo € uma obrigacdo’ para os

outros:
“(...) passamos a ser uns trapos e uma obrigacéo porque ndo podem fazer nada para
0 Nosso bem-estar” (u.s. 40).

O Participante 3 (P3), revela que passou a estar mais dependente da ajuda da sua

mulher, sendo esta a principal mudanca gue a doenca causou na sua vida:

A dependéncia... a alguém, portanto estar dependente de alguém para certas
tarefas” (u.s. 27); “(...) hd certas coisas que me aborrecem... na verdade eu ter que estar um
bocadinho mais dependente” (u.s. 26).

O Participante 4 (P4) revela que necessita da ajuda da sua mulher para tudo, pois

normalmente ndo conseque fazer nada sozinho, destacando que a sua dependéncia é

constante. Revela uma grande angustia por sentir gue causa incbmodo a sua cuidadora

principal, neste caso a sua mulher ou a eventuais pessoas que lhe sdo préximas:

“(...) temos de ter alguém que nos apoie, que nos falta tudo... porque normalmente
ndo conseguimos fazer nada” (u.s. 13); (...) vamos ficando cada vez mais dependentes de
outras pessoas em todos os aspetos” (u.s. 16); “(...) por exemplo se eu tiver uma camisa com
botbes, eu ndo consigo abotoa-la... Se eu tiver umas calgas com um fecho ou um botao...
quer dizer, eu tou dependente da minha mulher para tudo (...) de maneira que, a
dependéncia é todos os dias, todos os dias...” (u.s. 22); “(...) antes preferia prejudicar-me

do que estar a chatear, entre aspas, outras pessoas, 0 que quer que fosse... e isS0... € 1SS0
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incomoda-me... é das coisas que me incomoda mais... é ter que estar a incomodar... e agora
a tempo inteiro ndo é... ter alguém que... que tem que me ajudar no... € muito mais
complicado para a minha mulher, ela também chega a uma altura que... também ela propria
também comega a ficar cansada” (u.s. 29).

A Participante 5 (P5) sente-se dependente da ajuda de terceiros, para quase tudo.

Revela sentimentos de tristeza por sentir que € um cargo para os seus familiares, tendo receio

de os fazer sofrer. Mudou para um hospital a tempo inteiro, para ndo estar dependente destes,

afirmando que prefere ndo ter uma relacdo familiar ou emocional com 0s seus cuidadores,

para ndo lhes causar incomodo:

“(...) Em termos praticos ¢ dificil porque... tou completamente dependente... e
portanto isso é dificil” (u.s. 1); “(...) por exemplo, na cama eu ndo me mexo ndo é, ds vezes
preciso mudar de posicdo, uma coisa € isso, tocar uma campainha as quatro da manha e
saber gue anda ai gente de propdsito, outra coisa € acordar a minha filha ta a ver, isso ndo
da tanto, quando comecou a acontecer, achei que era altura de mudar” (u.s. 15); “(...)
portanto é gosto, eu pago para nao ter ninguém que eu conhe¢o, com quem eu tenha uma

relacdo familiar ou emocional, tratar de mim” (u.s. 23).

Alteracéo do modo de vida

O Participante 1 (P1) revela que com o surgimento da doenca de ELA, deixou de

fazer a vida normal que sempre fez, em que ia passear para aonde gueria, estando agora

impossibilitado de participar em certos programas familiares ou em passeios com amigos,

COMo anteriormente:

“Veja la... a sua vida, tinha uma vida assim normal... ndo é... pronto... ia para aonde
queria, andava e isso tudo, e agora de repente, de um momento para o outro, deixa de fazer
isso... sei la... agora quero fazer... ndo vou... agora queria ir de férias la para o Algarve, e
nao vou... eu, eu gosto daquilo... se ndo gostasse ta bem... agora gosto...” (u.s. 20); “(..)
pronto, é ndo fazer as coisas como dantes” (u.s. 1); “(..) eu podia andar com as outras
pessoas... e eu digo-lhes a eles: “vocés vao andar... voCcés fagam isso... vocés podem fazer,
eu ndo posso...” (u.s. 24).

A Participante 2 (P2) revela que era uma pessoa muito alegre antes de ter a doenca,

causando a mesma uma mudanca radical e negativa na sua vida. Deixou de poder realizar as

atividades de que gostava. Apos alguns anos, em gue 0s sintomas se foram agravando, teve

de sair de casa para um lar, referindo que no lar atual aonde se encontra, se sente muito

49



maltratada, e que nada pode fazer contra isso, pois devido a sua falta de mobilidade passou a

estar completamente dependente:

“(...) gostava muito de danc¢ar, era muito alegre...” (u.s. 1); “Ao fim de uns anitos
tive de sair de casa para um lar (...)” (u.s. 24),; “(...) agora é o maior inferno da minha vida,
além da doenca é ndo ter atencGes nenhumas e rejeicOes, e tratada estico para ali, esticdo
para aqui, porque eu ndo tenho movimentos, estou la ha cinco dias, ja tenho duas mazelas”
(u.s. 32).

O Participante 3 (P3) revela que a doenga causou uma grande transformacgdo e

interferéncia negativa no seu dia a dia, a varios niveis. Deixou de puder continuar a ter a vida

extremamente agitada que tinha, antes da doenca:

“Sempre, sempre fui muito, muito ativo, muito mexido ndo... h& certas coisas que me
aborrecem... na verdade eu ter que estar um bocadinho mais dependente e ter que estar mais
parado...” (u.s. 26); “(...) estou muito mais parado, 0U Seja, vinha almocar a casa todos 0s
dias, agora néo venho (...) ia para todo o0 lado... e agora ndo consigo... pronto...” (U.S. 31);
“(...) porque eu sempre fiz tudo em casa, tudo... (...) E agora ndo consigo... Eu lavo os
dentes sentado, ndo consigo lavar os dentes em pé... sdo estas coisas... eu tenho que me
vestir sentado ndo é... pronto... Isso...” (u.s. 35); “(...) ndo conseguir fazer as minhas tarefas
normais ndo é...” (u.s. 29).

O Participante 4 (P4) revela gue a doenca causou grandes alteracfes na sua vida.

Refere que tinha uma vida muitissimo ativa antes da doenca, que praticava muito desporto e

tinha um trabalho intenso e tudo isso deixou de puder continuar a realizar:

“Como é evidente, isto cria uma transformac¢do muito grande na minha vida...
porque... isto aconteceu, o diagndstico foi confirmado em dezembro, uma semana antes do
natal e... em maio eu tive de ficar de baixa porque j& estava a ficar muito debilitado
fisicamente... e em novembro fui reformado... porque nas minhas condi¢fes ndo conseguia
trabalhar ndo €, portanto isto, e cada vez a transformacao é maior” (u.s. 13); Era uma vida
muito ativa... Eu joguei futebol federado, joguei rugby federado, eu pratiquei kickbox... eu
pratiquei body surf... portanto ta a ver, para além da absor¢do da minha profissdo...” (u.s.
15); “(...) as mudanc¢as na nossa vida sdo constantes... porque cada vez que nos perdemos
uma capacidade, € uma mudanca que nos temos que fazer, temos que nos adaptar ou néo
adaptar, no sentido, cada vez que perdemos uma capacidade é irrecuperavel ndo é, e entdo
temos que nos habituar ao facto de ja ndo conseguirmos fazer aquilo, fisicamente e

psicologicamente...” (u.s. 16).
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A Participante 5 (P5) refere que a doenca causou grandes mudancas na sua vida

diaria. Revela que teve de sair de casa, para outra toda adaptada e posteriormente para o

hospital. Deixou de puder ter a vida muito ativa que tinha:

“Era uma vida que... vivia numa quinta tive que sair de casa... Tinha uma vida ultra

ativa, ultra, ndo trabalhava, mas era voluntaria aqui na MA e... estava sempre de um lado

para 0 outro... € viagens e coisas, andava sempre a passear. E pronto ai mudou um

bocadinho, um bocadinho quer dizer, um bocadao...” (u.s. 11); “A principal mudanga foi ter

mudado de casa, tive que ir, fui viver para Lisboa para um andar adaptado, todo, o ter

deixado de guiar, o ter vindo para aqui, posteriormente a Lisboa vim para aqui...” (u.s. 14);

“(...) eu vim para aqui, muita gente ndo teria vindo, se calhar se fosse para outro hospital

qualquer ndo era com a mesma facilidade, mas foi uma decisdo tomada depois de muito

pensar e a gente quer o melhor para mim” (u.s. 15).

Tabela 1 - Analise dos Constituintes Essenciais e das Variagdes Empiricas

Constituintes

VariacOes Empiricas

Essenciais
P1 P2 P3 P4 P5
Banalizacéo

Desconhecimento Reacdo de Falta de inicial da doenga | Choque inicial

inicial do que era | choque face ao conhecimento | quando recebeu ao receber o

a doenca. Reacao ndo haver cura acerca da o diagndstico, diagndstico,
de choque e para a doenca. doenca. Chogue | tentando encara- | tendo sido um

grande tristeza Achou que iria inicial e la como outra momento

Choque inicial quando 0s ficar bem e que a posterior situacédo dificil. Maior
face ao médicos lhe doenca néo ia resignacao face qualquer. conhecimento
diagnostico explicaram evoluir mais por | ao diagndstico. Reacdo de da doenca face

melhor no que a
mesma consistia.
Questionamento
sobre quando
tempo de vida lhe
restaria

os médicos Ihe
terem dito de que
nédo havia cura,
mas que havia
tratamento

Achou que a
evolucdo do seu
caso ndo se
poderia prever,
pois cada caso é
anico

choque e receio
ao constatar o
reduzido tempo
de sobrevivéncia
da doenca e as
consequéncias
graves
associadas a
mesma

a0 Seu irméao
também a ter
tido.
Pensamentos
de puder
morrer em
pouco tempo
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Apbs o choque

Primeiro ano com Incredulidade Constata que é | Confronto com a | inicial acabou
a doenga visto face ao dificil viver com doenga ter por aceitar a
CcOmMo 0 Mais diagnostico a doenca, mas criado uma doenca.
dificil de suportar. | durante dois anos, tenta pensar grande Vivéncia
Confronto com nédo queria mais que no que | transformacdo | ambivalente de
outros casos de acreditar que ainda pode fazer na sua vida, ter ELA:
amigos com ELA | tinha a doenca. endonoqueja | sendoamesma | Emocionalmen
gue morreram Foi perdendo a nédo pode. progressiva e ter | te vive muito
Dificil adaptacéo precocemente felicidade a Tentativa de levado a perda bem com a
a doenca causando-lhe uma medida que a desvalorizagéo da sua doenca, mas
grande magoa. doenca foi dos aspetos independéncia, em termos
Sente-se infeliz progredindo. negativos. tendo deixado praticos sente
desde que tem a Constatacdo de Capacidade de de trabalhar e dificuldades
doenca que o tratamento resiliéncia poder levar a por estar
existente ndo vida muito ativa | completamente
ajuda na melhoria que tinha. dependente.
dos sintomas e Apesar disto, Significativa
que com o tempo mostra capacidade de
so foi piorando, capacidade de resiliéncia.
perdendo cada resiliéncia face | Valorizagéo do
vez mais a sua aos desafios da | que ainda pode
mobilidade doenca fazer
Perda muito
A perda de Foi perdendo Perda Viver com esta | significativa de
mobilidade nos | progressivamente | progressiva de doenca € viver | mobilidade em
membros e de forma mobilidade nos preso no seu todo o corpo
inferiores, a falta dréastica a membros préprio corpo. | afetou afalae
de equilibrio e um | mobilidade em inferiores, Perda severade | levaa que ndo
grande cansaco todo o corpo, causando-lhe | mobilidade geral se consiga
Perda progressiva levam a uma perdendo também | dificuldade em do corpo movimentar, a
de mobilidade/ maior dificuldade | todo o equilibrio, | realizar certos causando-lhe ndo ser na sua
Atrofia muscular em andar e tendo atualmente | movimentos e grande cadeira de
deslocar-se, grande andar certas dificuldade para rodas,

impossibilitando a
realizacdo das
mesmas
atividades.
Atrofia muscular
leva a perda de
forga nas méos,
afetando-o nas
tarefas diarias

dificuldade em
puder falar e
movimentar-se
sozinha sem ser
na cadeira de
rodas e de realizar
qualquer
atividade. Sente
um grande mau
estar geral

distancias,
impossibilitando
a realizacédo das
mesmas
atividades. Sente
que tem de
aplicar muita
forca para
simples tarefas,
ficando
facilmente
casando

se movimentar e

falar. Mudanca

dréastica de vida
devido a sua
total limitacao
fisica. Grande
falta de forca

impossibilitand
0 a realizacao
das mesmas
atividades.
Atrofia
muscular
progressiva
nas maos e no
resto do corpo
impossibilitam
realizar tarefas
simples do dia
adia
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Grande frustracdo | Sente-se obrigada | Transtorno pela Grande Transtorno
e irritacdo por ja a viver perante grande perda de impoténcia e pelas
nédo conseguir toda a invalidez mobilidade frustracéo pela limitacOes
realizar as que a doenca Ihe fisica nos perda total de fisicas da
Impoténcia/ mesmas causa, invalidez membros autonomia e doenca que a
Frustracéo atividades/tarefas essa que até a inferiores que o constante impedem de ir
que dantes. impede de um levam a estar dependéncia de | varios sitios.
Sentimentos de | possivel suicidio. muito mais terceiros Frustracédo por
impoténcia por Sente que ndo hd | parado e que o estar
n&o se puder nada que a pode impedem de dependente de
movimentar como ajudar a ficar realizar certas terceiros
gostaria melhor atividades
Esta mais Vé-se Perda
Ja ndo pode ir Perda total da sua | dependente da | impossibilitado | progressiva da
sozinho para onde | autonomia, ndo sua mulher no de realizar as independéncia
Perda de quer como ia conseguindo nem | diaadia, tendo | mesmas tarefas. leva a que
Independéncia/ dantes. Desloca- | se mexer na cama perdido a Sente que esteja muito
Autonomia se com grande a noite para independéncia perdeu a sua dependente e
dificuldade, mudar de posi¢cdo, | que tinha antes | independénciae | necessite de
ficando cansado estando da doenca e de 0S Seus ajuda diéria
rapidamente completamente se deslocar momentos de das
dependente de | livremente como intimidade enfermeiras
outros dantes pessoal
O deixar de
falar é visto
Grande angustia e | Grande angustiae | Sentimentos de | Sentimentos de como a
tristeza pelas tristeza diaria por tristeza e angustia e de consequéncia
mudancas ter adoenca e angustia por ver | tristeza face a mais
Sofrimento provocadas pela pela invalidez que ja ndo tem a debilitacdo angustiante
Psicoldgico doenga no seu dia | total que esta lhe mesma fisica que a doenga
a dia. Sofrimento causa. Nao vé mobilidade progressiva do pode levar.
intenso por se pior sofrimento fisica, tendo Sseu corpo, Panico e
sentir totalmente que ter esta sido sempre uma | ficando cada vez | angustia pelas
“preso doenga e que ja pessoa muita mais limitado | suas limitagGes
nada a encoraja ativa fisicamente fisicas, que a
levam a perder
asua
autonomia

53



Dependéncia de
terceiros /
Impacto negativo
nos outros

Tem receio de
piorar e de ficar
ainda mais
dependente da
ajuda da sua
esposa. Receio de
causar incomodo
e de dar trabalho
as pessoas que lhe
sdo proximas

Falta de

mobilidade quase
total levam a uma

dependéncia
constante da

ajuda de terceiros.

Sente que é um
“trapo € uma
obrigagdo” para
0S outros

Passou a estar
mais dependente
da ajuda da sua
mulher, sendo
esta a principal
mudanca que a
doenca causou
na sua vida.
Preocupacdo e
receio que as
filhas sofram
devido a sua
doenca

Necessita da
ajuda constante
da sua mulher
para tudo, pois
normalmente
ndo consegue
fazer nada
sozinho. Grande
angustia por
sentir que causa
incomodo aos
seus cuidadores

Sente-se
dependente da
ajuda dos
outros para
quase tudo.
Sentimentos de
tristeza por
sentir que é um
cargo para 0s
seus familiares
tendo receio de
os fazer sofrer.
Mudanga para
um hospital a
tempo inteiro
para ndo estar
dependente
destes

Alteracéo do
modo de vida

Impossibilidade
de participar em
certos programas
familiares ou em
passeios com
amigos ou
sozinho como
dantes fazia.
Impacto negativo
e permanente no
modo de vida

Saida de casa para
um lar. Deixou de

puder realizar as
atividades que
gostava por ter
perdido a sua
mobilidade.

Impacto negativo
e profundo no dia

a dia

Grande
interferéncia
diaria. Deixou
de puder
continuar a ter a
vida
extremamente
agitada que
tinha antes da
doenca

Grandes
alteracdes na
vida de P4.
Tinha uma vida
muitissimo ativa
antes da doenca,
praticava muito
desporto e tinha
um trabalho
intenso e tudo
isso deixou de
puder fazer

Teve de sair de
casa para um
andar todo
adaptado e
posteriormente
para o hospital.
Deixou de
puder ter a
vida muito
ativa que tinha.
Mudancas
profundas no
modo de vida
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CAPITULO V

DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo, pretende-se compreender e clarificar, em como 0s oito constituintes
essenciais, identificados na estrutural geral de significado da experiéncia em estudo, esta
intimamente relacionada com o que a literatura revela sobre esta experiéncia, com o intuito
de fundamentar esta investigacdo e promover a compreensdo do impacto dos significados
psicologicos, que estdo intimamente ligados com a vivéncia de Esclerose Lateral
Amiotrofica.

Na parte final deste capitulo, apresenta-se uma ilustragdo grafica através da Figura 1,
com vista a auxiliar a clarificagdo da relacao entre os constituintes essenciais da experiéncia

de ELA.

Dialogo com a Literatura

O primeiro constituinte essencial (choque inicial face ao diagnoéstico), esta
relacionado com o primeiro momento vivenciado por todos os participantes, o receberem a
inesperada noticia de que tem a doenca de ELA, uma doenca neurodegenerativa fatal e ainda
sem cura. Diagnostico este, que devido a sua gravidade, causa uma reacdo de choque nos
participantes, reagindo uns de uma forma mais intensa ao mesmo, do que outros.

A literatura diz-nos, que receber uma ma noticia, como é o caso de receber o
diagnostico de uma doenca incurdvel e progressiva como a ELA, provoca uma mudanca
brusca e negativa na perspetiva de futuro do individuo (Buckman, 1984). De acordo com a
autora Kubler-Ross (2002), receber uma ma noticia percorre uma trajetoria, desde o choque
inicial até a integracdo de uma nova perspectiva de futuro, que deve ser entendida pelo
profissional de saude que da a noticia, a fim de possibilitar um acolhimento clinico e
individualizado de quem a recebe. Esta trajetéria do processo de comunicacdo e
entendimento de uma ma noticia ocorre, habitualmente, ao longo de seis fases: choque
inicial, negacéo, raiva, negociagédo, reconhecimento da perda e integracdo da mesma.

O choque inicial faz com que muitas pessoas paralisem ao receber a ma noticia,
ficando sem poder de reacdo, desencadeando posteriormente uma mistura de emoc¢oes, como
a negacdo, frustracdo, raiva e tristeza. E necessario que, idealmente, nesse momento haja um

sistema de suporte que permita que este tipo de comunicacdo, seja realizada com um
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acompanhamento profissional adequado (Goldim, 2014). Bowlby (1998) refere que o
processo de luto comeca com o diagnostico de uma doenca terminal.

Este constituinte vai de encontro com a literatura, sendo corroborado por Ribeiro et
al. (2009), que afirma que receber o diagnostico de uma doenca seguramente fatal,
potencializa estados depressivos e riscos de suicidio. Dai ser crucial, o paciente e 0 seu
cuidador terem conhecimento das informacdes necessarias sobre a ELA e sobre a evolugéo

desta doenca.

Relativamente ao segundo constituinte essencial encontrado nesta investigacdo
(dificil adaptacdo a doenca), verificamos que ha uma componente temporal no processo de
adaptagdo entre todos os participantes deste estudo, sendo que esta se vai desenvolvendo ao
longo do tempo. Contudo, esta é uma adaptacdo dificil para todos os participantes, dado que
as suas vidas sofreram uma profunda e irreversivel transformacéo, devido em particular, em
as significativas perdas fisicas decorrentes da doenca.

De acordo com Bungener (2012), ao lidar-se com uma doenca grave como a ELA, ha
ndo sO6 aspetos fisicos mas emocionais que devem ser tidos em conta. Receber um
diagnostico severo como é o caso desta doenca, pode levar a depressdo e ansiedade, e a que,
muitas vezes, as pessoas parem de cuidar de si mesmas, fisicamente. E necessaria uma
abordagem multidisciplinar para o tratamento da ELA, como nos mostra Oliveira & Pereira
(2009), de forma a atenuar o impacto diario de ter esta patologia e de forma a contribuir para
um possivel aumento da qualidade de vida e prelongar a sobrevida nos pacientes. Este
constituinte € comprovado na literatura, através de Ribeiro et al. (2009), que revela que os
efeitos causados pela evolugédo de uma doenca degenerativa e progressiva como a ELA,
afetam gradativamente, e de forma severa, a qualidade de vida do paciente, principalmente

pelo decréscimo das suas capacidades motoras e da sua mobilidade.

O terceiro constituinte essencial (perda progressiva de mobilidade/atrofia muscular),
remete-nos para o facto de que, todos os participantes vdo perdendo, de forma progressiva e
irreversivel, a sua mobilidade, causada pela atrofia dos musculos, que provoca, entre outros
aspetos, perda de forca a nivel muscular, havendo uma perda quase total na maioria dos
participantes da sua mobilidade.

Como nos mostra a literatura, através de Silveira (2011), as doengas progressivas,
como a ELA, envolvem uma serie de perdas inevitaveis e irreparaveis, sendo as perdas

fisicas as principais nesta doenca, devido a ELA afetar maioritariamente os individuos, a
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nivel fisico — atrofia muscular, etc (Bandeira et al., 2010). Outro autor, como De Carvalho
(2008), refere que a ELA é uma doenga com uma progressao muito rapida, que causa uma
acentada incapacidade fisica, condicionando drasticamente toda e qualquer mobilidade.

Podemos observar esta situagdo através dos seguintes exemplos de dois participantes
deste estudo, como quando P4 refere de uma forma marcante: “Viver com a ELA... é
vivermos presos no nosso corpo... € 0 modo que mais se consegue definir esta doenca...
presos no nosso préprio corpo porque nos vamos perdendo as nossas capacidades
motoras...” (u.s. 1), ou por outro lado, quando a P2 refere: ... e a mobilidade ja n&o tenho
nenhuma... nenhuma...” (u.s.17).

Sartre (1998), diz-nos que que o corpo revela o ser e as suas inumeras possibilidades
viventes, tais como o correr, dangar, tocar e ser tocado, sendo com base nestas possibilidades
que o ser-para-outro se revela, na constante interac¢do que tem com o mundo. Ora, o corpo
dos portadores de Esclerose Lateral Amiotrofica, vai perdendo de forma progressiva toda a
sua mobilidade, afetando desta forma a suas interagcdes com o outro e com o mundo, de

forma geral.

Quanto ao quarto constituinte essencial encontrado nesta investigacao
(impoténcia/frustragéo), os cinco participantes revelam de forma geral, sentimentos
profundos de impoténcia e consequente frustracdo, por se verem cada vez mais limitados
fisicamente devido a doenca, constatando que ja ndo conseguem realizar as mesmas
atividades/tarefas que anteriormente e que véo ficando cada vez mais dependentes da ajuda
de terceiros.

Estes resultados sdo comprovados por Torres & Coelho (2002), que afirmam que
quando um individuo vivencia eventos incontrolaveis, acabard por aprender de forma
dolorosa que o seu responder aos mesmos eventos (seja de forma ativa ou passiva) nao €
eficaz, surgindo aqui o sentimento de impoténcia. Desta forma, referem que as situacdes de
incontrolabilidade, como ter uma doenca como a ELA, sdo caraterizadas pelo facto de que
uma resposta ndo produz efeito algum sobre o ambiente, pois todos 0s comportamentos do
individuo ndo alteram as condi¢cGes nas quais estd exposto. O mesmo desencadeia
consequéncias profundas na vida desse mesmo individuo, podendo colocar em causa o
reportdrio adaptativo até entdo adquirido e todas as instancias relacionadas com o mesmo.

Estudos anteriores indicam que a auséncia e/ou a perda da controlabilidade podem ser
fatores de revelancia na etiologia dos transtornos psicoldgicos: a incontrolabilidade gera,

inicialmente, sentimentos de frustragdo e a medida que ela aumenta ou se repete, serd
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substituida pelo estado de desamparo. Sendo possivel que a ansiedade exacerbada e a

depressdo provenham desse estado (Seligman, 1977).

Relativamente ao quinto constituinte essencial (perda de independéncia/autonomia),
é verificado que, ao longo da experiéncia de ELA, todos os participantes revelam que foram
perdendo, de forma total ou parcial, a sua autonomia e independéncia, devido as
consequéncias fisicas da doenca. Com isto perdem também a sua intimidade pessoal, como o
participante P4 tao bem descreve: “nds perdemos... a nossa intimidade (...) e isso é dificil de
ultrapassar...” (u.s. 36 e 37 respetivamente).

Como refere Heidegger (2001), a doenca traduz-se na perda de liberdade, que é uma
constricdo da possibilidade de viver. Relacioanando com a literatura descrita no
enquandramento tedrico deste estudo, verifica-se através de Prizanteli et al. (2005), que a
autonomia do proprio sujeito com ELA, vai ter que encontrar espago com a renuncia ¢ a

resignacao, pois, a necessidade de ajuda exterior vai-se impondo cada vez mais.

Quanto ao sexto constituinte essencial (sofrimento psicologico), os participantes
revelam um profundo sofrimento psicoldgico perante a invalidez fisica que a doenca causa e
as todas consequéncias associadas a mesma. Ha desta forma, uma angustia profunda entre
todos os participantes, sendo que uns vivenciam sentimentos de grande tristeza de forma
diéria e outros tentam combater isso, tendo também momentos de sofrimento intenso, mas
ndo de uma forma tdo regular, como é o caso de outros.

Como referido anteriomente no enquadramento tedrico deste estudo, viver com ELA
é lidar com uma realidade de profundo sofrimento. Esta € uma doenca que acarreta muitas
perdas e provoca um sofrimento psiquico intenso (Ribeiro et al., 2009).

A literatura psicol6gica nos ultimos anos, tem mostrado que a doenca de ELA leva a
uma vivéncia emocional do individuo com alteracdes na percecdo da sua identidade e do
conceito de si mesmo. A doenca € experienciada como chocante para o individuo, que se vé
perfeitamente conectado ao seu meio ambiente, mas prisioneiro no seu préprio corpo
(Silveira, 2011).

Para Heidegger (2001), o estudo do corpo e do corpo adoecido, jamais podem ser
dissociados do estudo da mente e dos respetivos processos fundamentais que a envolvem.

Também dentro do espectro do sofrimento psicoldgico, é possivel identificar

sentimentos de desamparo pela maioria dos cinco participantes. Segundo Gongora (1982), o
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desamparo aprendido, consiste em: deterioracdo da motivacdo, diminui¢cdo na capacidade de
perceber sucesso e aumento geral da emocionalidade. Desta forma, de acordo com este autor,
uma pessoa esta desamparada devido a consequéncias que ocorrem, independentemente, de
qualquer uma das suas respostas voluntarias.

Ainda abordando a questdo do desamparo, Seligman (1977), refere que o modelo do
desamparo aprendido tem a sua origem no modelo de depressdo (em especial das depressdes
reativas), caracterizando-se para casos em que estdo reunidos varios aspetos, tais como,
haver lentiddo nas respostas, estarem bastante presentes sentimentos exacerbados de
impoténcia e desesperanca e por fim, um pessimismo especifico para os efeitos das proprias
acOes. Esta lentiddo nas respostas, os sentimentos de grande falta de esperanca e de
sofrimento intenso, € notdrio nas palavras, por exemplo da P2, como se pode verificar nos
seguintes exemplos ilustrativos: “Eu Vvivo a experiéncia... com muita, muita, muita magoa...
porque d& muito sofrimento... muita invalidez... dia a dia... se sente a diferenca...” (u.s 1),
“(...) isto é todos os dias a deitar abaixo, sofrimento atroz... (...) porque... é tanta invalidez,
tanto mau estar que ndo sei 0 que é que ainda nos encoraja... serd que melhoro, eu todos 0s

dias penso isso e todos os dias vou abaixo... ndo tem explicagdo” (u.s. 26).

Relativamente ao sétimo constituinte essencial encontrado nesta investigacédo
(dependéncia de terceiros/impacto negativo nos outros), verifica-se que este é um
constituinte marcante na vida de todos os participantes, que se sentem cada vez mais
dependentes da ajuda de terceiros, o que Ihes causa sofrimento intenso, estando a maioria dos
participantes deste estudo, dependentes de forma diaria e constante da ajuda de terceiros,
dadas as suas graves limitacGes fisicas. Esta ajuda € dada, pelos familiares mais préximos, os
respetivos cuidadores ou por profissionais médicos. Principalmente no caso dos participantes
que tém a ajuda dos familares, estes sentem que sd0 um “peso” para 0S Mesmos, que 0S
sobrecarregam, causando assim um impacto negativo na vida dos seus cuidadores.

Merleau-Ponty (cit. por Silveira et al., 2012), afirma que a realidade humana ¢,
necessariamente, relacional e 0 corpo ¢ o veiculo pelo qual a relagdo se estabelece. A
existéncia humana existe ndo s6 no corpo-para-si, mas engloba também o ser-para-o-outro.
Sdo, afinal, estas as dimensdes ontoldgicas que criam a nogdo de corporeidade. No caso da
ELA, este ser-para-outro € altamente afetado, pois o0 sujeito perde quase 0 seu “espago
pessoal”, estando completamente dependente ou quase, de outros para o ajudarem a tempo

inteiro, o que afeta negativamente esta concecéo relacional.
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Assim, pode-se assumir que 0 homem existe e percebe o0 mundo corporalmente, e é
através da sua percecdo que o seu modo- de-estar-no-mundo se constitui. Tal como Ribeiro
(2005) refere: “O corpo sintetiza a minha histéria e a minha relacdo com o mundo e antecede
todo e qualquer conhecimento intelectual. (...) O corpo ndo ¢ uma mera representagdo de
conteudos da mente. O homem nao tem corpo, mas € um corpo que percebe e ¢ percebido”.

A literatura corrabora estes resultados, ao afirmar que devido a determinadas
circunstancias, como o surgimento de uma doenca grave, como € o caso da ELA, a pessoa
passa a ficar dependente de outras, visto ndo conseguir mais conseguir cuidar de si, da
mesma forma (Salgueiro, 2011). De Carvalho (2008), afirma que dado ser a ELA ser uma
doenca com uma progressdo muito rapida, causando uma acentuada incapacidade fisica,

obriga a prestacdo constante de auxilio por parte de terceiros.

O oitavo e ultimo constituinte essencial, encontrado nesta investigacao (alteracdo do
modo de vida), é considerado como uma consequéncia inevitdvel da doenca, visto 0s
participantes ndo poderem fazer nada, para combater a evolugdo dos sintomas fisicos. Desta
forma, a progressiva perda de mobilidade, leva a uma alteragdo profunda na vida e no
quotidiano de todo os participantes deste estudo, em que estes deixam de poder participar, ou
participar da mesma forma ativa, nos mesmos programas familiares e sociais.

Este constituinte é corroborado na literatura por Ribeiro et al. (2009), que destaca
que o quadro evolutivo da ELA requer importantissimas alteraces e adaptacdes necessarias
nas vida do paciente e também na vida do respetivo cuidador e dos membros da familia, de
um modo geral.

A esfera fisica ¢ também alvo de preocupagdo, especialmente relativamente aos
sintomas secundarios como a fadiga e a perda de mobilidade. Estes dois sintomas, obrigam a
pessoa a evitar atividades que anteriormente considerava agradaveis e, consequentemente, a
sua vida social e familiar fica afetada pelo isolamento progressivo que a doenga da ELA vai

provocando (Oliveira & Pereira, 2009).

Sartre (1998), refere que a enfermidade pode ser vista como um construto psiquico,
pois, para além, do que ¢ descrito pelo médico, ou seja a atribuigdo fisica de enfermidade,
esta ¢ também um estado psiquico. Este filosofo considera que a enfermidade leva a uma
alteragdo do estar-no-mundo e do modo-de-ser, tratando-se no fundo, de uma forma de

destruicdo. O corpo passa a ser visto como a origem da enfermidade, levando
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consequentemente a uma vivéncia destrutiva. No fundo, o corpo ¢ o instrumento que nos
leva a ser, € uma facticidade de ser-no-mundo, transcendendo por sua vez, ao nosso proprio

modo-de-ser-no-mundo.

Outros Resultados

Para além dos constituintes essenciais identificados e descritos na seccao anterior,
outros temas relevantes foram tambem identificados nos depoimentos recolhidos aos
participantes do presente estudo. Apesar de serem temas que nao foram referidos por todos
0s participantes, considero que sdo importantes de mencionar, pois fazem parte do

quotidiano dos participantes e vao de encontro a literatura analisada.

Dificuldades na detecéo e obtencédo do diagnostico de ELA

A maioria dos participantes, mais especificamente, quatro deles (P1, P2, P3 e P4),
receberam varios diagnosticos clinicos e/ou opinides diversas de varios médicos, tendo que
esperar um tempo significativo até receberem o diagndstico de que tinham a doenga da ELA.

Esta espera causou sentimentos de frustracdo e de ddvida face ao que efetivamente
poderiam ter. Somente uma participante (a P5), devido ao ter tido um familiar com a doenca,
teve acesso ao diagnostico de uma forma muito mais imediata, por ja conhecer um médico
especialista no diagnositico desta doengca. Em alguns casos, os médicos anunciaram que ja
sabiam o diagndstico, mas ndo o evidenciam ao participante.

O mesmo confirma-se pela literatura do presente estudo, através de Oliveira &
Pereira (2009) que referem, que embora as variantes da ELA sejam reconhecidas por
neurologistas, cerca de 10% dos pacientes sdo mal diagnosticados, e a demora para a
confirmacdo do diagnostico ndo € incomum. N&o existe assim um diagndstico precoce,
podendo demorar entre 10 a 12 meses desde o primeiro sintoma até a confirmacdo do
diagnadstico.

Os mesmos autores, mencionam também, que o inicio e a progressao precoce da ELA
é frequentemente insidioso e os sintomas podem ndo ser reconhecidos e ndo diagnosticados
facilmente. Durante a avaliacdo diagnostica, um paciente normalmente consulta uma vasta
variedade de especialistas, e até mesmo neurologistas, podem ndo reconhecer a ELA no
inicio do seu curso (Oliveira & Pereira, 2009).
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Confronto com a propria finitude

Terem recebido um diagnostico de uma doenca incurdvel e progressiva, suscitou na
maioria dos participantes (P1, P3, P4 e P5), sentimentos de confronto com a propria finitude.
Tal como mostra o exemplo de P1: “(...) € que eu ndo tinha bem a nocéo nao é... sé quando
me explicaram bem (...) mas aquilo é... mortal! N&o ¢é assim? (...) e depois tive... vamos l&
ver... quanto tempo... (...) quanto tempo é que eu vou durar?”’ (u.s. 8 e 9).

Como nos mostra a literatura, a ELA é uma doenca fatal, ainda sem cura, e devido ao
seu curso degenerativo progressivo, cujas estatisticas apontam como média, uma taxa de
sobrevivéncia entre 3 a 5 anos, 0s seus portadores sdo confrontados com uma iminente
ameaca de morte, havendo uma incerteza quanto ao seu progndéstico de vida. Estes sdo
grandes desafios para os seus portadores. A consequente alteracdo do modo de vida, a
incapacidade para o trabalho, a alteracdo da autoestima que advém do sentimento de se
sentirem invalidos, a alteragdo do seu papel no seio familiar, do aumento da dependéncia,

podera ser indutora de perturbacdes emocionais significativas (Tavares, 2004).

Estratégias de Coping

E notério a presenca de estratégias de coping e de mecanismos de grande resiliéncia,
nos participantes P3, P4 e P5. Estes participantes, mantém um espirito positivo, apesar do
quadro grave da doenca e consequéncias associadas, e destacam-se nas entrevistas obitdas
algumas estratégias de coping, que os mesmos aplicam no seu dia a dia, de forma consciente
ou inconsciente, tais como a banalizacdo da doenca, o foco no momento presente e no que
aina podem fazer, e ndo no que ja ndo podem, revelando um grande capacidade de
resiliéncia. Ha casos, contudo, de utilizacdo de eestratégias de coping negativas, como é o
caso da fuga, o0 ndo querer pensar na doenga, como se verificou ser no caso da P2.

Os modos de coping a que os individuos recorrem sdo suscetiveis de influenciar a
sobrevida e qualidade de vida. Ou seja, ndo se trata somente de viver mais tempo, mas
também com mais qualidade de vida (Greer, Morris & Pettingale, 1979). Existe, no entanto,
distintos modos de coping, sendo uns considerados positivos e outros negativos, como o
coping de evita¢do (negagdo e fuga) que interfere negativamente no processo de adaptacgéo, a
doenca.

Os individuos que recorram mais a estratégias de coping “espirito de Luta (ex. “estou
determinado a vencer a minha doenga”) e que recorra a menos estratégias de “evitamento

cognitivo”, evidencia maior bem-estar funcional (Pais-Ribeiro & Ramos, 2002).

62



Assim, este resultado vai também ao encontro da literatura, uma vez que se verifica
que o coping focado nas emocgdes pode facilitar e remover a tensdo existente e,
simultaneamente, o coping focado no problema pode diminuir a ameaga, reduzindo assim a

tensdo emocional (Antoniazzi, Dell'Aglio, & Bandeira, 1998; Carver & Scheier, 1994),

Assim sendo, estes resultados estdo de acordo com as investigagdes anteriores, na
medida em que Gadanho (2014), constatou que como resposta ao stress, os individuos com
elevada resiliéncia tendem a envolver-se mais em comportamentos de coping adaptativos,
enquanto os que possuem baixa resiliéncia tenderiam a utilizar mais estratégias de coping

ndo adaptativas.

Maior valorizacdo de aspetos anteriormente considerados como banais/Alteracéo da
maneira de ver o mundo

Alguns participantes como o P1, P3, P4 e P5, para além do profundo impacto que
sentiram com a doenca e do sofrimento intenso associado, sentem, em alternéncia, que
passaram a valorizar de uma forma muito mais profunda, aspetos que anteriormente
consideravam banais nas suas vidas, sentindo desta forma que passaram a ver o mundo de
forma diferente, evidenciando um sentimento de gratiddo pelas “coisas mais pequenas”, que
dantes eram sé vistas como banais e desvalorizando o que agora revelam nao ser tdo
importante. A doenca traz desta forma novos ensinamentos positivos para as suas vidas. As
prioridades de vida sdo também alteradas, sendo que a maioria dos participantes sente como
prioritario, ndo o seu bem-estar pessoal, mas o bem-estar de familiares proximos.Temos
alguns exemplos, como é o caso de P5, quando refere: “(...) passei a apreciar a vida, como
nunca, a apreciar tudo, tudo, tudo. Eu estou sempre a dizer isto, mas eu acho que é verdade,
eu sou muito mais feliz agora do que era, porque realmene aprecio... primeiro o facto de
acordar todos os dias, depois o estar sol.. o facto de tudo, tudo (...) e desvalorizo
completamente aquelas porcarias que a gente passa a vida toda a ficar chateada” (u.s. 24)
ou o exemplo do P3, quando refere:”(...) O facto de aprender a viver cada dia como se fosse
0 ultimo... o facto de dar importancia a coisas pequenas mas que tém... muita importancia...

Tirar mais partido.. ou seja estar mais atento as coisas a nossa volta...” (u.s. 40).
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Suporte afetivo e emocional da familia

Todos os participantes, & excepdo da P2, que se encontra num lar e sente muito pouco
apoio dos seus familaires, s6 tendo um filho por perto, sentem que o apoio da familia é
fundamental e é o mais importante para os ajudar a lidar com a doenca. Também todos os
participantes sdo casados, a excepcdo da P2 que é separada, o que pode contribuir para se
sentir ainda mais sozinha.

De acordo com isto, e j& mencionado no enquadramento tedrico deste estudo, Lever
e Valdez (2010) referem que existem diferencas significativas entre as pessoas casadas, que
sentem uma maior forca interior, mais confianga em si mesmas, sdo mais flexiveis e menos
afetadas com as mudancas inesperadas, talvez por sentirem mais o apoio do seu
companheiro/a. Canavarro (1999) refere que as relagdes que estabelecemos com aqueles que
de mais perto nos rodeiam sdo uma das partes, sendo a parte mais importante da nossa vida.
As relagdes mais significativas na vida de um individuo podem ser consideradas, ndo s6, mas
também, como fatores de protecdo, pois promovem o sentimento de seguranca e a autoestima

e promovem o bem-estar global do individuo.

Cuidados como a Fisioterapia e o Apoio Psicolégico contribuem para uma maior
gualidade de vida

Os participantes P1, P2 e P3, referem que principalmente a fisioterapia é fundamental
para os ajudar a ter mais qualidade de vida. P3 refere que o apoio psicoldgico (realiza
terapia) é também muito importante.

Considerando a dimenséo subjetiva dos quadros de dor cronica, fisica e psicoldgica, e
0 impacto que esta tem na qualidade de vida das pessoas, sdo considerados 0s tratamentos
psicoldgicos de abordagem cognitivo comportamental, como 0s mais indicados para estes
casos (Amorim, et. al, 2002). De acordo com Angelotti (2001), a abordagem cognitiva
comportamental, tendo como base o compromisso entre paciente e terapeuta, pressupde
como foco o interesse, a natureza e a modificacdo dos pensamentos, sentimentos e
comportamentos dos pacientes, de forma a promover mudancas.

Teixeira e Yeng (2004), referem a importdncia de haver um tratamento
multidisciplinar do doente com dor cronica, e por outro lado, Monsalve (1998) refere a
importancia do papel do psicologo, no contexto de uma equipa multidisciplinar para o

tratamento da dor.
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E importante ressalvar que a discussio referente a todos os resultados do presente
estudo, nao passa de hipoteses para a generalidade da populacdo, uma vez que a amostra é
apenas de 5 participantes. Por outro lado, estudos de cérater subjetivo como este, podem

apenas revelar tendéncias, mas nunca regras em relacio a populagao.

Figura 1 - Relagdo dos Constituintes Essenciais da Experiéncia de Esclerose
Lateral Amiotrofica

ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA

Choque e Perda.
-y progressiva Aned
inicial face b | adaptacdo a | = Impotencia/
ao i Frustracio
sl doenca Mobilidade/
iagnéstico e
Muscular l
Dependéncia
Alteracao do de : Perda de
Sofi t s
modo de | <" | terceiros/Imp |<mm P(s)i:::ll:’)el}cz <= | Independéncia/
vida acto negativo C Autonomia
nos outros

65



CAPITULO VI

CONCLUSAO

Neste ultimo capitulo, serdo apresentadas as conclusdes finais a que o investigador
chegou com este estudo, abordando-se posteriormente, as limitagdes encontradas no mesmo
e quais as suas potencialidades, sugerindo-se também propostas para investigacdes e

intervencdes futuras.

Consideracoes Finais

E possivel concluir, que o diagndstico de Esclerose Lateral Amiotréfica desencadeia,
de forma geral, um conjunto distinto de rea¢es emocionais no individuo com esta doenga,
causando sobretudo um impacto negativo no dia a dia, dos seus portadores. A qualidade de
vida é, assim, bastante afetada. O suporte social e emocional da familia é visto como um do
principais, ou o principal apoio, para alguns participantes deste estudo, e que por sua vez
contribui para terem para uma maior qualidade de vida.

Constata-se desta forma, que a ELA causa um profundo impacto na vida e no
quotidiano de todos os participantes, levando assim, a mudangas drasticas e profundas, no
seu modus vivendi. Estas mudancas sdo necessarias e inevitaveis, face as varias
consequéncias fisicas que a ELA provoca, que levam, entre outros aspetos, a perda
progressiva da mobilidade, sendo este o sintoma que mais afeta os participantes deste estudo.
Esta perda principal, entre outras perdas da doenca, sdo vistas como mortes simbolicas, como
descreve Kdvacs (1999), “as perdas decorrentes de doengas ou acidentes, sdo descritas como
uma forma de morte simboélica, a morte de partes de si como pessoa ativa, profissional,
genitor, cOnjuge, amante, companheiro, vividas de forma consciente”. Estas perdas
conscientes levam assim a alteracfes profundas das rotinas diarias, € ao confronto com
variados sentimentos, entre os participantes, principalmente ao constatarem que ja nao
podem participar da mesma forma ativa nos programas sociais ou familiares, causando-lhes
0 mesmo grande angustia.

E contudo importante referir, que existem alguns sentimentos relevantes que se
destacam por serem comuns entre todos. Os mesmos sdo o sofrimento psicolégico, face as

grandes limitacdes fisicas que a ELA causa, entre outros aspetos, a impoténcia e a frustragdo
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por sentirem que estdo literalmente “presos no proprio corpo”, assistindo de forma presencial
e impotente, pois ndo ha nada que possam fazer para combater a evolucdo dos mesmos
sintomas e o verem-se constantemente e de forma gradual cada vez mais dependentes de
terceiros, perdendo assim, de forma total ou parcial, a sua autonomia e independéncia.

E nesta profunda limitagdo de ser e de viver com esta doenga, que surge a angustia —
perante a impossibilidade de viver de forma plena a liberdade — o individuo é confrontado
com um passado em que se movimentava livremente e a que ndo pode mais voltar, com um
presente no qual tem muito pouco ou nenhum controlo, sendo este objeto constante de
mudancas, devido a natureza degenerativa e progressiva da doenga, levando a um futuro
hesitante e imprevisivel, em que ainda existem poucos recursos que atenuem 0s sintomas
desta doenca.

E importante destacar que apesar de todas as alteragdes profundas e sofrimento
vivenciados pelos participantes, estes no relato da experiéncia desta doenca, a maioria refere
gue sentiu que a sua perspectiva de encarar a vida, 0 mundo e 0s outros a sua volta, mudou
de forma positiva. Passaram desta forma, a valorizar de uma forma muito mais profunda e
gratificante as “pequenas coisas” a sua volta, que dantes viam como banais, com ou sem
pouca importancia.

Concluindo, h& uma alteragio da “realidade experiencial” na maiora dos
participantes, ndo existindo apenas um impacto negativo com o surgir da doencga nas suas
vidas, mas a posteriori, com 0 evoluir tempo, acabou por também ter impacto

significativamente positivo.

Limitacdes do Estudo e Propostas de Investigacéo e Intervencao

Considera-se que a presente investigagdo, constituiu um passo importante para um
conhecimento mais aprofundado desta doenca, permitindo a contribuicdo para a sua
divulgagdo, quer em termos cientificos como académicos.

Percebeu-se através da andlise e discussdao dos resultados que este estudo apresenta
algumas limitacdes, tais como a existéncia de uma amostra reduzida, com poucos
participantes, dado que o método em causa ndo permite amostras com um maior grau de

representatividade.
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A segunda limitacdo deve-se a subjetividade dos dados qualitativos no processo de
interpretacdo das diferentes entrevistas, dado que este estudo, sé tendo sido realizado por um
investigador, pode aumentar a probabilidade de possiveis interpretacdes subjetivas.

Em termos de propostas de investigacdo e de intervencdo futuras, o presente estudo
fenomenoldgico, pretende ndo sé contribuir ou enriquecer possiveis propostas de
investigacdo futuras, mas também auxiliar os profissionais que lidam com pacientes com esta
doenca e oferecer informacdes Uteis para a comunidade em geral e por outro lado, tentar
preencher uma lacuna de resultados em termos investigacdo psicoldgica, dado que existem
poucos estudos focados nos aspetos psicoldgicos de viver com ELA e sobre o que significa
ter esta doenca.

Uma vez que esta é uma das doencas neuroldgicas mais graves existentes, € muito
importante que todas as partes envolvidas, sejam os proprios pacientes, 0s profissionais que
lidam com os mesmos e familiares e/ou cuidadores, tenham um conhecimento mais
abrangente e profundo, sobre como é viver com ELA, de forma a melhor compreenderem
como esta doenca € sentida e vivenciada pelos seus portadores. De acordo com a literatura, o
apoio psicolégico é fundamental para os pacientes com ELA e seus cuidadores, podendo
assim o presente estudo contribuir para uma intervencdo mais eficaz e diretiva, ndo sé

médica, mas também psicoldgica.
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ANEXOS



ANEXO A — TRANSFORMACAO DAS UNIDADES DE SIGNIFICADO EM
EXPRESSOES DE CARATER PSICOLOGICO DE P1

Masculino
81 Anos
Tem ELA ha: 9 Anos

Unidades de Significado

Transformacdo das Unidades de Significado em
Expressoes de Cardcter Psicologico

Investigador (lI): Descreva-
me, com 0 maior pormenor
gue lhe for possivel, como é
para si viver, com Esclerose
Lateral Amiotréfica? Conte-
me como vive esta
experiéncia?

Participante 1 (P1): 1. Néo
estou com receio, pronto,
mas... ndo me sinto feliz...
Sinto-me muito cansado, € o
cansaco... € a falta de
equilibrio, e... ndo é s6 o
cansaco e a falta de equilibrio...
depois o andar, 0 ndo conseguir
andar... S0 essas trés coisas
que... Agora, € 0 cansago, é...
pronto, é ndo fazer as coisas
como dantes. Agora, a falta de
equilibrio, depois ¢é aquilo... o
medo... provoca-me medo, de
cair. Tenho de ter um apoio,
por isso é que eu preciso mais
de apoio, € isso, € 0 cansaco.. e
0 resto, 0 resto pronto, o resto
vou andando, com mais ou

menos dificuldade, vou
andando ndo é, mas isso é as
coisas que mais me
preocupam.

1. Em resposta a
pergunta colocada, sobre
como vive a experiéncia
de ter ELA, 0
Participante 1  (P1),
refere que ndo estd com
receio, mas que no
entanto néo se sente feliz.
Refere que se sente
muito cansado, sendo
que o cansaco nao lhe
permite fazer as coisas
como dantes. Também
sente falta de equilibrio,
que Ihe provoca
posteriormente medo de
cair, e por fim, o ndo
conseguir andar, sdo as
questdes que mais o
preocupam

1. Sintomas principais da
ELA: O cansago, a falta de
equilibrio, que leva ao
medo de cair e 0 ndo

conseguir andar.
Preocupagdo com  0s
mesmos sintomas.
Sentimentos de

infelicidade com a doenca.
Incapacidade de realizar
as mesmas coisas
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I: Pode-me falar um pouco,
guando e como, é que lhe foi
diagnosticada a doenga?
P1: 2. Foi-me diagnosticada
em 2007... depois de varias
operacbes a coluna... Fui
operado a coluna uma vez...
passado isso, ndo chegou a um
ano, fui operado uma segunda
vez... Depois foi quando o Dr.
Melancia me viu, e pediu uma
TAC, e depois viu que ndo era
nada ali da coluna... apesar da
coluna estar muito estragada,
que ndo era nada... Depois...
falei com o professor Mamede,
que me mandou fazer um
eletrocardiograma, e depois...
foi com o eletrocardiograma
que se viu, que era a doenca...
a doenca do neurénio motor, e
pronto... fiquei a ser seguido
pelo professor Mamede... até
hoje.

2. P1 relata que a doenca
Ihe foi diagnosticada em
2007, depois de duas
operacdes a coluna. O
diagndstico da doenca
surgiu, apos ter realizado
um TAC e o médico ter
percebido que afinal o
problema ndo era da
coluna, tendo-o
encaminhado para outro
médico, que lhe pediu
um  eletrocardiograma.
Através deste exame,
ficou esclarecido de que
P1  tinha  Esclerose
Lateral Amiotrofica,
tendo ficado a ser
seguido pelo mesmo
médico até hoje

2. Dificuldade em obter
um diagnostico.
Eletrocardiograma
permitiu  diagnostico da
doenca de ELA

3. O professor diz que a doenga
esta mais ou menos controlada,
apesar de agora eu me sentir
mais cansado... ter mais
dificuldade a andar e mais falta
de apoio...

3. O médico referiu a P1
que a doenca estd mais
ou menos controlada,
apesar de P1 referir que
agora se sente mais
cansado e com mais
dificuldade a andar

3. Aumento do cansaco e
da dificuldade em andar
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4. Estou agora a lembrar-me,
gue uma vez que a Dr. Anabela
disse-me assim: “Ainda hei de
falar com o professor Mamede,
se vocé tem essa doenca... se
esse diagndstico estd bem
feito...” Ha uns trés anos... E
porque aquilo... ndo evoluia
muito, mas eu depois comeco a
pensar se seria da alteracdo do
medicamento, ndo é... 0 home
continua a ser... um é riluzol,
outro é.. Agora um... era 0
original, o outro... é capaz de
ndo ser... € genérico. O outro é
que era o dobro do preco. O
problema disto... ndo é s6
disto, do medicamento... é de
outros. Mas é o que me tem
ajudado, acho que sim, ndo sei,
mas eu Sou rigoroso, assim,

nédo tomei qué, dez
comprimidos, durante este
tempo todo... por
esquecimento.  De  resto,

cumpro com aquela coisa toda,
e isso € rigoroso para mim, 0s
outros posso ndo tomar, nédo
interessa, ndo é... Eu gosto de
tomar aquele comprimido,
pronto, esqueci-me uma vez,
pronto. H& muitos que néo
tomavam...:“vocé toma o0s
comprimidos?” — “Tomo, de
vez em quando.” Ah isto é€...
entdo ta bem... Aquilo é o que
fazia... € 0 Unico medicamento
que had para a doenca, nao
tomam, depois...

4. P1 menciona que ha
trés anos, uma médica
questionou, se de facto, 0
P1 tinha mesmo a doenca
da ELA e se o
diagnostico estaria
correto. P1 relaciona esta
duvida da médica, com a
doenca nédo evoluir muito
na altura, questionando-
se se seria devido a

alteracdo do
medicamento que
costumava tomar,
passando a tomar o

Riluzol genérico, em vez
do original. Explica que
pensa que 0 que O tem
ajudado séo 0S
comprimidos, e que
sempre foi rigoroso na
toma dos mesmos, tendo-
se  esquecido  muito
poucas vezes. Refere que
ndo percebe as pessoas
que tém ELA e que ndo
tomam o Riluzol, por ser
0 Unico medicamento que
existe para a doenca

4. Sentimentos de duvida
face a doenca ndo evoluir
muito devido & medicagdo
tomada.  Rigor/empenho
relativamente & medicacéo
prescrita por ser a unica
especifica para a ELA
(Riluzol)
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I: Quando teve os primeiros
sintomas?

P1: 5. Foi em 2007 que tive 0s
primeiros sintomas, foi quando
eu estava la na... e depois vim
para cd. Mas eu ndo me sentia
bem... N&o podia ver o comer,
enjoava-me... sei la... eu depois
embirrava com tudo... ndo me
sentia bem... ndo tinha apetite...
Tava em Porto Santo, tavamos
la a passar férias... a minha
satisfacdo era os netos... foi a
minha filha, o meu genro e
foram os netos... fomos,
estivemos |4 cerca de dez dias,
salvo erro... Ha... Porque eu
gostava que eles fossem para a

praia e que conhecessem
aquilo, entdo a minha
satisfacdo era leva-los mas
depois... ia para a mesa,

comecava a olhar para o comer
e... sO comia fruta... o comer
para mim era fruta.. era so
fruta.. e sopinha... de resto..
olhar para o comer, tudo me
enjoava.. olhar para aquilo,
enjoava-me... Entdo  ndo
comia... tinha dificuldade...

5. P1 refere que foi em
2007 que teve o©s
primeiros sintomas,

quando estava a passar
ferias com a familia.
Refere que na altura nao
se sentia bem, tendo
dificuldade em comer,
pois tudo o0 enjoava,
perdendo o apetite pela
comida

5. Enjoo ao ver a
comida/falta de apetite,
como dos  primeiros

sintomas a surgir

I: Na altura so6 sentiu entdo a
falta de apetite como o Unico
sintoma?

P1: 6. N&o.. 0 cansago
também, pois, era as duas
coisas... mas O cansagco ja

tinha, ja sentia antes!.. Eu
quando sentia as escadas do
metro... as escadas é que eram
0 pior para mim... ndo era o
andar, era as escadas... quando
subia as escadas é que era...
estava sempre agarrado ao
vardo... tinha de ir agarrado
para me ajudar a subir...

6. P1 relata que para
além de ter comecado a
ter falta de apetite,
também se sentia mais
cansado, tendo o cansaco
surgido primeiro, e este
era mais evidente
quando tinha que subir

escadas, tendo grande
dificuldade e ndo tanto
a andar

6. O primeiro sintoma e 0
principal a surgir foi o
cansaco a subir escadas,
seguido da falta de apetite
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7. mas eu depois comegava... ia
a médica de familia... foi ela
que mandou fazer isto ao
coragdo... umas era assim:
“para a sua idade estd muito
bom... estd muito bom”... ¢ o
que me diziam: “estd com bom
aspecto”...

7. Apbs 0s primeiros
sintomas, P1 foi a sua
médica de familia, que o
mandou fazer exames ao
coracdo, revelando-lhe
que apesar de tudo, P1
estava muito bom para a
sua idade

7. Procura de ajuda
médica ap0s 0s primeiros
sintomas

I:E 0 que é que pensou ou
sentiu quando lhe deram o
diagnostico?

P1: 8. Fiquei muito feliz... o
contrario ndo é... Eu quando
me disseram 0 que era aquilo
eu... ndo percebi muito bem...
ndo percebia bem pronto... o
que é que era a doenca. E que
eu ndo tinha a nogdo ndo é, so
quando me explicaram bem,
que eu ndo sabia...

8. P1 relata que ficou
bastante triste quando lhe
deram o diagndstico de
que tinha ELA, néo tendo
nocdo do que era a
doenga. SO apo6s lhe
terem explicado melhor
no que esta consistia
acabou por perceber

8. Sentimentos de grande
tristeza ao saber que tinha
ELA. Desconhecimento
inicial acerca do que era a
doenca

9. Comegaram: “Ah, eh pa,
esta foi a doenca que teve este,
que teve o outro”, mas aquilo
é... € mortal! Nao é assim?...
Era aquele que cantava, como é
que ele se chamava... 0 Zeca
Afonso, depois era mais um
outro... era 0. 0 irmdo do
Cavaco... Mas eu ai ndo tinha
bem a nog&o... da doenga... néo
é... depois é que sabendo,
comecei a ver um bocadinho,
depois tive... tive.. vamos la
ver... quanto tempo... depois é
quanto tempo é que eu vou
durar?... ndo é... hd uns que
estdo bem, outros... 0 irmédo do
Cavaco esteve muito tempo
assim...

9. P1 descreve que
inicialmente, quando
ainda ndo sabia bem o
que era a doenca,
contaram-lhe de outros
casos de pessoas que
tiveram ELA,
constatando que esta era
uma doenca  mortal.
Comecgou a questionar-se
sobre quando tempo é
que iria sobreviver com a
ELA, percebendo que ha
pessoas que vivem mais
tempo com a doenca e
que outras pioram mais
rapidamente

9. Confrontacdo com a
propria finitude,
questionamento acerca do
tempo de vida que lhe
restaria com a doenca
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10. Depois é que comecei a
ver... Os casos la no hospital
Santa Maria... isso é que me
fez confusdo... aquilo era... ver
as pessoas assim, na mesma
situacdo... se calhar num estado
mais avancado... eu também
ndo sei o estado do meu... mas
acho que ndo, o meu... foi
quase inicial... isso ajudou-me
muito a ver... a abrir-me 0s
olhos... alguns que eu me dava
bem, quando ao fim de trés
meses desapareciam... é... essa
coisa assim... issO magoa
muito... (emociona-se). Senti
muito por causa disso... quando
dava por eles desapareciam...
andavam la em tratamentos...
nos depois ficAvamos amigos
uns dos outros ndo é...

10. P1 destaca o choque
e a confusdo que sentiu
ao ver alguns amigos e
conhecidos seus,
internados com ELA no
hospital, num estado
mais avancado que 0 seu.
Explica que  vé-los
naquelas condi¢des mais
avancadas da doenca lhe
fez abrir os olhos. Refere
que ao fim de trés meses
alguns  amigos  seus
acabaram por falecer,
tendo-lhe custado muito
a aceitar e causado
grande magoa por Vvé-los
a “desaparecer” desta
forma tdo precoce

10. Grande méagoa e
choque face a morte
precoce dos amigos com
ELA

11. olha como este esta agora...
como €é que ele se chama... o
Dr Ldcio... eu pensava que 0
senhor ia para l4.. e eu
perguntei, mas o que é ele ta
aqui a fazer? Andava bem...
falava bem, ndo tinha problema
nenhum,  subia, andava...
andava no tapete rolante... 1a da
Dra... Eu nunca cheguei a
perceber o que é que ele
tinha... Depois ao fim de um
tempo estava-me a fazer
confusdo, perguntei... Foi a
Dra. que eu perguntei até...:”O
que é que ele tem?.. O que é
que o senhor...” — “Olha ele
tem uma doencga...”, olhe ¢
assim... e entdo... ele foi-se
muito abaixo... t4 pior que eu...
ta pior que eu. N&o sei...

11. P1 relata um caso de
médico que conhecia que
também estava a
frequentar as mesmas
consultas que as suas,
tendo desconfiado por
achar que era um
individuo saudavel,
acabando por saber pela
sua médica que ele
também tinha ELA, e que
se tinha deixado ir muito
abaixo, estando pior que
oP1
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12. Além disto as minhas
maos, isto agora esta a atacar
ndo é, a parte muscular... eu a
agarrar na... colher... as vezes
tenho de fazer assim... tenho de
fazer mais forga... depois cai-
me... se ndo deixo cair as
colheres... além de eu ter forca
atencdo... Ainda hoje o Jodo
tava la... eu levanto-me... “-
Mas vocé tem forga”.. “- “Pois
tenho”... Mas eu tenho ¢
dores... de noite... as vezes
acordo, muita vez as vezes... eu
tenho um sono assim... de trés
horas seguidas... parece que
ndo devo sentir nada, néo
acordo... mas outras comegam-
me a doer as pernas, comegam-
me a doer os bracos.. déi-me o
corpo...

12. P1 refere que sente a
parte  muscular  mais
fragilizada,

nomeadamente as maos.
Refere a dificuldade que
tem em realizar tarefas
simples do dia a dia,
como as vezes nao ter
forca para agarrar as
colheres. Refere também
que sofre de dores a
noite, e que acorda
muitas vezes com dores
nas pernas, bragcos ou no
corpo todo

12.  Atrofia/fragilizagéo
muscular, em particular
das maos, levando a perda
de forca para realizar
tarefas simples diarias.
Acorda muitas vezes a
noite com dores
musculares no corpo

I: Isso todas as noites?
P1: 13. E.. é possivel...
Quando n&o ponho o Bipap
ndo consigo dormir... com
dores... tou viciado naquilo... é
como o tabaco.. eu ja nao
durmo sem o bipap... e se
dormir, durmo meia hora,
conforme, meia em meia
hora... é assim... Mas é por
falta do bipap... tou viciado... é
uma coisa... ndo, mas sinto-me
bem com aquilo... quando
acordo... e quando durmo
mal... assim mal... sinto ja um
cansaco... eu tenho sempre um
cansaco... ISSO é...
matematico... mas quando nao
durmo bem ja.. sinto-me
cansado... e depois é..
enervado... tudo me irrita...
entdo do meu quarto... depois a
casa de banho... chego a casa
de banho e ja& me sinto
cansado... canso-me por fazer a
barba, canso-me para isso... ai
iSto € uma coisa...

13. P1 refere que quando
ndo pbe o Bipap para
dormir (um aparelho que
Ihe  permite  respirar
melhor) j& ndo dorme
bem, ou dorme muito
pouco, referindo que esta
viciado no  mesmo.
Refere que se sente
sempre cansado, mesmo
a realizar  pequenas
tarefas diarias fica logo
cansado. O  mesmo
cansaco piora quando
dorme mal, levando-o a
ficar ~ também  mais
enervado, afirmando que
tudo o irrita

13.  Auxilio de uma
aparelho respiratério para
dormir melhor
diariamente. Cansaco

constante, dificuldade em
realizar pequenas tarefas
diarias devido ao mesmo.
Maior irritacdo quando
ndo dorme bem
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14. Eu ja devia era ter a
doenca... porque aquele
cansaco de subir as escadas..
han... o cansaco era motivado
por essa doenca se calhar...
Mas... como eu ndo subia
muitas escadas, aqui no meu
prédio nunca subi escadas, ndo
é... eu nunca fiz esse exercicio
para saber... eu depois s subia
no metro claro, e as escadas
eram bastantes... e ai € que
notava mesmo um cansaco... e
preocupava-me com isso... ia
logo a médica e la coiso...

14. P1 afirma que ja
devia ter a doenca algum
tempo antes de receber o
diagnostico, pois todo o
cansago que sentia devia
se dever a ELA. Refere
que nunca subiu muitas
escadas em sua casa,
somente no metro notava
a grande dificuldade em
subir todas as escadas,
ficando muito cansado. A
mesma levou-o a
procurar ajuda médica

I: E sentiu isso quanto tempo
antes, de lhe terem dado o
diagndstico?

P1: 15. Um tempo antes... uns
dois anos... mais ou menos...
gue ja sentia esse cansaco...
Mas eu s6 comecei a relacionar
isso depois... de estar com eles,
com o0s terapeutas que me
diziam... que a professora
Anabela 14 dizia... mas isso.. se
calhar ja tinha isso ha mais
tempo.. pronto.. O que é que
também... se calhar dois anos
ndo é nada..! Agora aqueles
que se calhar ja ttm ha mais de
dez anos é que é pior ndo €...

ndo sei ha quanto tempo
tinham os outros nao é..
Depois era médico para

médico, ndo sei qué mais...ndo
sei qué mais.. também ndo era

pessoa... SO me sentia era...
mais cansado, pronto, mais
nada.

15. P1 refere que o
cansago comegou a surgir
uns dois anos antes de ter
0 diagnoéstico de ELA.
S6 comecou a relacionar
0S mesmos sintomas com
a informagdo que ia
recebendo dos terapeutas.
Refere que no fundo,
dois anos acabam por ser
irrelevantes, dado que o
pior sdo as pessoas que
podem ter a doenca ha
mais de dez anos.
Afirma que durante estes
dois anos andou em
varios  médicos, por
principalmente sentir-se
mais cansado do que o
habitual

14-15. Sintomas de maior
cansaco comecaram dois
anos antes do diagnostico,
suspeitas de que ja devia
ter a doenga nessa altura.
Desvalorizacdo do tempo
em que teve 0s primeiros
sintomas

comparativamente ~ com
quem tem ha mais tempo.
Ida a varios médicos
devido ao sentir-se mais
cansado
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16. Agora estou-me a lembrar
de uma coisa... fomos ali a um
restaurante... eram
porreirinhos... quando cheguei
ao fim da escada... se me
pusessem na mMao parece que
morria... e para descer o medo
que eu tive... porque vinham
pessoas a subir e eu a descer...
aquilo é um movimento
grande... ai.. eu tava com
medo... a minha mulher ia a
minha frente... eu se caisse...
ela caia também... iamos o0s
dois... pois... aonde é que ela
tinha forca para me aguentar...
ai sim enervava-me... a posicao
que ela ia a minha frente
enervava-me... porque eu numa
vez no metro, mais o meu
Rui... que é o meu filho... eu
em vez de me agarrar ao
corrimdo do... daqueles tapetes
que descem... das escadas
rolantes isso... em vez de me
agarrar ao corrimdo da escada
rolante... ndo! Agarrei-me... a...
bengala... veja la... cai... cai,
ndo cheguei a cair... a fazer
uma forca que ja& ndo me
aguentava também... e foi um
outro senhor, quase atras de
mim, é que me ajudou... eu
quando vou la tenho medo...

16. P1 refere episddios
em que teve muito medo

para descer umas
escadas, devido a sua
dificuldade em
movimentar-se, estando

muitas pessoas a sua
volta o que ndo ajudava.
Refere que estes
acontecimentos 0
enervavam, pois sentia-se
em risco e colocando em
risco também a sua
mulher, pois se caisse, a
sua mulher ndo tinha
forca para o ajudar

16. Falta de mobilidade
leva a dificuldades em
deslocar-se. Medo de cair
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I: Como era a sua vida, antes
de ter surgido a ELA?
P1: 17. Entdo era uma vida
normal ndo era... tinha uma
vida normal, ndo tinha nada...
antes eu ndo estava a interligar
nada, ndo é... trabalhava num
laboratdrio... sempre trabalhei

num laboratério de uma
industria  farmacéutica... ia
daqui, ia ali ao Cacém...

trabalhei na Venda Nova e em
Algés... A minha vida era
daqui para o Cacém... Mas
depois tinha 0 meu compadre...
eram... mais jantaradas e coisas
assim... ia ter com ele ao
escritdrio... ao peé da televisao...
era ali... eu j& hd muitos anos
que eu ando com ele..
praticamente... Umas vezes era
para uma conversa, Ou para
comer qualquer coisa... depois
famos para um lado... para o
outro... 14 eu ia atrés dele. E
depois chegava a casa tarde...
as vezes as duas hora da
manhd...! Meia noite por ai...
Andava sempre bem, nunca
tive assim nada, pronto... Era a
vida que eu levava... antes de
ter a doenca ndo é...

17. P1 refere que tinha
uma vida perfeitamente
normal, antes de ter
surgido a ELA, e que na
altura ndo estava a
interligar nada. Tinha o
seu trabalho, saia com os
seus amigos, e andava
bem, sem algo de mais
ocorrer antes de ter a
doenca

17. Antes da doenca
levava uma vida dentro da
normalidade, sem alguma
ocorréncia maior

I: Nunca sentiu entdo nada
de mais antes de lhe ter sido
diagnosticada a doenga?
P1: 18. A mim foi s6 sempre
este problema... sempre aqui
da... coluna que eu nunca liguei
muito... eu fazia toda a minha
vida... depois ia a médica...
fazia andlises... estava tudo
certo... a tensdo... Isto... aquilo,
“epa eu tou bom”. Este
cansaco... € que se calhar ja...
ja nasci cansado.. mas é
verdade, mas a gente néo
sabe...

18. P1 refere que antes
de receber o diagnostico
de ELA, teve sempre
problemas na coluna, ao
qual nunca ligou muito,
pois podia fazer a mesma
a sua vida normalmente.
la a sua médica
regularmente e
encontrava-se bem. Sé o
cansaco € que sente que
era mais notorio

18. Problemas de coluna
que nunca o levaram a
suspeitar de nada, pois
fazia a sua vida
normalmente. Sentia-se é
sempre cansado

88




19. h& coisas dificeis de
detetar... esta é uma doenca,
que eu acho que ainda esta
muita gente para descobrir o

que é... 1 médicos
especializados nisso tabem nao
é.. €é como o0.. O

fisioterapeuta... ndo  estdo
muito especializados nisso...
alguns... alguns sdo, outros nao
sdo... é que é mesmo a
especializacdo daquilo... nem
toda a gente sabe fazer aquilo.

19. P1 refere que a ELA
€ uma doenca dificil de
ser detetada, e que
considera que ainda estdo
muitas  pessoas  para
serem diagnosticadas
com esta doenga, por este
motivo

19. A ELA ¢ vista como
uma doenga dificil de ser
detetada e diagnosticada

I: E como é a sua vida desde
gue tem a doenca? Qual foi a

principal ou as principais
mudancas, que a ELA
introduziu na sua vida?

P1: 20. Veja l4... a sua vida,
tinha uma vida assim normal...
ndo é... pronto.,. ia para aonde
queria, andava e isso tudo, e
agora de repente, de um
momento para 0 outro, deixa
de fazer isso... sei la... agora
quero fazer... ndo vou... agora
queria ir de férias 14 para o
Algarve.,. e ndo vou... eu, eu
gosto daquilo... se ndo gostasse
tabem... agora gosto...

20. P1 refere que tinha
uma vida normal antes de
ter a doenca, ia aonde
queria, podia andar, e
que de repente deixou de
puder fazer tudo isso
com a ELA. Tem
vontade de ir a
determinados sitios mas
ja ndo pode fazé-lo, o
que lhe causa angustia

20. Sentimentos  de
angustia pela falta de
mobilidade que a doenca
causa. Impossibilidade de
se deslocar para aonde
quer
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21. Depois... A minha esposa
vai para a praia... ela ia la com
0S meus compadres para a
praia... depois disse que ndo
ia... e depois chegou ao pé de
mim a fazer o qué... o Unico
que ndo podia andar sou eul...
ndo é ela... sou eu... que me
custa andar na areia... aquela
areia que esta molhada e
depois seca... com &gua até aos
pés anda-se bem.. agora ali
ndo.. uma vez para me
levantar teve que la ir um
senhor para me levantar... ele
viu a dificuldade gue eu tinha...
(risos). Eu estava ali sozinho...
a minha mulher estava sei la
aonde... e estava ali para me
levantar... estava ali no chdo...
a agua levou a areia, ficou ali
uma coisa esquisita... depois eu
tinha dificuldade... Eu gosto de
estar a beira-mar, nao gosto de
estar ao... ao sol, eu gosto de
estar assim a beira mar que é
para molhar os pés e coiso... e
entdo, olha tava ali... :”epa
deixa-me ca levantar... eu
depois ndo conseguia... ndo
via... as... as coisas... 0 nadador
salvador... eram nossas
conhecidas... Mas as pessoas
apercebem-se...

21. P1 refere que néo
quer que a sua esposa
deixe de ir aos sitios que
gosta por causa da sua
falta de mobilidade, pois
€ 0 unico que ndo pode
andar, sendo que ela
pode. Refere a
dificuldade que sente na
praia, a andar na areia,
explicando que uma vez,
estando na praia sentado
na areia, nao se
conseguia levantar, o que
Ihe causou aflicdo

21. Perda de
mobilidade/dificuldades a

andar. Sentimentos de
aflicio por ndo se
conseguir levantar em

determinados momentos
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22. Aqui uma coisa também
que me estou a lembrar... era
uma senhora, veio a senhora a
correr... eu nem sabia, que ela
vinha a correr para mim... para
me apanhar a bengala... Eu ndo
sei se foi aquela senhora que eu
disse que era alentejana... tava
em frente ali hé porta dela... ela
limpa aquilo tudo... a porta do
prédio... limpa aquilo tudo...
até ali aquela area mais ou
menos dela... at¢é ao fim do
passeio... € uma vez perguntei
se ela era alentejana... e ela:
“ah ndo sou alentejana, mas
porque € que pergunta?”... € eu
expliquei — “oh minha senhora
porque tive uma numa terra
que era... e as pessoas |4, todas
& da terra, a frente da porta
todas limpam a parte da frente
da porta... do passeio, na rua...
todas limpam... e entdo a rua
esta toda limpa terra a baixo...
é verdade... Eu até uma vez
estava la a fumar e queria
deitar o cigarro fora, tinha
deixado de fumar, e néo
consegui mandar para o chéo,
tive vergonhal... E pronto...
ndo ia mandar aquilo para o
ché@o que as pessoas andam ali
a limpar e fui mandar aquilo
longe... veja la... (risos).

22. Pl refere um
episédio, em que uma
senhora veio a correr ter
consigo para Ihe apanhar
a bengala que tinha caido
no chdo, antes mesmo
que o Pl se tenha
apercebido
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I: E ainda do que Ihe
perguntei inicialmente, pode-
me falar um pouco mais
acerca das mudancas que
sente que a ELA trouxe a sua
vida?

P1: 23. Ai.. as mudancas?...
As mudancas... eu até nem
quero pensar...! depois 0 meu
problema é pensar... coisas que
eu queria fazer... e ndo fago...
eu assim nem estava aqui em
casa... praticamente... que coisa
é que eu estava aqui a fazer...
ndo é... ia para um lado... para
aqui, para acola.. podia
andar... agora... isto prende-
me... prende-me em tudo... e
depois sinto uma ansia... sinto
uma...

23. P1 refere que nem
quer pensar nas
mudangas que a ELA
causou na sua vida, pois
fica ansioso ao pensar no
que gostaria de puder
fazer e ndo pode, tendo
que ficar em casa todo o

tempo, devido & sua
dificuldade em
movimentar-se. Explica

que antes da doenca mal
estava em casa, estando
sempre de um lado para o
outro, e que agora sente 0
corpo todo “preso”

23. Grande angustia e
transtorno pelas mudancas
que a ELA provocou na
sua vida. Ansiedade por
ndo puder sair de casa e
ter a vida movimentada
que tinha. Sensagéo total
de atrofia/”’prisao”
muscular

24. Como lhe disse a
bocadinho eu podia andar com
as outras pessoas... e eu digo-
lhes a eles: “vocés vao andar...
vocés facam issO... VOCEs
podem fazer, eu ndo posso...
vocés fagcam”... € o que eu digo
ao Jodo... e ao... Silva... :”vao
fazer o que eu digo, véo la
acima! Eu ndo posso ir
consigo... eu quando puder,
puder ir... eu digo-lhe! Eu
peco... vocés vao comigo até la
acima”... pronto.

24. P1 refere que antes
de ter a doenca, gostava
de andar com amigos e
que agora ja ndo o pode
fazer.  Apesar  disso,
revela que incentiva o0s
seus amigos a néo
deixarem de andar e de
fazer coisas, pois eles
ainda podem fazé-lo, ao
contrario de P1, e que
devem por )
aproveitar

24. Alteracdo das rotinas
diarias pela falta de
mobilidade que o impede
de realizar as mesmas
coisas

25. Eu gosto de ir 14 um
bocadito... e ja fui, agora deixei
de ir... ndo consigo subir aqui a
rampa, ndo posso ir... nao
consigo pronto. Entdo mas
iss0, iss0... é que da cabo da
cabeca... da-me cabo da cabeca
e irrito-me com facilidade... &s
vezes até... nem sei porque é
gue me irrito... estou cansado e
tou... as vezes tou aqui... tou a
ver televisdo... as vezes
chateia... ou tou a falar com a
televisdo, irritado com a
televisdo, ou entdo fecho os
olhos e comeco a pensar... tou

25. P1 refere que lhe
causa um grande
transtorno e que se irrita
com facilidade, quando
ndo consegue fazer as
mesmas  coisas  que
dantes. Irrita-se por estar
em casa a ver televisao, e
causa-lhe frustracdo
pensar nas coisas que
poderia estar a fazer e
que ndo pode devido ao
cansaco que sente e a
falta de  mobilidade
provocada pela doenca

25. Sentimentos de grande
transtorno e de frustracdo
por ndo conseguir realizar
as mesmas coisas que
dantes. Falta de
mobilidade e cansaco
levam a que esteja muito
mais parado
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cansado... e naquilo que podia
fazer e tou aqui...

I: De que forma € que sente
gue a doenca interfere na sua
vida diaria?
P1: 26. E na mobilidade...

26. Pl sente que a
doenca interfere mais na
sua vida na questdo da
mobilidade

I: Sente que ¢é a falta de
mobilidade que mais o afeta?
P1: 27. E.. é iss0... oh
Mariana € isso mesmo.. querer
ir... por exemplo se eu tivesse
aqui o passe... eu... tirava um
passe e ia daqui até a Belém,
nem € preciso ir de carro... ia
daqui até Belém... depois
vinha... Isso distrai também!...
0 andar.. agora aqui é
sempre... saio daqui, vou ali
para o café... depois aqui tou
sentado, no café tou sentado...
s0 estando aqui  nestes
banquinhos.. as vezes tou ali
num banco... aquilo € 0o meu
banco ndo é.. eu digo que
aquilo ali é o meu banco
(risos). Saio daqui... tou ali
sento-me a apanhar um
bocadinho de ar, mai nada... Eu
depois aquelas... aguelas coisas
dos platanos caem-me em
cima... aquilo as vezes faz-me
mal... a vista.. e logo ao
espirrar... De resto é do... € do
andar... mais nada.., € o andar...
pois... € 0 cansaco, o0 andar e 0
cansaco.. pronto sdo essas duas
coisas...

27. P1 relata que devido
a doenca perdeu a
mobilidade e facilidade
de se deslocar para aonde
queria. Explica que antes
de ter a doenca, ia de
transportes para varios
sitios e que se distraia
assim. Menciona que
agora passa a maior parte
do tempo em casa
sentado ou entdo fora de
casa, na rua ou no cafe,
também sempre sentado.
Refere que o cansaco que
sente e 0 ndo conseguir
andar como dantes é o
que mais lhe afeta da
doenca

26-28. Perda de
mobilidade nos membros
inferiores e 0 cansacgo € o
que mais efeta P1.
Mudanga no seu modo de
vida, j& ndo pode passear e
andar para aonde quer
como dantes, nem
participar da mesma forma
nos programas familiares.
Sentimentos de angustia e
de tristeza por se sentir
limitado fisicamente
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I: Sente que h& algum
aspecto ou varios aspectos
que fazem a diferenca e
contribuem para ter uma
maior qualidade de vida?
P1: 28. P1: Eu... gosto de andar
a passear... pois... mas ndo é
distancias grandes... € para
andar 50 kilébmetros, 100
kilometros, ainda ando bem...
mas depois comeca-me a
saturar... ndo me sinto bem,
quando me levantam... pois, as
pernas estdo todas presas... 0
andar ndo €... mas eu gosto de
andar, gosto de passear, gosto
de praia, pronto... Agora nao
VOU para a praia... Vejo a agua
assim, vejo a areia, de resto
mai nada, ndo faco nada, ndo
ando la.. Ou tenho de me
andar a agarrar... € ndo vou. Eu
digo sempre a minha esposa:
“Vai tu, vai tu... mais os meus
netos”. Eu gosto muito de ir
com 0S meus netos, € a coisa
que eu me lembro sempre é
deles... ndo é. Um que é mais
pequenito, é aquele que diz: -
“Oh avo anda! Anda que eu
levo-te!”... Depois chega a 100
metros, ou 200 metros,
esquece-se do avl... (risos) e
pde-se a andar... entdo... depois
chamo-o... ”Entdo eu tou
aqui a tua espera...” “Al
estas? Pronto entdo vou ai”... €
assim... mas é amigo, ele ¢é
muito amigo...

28. P1 refere que gosta

de passear, sem ser
longas distancias, mas
que acaba por ndo

conseguir fazé-lo muito
tempo, pois comega a
sentir-se  saturado por
sentir ~ 0os  membros
inferiores “presos”, deixa
de se sentir bem pela
dificuldade a andar.
Refere que a sua vida
mudou com a doenca,
tendo deixado de ir a
sitios que gosta por nédo
ter a mesma facilidade a
movimentar-se. Sente-se

triste  por nao puder
participar dos mesmo
programas familiares

com a sua familia, mas
nao deixa de incentivar a
sua mulher para sair com
0S netos
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29. Mas eles agora também, a
dificuldade... os middos estdo a
crescer, ja ndo tém... assim
quando eram mais
pequeninos... eles agarram-se
muito ao avo, eu levava-lhes
aqui uns legos e depois era -
:’0Oh avo anda aqui resolver
uns legos para construir”, e
depois tavamos ali um dia
inteiro a fazer legos, agora ja
ndo tém muita paciéncia para
isso... Agarram-se aquilo... as
tabeletes ou o que é aquilo...
ndo €.. mais nada... nem me
ligam... até se esquecem da
gente. Pronto, mas eu... Depois
chega a televisao... comegcam a
ver aqueles cabecas de
papagaio ou que € aquilo...
gostam daquilo... eu nédo ligo
nenhuma, mas coitadinhos se
eles gostam daquilo eu deixo-
os tar a ver.. oh depois
comecam a refilar...”O avo
também quer ver isso, 0 avo
também quer”... Ah deixa tar
0S miudos...

29. P1 revela que se
sente  esquecido em
algumas alturas pelos
seus netos, que ja nao
brincam com ele como
quando eram pequenos, e
ficam agora sé distraidos
com a televisdo e outros
meios de comunicagéo,
causando alguma tristeza
e nostalgia a P1, que ja
ndo sente 0s seus netos
tdo proximos de si

(Posso deixar 0
significado em  cima?
Perguntar ao prof.)

30. E agora andam 14 no
hoquei, depois para me sentar
14 aquilo é uma chatice, ou tou
ca muito em baixo... ou vou ali
para... aborrece-me aquilo... €
SO por tar ao pé deles... Mas
depois também tdo a correr, a
jogar uns contra 0s outros,
aquilo é tudo da mesma idade
néo é.

30. P1 refere que quando
vai ver 0s netos ao
hoquei, tem  grande
dificuldade em conseguir
sentar-se no recinto e que
0 mesmo o aborrece, s
indo mesmo para estar
com eles

30. Sentimentos  de
frustracdo pela falta de
conforto no seu dia a dia
devido a sua perda de
mobilidade
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31. E agora quando eu vou ali
para o.. para o Carvalhal, a
seguir a Comporta... ndo sei se
conhece... e aquilo é bonito...
eu gosto de 14 estar... levanto-
me de manha, aquilo... como é
que hei de dizer... € uma clima
assim muito especial... como é
que se chama esses climas...
agora ndo sei 0 nome pronto...
eu de manha acordo, esta quase
para chover, passado uma hora
saio ca para fora ta um sol
lindo... é...

31. P1 refere programas
que lhe d&o prazer, como
estar rodeado da natureza

I: H& algo que lhe cause mais
receio?

P1l: 32. Sei la... sobretudo
receio... eu tenho é receio é de
ficar ai... ndo andar ndo é... O
andar para mim é que... Depois
é.. €& consequéncias da
doenca.. E depois querer... as
mé&os ndo mexem... ndo tenho
forca ndo é.. Uns ndo tém
forca nas maos, ndo mexem,
ndo podem agarrar na colher,
ndo podem comer... E por
enquanto vou fazendo isso nao
é, mas quer dizer isso... ainda
n&o sei bem... E melhor a gente
ndo dizer nada ndo é... isto é
uma...

32. Do que P1 tem mais
receio € de deixar de

conseguir andar
totalmente, e de ficar
num sitio sem  se

conseguir mexer. Refere
também que receia as
outras consequéncias da
doenca, a perda de forca
muscular nos membros,
como nas mé&os,
dificultando-lhe nas
tarefas do dia a dia.
Refere que para ja ainda
tem alguma forca, mas
ndo se sabe o dia de
amanhd

32. Perda de mobilidade
total (deixar de andar) e a
perda total de forca
muscular (nas maos) sdo
vistos como 0S maiores
receios
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33. Depois eu penso muito...
muitas vezes pensam que nao...
eu penso.. farto-me de
pensar... E depois comeco a
pensar que vou prejudicar
outras  pessoas... eu em
principio andava ai satisfeito,
porque andava, praticamente...
tou ai a fazer companhia com
eles pronto... depois comecei a
ter dificuldades, tinha que me
agarrar de vez em quando ao

brago de.. Eu assim..
incomodo as pessoas, as
pessoas podem ser muito

minhas amigas mas também se
aborrecem ndo é...

33. P1 refere que € uma
pessoa que pensa muito
na sua doenga, e que
chega a conclusdo que
acha que vai prejudicar
outras pessoas devido ao
evoluir da mesma e com
iSSO  surgirem maiores
complicagdes a nivel da
sua mobilidade fisica.
Explica que incomoda as
pessoas, € que mesmo
que estas sejam suas
amigas, é sempre
aborrecido terem que
estar a ajuda-lo por este
ter cada vez mais
dificuldades

33. Sentimentos de tristeza
e de angustia por sentir
que é um peso/cargo para

0s outros pela sua
sucessiva falta de
mobilidade

34. Eu ia daqui ao Colombo e
vinha, e ndo adoro andar dentro
dos centros comerciais, nao
vou ali para o Colombo para
andar para trés e para a frente...
Quando a minha mulher vai 13,
apanho um banco qualquer,
fico ali sentado, ela vai as
compras, vai fazer o que tem
la... Ndo gosto daquilo pronto,
aquilo é muita gente.

34. P1 refere que néo
gosta de andar em
centros comerciais por
terem muita gente e que
sO6 o faz para fazer
companhia a sua mulher
quando esta vai as
compras, ficando sentado
num banco a sua espera

I: Sente que esta experiéncia
Ihe trouxe alguns novos
ensinamentos?

P1: 35. P1: Pelo contrério...
(risos) ndo acho que ndo... S6
ensinamentos... conheci outras
pessoas... pois conheci outras
pessoas ndo €... quando vou ao
café... eu ndo me dava com
eles, comecei a fazer amigos e

pronto  arranjei  amizades
assim... Pronto, tenho muita
gente amiga agoral... Ha uns

mais, outros menos, depois tem
que se seleccionar...

35. Pl refere que a
doenca ndo lhe trouxe
nenhuns novos
ensinamentos. Menciona
s6 o facto de ter
conhecido outras pessoas
e de ter feitos novos
amigos nas suas idas ao
café

35. A doenca € vista como
uma estagnar de novos
ensinamentos  vivenciais.
Novas amizades com a
doenca
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I: Que sentimentos vivencia
com maior destaque, no seu
dia a dia?
P1: 36. P1: As vezes é tristeza,
muita... E quando eu tou em
casa entdo & uma beleza, tou
em casa sozinho... s vezes ligo
a televisdo por ligar, fecho os
olhos a pensar.. a pensar...
alguma coisa tenho que fazer...

36. P1 revela que os
sentimento que  mais
vivencia no seu dia a dia,
é a tristeza. Refere que
estd mais sozinho em
casa SO a ver televiséo

36-37. Sentimentos de
grande tristeza pela perda
de mobilidade fisica que o
impede de realizar as
mesmas atividades. A
doenca é vista como algo
totalmente negativo.
Sentimentos de soliddo e
de se sentir preso em casa.
Perda de
liberdade/autonomia

I: Portanto para si o0
sentimento que mais vivencia
é entéo a tristeza?
P1: 37. E... é assim... é tudo
negativo, acho que é tudo
negativo... ndo séo... eu queria
outros ndo é, peco os dois, as
duas coisas, se andasse podia
fazer e como ndo ando, ndo
posso fazer e que me prende
aqui... € isso... isto para mim é
triste, €& triste, é ftriste...
mesmo... Porque se eu fosse...
isto é... totalmente diferente, eu
tar doente e ndo estar, a gente...

37. P1 destaca o sentir-se
triste diariamente,
explicando que tudo é
negativo. Refere que o
que queria era ter
novamente a sua
capacidade de conseguir
andar a vontade sem
limitacBes, como tinha
antes da doenga. Refere
que se sente preso e que
a doenca sO lhe trouxe
tristeza

38. tou em casa aborrece-me
sair também ndo €, ter que me
vestir e ir para a rua, depois
ando um bocado, 1h, 2h e
tenho que vir para casa
novamente me despir.. se tiver
que sair tenho que novamente
me despir, eu sO 0 vestir e 0

despir para mim é uma
confusdo... calcar os sapatos...
levo muito tempo, muito

tempo, tudo isso é...

38. P1 refere que lhe
aborrece sair de casa
muitas vezes, pois para
isso tem de se vestir,
estando depois na rua so
1h a 2h, para depois
voltar a casa e ter que se
despir novamente, sendo
esta questdo a que lhe
causa mais transtorno,
pois leva muito tempo a
vestir-se e despir-se

38. Transtorno e
frustracdo pelo tempo que
demora a vestir-se e a
despir-se devido a sua
falta de mobilidade
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39. Depois tenho aquelas... eu
faco aqui ginastica em casa
sabe, faco muita ginastica em
casa... faco. Tenho ali a
pedaleira, de vez em quando,
faco ali... Naqueles dias que
ndo fago fisioterapia... E se eu
ndo tivesse feito isso, se eu ndo
fizesse isso ja estava pior... por
isso é que guando eu... ddo-me
assim umas coisas positivas eu
deixa-me c& fazer isto...
Enquanto tou a fazer sinto-me
melhor ndo €, enquanto tou a
fazer esqueco-me das outras
coisas... eu depois vou fazer os
meus movimentos, com 0s
elasticos... Porque estas coisas,
isto aqui que tinha nos bracos
desapareceu-me tudo, estas
rugas, estas coisas assim... esta
parte de fazer estes
movimentos  desapareceu e
agora estou melhor... Faco com
os elasticos. Os exercicios eu
preciso mais do que ir para a
rua... quando estou parado néao
faco nada.

39. P1 refere que faz
muita ginastica em casa,
nos dias em que ndo tem
fisioterapia, relatando
que 0 mesmo O ajuda
muito e que se ndo o0
fizesse ja estava pior.
Relata que ha momentos
em que se sente mais
positivo e resolve entdo
fazer ginastica em casa,
pois enquanto esta a
fazer sente-se melhor e
sente que o ajuda a
esquecer-se  do  resto
menos bom. Explica que
necessita mais de fazer
exercicio do que ir para
rua

39. Os exercicios fisicos e
a fisioterapia ddo uma
maior qualidade de vida a
P1, ajudando-o a sentir-se
melhor com o0s sintomas
da ELA

I: Se fosse uma pessoa de
fora, o que diria a si proprio?
P1: 40. A gente t4 sempre a
pensar na nossa doenga, ndo
é... € eu na minha.

40. P1 refere que esta
sempre a pensar na sua
doenca

40. Pensamentos
constantes  acerca da
doenca
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41. Ele ndo tinha essa doenca,
tinha eu, eu dizia assim, olha
desde que te sintas bem faz
isto, eu diria mesmo aquilo que
eu queria fazer, olha porque
que ndo vais ali, porque € que
ndo vais acold, podes andar, tu
andas bem, ndo andes aqui a
fazer estes circuitos so, eu digo
mesmo... Ir daqui, ir até a
estrada de Benfica e voltar
outra vez para casa depois do
café, ndo.. Eu nunca fui
grande apreciador de cafe,
quando era mais novo tabem...
Mas depois a partir de, casei e
qué ha quase 30 e tal anos
nunca fui grande fa de café... ia
ao café tomar uma café pronto
mais nada... Nunca digo as
pessoas para irem para o café,
eu gostava é de apanhar mais
ar... Epa faz isto, ndo facas...
eu nao posso fazer mas fazes
tu, tu podes fazer, e ainda disse
a pouco a um amigo meu, que
me ligou, epé vai sair, 0 que é
que estas a fazer no cafe, estas
ali uma hora sentado no café
para qué, entdo estas em casa, é
0 que eu penso.. Uma hora
sentado no café, bebe um café,
esta sozinho, a olhar para
quem... Se a gente pode falar,
falamos uns com o0s outros ndo
é... Agora... Digo aos outros
para fazerem aquilo que eu ndo
posso, como ndo posso fazer
facam eles por mim...

41. Pl refere que o
conselho que d& a quem
ndo esta doente com
ELA, é para fazerem
tudo aquilo que ele ja ndo
pode fazer, para ndo
deixarem de ir a sitios, de
passear e de fazer as
coisas que  gostam,
referindo que se ndo
tivesse a doenca era o
que faria e que devido ao
ja ndo se conseguir
movimentar-se com
facilidade, ndo pode mais
fazé-lo

41. Sentimentos  de
angustia e sensacdo de
perda de liberdade devido
a falta de mobilidade
fisica. Aconselha a outros
fazerem o que ja nao pode
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42. Entdo uma vez, ia ali para
aquilo, como é que se chama
aquela zona ali... a Expo... eu
ja ndo vou la ha muito tempo,
tinha um autocarro e ia 1a para
a Expo, € ou ndo é bom... la ali
a beira do rio, sentava-me ali
um bocadinho mais outro... Eu
vou a Belém, vou la a um
cafézinho mas depois ndo
aguento estar ali muito tempo
sentado... eu ndo digo nada a
minha esposa.. também néo tou
ali.. ao fim de meia hora ja
estou com formigueiro para me
levantar... e entdo, depois o
andar, o andar h& aqueles
banquinhos ali, a gente senta-
se um bocado... mas no dia
seguinte as pernas estdo
diferentes, muito melhor, é
verdade... Mas é verdade. Néao
é andar dali até ao café, é andar
distancias maiores, pronto... Eu
gosto de andar...

42. P1 relata que néo
consegue estar muito
tempo parado num sitio
pois comeca a sentir mau
estar a nivel fisico, e que
ndo diz nada a esposa
para ndo a incomodar.
Refere  que quando
consegue andar
distdncias maiores sente
melhorias  nas  suas
pernas no dia seguinte,
realcando que gosta
muito de andar

42. Mau estar fisico
quando estd muito tempo
parado. Andar ajuda-o a
sentir melhorias dos seus
sintomas

43. E digo aos outros para
fazerem aquilo que eu néo
faco... Vocés estdo aqui
comigo, estdo um quarto de
hora, vinte minutos, depois vao
andando...

43. P1 incentiva 0s seus
amigos a fazerem aquilo
que ele ja ndo pode fazer
e ndo quer que estejam
muito tempo parados a
fazer-lhe companhia

43. Incentiva 0s outros a
fazerem o que j& ndo pode.
N&o quer ser um entrave
para 0s seus amigos

44. E quando os dias estdo
mais bonitos, a gente se sair

mais tarde ndo faz tanta
diferenca, da-me impressao
que os dias tém muita

influéncia em mim, muita...
Porque, ou respiro melhor, ndo
me canso tanto, mas ndo é com
muita calor, com muito calor
entdo, isso é escusado, nem
saio. Mas agora quando ta
assim, na primavera, nem
muito quente nem muito frio,
aquela temperatura media e eu
gosto disso... Até para passear.
Ir um bocado, ir até & Evora.

44, Pl sente que a
temperatura dos dias o
influenciam muito, na
medida em que se esta
um dia bonito e ameno
acaba por  sentir-se
melhor, ndo se cansa
tanto e respira melhor, e
que quando estdo dias
muitos quentes nem sai
de casa

44. Influéncia do bom
tempo causa bem estar
fisico
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I: O que é mais importante
para si, na sua vida? Passou

eventualmente a dar
importancia a algo que antes
n&o dava?
P1: 45. H& coisas que
antigamente ndo fazia, ndo
pensava sequer, agora dou

mais valor a arranjar pessoas
amigas, €. sSomos mais
agarrados com a idade... é
verdade... e depois é sempre a
mesma coisa que eu tou a
pensar conviver e depois sair...
essas coisas pronto... Dantes
ndo dava...

45. P1 refere que antes
da doenga havia coisas
que nem sequer pensava
ou fazia e que agora da
mais valor as amizades, e
que se tornou mais
proximo das pessoas com
a idade. Passou a
valorizar mais o convivio

45. Maior valorizagdo de
aspetos anteriormente
percecionados como
banais. Passou a dar mais
importancia as amizades e
ao convivio

I: E 0 que é mais importante
para si, na sua vida?
P1: 46. E a salde para mim e
para 0S meus... € como estou,
que me mantenha mais ou
menos assim, ha, uma coisa,
um pormenor, eu h4 uns anos
dizia assim, eu daqui a 4 anos
ndo tou cd, agora conclusdo
que eu tiro daquilo é que 0 meu
neto, ele ja tem 13 anos, vai
fazer 13 anos, e eu dizia isto
quando ele tinha 4... 4 ou 5
anos... vai 0 outro pequeno, vai
fazer 9... e eu pensava assim
:“este ndo vai ter muito tempo
comigo”, mais dois ou trés
anos e ja tem nove... ja tem
nove... Se calhar ainda o vou
ver mais uns anitos, agora ja
tenho outro, esse é que ja vai
ser mais dificil, que s6 tem 1
ano e meio... Agora nao sei, a
minha outra neta, outra neta
que eu tenho, quer dizer estes
netos sempre fui mais ligado,
gostava mais destes, mas gosto
deles todos, agora tenho um
mais pequenino, isso para mim
também é... ¢ um brinde! E, é
um brinde.

46. P1 refere que o que é
mais importante na sua
vida, é a sua saude e a
dos seus  familiares.
Relata que espera que a
doenca ndo evolua mais e
que fique como esta,
explicando que ha quatro
anos atrds pensava que ja
ndo estaria vivo, devido a
doenga e que constata
que isso ndo aconteceu e
que pode acompanhar 0s
seus netos, que eram na
altura mais pequeninos, e
que hoje ja estdo mais

crescidos,  referindo-se
a0s netos mais
pequeninos, que teve

mais recentemente, como
um “brinde” da vida

46. A sua salde e a dos
seus familiares é visto
como 0 mais importante
na vida de P1. Expetativas
de que a doenga né&o
evolua mais. Sentimentos
de gratiddo por puder
ainda estar vivo, apesar de
ter a doenga ha alguns
anos, e de puder
experienciar o crescimento
dos seus netos
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I: Sente-se apoiado pela sua
familia?
P1. 47. Se ndo fossem eles,

47. P1 refere sentir um
grande apoio da sua
familia, sendo o mesmo

47. Apoio da familia é
fundamental

pois 0 apoio. crucial
I: E mantém as suas|48. P1 mantétm as suas | 48. Manteve as suas
amizades? amizades e fez outras | amizades com a doenca e

P1: 48. Sim, sim mantenho e
tenho mais novas. E esta vida
aqui, desta zona e todas as
outras em Lisboa ndo €, ndo é
como aqueles bairros como era
antigamente, eu vivia ali numa
zona que nos conheciamos
todos, de uns 5 km, todos nos
conheciamos e falamos todos,
aqui é diferente, eu aqui moro
h& 40 e ndo sei quantos anos.
Houve uma altura que eu nédo
conhecia nem metade das
pessoas que moravam aqui no
prédio, e agora conheco.

novas

fez outras novas

I: De tudo o que o rodeia, o
gue sente que lhe da mais
apoio?
P1: 49. E a familia pois e s6...
e 0s amigos também, os
amigos.

49. P1 sente que o que
Ihe da mais apoio é a sua
familia e os amigos

49. Sente grande apoio da
familia e dos amigos

I: A sua maneira de encarar
0 mundo mudou com a
doenga?

P1: 50. Alterou a minha
maneira de ver as coisas...
alterou... parece que... tou mais
humano, antigamente era mais
desprendido  destas  coisas,
agora tou mais humano, sinto-
me mais... Também é por causa
do estado em que estou, mas
sinto-me mais.

50. P1 relata que ter a
doenca da ELA alterou a
sua maneira de ver o
mundo e que se sente
mais humano. Refere que
antigamente era mais
desprendido e que agora
jandooé

50. Alteracdo da maneira
de ver o0 mundo com a
doenca. Maior valorizagéo
do que o rodeia e aumento
da sensibilidade

I: O que é que acha que
dantes via de outra forma e
gue agora se alterou?

P1: 51. Dantes ndo é que ndo
lesse, ndo ligava é aquilo que
lia, as vezes passava ndo lia,
agora cComego a Vver, a ouvir na
televiséo, e isto a mim ajudou
muito, e comego a ver esta
miséria, estas coisas que se
vém, mas antigamente aquilo

51. P1 explica que ndo €
que dantes ndo ligasse as
coisas, mas que com a
doenca passou a  ver
tudo, como as noticias na
televisdo ou nos jornais,
de uma forma mais
sensibilizada, e antes néo
dava importancia

51. Maior sensibilizagédo
face as noticias, ao qual
antes néo dava
importancia
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passava-me.

I: E agora sente-se de alguma
forma mais tocado por isso?
P1: 52. Agora sinto-me mais
tocado sim, ndo sO da
televisdo... eu lembro-me
sempre daqueles de que eu era
amigo... aqui em frente era ali
0 Mério, era este mogo, 0
vizinho... E pessoal que anda ai
e depois desaparecem... Mas
coisas rapidas... ndo sdo coisas
prolongadas... De um momento
para 0 outro desapareceram...
Mas isto custa de que maneira,
vao desaparecendo.

52. P1 explica que agora
se sente mais tocado, mas
ndo sé relativamente as
noticias televisivas, mas
também das pessoas que
0 rodeiam, explicando
que lhe custa muito ver
conhecidos  seus a
falecerem de forma
rapida e inesperada

52. Maior sensibilidade
com a doenca face as
pessoas que conhece e que
partem de forma
inesperada e rapida

I: Ao longo destes anos
(desde 2007), desde que foi
diagnosticado com ELA,
lembra-se de algum momento
em particular, mais marcante
ou dificil de lidar, para si?
Pl: 53. Eu sei la.. no
principio, vamos la ver, quando
eu tive essa informagdo foi o
ano mais dificil para mim... eu
também ndo tava habituado a ir
a hospitais, toda aquela coisa
fazia-me confusdo e além de
ter a doenca, que eu nao sabia
bem.,. 0 que era a doenca...
quanto tempo é que durava a
doenca... eu depois quando
comecei a ir ao hospital,
comecei a ver os doentes que la
estavam... epa se aquele que eu
conheco h& 3 anos, veio para
aqui como eu mais ou menos e
agora de um momento para 0
outro desapareceu... pronto...
depois comecei a pensar
naquilo ndo é...

53. P1 refere que o ano
em que recebeu a noticia
de que tinha ELA, foi
para si, 0 Seu pior ano,
desde que recebeu o
diagnostico. Relata que
ndo estava habituado a ir
a hospitais e que tudo
aquilo que lhe fazia
confusdo, para além de
que na altura ndo sabia
bem o que era a doenca e
quando tempo é que a
iria ter. Depois comecou
a ser confrontado com o0s
casos dos doentes com
ELA que estavam no
hospital e que Vvia
falecerem de uma forma
muito repentina

53. Ano em que recebeu o
diagnostico de ELA visto
como o mais dificil de
suportar. Falta de
conhecimento da doenga e
de quando tempo iria ter a
mesma. Confronto
doloroso com outros casos
de doentes com ELA que
faleceram rapidamente
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54. se ndo era 0 Mamede
mentalizar-me de uma maneira
diferente.. 0 Mamede é que
me: “veja la que isto estd muito
bom, estda muito bom”...
Quando ele dizia que tava bom,
“entdo professor como € que
esta?” - “Esta bom isto esta
bom, deixe-se estar, deixe-se
estar”, ele ¢ que me... sempre
que tava ao pé dele era
pronto... ficava mais
tranquilo...

54. P1 explica que o
médico que lhe deu o
diagndstico e que o
passou a seguir depois
disso o ajudou muito a
sentir-se mais tranquilo,
pois dizia-lhe que estava
com um quadro clinico
da doenca considerado
muito bom

54. Maior tranquilizagéo
pelo seu médico afirmar
que se encontrava bem e
com uma situacdo estavel
da doenca

55. A gente ndo sabe o tempo
desta doenca ndo é.. Mas
agora ha uns que aquilo acelera
que é uma beleza...

55. P1 explica que ndo
sabe o tempo de
sobrevivéncia da doenca
da ELA, havendo
doentes que  pioram
muito rapido

55. Duvidas em relacdo ao
tempo de sobrevivéncia da
ELA. Confronto com
outros casos que pioram
muito rapidamente

56. Eu vejo isto e comeco as
vezes a pensar, eu nao tenho
nada para dar & minha esposa,
eu tou aqui e se isto piora... ela
j& ndo é nova.. eu depois
deixo-lhe problemas também
ndo €, entdo como € que ela
consegue resolver 0s
problemas... E depois é a
familia... depois eu vejo, eu tou
farto de pensar o meu filho e a
minha filha ndo me podem dar
grande apoio, ndo podem, tém
os filhos néo é... além de terem
os filhos, ttm os empregos, 0s
empregos agora ndo é como
antigamente, hd meia duzia de
anos, esta tudo ao contrario, as
vezes a gente ndo sabe o que é
que ha de fazer com eles...
Agora a minha filha é que, a
A.. tem medo, quando anda
comigo tem medo que eu
caia... Pois... tadinha ela
também tém la os problemas
dela... ttm os filhos, tem... é
tudo um problema. Se eu
morasse mais perto, agora nao
moro.

56. P1 refere que quando
pensa na sua doenga,
chega a concluséo de que
ndo tem nada para dar a
sua esposa, pois estando
doente, sO lhe estd a
trazer problemas e que
ela ja ndo é nova e que
depois ndo consegue dar
conta do recado. Depois
vé os seus filhos, e
constata que 0s mesmos
ndo Ihe podem dar
grande apoio, porque tem
as suas vidas ocupadas,
0S Seus empregos e
respetivos  filhos etc.
Explica que quando esta
a caminhar com a sua
filha, esta tem medo que
P1 caia

56. Sentimentos  de
preocupacdo de ser um
peso para a sua esposa
devido as suas limitacdes
fisicas decorrentes da
doenca e da necessidade
de precisar da sua ajuda.
Dependéncia de terceiros
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I: Fale-me um pouco do que
sente grato na sua vida?
P1. 57. Tenho algumas
coisas... sou grato pela vida
que tinha, antes de me aparecer
isto ndo é, até tinha uma vida
boazinha ndo é... Sentia-me
feliz pronto...

57. P11 refere que se
sente grato pela vida que
tinha antes de lhe surgir a
doenca e que ate teve
uma vida boa, sentindo-
se na altura feliz

I: E agora?
P1:. 58. Agora... agora néo... a
vida ja... para mim a minha
luta é esta, é poder andar... e 0
cansaco mais nada... Também
se eu pudesse andar e ndo me
cansasse € que tava bom nao é.

58. P1 refere que agora ja
ndo é feliz desde que tem
a doenca e que a sua luta
é 0 puder andar e vencer
0 cansaco que sente

57-58. Mudanca negativa
na forma como encara a
vida, sentindo-se infeliz
desde que tem a doenga. A
sua maior luta é conseguir
andar e vencer o cansago
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ANEXO B — TRANSFORMACAO DAS UNIDADES DE SIGNIFICADO EM
EXPRESSOES DE CARATER PSICOLOGICO DE P2

Feminino
75 Anos
Tem ELA ha: 7 Anos

Unidades de Significado

Transformag¢do das Unidades de Significado em
Expressoes de Caracter Psicologico

Investigador (lI): Descreva-
me, com 0 maior pormenor
gue lhe for possivel, como é
para si viver, com Esclerose
Lateral Amiotrdfica? Conte-
me como vive esta
experiéncia?

Participante 2 (P2): 1. Eu
vivo a experiéncia... com
muita, muita, muita mégoa...
porque da muito sofrimento...
muita invalidez... dia a dia... se
sente a diferenca... Tenho uma
voz... horrivel, que eu até
cantava... cheguei a cantar
fado, por gosto. No dia dos
meus anos, fui a uma casa de
fados, gostava muito de dancar,
era muito alegre...

1. P2, em resposta a
pergunta colocada sobre
como vive a experiéncia
de ELA, descreve que
vive esta experiéncia com
grande méagoa, por esta
Ihe causar muito
sofrimento e invalidez.
Descreve que antes de ter
a doenga, gostava muito
de cantar e de dancar e
que era uma pessoa muito
alegre, revelando que
agorajandooé

1. Grande sofrimento e
magoa por ter esta
doenca, que lhe causa
grande invalidez

2. mas eu.. muitas vezes
atribuo que esta doenca me
apareceu... portanto pensar que
eu sou muito cismatica e penso

muito... e sou muito
sentimental... e derivado a eu
ser tdo sentimental... e ndo

esquecer as coisas...

2. P2 atribui que a origem
da sua doenca podera se
ter devido ao ter sido
sempre uma pessoa muito
sentimental, tendo sempre
pensado muito no que
aconteceu na sua vida,
ndo esquecendo por tudo
0 (ue passou

2. Questionamento
face ao puder ter
contribuido para o

surgimento da doenca,
por ter sido sempre
muito emotiva, nao
esquecendo as coisas
menos boas porque
passou

3. Eu sofri muito, o marido que
eu tive, o pai dos meus filhos...
la marido ndo tive mais
nenhum... Ele era muito mau...
era muito trabalhador... e casa
trabalho, trabalho casa, nunca
se embriagou, era pacifico, a
maneira de estar na vida... mas
batia-me muito... muito, muito,
muito... por qualquer coisa me

3. P2 refere que sofreu
muito, por ter tido um

marido que lhe batia
muito, constantemente, e
quase sempre sem
motivos, deixando-a
muito traumatizada,
referindo  que  sofreu
muito e viveu muito
infeliz, vivendo

3. Vivéncia de grande
infelicidade ligada ao

seu relacionamento
com 0 marido
(violéncia fisica

continuada)
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batia... e eu andava muitas
vezes, até nos transportes a
chorar... porque ndo esquecia
as sovas que eu levava... e 0s
filhos revoltados também...
mas ndo podia fazer nada... e 0
que mais me custava pensar... &
que nunca 0 via 0 bébado,
nunca se embriagou... era
mesmo ser ruim repentino por
qualquer coisa... desatava a
bater-me... H& uns que... atirou
com tudo... ele vingava-se em
mim, sem razdes nenhumas...
qualquer coisinha... e entdo
sofri  muito... andava nos
transportes, as vezes a chorar,
porque eu ndo esquecia como
ele era para mim.. néo
esquecia... e tinha-se passado
qualquer coisa... ou uns dias
antes, ou uma semana antes, eu
quando me lembrava ainda
chorava, e depois vivi muito
infeliz... também passei
situacGes boas, mas as vezes
famos de férias para um hotel
até... e campismo, em todo o
lado ele me batia... até nos
hotéis, em Braga, Alcafaz, até
ai  me batia... qualquer
coisinha... eu tinha um trauma
muito grande... e nunca fui
pessoa para 0 abandonar,
porque tinha dois filhos e tinha
uma  casa.. Até  duas
chegamos. Porque ele... ndo era
gastador, e eu também ndo,
vivemos sempre uma vida
farta, ndo retrai nada na
comida, era nas coisas que nos
quiséssemos comprar... mas...
eu tinha um trauma muito
grande... na praia e tudo, aonde
quer que fosse ele me batia...
uma vez fomos até... a minha
irma trabalhava 14, e... eu tava
na praia, e ele tava a ler o
jornal, e que ninguem Ilhe
perguntasse nada quando tava a

ocasionalmente algumas
situacbes mais positivas,
mas que foram poucas.
Revela que nunca o
deixou por ter com ele
dois filhos e uma casa
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ler o jornal... perguntei duas ou
trés vezes qualquer coisa, deu-
me um estaladdo, a frente de
todos, na praia, ali na areia... e
depois foram contar a minha
irma: - :“Vé Ia tu, Isabel.. hoje
uma senhora tava ali, a
perguntar ndo sei ao marido,
ndo sei o qué”... eu ndo sei se
Ihe perguntei, duas, trés
vezes... ele ndo me responde...
“e de repente, ele da-lhe um
estaladdo com toda a forca, sO
porque ela insistiu  na
pergunta”, era assim... Bom, se
eu fosse a contar... dava um
livro, muito gordo... A menina
nem queira saber as...

\

I: Voltando a pergunta
inicial, pode-me falar um
pouco mais em como vive a
experiéncia de ter Esclerose
Lateral Amiotrofica?
P2: 4. E possivel viver, porque
a gente, eu... qualquer pessoa,
invalida como eu, nem pode
chegar... a uma dose de
comprimidos, nem a uma
pistola se a tivesse, ndo pode
chegar a nada. Quero um lenco
tenho de pedir, como é que eu
hei de viver... obrigada a viver,
sou obrigada a viver.

4. P2 revela que vive com
a doenca da ELA porque
como € uma pessoa
invalida, ndo pode chegar
a uma dose de
comprimidos ou a uma
pistola se a tivesse, nédo
consegue chegar a nada
que queira. Revela que
para tudo, desde as coisas
mais simples, tem de
pedir ajuda, referindo que
como é que ha de viver
desta forma, estando
completamente

dependente de terceiros e
limitada fisicamente,
acrescentado que vive
porque é obrigada a viver

4. Sente-se obrigada a
viver perante toda a

invalidez  provocada
pela doenca,
impedindo até um

possivel suicidio

5. Durante dois anos, eu nem
acreditava muito bem que eu
tinha isso, porque eu comecei
por uma bengala e era alegre
ainda, dentro do possivel, eu ja
estava separada quase ha vinte
anos, vinte e tal, separada... eu
ndo posso falar, prendem-se-
me os musculos... a falar da
doenca...

5. P2 revela que durante
dois anos ndo acreditava
ainda muito bem que
tinha a doenga da ELA.

Refere que com o0s
primeiros sintomas
comegou a usar uma

bengala, mas que ai ainda
era uma pessoa alegre
dentro do possivel, ja se
encontrando separada do
seu marido. Revela que se

5. Fase de adaptacdo
inicial  perante a
doenca com alguma
incredulidade. Refere
que ainda era alegre no
inicio da doenga
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Ihe prendem os musculos
quando fala da doenca

6. Comecei por deixar de puder
correr para apanhar 0
autocarro... Suponhamos eu
queria, mas 0 corpo nao se
manifestava, entdo ndo corria,
mas nem dava por isso, Como 0
corpo ndo se manifestava, eu
ndo alcancava porque em vez
de correr continuava a andar,
ndo alcangcava aquele travao,
era um travao interior sO... €
entdo na minha mente parece
que nem consigo, mas nem
chegava a pensar, ele travava
mesmo na minha mente a ideia

6. P2 descreve que
comegou por deixar de
conseguir  correr  para
apanhar o  autocarro,
explicando que tinha
vontade interior, mas que
0O corpo ndo a permitia
fazer 0o mesmo, ndo
conseguindo correr,
referindo que sO
conseguia andar
normalmente

6. Surgimento de

incapacidades fisicas
devido a doenca.
Sentimentos de
limitacdo.

de correr e entdo... comecei
depois...
7. A minha irmd teve um | 7. P2 refere apds sentir ja | 7. Fases graduais a

cancro e sofreu muito e eu
acompanhei-a e ainda ia la ao
hospital de saltos altos, e
depois quando ela morreu, eu
sofri  muito, muito, muito,
chorava muito, deu-me um
choque muito grande para
muito tempo e passava aonde
ela morava em Benfica e
chorava... ainda descia escadas

alguns primeiros
sintomas, ainda conseguia
ir visitar a sua irma, que
estava com cancro no
hospital, com saltos altos,
ou mesmo depois de a
irm& partir, tendo sofrido
muito com 0 mesmo, ia ao
cemitério e  também
descias as escadas, que

nivel de limitacdo
fisica do corpo

no cemitério la dentro, sdo | eram muitas, de saltos

muitas, de salto alto, ainda fui | altos

assinar a gaveta do sobrinho do

pai de salto alto.

8. Depois, dai uns trés meses, | 8. P2 revela que os | 8. Perda de mobilidade

comecei a ndo conseguir enfiar
o chinelo esquerdo, tinha que
por o chinelo... contra a porta
Ou contra a cama ou contra a
banheira, “mas porqué que o pé
ndo vai para frente”... esse foi
0 primeiro sintoma, além do
correr. Depois comecei a nao
me puder pentear muito bem
atras, com aquela facilidade,
gue eu arranjava muito bem o
cabelo a mim propria e depois
comecei a ndo chegar a... com
muita facilidade, e entdo ai eu

primeiros sintomas da
ELA foram a perda de
mobilidade  nos  pés,
referindo que nédo
conseguia enfiar os pés
nos sapatos, empurrando-
0s para a frente, a ndo ser
com a ajuda de algum
objeto fixo. O segundo
sintoma foi ter comecgado
a ndo se conseguir pentear
com a mesma facilidade,
referindo que foi sempre
algo que fez muito bem.

progressiva como 0
primeiro grande
sintoma. N&o
desconfiou de nada,
durante algum tempo,

apesar de achar
estranho tais sintomas.
Dores no corpo e
caibras como 0
segundo sintoma.
Outros sintomas
posteriores foram uma
grande falta de

equilibrio e falta de
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ndo desconfiava nada, comecei
a... ia dar umas corridinhas la
no jardim, aonde eu moro, € 0
pé esquerdo tinha outro bater,
ndo batia igual ao outro...
depois também “porqué que
este bate assim e ndo bate igual
ao outro”, bom, foi o segundo
sintoma, o terceiro... Depois
comegou-se-me a prender a
perna, antes de me prender a
perna quando eu me baixava,
doia-me os musculos, aqui dos
lados... quando eu me baixava,
sO aqui na barriga e por baixo
do estbmago, por baixo do
peito, dos lados... e eu achava
aquilo esquisito, porque é que

me doi os mdasculos... N&o
liguei durante muito tempo...
Depois comecei a

desequilibrar-me... havia uma
migalha, faz de conta, mais
baixa que o telemodvel, uma
coisa qualquer, o pé tropecava,
uma coisa fixa ndo é... e eu
caia... “entdo mas agora
qualquer coisinha me faz
cair”... na rua o vento, quando
0 vento assoprava eu mal me
segurava, segurava-me mas
sentia que ele balancava um
bocadinho...  também  ndo
ligava, achei que era o vento...
Depois tinha que levar o saco
das compras ao colo porque 0s
bracos ndo tinham a mesma
forca, depois comecou-se a
prender a perna esquerda,
comecei a notar quando eu
também me levantava na
banheira assim uma priséo nas
pernas e por ai fora... Depois ja
ndo conseguia andar... como eu
andava sempre muito depressa,
andei muito tempo a pensar:
“Mas eu agora mudei o andar,
tinha o andar tdo ligeiro e
agora”... era sempre aquele
ramo-ramo, SO sabia que

Até estes sintomas P2 nédo
desconfiava de nada.
Depois comecgou por dar
umas breves corridas no
jardim ao é de sua casa, e
reparava que o seu €
esquerdo estava diferente
do direito, ndo tinha a
mesma mobilidade. Apos
isto P2 comecgou a sentir
que quando se baixava,
doiam-lhe os musculos da
barriga, por baixo do
estdmago, no peito e dos
lados laterais do corpo.
Apdbs isto P2 comecou a
sentir a sua perna
esquerda a comegar a
ficar presa, e que sentia
uma prisdo nas pernas
quando tentava sair da
banheira.  Refere  que
comegou a achar tais
sintomas estranhos,
questionando-se porque é
que lhe doiam os
masculos, mas que nao
ligou aos sintomas
durante muito tempo.
Estes  continuaram a
piorar, levando-a a ter
falta uma grande falta de
equilibrio, sentindo as
suas pernas a ficarem
cada vez mais “presas”,
caindo muitas vezes no
chdo pois  tropecava
muito.  Nessa  altura
questionou-se novamente,
sobre o facto de cair tdo
facilmente, sem motivo
aparente, continuando a
ndo ligar aos sintomas.
Sentia que os seus bragos
ja ndo tinham a mesma
forca, quando tinha que
levar o saco das compras
ao peito. Comecou
também por deixar de
conseguir andar, referindo

forca a nivel muscular.
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andava mais depressa um
tempo atras. Eu pensei que era
eu que andava calma e perdi o
aceleramento do caminhar,
depois até ai ndo dava por
iss0... depois comecaram-se a
prender as pernas e muito
desequilibrio, cai  muitas
vezes... abri a cabega, fiz
muitos galos, cai para tras e
para o lado esquerdo, sempre,
cai em casa e na rua e quando
vinha do cemitério foi a
primeira vez que eu cai na rua,
tropecei numa pedrita qualquer
e entdo estranhei... primeira
vez que eu tinha caido... Vinha
emocionada |4 do cemitério.

que sempre andou muito
depressa, e que nessa
altura andou muito tempo
a pensar como € que
alguém que andava com
um passo tdo rapido e leve
como P2, poderia nédo
andar mais dessa forma e
andar com um passo
arrastado. Pensou que se
devia ao andar calma e
que o mesmo lhe causava
mais s0ssego no andar,
sem ainda desconfiar que
poderia ter algo

9. Depois 0 meu filho, comecei
a andar na médica, ndo tinha
equilibrio, prendiam-me as
pernas, ela dizia-me que era
Parkinson... “Oh Stbéra, mas
Parkinson é treme treme néo
e?7”... “Ah  hd mais
qualidades, ha um que prende
as pernas”, e toca de me dar
medicamentos para 0
Parkinson, eu vi que ndo fazia
nada, nada, nada... cada vez
piorava sem dar por isso...

9. Procura de ajuda
médica. Referiu a médica
que ndo tinha equilibrio e
que sentias as pernas
presas. Recebeu 0
diagnostico de Parkinson,
e medicacdo para a
mesma  doenga, mas
achou que esta ndo fazia
nada, e que cada vez
pioravam mais 0S Seus
sintomas, sem dar conta
disso

9. Falta de mobilidade
e de equilibrio. Falta
de nocdo do avanco
progressivo dos
sintomas

10. Deixei os medicamentos,
depois continuei a piorar, a
prender oS passos, a cair sem
equilibrio, e também via a rua
aos ziguezagues, as vezes ao
principio, entdo tudo aquilo
para mim era novo.. e ndo
sabia atribuir nada...

10. P2 deixa  o0s
medicamentos para
Parkinson, continuando o
seu estado de saude a
piorar, e tendo cada vez
mais dificuldade a
caminhar, caindo
facilmente devido a perda
continua de equilibrio.
Para si todos estes
sintomas eram novos e
ndo sabia atribui-los a
nada

10. Deterioracdo do
estado de  salde.
Crescente perda
significativa de
mobilidade e de
equilibrio. Néo sabia a
que atribuir 0S
sintomas
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11. Depois resolvi pedir a
médica neurologista, ela
receitou-me sem eu pedir,
depois fui ao hospital, fui a
Vila Franca, a um especialista
conhecido do meu filho,
mandou-me para uma Clinica
de Dor, tinha muitas dores na
cabeca, no lado direito,
chegou-se a prender 0 pescoco
do lado direito, até a um
endireita fui, porque néo virava
0 pescoco bem... Por acaso ele
era fantastico, passei as passas
para |4 chegar, porque ndo
disse a ninguém, fui sozinha, e
era um... néo havia
transportes... Esse foi para ir ao
pescoco. O de Vila Franca
conhecido do meu filho,
porque eu cheguei a ir a Cuf,
consulta de dor, e nada me
tirava a dor do lado direito da
cabeca... Depois na Clinica de
Dor, eu tinha descoberto num
porta-moedas meu que mal
usava, uma senhora que me
tinha dado para as dores,
comprei  trés  frascos de
Desinflane no celeiro, comecei
a melhorar, 1& comprei outro.
Comecei a melhorar. Depois
quando fui a Clinica de Dor ao
Porto, que diz que era para dar
infiltragdes no pescogo,
mostrei-lhe 0 medicamento do
celeiro e ele disse: ”’se lhe esta
a fazer bem, nédo lhe vou dar as
infiltragbes, se ndo lhe passar
as dores totalmente volte ca no
inverno”... aquilo, as dores
foram passando, passando, eu
nunca mais la voltei.

11. P2 refere que
continuou a  procurar
ajuda médica, e a ir a
outros médicos, pois tinha
muitas dores de cabega, e
ndo conseguia mexer bem
0 pescoco, chegando até a
ir a um endireita para a
ajudar nesta questdo em
particular. P2 refere que
nada Ihe tirava as dores do
lado direito da cabeca,
descrevendo  que  sO
comecgou a sentir
melhoras depois de ter
experimentado um
medicamento natural,
tendo dito ao medico que
a estava a acompanhar,
que ja se sentia melhor,
acabando por deixar de ir
mais consultas com o
mesmo

11. Procura diversa por
ajuda meédica. Dores
de cabecga intensas e
falta de mobilidade a

nivel do  pescogo.
Toma de um
medicamento  natural

que a fez sentir melhor
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12. Mas comegou-se a prender
as pernas e continuava a ndo
puder caminhar e
desequilibrar-me,  depois a
médica mandou-me para um
neurologista, cheguei 14 néo
ligou nenhuma ao TAC, fiz
uma TAC, fiz ressonéncia... fiz
tudo mandado por esse médico
de Vila Franca...

12. P2 descreve que
comecgou a sentir
novamente as  pernas
presas, e que néo
conseguia caminhar por
ndo ter equilibrio. Foi
depois a um médico

neurologista que ndo deu
importancia a0 TAC e a
ressonancia magnética
que P2 tinha efetuado, a
pedido do médico que a
tinha visto e
acompanhado

anteriormente

12.  Regresso  dos
sintomas de falta de
mobilidade nas pernas,
e falta de equilibrio
para caminhar

13. Porque eu tinha dado uma
queda muito grande na Franca,
na casa da minha irma, abri a
cabeca, galguei  dezasseis
degraus de pedra, s6 parei la
em baixo com sangue, e depois
gritei, 0 meu cunhado até disse:
“entdo mas anda ai algum rato
ou qué”, continuei a rebolar,
dei outro grito, quando foram
ver tava la eu caida, entdo eu
atribuia as dores a queda. Eu
gostava muito de whisky e
assim e comecei a notar que
quando bebia ficava com a
cabeca um bocadinho, ndo
consentia alcool a cabeca,
entdo deixei de tocar, s6 uma
vez por festa, até que deixei de
tocar nisso.

13. P2 refere que quando
esteve na casa da sua
irma, em Franca, deu uma
grande queda, nas
escadas, tendo aberto a
cabeca, e que atribuia as
dores que sentia a esta
mesma queda. Refere
também que gostava
muito de determinadas
bebidas alcoolicas e que
deixou de as beber, pois
notava que quando bebia
ndo se ficava a sentir téo
bem ao nivel da cabeca

13. Atribuicdo das
dores de cabega a uma
grande queda que deu
no passado. Deixou de
beber bebidas
alcodlicas, por ficar
mal a nivel da cabeca
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14. Depois  voltei ao
neurologista na Amadora, ao
mesmo, mais dois meses a
espera, e ele ndo me atendeu,
porque cheguei cinco minutos
atrasada, disseram que ele ja
ndo ia atender e ndo atendeu.
Vim de la muito nervosa, ja de
bengala, com um caminhar
esquisito, fui-me queixar ao
apoio do paciente fazer uma
reclamacdo, mudei de médico e
dai a dois dias ou trés, tinha um
telefonema em casa para ir a
outro neurologista 14 O
médico era espanhol, e depois
a minha filha a segunda vez
que ele ndo me atendeu, disse:
“oh mae tu ndo podes andar
assim, vou-te jd& marcar uma
consulta para o Dr. Lobo
Antunes”.

14. P2 acabou por tentar
voltar ao neurologista que
ja a tinha visto, e que
esteve dois meses a
espera, sem conseguir
marcar uma consulta. O
mesmo deixou-a muito
nervosa, acabando por
mudar para outro medico
neurologista, que também
n&o a atendia, tendo sido a
sua a sua filha a marcar
outra consulta com outro
médico

14. Sentimentos de
grande ansiedade pela
longa espera para ter
apoio medico.

15. Entdo quando me disseram
que ja tinha outra consulta
daqui a dois ou trés dias fui la.
Entdo o Lobo Antunes, na Cuf,
disse-me... eu ndo conseguia
sentar-me, desiquilibrava-me,
as pernas nao davam, sempre
desiquilibrio.. E ele disse: “vai
fazer uma ressonancia com
urgéncia”, fiz uma, e o meu
filho também foi 14 comigo e
disse: “Oh sotér eu puxo por
ela mas ela ndo consegue dar
mais passos que... eu bem puxo
mas as pernas dela néo
avancam”. Dai a trés ou quatro,
fomos 14 saber o resultado da
ressonancia e ele disse:” Eu
cheguei a pensar que a sua mée
tinha um cancro na medula,
mas ndo é, ndo é nada para
mim, vou reencaminhar a um
colega meu, o Dr. Carvalho,
especialista neurologista na
Clinica da Cuf”.

15. P2 descreve que apos
algum tempo de espera,
conseguiu finalmente uma
consulta, marcada pela
sua filha, tendo dito ao
médico que a viu, que ndo
se conseguia sentar, por
ndo ter equilibrio e que
mal conseguir mexer as
pernas. O mesmo médico
pediu a P2 uma
ressonancia com urgéncia,
tendo-lhe  depois dito,
apos saber os resultados,
que achou que
inicialmente P2 poderia
ter um cancro na medula,
mas que estava errado,
tendo depois
encaminhado P2 para um
colega seu, especialista
em neurologia noutra
Clinica

15. Sintomas continuos
de grande falta de
mobilidade nas pernas
e de perda de
equilibrio, interferindo
na vida diaria de P2
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16. Fui l4 e ele mandou-me
fazer, sO eles € que podem
receitar o exame as pernas,
eletromiograma se  chama,
depois fiz um no Picoas, menos
sofisticada que a outra. Entdo
ele disse: “Olhe tem para
aqui”, como ¢ que ele disse...:
¢ uma coisa muito pesada”. E
eu disse :“pesada entao? Sotor
vem ai um testamento ou
que?”, - “Nao, ¢ uma coisa
muito pesada, mas eu vou-lhe
ja mandar para o professor
Mamede, que € especialista
nesta doenca e vai fazer outra
ressonancia”.

16. P2 dirigiu-se a esta
mesma Clinica, aonde o
médico que a passou a
seguir, pediu para a
mesma  realizar um
eletromiograma. Apds ver
os resultados do exame, 0
médico disse a P2 que
tinha uma doenca
complicada, sem entrar
em pormenores sobre a
mesma e tendo
reencaminhado P2 para
um medico que era
especialista na doenca da
ELA, para fazer outra
ressonancia

16. Falta de um
diagnostico  concreto
pelos médicos, por 0s
mesmos ndo terem a
certeza do que P2
tinha.

17. E fui ao Campo Grande, ao
consultério do Mamede, e ele
passou-me outra mais
sofisticada, com outra rapidez
e quando fui ao Dr. Carvalho,
que disse: “Olhe ¢ o que eu
pensava, agora olhe ndo ha
nada a fazer, vou entrega-la ao
professor Mamede em Santa
Maria”... ndo me disse o nome
da doenca. - “O Dr. ¢ que vai
tomar conta de si”. E pronto e
veio-se sempre agravando,
agravando... o Dr. Mamede
disse logo, as suas células do
lado direito dos neurdnios
morreram, por isso quando
morrem a gente ndo pode
ressuscita-las, e explicou tudo
0 Que eu iria passar mais ou
menos, e é assim... uns sofrem
menos anos, outros mais anos,
cada um tem a sua gravidade, a
minha acho que é geral.

17. P2 acabou por realizar
outra eletromiografia mais
eficiente. Apds ter o0s
resultados do exame
consigo, Vvoltou ao seu
médico anterior, que lhe
confirmou que 0
diagnéstico do  qual
suspeitava estava correto,
sem no entanto afirmar
qual era a doenca.
Encaminhou P2 para
outro médico especialista
na doenca da ELA. O
mesmo disse que as suas
células neuronais, do lado
direito do cérebro, tinham
morrido, ndo podendo ser
“ressuscitadas”, tendo
explicado as fases porque
iria passar. P2 revela que
0 seu estado veio-se
agravando cada vez mais
e que h& pessoas que
sofrem  mais, outras
menos, sendo que para si,
a sua gravidade é geral.

17. Confronto com o
diagnostico de que
tinha ELA, ap0s ter ido
a muitos médicos. Foi-
Ihe explicado as fases
porque iria passar e
que varias das suas
celulas neuronais
tinham morrido.
Agravamento

progressivo geral
estado de P2.

do
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I: Pode-me falar um pouco,
guando e como, é que lhe foi
diagnosticada a doenga?
P2: 18. A doenca foi-me
diagnosticada prai em 2009
salvo erro, quase ha sete anos...
andei nessas andangas todas
ndo € e depois é que se chegou
a concluséo.

18. P2 refere que a doenca
Ihe foi diagnosticada em
2009, ha sete anos atrés,
referindo que foi um
longo processo ate se
chegar a conclusdo que
tinha ELA

18. Foi um processo
dificil, de  muita
espera, até se chegar
ao diagndstico de que
tinha ELA

19. O Dr. Mamede ja ganhou
um prémio na América mas a
cura ndo vejo nada, sabe
alguma coisa dessa experiéncia
deles? Diz-se que andam
trezentas pessoas que andam a
experimentar... Mas ndo chega,
para mim ndo €, porque eles s6
metem 0s que estdo no
principio nessa experiéncia,
sdo trezentas pessoas, S&0
poucas ndo é....

19. P2 revela que até
agora ainda nao viu
nenhuma cura para a
ELA. Refere que as
experiéncias que  sdo
realizadas com doentes
com ELA, sdo sO para
pessoas que tém a doenca
no estado inicial, que nédo
€ 0 seu caso

19. Confronto com o
ndo haver cura para a
doenca.  Sentimentos
de impoténcia face ao
que pode ser feito para
puder melhorar

I: Quando teve 0s primeiros
sintomas? O que pensou,
sentiu, quando lhe deram o
diagnostico?

P2: 20. Meu deus... Ele disse
logo: “Olhe ndo tem cura, mas
tem tratamento”, disse o Dr.
Carvalho e 0 Mamede a mesma
coisa... O que é que pensei?...
A gente fica... tem tratamento
se calhar ando bem, se calhar
ndo passa disto, 0 que é que a
gente pensa? Falam em
tratamento, pensamos que se
vive bem com o tratamento, foi
0 gue eu pensei... Ao contrario,
vai diminuindo... diminuindo
tudo, tudo... tudo o que ¢€
movel, bracos, dedos, pernas,
m&0s... pescoco nem tanto e a
cabeca parece...

20. P2 refere que quando
Ihe deram o diagnostico
efetivo de que tinha ELA,
0s médicos disseram-lhe
que n&do havia cura para a
doenca, mas que havia
tratamento. P2 revela que
pensou na altura que
havendo tratamento,
poderia viver bem com a
doenga, ou que a mesma
poderia ndo evoluir mais.
Mas que com o passar do
tempo, foi percebendo
que era o contrario, que
todas as suas capacidades
fisicas, toda a sua
mobilidade, foi
diminuindo drasticamente

20. Constatacao de que

mesmo havendo
tratamento  para a
doenca, ndo tinha
melhorias.

Agravamento dréastico
da perda de toda a sua
mobilidade fisica

117




21. Agora acabou mais isso,
andei anos parece que tinha
cimento dentro da cabeca, la
dentro a sensacdo de peso,
peso, mau estar na cabeca,
muito mau estar.

21. P2 refere que agora se
encontra  melhor  dos
sintomas de  grande
sensacdo de peso e mau
estar na cabeca, que teve
durante varios anos

21.  Melhoria  dos
sintomas de peso e
mau estar na cabega,
que teve muitos anos

22. SO que eu também acho
que estou a sofrer muito
porque eu sou nervosa... acho
que eu tenho uma grande
camada de nervos dentro de
mim, porque se eu estiver
alegre... fico tdo feliz, tdo
alegre, parece que estou
melhor, que estou a melhorar e
quando estou triste, € mesmo
de caixdo a cova...

22. P2 considera que esta

a sofrer muito com a
doenca por ser uma
pessoa muito  nervosa,

referindo que quando esta
alegre, que se sente a
melhorar, e que quando
esta ftriste, sente-te
terrivelmente

22.  Reconhecimento
de que a sua grande
ansiedade piora a
forma como se sente,
sentindo-se melhor
quando esta alegre, e
pior quando esta triste

23. E uma doenca muito grave,
e eu tenho muito... sou assim,
ndo enfrento a doenca, que me

dd muito sofrimento... e a
mobilidade ja& ndo tenho
nenhuma... nenhuma... quero

mexer 0s pés para ir a casa de
banho e ndo mexo, tenho que
me virar, 0 corpo.

23. P2 revelaque aELA é
uma doenca muito grave,
referindo que néo enfrenta
a doenca, pois a mesma
da-lhe muito sofrimento,
por j& ndo tem qualquer

mobilidade  para  se
deslocar sozinha, seja
para aonde for

23. Grande sofrimento
causado pela doenca,
pela grande falta de
mobilidade que a
doenca Ihe causa

I: E como é a sua vida desde
gue tem a doenca? Qual foi a

principal ou as principais
mudancas, que a ELA
introduziu na sua vida?

P2: 24. Ao fim de uns anitos
tive de sair de casa para um lar,
e la tive uma senhora, outra de
noite, ndo era o suficiente,
depois fui para a minha filha
que também  tinha 14
fisioterapia em casa, banhos,
tudo

24. P2 refere que devido a
doenca, teve de efetuar
mudangas na sua Vvida,
como o ter mudado de
casa para um lar, aonde
sentiu que nao tinha apoio
suficiente, tendo ido
depois para a casa da sua
filha

24. Mudanca de casa
para um lar devido a
doenga. lda posterior
para a casa da filha
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25. mas sempre muito triste,
porgue na cama ha muitos anos
que ndo me viro, nem me mexo
e agora nem um centimetro eu
consigo desviar o corpo, como
me deitam fico...

25. P2 refere que com o
avancar da doenca, tem
estado sempre  muito
triste. Revela que ha
muitos anos que ndo se
consegue mexer na cama,
ficando na posicdo em
que a deitam, toda a noite

26. hoje até acordei com a mao
dormente, nao tem
explicagdo... isto é, a gente
quer ver pelo sol e ndo sei
qué... mas o sofrimento é tanto
que ndo vale a pena ver a luz
do sol, ndo... € horrivel, a gente
vé a luz do sol s6 para sentir
sofrimento porque... é tanta
invalidez, tanto mau estar que
ndo sei 0 que € que ainda nos
encoraja... serd que melhoro,
eu todos os dias penso isso e
todos os dias vou abaixo... ndo
tem explicacdo. N&o tenho
posicdo no sofa, eu estou aqui,
estou horrivelmente ja, nao
tenho posicéo ja, nem no sofé e
na cama tém que me virar duas
ou trés vezes por noite... olhe
coisa pior ndo sei 0 que seja...
Porque o cancro, o cancro mata
depressa e sofrem com a
fisioterapia ou com a quimio e
depois la véo vivendo, e isto é
todos os dias a deitar abaixo,
sofrimento atroz... ndo héa
posi¢do, ja ha uns anitos que eu
ndo tenho posicdo. A minha
filha comprou-me um sofa de
comando, e nem ai estava bem,
muito tempo ndo estava bem,
mais horrivel que isto acho que
nédo ha...

26. P2 revela que sente
muito sofrimento por toda
a sua invalidez e por todo
0 mau estar que sente,
sendo dificil ser positiva,
referindo que ndo vale a
pena ver a luz do sol, pois
att esta lhe traz
sofrimento. Sente que ja
nada a encoraja, Ppois
todos os dias pensa que
pode melhorar e como vé
que 0 mesmo nao
acontece e deixa-se ir
abaixo. Refere que ja nao
tem uma posicao
confortavel para estar no
sofd nem na cama ha
varios anos, e que ndo
sabe 0 que possa ser mais
horrivel do que a falta de
mobilidade que a doenca
da ELA causa. Explica
que € uma doenca que
causa um  sofrimento
atroz, e que todos os dias
se sente a ir abaixo

25-26. Sentimentos de
grande tristeza e de
sofrimento atroz pelo
avancar da doenga e
por se ver cada vez
mais incapacitada e
dependente de
terceiros. Grande mau
estar fisico e
psicoldgico  causado
pela doenca, que a
impede de ser positiva,
sentindo que ja nada a
encoraja, deixando-se
abater, por também ver
que ndo  melhora.
Grande dificuldade em
aceitar a falta a sua
mobilidade
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27. porque os deficientes ndo
Se mexem, por vezes, Ou
mexem-se de outra maneira
mas nao terdo mau estar... isto
é um mau estar geral, a cabeca,
corpo... é assim... e as cdibras,
de dar gritos.

27. P2 refere que as
caibras que sente com a
ELA, sdo muito dolorosas
e compara a doenca da
ELA a uma deficiéncia
fisica, referindo que a
ELA ¢é pior, pois para
além da doenca causar a
perda de autonomia dos
membros do corpo, gera
também uma grande mau
estar em todo 0 mesmo

27. Dores intensas
causadas pelas cdibras.
Vé a doenga como pior
que uma deficiéncia
fisica, pois para além
de toda a limitacdo
fisica que sofre, ainda
sofre de um mau estar
geral

28. Quando a minha filha
descobriu pela internet... se
calhar é por isso que ainda ca
estou, porque o Dr. Mamede,
ca em Portugal ndo ha esse
medicamento, e eu gostava de
saber porqué... porque é o que
me tem valido é o
medicamento que vem da
Alemanha... Também tomo o
riluzol, mas deixaram de dar o
verdadeiro, €é sO aquela
porcaria que custa vinte euros
para nds, ou nem isso, custa ao
Estado, e 0 outro custava 367
euros ao  Estado, nos
pagdvamos... Quando veio o
genérico baixou cem euros e s
ddo a receita a quem a pagar
toda, € uma injustica também
de Portugal... querem-nos
convencer que o riluzol é igual,
ndo €, ndo € porque eu
experimentava tudo, tudo e
mais alguma coisa, até pode
ser... mas eu tenho esta historia
na minha cabeca, eu mandava
vir isto e aquilo de uma firma
de medicamentos naturais...

28. P2 refere que o que
Ihe tem valido é a toma de
um medicamento natural
que vem da Alemanha.
Para além deste, refere
que também toma o
Riluzol, que é especifico
para a doenca da ELA,
referindo no entanto que
foi deixado de ser
disponibilizado o original,
e que o0 genérico nao vale
nada, sendo uma grande
injustica, pois sente que 0
medicamento ndo € igual,
nem faz 0 mesmo

28. Sentimentos de
revolta perante nao
haver 0 mesmo

medicamento original
a venda para a doenca
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I: Sente que h& algum
aspecto ou varios aspectos
que fazem a diferenca e
contribuem para ter uma
maior qualidade de vida?
P2: 29. S6 a felicidade é que
me ajuda um bocadinho...
como ja ndo tenho, tou metida
num lar, que me tratam mal,
que eu sei 4, isto é que acabou
comigo foi ir para o lar.

29. P2 refere que s6 a
felicidade a ajuda a ter
uma maior qualidade de
vida. Explica que neste
momento j& nem isso tem,
pois esta num lar aonde a
tratam mal, e que isso
“acabou” com ela

29. SO a felicidade a
ajuda a ter mais
qualidade de vida, mas
ndo sente nenhuma
com a doenca e por
viver num lar em que
se sente mal tratada

30. A minha filha foi para a
Tailandia, ou ndo quiseram ou

30. P2 refere que ndo
pode visitar a sua filha

30. Nao pode visitar a
sua filha no estrangeiro

ndo puderam, ndo sei.. Os |que estd na Tailandia, | pelas limitacbes da
seguros ndo me aceitam, velha | porque 0s seguros nao a | doenga

e doente, a viagem sdo 11h, | aceitam, por ser idosa e

tratamentos ndo tinha, que era | estar doente, referindo

tudo a pagar, ndo tinha | que € uma viagem muito

beneficios 14 na Tailandia. | longa, sem  qualquer

Cheguei a ter passaporte, mas | tratamento  durante a

trés semanas antes soubemos | mesma, e a sua filha tinha

que ndo podia ir, queriam trinta | de pagar muito para puder

mil euros para me deixar | ir, 0 que ndo é possivel

passar, e quando se acabasse

tinha que 1& pdr outros trinta

mil... era muito complicado

para a minha filha. Os seguros

ndo me aceitaram porque... la

esta, quanto é que iria pagar

por um seguro que me

aceitasse e depois podia chegar

Ia e morrer logo, ndo se sabe...

I: Portanto sente que é a|3l. P2 refere que a|31. Grande

felicidade que a ajuda a ter
uma maior qualidade de
vida?

P2: 31. E.. mas ndo tenho
nenhuma... neste lar, que eu ja
estive num melhor,
aconteceram coisas que eu...
estou a comparar agora, é 0 céu
ao pé do inferno, estou
metida... somos tratados abaixo
de céo praticamente... neste lar.
E esta doenga precisa de muita
atencdo... muita serventia e ndo
tenho, € o maior encargo da
minha vida, além de ter tido
tantos...

felicidade a ajuda a sentir-
se melhor, mas que néao
tem nenhuma no lar aonde
se encontra, referindo que
a doenca da ELA, é uma
doenca que precisa de
muita atencdo, de muitos
cuidados, 0 que ndo tem
no lar aonde est4, sendo a
doenca para si, 0 maior
encargo da sua vida

dependéncia e cuidado
de  terceiros, que
afirma ndo ter no lar.
A doenca é vista como
0 maior encargo da sua
vida
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32. eu vivi alguns infernos para
ndo destrocar a vida dos meus
filhos que andavam a estudar, e
agora € o maior inferno da
minha vida, além da doenca €
ndo ter atencdes nenhumas e
rejeicdes, e tratada esticdo para
ali, esticdo para aqui, porque
eu ndo tenho movimentos,
estou la ha cinco dias, ja tenho
duas mazelas. Deixaram-me
quase cair, bati no lavatorio,
tenho tido tantas dores desde
anteontem. Eu estive noutro lar
e ao pé deste, € um céu e um
inferno, e como aquele ha
poucos ou nenhuns...

32. P2 revela que antes de
ter a doenca viveu alguns
“infernos”, mas que agora
com a doenca esta a viver
0 maior inferno da sua
vida. Refere que para
além da doenca, sente que
ndo tem nenhuma atencédo
e sente-se rejeitada no lar
aonde esta, referindo que

¢ tratada de forma
incorreta, pois nao se
consegue movimentar
sozinha, estando

completamente
dependente da ajuda de
terceiros. Refere que ¢é
uma grande diferenca
entre o lar aonde estava e
0 lar aonde estd neste
momento, referindo que
era muito mais bem
tratada no anterior

32. A doenca é vista
como o maior inferno
da sua vida.
Sentimentos de
negligéncia perante 0s
cuidados recebidos no
lar aonde se encontra

I: H& algo que lhe cause

mais receio?
P2: 33. Que aconteca uma
coisa pior € isso...

33. P2 tem receio que lhe
aconteca alguma coisa
pior que a doenca da ELA
que ja tem

33. Receio que lhe
aconteca algo pior que
aELA

I: Tem desejos ou sonhos
para 0 futuro?
P2: 34. Desejos? O unico
sonho que eu tinha era... ser
rica, ter o euro milhdes na méo

e ter uma casa com trés
empregadas, duas ja& nao
chegam e sentir algum
carinho... E neste lar so

sentimos é maus tratos, ndo ha,
ndo ha.. Tudo o0 que eu
desejaria ter ndo ha.

34. P2 refere que gostava
de ter muito dinheiro para
ter ajuda va a tempo
inteiro. E que gostava de
sentir algum carinho, pois
no lar aonde se encontra,
sO sofre de maus tratos,
ndo tendo nada do que
desejaria

34. Grande falta de
autonomia e de
mobilidade  causada
pela doenca,
necessitando de ajuda
total de terceiros

I: Sente que esta experiéncia
lhe trouxe alguns novos
ensinamentos?

P2: 35. Ndo, ndo trouxe nada...
SO me trouxe tristeza... tristeza
e agonia, porque preferia ndo
saber certas coisas, nem passar
por elas... ndo me ensinou
nada... ensinou-me para me
piorar a doenga porque issO

35. P2 refere que a ELA
ndo lhe trouxe nenhuns
novos ensinamentos,
somente lhe trouxe muita
tristeza e agonia,
revelando que preferia
ndo saber certas coisas
nem passar pela
experiéncia que estd a
passar, pois esta ndo lhe

35. A doenca s6 lhe
trouxe  tristeza e
agonia, ndo lhe tendo
ensinado nada.
Sentimentos de
angustia face ao que
pode ainda piorar
devido a doenca
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ainda me traumatiza e o
cérebro sente-se pior, tudo o
que eu possa saber sente-se no
cerebro.

ensinou nada, a Unica
coisa que aprendeu foi
que 0 que pode acontecer
de pior devido a doenca, o
que ainda traumatiza
mais, pois sofre com tudo
1SS0

I: Que sentimentos vivencia
com maior destaque, no seu
dia a dia?
P2: 36. N&o tenho... néo
tenho... desejos era ver a minha
filha, mas depois um tempinho
e nada muda... e 0 sentimento
mau € a toda a hora e a todo o
momento, com uma doenca
destas tdo grave e metida aqui
num lar a receber maus tratos,
esse é 0 pensamento que nao
me larga.

36. P2 revela que o seu
desejo era ver a sua filha,
mas que isso ndo €
possivel. Refere que no
seu dia a dia vivencia
sentimentos negativos em
todos os momentos, e
revela sentimentos de
angustia por se encontrar
num lar em que é mal
tratada, tendo uma doenca
tdo grave

36. Vivéncia  de
sentimentos negativos
diariamente

I: Passou eventualmente a
dar importancia a algo que
antes néo dava?
P2: 37. Nao dou importancia a
nada, nada...

I: E 0 que é mais importante
para si na sua vida?
P2: 38. Agora?.. O mais
importante é saber que 0s netos
e os filhos estdo bem mais
nada, ndo me interessa mais
nada.

37-38. P2 refere que ndo
da importancia a nada, a
nao ser ao bem estar dos
filhos e netos, saber que
eles estdo bem, de resto
ndao lhe interessa mais
nada na sua vida

37-38. Falta de
interesse pela vida

I: Sente-se apoiado pela sua
familia?

P2: 39. Nem por isso, s6 tenho
o meu filho, ndo tenho mais
ninguém, das irmas so existo
eu e uma que esta na Franca.

39. P2 refere que ndo se
sente muito apoiada pela
familia, referindo que sé
tem o seu filho por perto

39. Sente pouco apoio
da familia, a ndo ser do
filho
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I: E mantém as
amizades?

P2: 40. Tinha... mas fui para
um deserto que nem os taxistas
quase ddo com aquilo. E como
diz o outro, doente estas, boa ja
ndo ficas e... passamos a ser
uns trapos e uma obrigacdo
porque ndo podem fazer nada
para 0 nosso bem estar.

suas

40. P2 refere que tinha
amizades, mas que por se
encontrar num lar aonde é
muito dificil de chegar é
dificil manter as mesmas.
Refere que passou a ser
um  “trapo” e uma
obrigacdo, e que ndo ha
nada que possam fazer
para 0 seu bem-estar

40. Sentimentos de
desvalorizacédo
pessoal. Sente-se um
“trapo” e obrigada a
estar dependente do
cuidado de outros

I: De tudo o que o rodeia, o
gue sente que lhe da mais
apoio?

P2: 41. E sair de 14, ver assim a
rua, mas na cabega esta :’vou
14 entrar de novo outra vez”.

I: Mas quando estava no
outro lar, por exemplo, o que
sentia que lhe dava mais
apoio?

P2: 42. Era s6 quando vinha
para fora... que eu tenho mau
estar no sofa.. O que me da
algum prazer € receber o ar do
mar, ir jantar fora ou almocar.
Ja me molhei até porque ndo
consigo comer, e eu desde
ontem no lar ndo me quiseram
dar e eu ja ndo consigo chegar
com a colher.

41-42. P2 refere que para
si 0 que lhe da mais apoio
e algum prazer, é sair do
lar e ver a rua, pois
sentada  nunca  estd
confortavel, ou receber o
ar do mar, ir jantar fora ou
almocar. Refere que a sua
falta de mobilidade a leva
a uma grande falta de
autonomia, 0 que é muito
dificil de lidar, pois esta
completamente
dependente de quem trata
dela no lar

41-42. Falta de
conforto no dia a dia.
Grande falta de
mobilidade leva a
grande falta de
autonomia e
dependéncia de
terceiros
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I: A sua maneira de encarar
0 mundo mudou com a
doenga?

P2: 43. Ndo... também sempre
sofri com o proceder do
mundo... tsunamis, crimes,
cheias... a gente sabe é uma
rebolada, ninguém tem mao,
mas 0s crimes, as torturas que
eu via na televisdo, as
infelicidades, as torturas e
crimes para mim foi meio
caminho andado para a doenca,
porque eu...

44. penso eu, isto é o que eu
penso, porque eu  Vejo,
interiorizo aquilo tudo, das
coisas que vejo na televisdo, a
minha médica proibiu-me de
ouvir noticias até, até noticias
me pde doente, mais doente, 0s
crimes... é horrivel. Como ja
ndo tenho nada bom entrego-
me... Nunca mais devia ter
ouvido noticias, mas a
curiosidade é humana. Eu evito
ver mas ja é muito tarde

43-44. P2 revela que
sempre sofreu com as
noticias que via na
televisao, referindo que o
mesmo sempre a afetou
muito, e que todas as
infelicidades que via,
considera terem
contribuido para lhe ter
surgido a doenca. Explica
que é uma pessoa que
interioriza tudo aquilo que
Vé, e que as noticias a
metiam  “doente”, por
serem  tdo  horriveis.
Revela que como ja nédo
tinha nada de bom na sua
vida, deixava-se absorver
pelas noticias, e que hoje
evita ver, mas que ja é
muito tarde

43-44. Sentimentos de
angustia  face  as
noticias que sempre
viu e de pessimismo
face a vida, revelando
ja ndo ter nada de bom
na sua vida

45. dantes quando eu tava boa,
dava atencdo as coisas, mas
COmo é que eu posso pensar em
coisas boas se a gente s6 tem
coisas m&s a rodear-nos 14 no
lar.

45. P2 refere que antes de
estar doente, dava atencdo
as coisas boas, mas que
agora nao  consegue
pensar em coisas boas,
estando rodeada sé de
coisas mas no lar aonde
esta

45. Desvalorizagdo dos
aspetos positivos na
sua vida para a
valorizacdo constante
de aspetos negativos
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ANEXO C — TRANSFORMAGCAO DAS UNIDADES DE SIGNIFICADO EM
EXPRESSOES DE CARATER PSICOLOGICO DE P3

Masculino
40 Anos
Tem ELA ha: 1 Ano

Unidades de Significado

Transformagdo das Unidades de Significado em
Expressoes de Caracter Psicologico

Investigador (1): Descreva-me,
com 0 maior pormenor que
Ihe for possivel, como é para si
viver, com Esclerose Lateral
Amiotréfica? Conte-me como
vive esta experiéncia?
Participante 3 (P3): 1. E
complicado... Eu tento né&o
pensar muito na doenca...

1. P3 afirma que ¢é
complicado  viver com
ELA, mas que tenta ndo
pensar muito na doenga

2. Tento pensar mais naquilo
que eu consigo fazer e como €
que eu consigo fazer... Quando
ndo consigo fazer tento dar a
volta de forma a conseguir.

2. P3 tenta, por sua vez,

pensar mais no que
consegue fazer e como
pode fazé-lo

1-2. Dificuldade em viver
com a ELA, mas tenta ndo
pensar muito na doenca.
Tenta pensar mais no que
pode fazer e como pode
fazé-lo.

3. Portanto eu nédo vejo a doenga
de uma forma negativa, ou seja,
ndo tento.. ndo tento perceber,
nem tentar perceber porqué eu,
portanto isso ndo faz sentido
para mim, ndo é.. Pronto
aconteceu-me, é uma batalha,
vamos embora, vamos para a
frente.. Mas ndo tento pensar na
doenca.

3. P3 afirma que ndo Vvé a
doenca de forma negativa e
que nem se questiona
porque é que esta lhe
apareceu, por o0 mesmo ndo
Ihe fazer sentido. Refere
que foi algo que Ihe
aconteceu, e que V€ a
situacdo como uma batalha
que é para seguir em frente
e que tenta ndo pensar na
doenca

3. Sentimentos de coragem
e de confrontacdo perante a
doenca. N&o questiona o
porqué de ter a doenca,
nem a vé de forma negativa
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4. Portanto € Gbvio que sei que
tenho as minhas limitacdes nédo
é... Apercebo-me delas
consoante vou ficando pior,
consoante vou tendo menos
mobilidade no meu caso néo é...
Mas tento viver a minha vida
normalmente... 0 mais normal
possivel... pronto, com as
limitacGes como é dbvio...

4. P3 reconhece que tem as
suas limitacGes, e que se
vai apercebendo das
mesmas, a medida que o
seu estado de saude vai
ficando pior, ou seja,
consoante vai tendo menos
mobilidade. Mas que tenta
viver a sua vida
normalmente, da forma
mais normal possivel, com
as limitagdes existentes

4. Confronto com as suas
limitacbes, a medida que
vai ficando pior. Falta de
mobilidade vista como a
principal consequéncia da
ELA. Tenta manter a
normalidade na sua vida

5. Mas ndo sou daquelas pessoas
de pensar porqué eu, e agora...
N&o. Tou cé hoje, vamos ver...
amanhd logo se vé. N&o sei se
respondo a sua pergunta.

5. P3 refere que ndo é
pessoa de se perguntar:
“Porqué eu, e agora?”’.
Refere que agora se
encontra vivo, e que no dia
seguinte logo se vera

5. Sentimentos de
desvalorizacdo face ao
porqué de ter a doenca.
Valorizacdo do momento
presente e de estar vivo

I: Pode-me falar um pouco,
guando e como, é que lhe foi
diagnosticada a  doenca?
P3: 6. Entdo... eu comecei a ter
0S primeiros sintomas no inicio
do ano passado...

6. P3 relata que teve os
primeiros  sintomas da
doenca no inicio de 2015

7. Inicialmente pensei que era
um problema de coluna, porque
eu sempre tive  muitos
problemas de coluna, muitas
contraturas, pronto...
inicialmente...

7. P3 inicialmente pensou
que seria um problema de
coluna, por ter tido sempre

ao longo da sua vida,
muitos problemas deste
tipo

8. Portanto o 1° sintoma foi néo
conseguir esticar os dedos do pé
direito, os dedos encolhiam e
depois ndo esticavam, tinha que
os esticar... Os primeiros 15 dias
se calhar tinha uma céibra, ma
postura, de dormir, qualquer
coisa do género...

8. O primeiro sintoma que
P3 sentiu da doenga foi o
ndo ter conseguido esticar
os dedos do pé direito. Nos
primeiros quinze dias apds
ter o primeiro sintoma,
sentiu caibras e
dificuldades posturais para
dormir

6-8. Falta de mobilidade
nos membros inferiores foi
0 primeiro sintoma de P3.

Seguiram-se  cdibras e
dificuldades posturais para
dormir. Achou que o
mesmo se devia a

problemas de coluna, que
sempre teve

9. Depois comecei a ver que
realmente ndo melhorava, nédo
mudava e fui ao médico...
Médico de familia. Por incrivel
que pareca 0 meu medico de
familia percebeu logo na altura
0 que é que era, portanto, ou
seja ele ndo atribuiu, ele ndo deu

9. P3 ao verificar que os
sintomas ndo melhoravam
dirigiu-se ao seu médico de
familia. P3 refere que o seu
médico soube de imediato
de que € que o P3 sofria,
mas que nédo disse 0 nome
da doenca. Mandou-lhe

9-11. Consciéncia de que
0s sintomas que sentia nao
melhoravam. Procura
continua de ajuda médica.
Sentimentos de insatisfacao
face a falta de um
diagnéstico médico
concreto dos médicos que o
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o nome, mas disse: “Isso ha de
ser uma coisa parecida com...
Vamos fazer uma

eletromiografia, que €& um
exame que”... Pronto... Ele
aconselhou-me a ir fazer o

exame na Clinica do Professor
M, eu na altura eu nao sabia
quem ele era, ele também ndo
me disse que era na Clinica do
Professor M, portanto ele disse-
me para ir fazer a NC, que era
uma das melhores aonde poderia
fazer este exame e eu fui...
Quem me fez o exame foi a Dra.
IC, portanto a colega do
Professor M, que ndo detetou a
doenca...

fazer um exame, uma
eletromiografia, noutra
Clinica, por a mesma ser
das melhores para fazer
este tipo de exame. A

médica que lhe fez o
exame, ndo detetou a
doenca

10. Portanto eu podia ter ficado
despachado em Margo e andei
ainda mais uns meses.. Portanto
ela. ndo me  detectou...
Entretanto eu continuei a fazer
exames, depois entretanto, eu
tenho uma amiga que &
neurologista no EM... Eu pedi-
Ihe ajuda, telefonei-lhe, disse-
Ihe que ela precisava de
descobrir o que é que se
passava, nao €... Ela internou-
me no Egas, durante dois dias
para me fazerem um batalhdo de
exames.. e em Maio... 0
relatorio dela de Maio dizia ja
que desconfiava de Esclerose
Lateral Amiotrofica, a doenca

do neurénio motor, e
aconselhou-me a ir a0 Mamede
ndo é... Para tirar duvidas,

pronto... entdo eu consegui |4 ir,
novamente & NC marcar... E
pronto e entdo a reunido de
Julho ele diagnosticou-me... a
doenca... Podia ter sido mais
cedo...

10. P3 constata que podia
ter recebido o diagndstico
mais cedo, o qual ndo
ocorreu e que ainda esteve
alguns meses sem ter
qualquer diagnostico.
Continuou no entanto a
fazer mais exames e pediu
ajuda a uma amiga médica
neurologista, dizendo-lhe
que precisava descobrir 0
que € que se passava com
ele. Foi depois internado
num hospital durante dois
dias, aonde realizou uma
série extensiva de exames.
Recebeu um relatério da
mesma médica
neurologista, no  qual
constava haver suspeitas de
que sofria de ELA. Foi-lhe
aconselhado ir a um outro
médico, o qual Ihe
confirmou que tinha
efetivamente ELA

viram e ao tempo de espera
que teve de aguentar para
ter o diagndstico definitivo
de que tinha ELA
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11. Mas mesmo assim, eu em
Maio ja sabia, a minha amiga ja
tinha dito... mas ela ndo queria,
pronto, ser ela a dizer ndo é...
Ela disse que desconfiava de
mas... Que 0 supra sumo da
barbatana tinha a ver com o
Professor Mamede e entdo era
preferivel ser ele a passar o
diagnostico e pronto... foi
assim...

11. Apesar de sé ter
recebido o  diagnostico
“oficial” no més de Julho
de 2015, P3 afirma que em
Maio do mesmo ano ja
sabia que tinha a doenca.
Por a sua amiga
neurologista lhe ter dado a
entender que tinha, tendo
no entanto sido
aconselhado por ela, para
ser visto por um outro
meédico, com  mais
conhecimentos  face a
doenca de Esclerose Lateral
Amiotréfica, e que seria
preferivel o mesmo a dar-
Ihe o diagndstico

I: O que pensou, sentiu,
guando lhe deram o
diagndstico?

P3: 12. Entdo... eu em Maio ja
sabia ndo é... Portanto eu tinha a
certeza... Ndo senti nada, em
Maio...

12. P3 revela que antes de
receber o  diagnoéstico
definitivo em Julho, ja
sabia e tinha a certeza que
tinha a doenca em Maio, e
que nessa altura ndo sentiu
nada

12. Desconfianca de que
tinha ELA antes de ter o
diagndstico definitivo

13. Em termos dos sintomas,
tinha os sintomas ja desde o
inicio do ano, como eu estava-
Ihe a dizer... Portanto foi o do
pé, comecei a perder forca no
pé, portanto eu deixei de
conseguir levantar o pé, depois
gradualmente a perna ndo é,
direita, mas até Maio foi
praticamente isso, nada mais...

13. P3 revela que tinha os
sintomas desde o inicio do
ano de 2015, aonde sentiu
que estava a perder forca
no pé, deixando de
conseguir levantar 0
mesmo e posteriormente e
de forma gradual tendo
também perdido forca na
perna direita. Isto até Maio

13. Falta de mobilidade nos
membros inferiores foi o
primeiro sintoma a surgir

I: E depois de ter recebido o
diagnostico oficial que tinha
ELA, sentiu ou pensou algo
mais  nesse  determinado
momento?

P3: 14. N&o fazia a minima
ideia 0 que era, ndo fazia ideia
do que era...

14. P3 refere que quando
recebeu o  diagnostico
definitivo ndo fazia a
minima ideia do que era a
doenca

14. Falta de conhecimento
acerca da doenca quando
teve 0 diagndstico
definitivo da mesma
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15. Via o semblante de toda a
gente, porque eu na altura
quando estive internado,
portanto ela internou-me de
domingo para segunda... E vi na
segunda feira de manhd, aquela,
aquela... visita dos médicos
todos... portanto eram oito,
nove, dez, eram onze médicos...
Eram oito mais ela, mais o
interno e o professor 14 do E,
eram onze... a olharem para
mim com uma cara muito
estranha, ou seja.. ndo é..
coitado o que € que lhe estd a
acontecer e tal.

15. P3 relata que quando
foi internado recebeu uma
visita de um ndmero
substancial de médicos,
sentindo que 0s mMesmos
estavam com sentimentos
de pena e a questionarem-
se sobre 0 que € que o P3
estaria a passar

16. Eu na altura ndo estava a
perceber pronto, mas depois
quando ela comecou o relatdrio,
quando me disse eu fui
pesquisar, ela disse-me que era
uma doenca neuroldgica
degenerativa, que tem uma
progressao bastante rapida, mas
que pronto tinhamos que ver
podia ndo ser, podia ser um
cancro, naquela ideia sempre
dela... ndo é. Mas a conclusédo
do relatério dela era que
suspeitava da doenca do
neurénio motor, e eu depois
cheguei aqui... depois de estar
internado e depois quando
cheguei a casa fui pesquisar nao
é, como qualquer pessoa normal
faria... e pronto pesquisei no
primeiro dia, percebi o que era a
doenca e ndo pesquisei mais,
pronto... Ndo valia a pena,
pronto € isto... pronto ta feito...

16. Na altura do seu
internamento, P3 refere que
néo estava a perceber o que
€ que se passava com ele,
sO ap6s lhe terem dito de
que havia suspeitas de que
poderia ter ELA, a doenga
do neur6nio motor, sem
haver certezas, é que, apos
ter tido alta do hospital, foi
para casa pesquisar sobre a
doenca. Pesquisou somente
num dia, tendo percebido o
que era a doenga e ndo
realizou mais nenhuma
pesquisa  posterior, por
achar que n&o valia a pena
por ja saber do que se
tratava

16. Pesquisa breve sobre a
doenca, apds ter suspeitas
de que tinha ELA, por ndo
valer a pena pesquisar mais
depois de ter percebido o
que era a doenca

17. E depois a minha
preocupacdo foi chegar até ao
Mamede... Para ver o que € que
havia a fazer ndo é... Pronto.
Portanto eu fiz a pesquisa em
Maio, e sO6 consegui consulta
com ele em Julho... 31 de Julho.

17. P3 revela que a sua
preocupacdo era ter uma
consulta com um médico
especialista sobre a doenca,
para ver 0 que € que
haveria a fazer. Refere que
esperou Vvarios meses pela
mesma consulta

17. Preocupagdo em ter um
aconselhamento/apoio

médico especializado, para
saber o que havia a fazer
acerca da doenca. Refere
que esteve varios meses a
espera de uma consulta
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I: Quando teve entdo o
diagnostico oficial em Julho,
ja tinha algum conhecimento
acerca da doenca?

P3: 18. Sim ndo tinha muito
conhecimento, porque € como
eu lhe digo, eu pesquisei o0 que €
que era... e... passei a frente,
pronto, ndo vale a pena, se é isto
esquece, se ndo é... ndo vale a
pena...

18. P3 j& tinha algum
conhecimento da doenca
apesar de ndo ser muito,
tendo na altura seguido em
frente, pois tanto podia ter a
doenca como nao

18. Desvalorizagdo da
doenca na primeira
pesquisa, por ndo saber se a
tinha ou ndo de facto

19. E pronto, e esperei até Julho,
para ver o que é que era, para
ver como iria ser pronto, porque
eu entretanto, falta aqui umas
partes do processo, eu até
chegar a Julho, eu devo ter feito
umas... 1, 2, 3, 4. 5
eletromiografias e nenhuma
delas declarava a doenga, ou
seja as pessoas que fizeram a
eletromiografia nunca detetaram
esta doenca... Eu tenho varios
diagnosticos, por assim dizer,
diferentes, todos eles diferentes,
nas electromiografias que fiz,
portanto como nenhum, nenhum
deles me dizia que era ELA nédo
é, portanto eram outras coisas
ndo é... problema na L5, na L6,
sei la, tinha montes, nada, nada
conclusivo...

19. P3 refere que esperou
até ao més de Julho para
ver 0 que tinha realmente e
como iria ser apos isso.
Refere também que
anteriormente & consulta
que teve em Julho, realizou
varias eletromiografias,
sendo que nenhuma delas
acusava a doenga. Deram-

Ihe véarios diagndsticos
distintos e sem serem
conclusivos, relativos as

eletromiografias que tinha
realizado, mas que nenhum
destes diagndsticos era o de
Esclerose Lateral
Amiotrofica

19. Sentimentos de
questionamento e de divida
se teria ou ndo a doenca de
ELA. Vérios diagndsticos
inconclusivos, antes de ter
o diagnéstico final de
doenca

20. Pronto, eu preferi aguardar
até 31 de Julho para saber se ele
era a pessoa indicada para me
dar o resultado ndo é, o
diagnostico. E entdo eu esperei
até dia 31 de Julho para ter o
diagnostico pronto... Depois de
31 de Julho tive o diagnostico.

20. P3 preferiu aguardar
para saber se 0 médico com
quem tinha  consulta
marcada seria a pessoa
indicada para lhe dar um
diagnoéstico  definitivo, o
qual se veio a confirmar

I: E pode-me falar um pouco
mais, de como reagiu nesse
momento?

P3: 21. Ele ficou mais
preocupado do que eu... Ele
ficou mais aflito do que eu, por
assim dizer (risos) portanto ele
lamentou muito ter que me dar o
diagndstico, mas o diagndstico
era de Esclerose Lateral

21. P3 confessa que o
médico que lhe deu o
diagndstico de ELA ficou
mais preocupado do que o
proprio P3. O mesmo
médico lamentou muito ter
que lhe dar o diagnostico, e
perguntou a P3 se tinha
algum conhecimento sobre
a doenca, tendo-lhe

20-21. Preferiu aguardar ter
uma consulta com o médico
especialista para ter a
certeza que tinha a doenca.
P3 refere ndo se sentiu tdo
preocupado com 0
diagndstico como o proprio
médico que lho deu, tendo
sido informado da evolugéo
que a doenca poderia ter
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Amiotrofica pronto...
Perguntou-me se eu sabia o que
é que era.. Eu disse-lhe que
mais ou menos, portanto contei-
Ihe o que tinha pesquisado... Ele
explicou-me quais eram as... as
varias fases da doenca, como é
que poderia se desenvolver... e
pronto.

explicado as vérias fases
desta e como se poderia
desenvolver

I: E nesse momento o que
sentiu?

P3: 22. Pronto tenho isto...
Pronto foi assim... Parece um
bocado esquisito ndo, mas é...

22. P3 face a questdo do
investigador sobre o que
sentiu  relativamente  ao
diagndstico, mostra que
sentiu alguma resignacéo

22. Resignacao inicial face
ao diagnostico da ELA

23. Eu quando pesquisei
naquele... depois de sair 14 de
estar internado ndo é... Li muita
coisa, e Vi casos de pessoas que
duravam um ano e meio, casos
de pessoas que tinham ha
dezassete anos, casos que ja tém
ha ndo sei quanto... E eu pensei,
pronto cada caso é um caso,
portanto ndo vale a pena dizer,
estar a pensar que 0 meu vai ser
assim ou assado porgue ndo se
sabe ndo é.. portanto nem eles
sabem... E entdo ndo valia a
pena estar a tentar igualar ou
equiparar a alguém, pronto, sou
mais um ndo é... Portanto se
todos sdo diferentes, eu também
vou ser, pronto entdo... vamos
Ver 0 que € que vai dar.

23. P3 refere que na sua
primeira pesquisa sobre a
ELA, leu muita coisa e
deparou-se com  Varios
casos de outras pessoas
com a doenga, uns que
tinham a doenca ha muitos
anos e outros hd menos
tempo, e percebeu que cada
caso é um caso e que
podem ter uma progressao
distinta, ndo valendo a pena
estar a questionar-se como
iria ser o0 seu, porque nao se
sabe. Refere que é mais um
a ter a doenga, mas que por
todos o0s casos serem
diferentes, 0 seu caso
também sera. Afirma que
agora é ver no que vai dar

23. Confronto com outros
casos de pessoas com ELA
com evolugdes diferentes
entre elas, sentindo que
também ele seria um caso
unico, ndo se podendo
prever como iria ser no seu
caso a evolucdo da doenca

I: Como era a sua vida, antes
de ter surgido a ELA?
P3: 24. Hiper mega agitada...
Pai de duas filhas como sabe,

motorista... Sou consultor
informatico ndo sou motorista...
mas muito agitada, muito.

Sempre de manha a ir distribuir
as criangas pelas escolas, ir
levar a minha mulher ao
trabalho, ir trabalhar, vir do
trabalho, recolher a mulher do
trabalho, ir buscar as meninas a
escola.. Portanto, era muito
agitada...

24. P3 revela que a sua
vida antes de ter ELA, era
extremamente agitada.
Considera que para além da
sua profissdo, tem uma
“outra”, a de motorista,
pois todos os dias levava as
filhas a escola, depois a
mulher ao trabalho, indo
depois trabalhar e voltando
no fim do dia a fazer o
Mesmo percurso inverso

24-25. Mudanca do modo
de vida com a doenca.
Antes da ELA, tinha uma
vida extremamente agitada,
com muitas rotinas
instauradas no seu dia a dia
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I: Essa agitacdo sempre foi
constante ao longo da sua
vida?

P3: 25. Sim, sim, sempre,
sempre foi assim, antes de ter as
filhas ia levar a minha mulher
ao trabalho e buscd-la ao
trabalho, todos os dias, portanto
todos os dias era assim a minha
rotina, era sair de casa ir levar
alguém ao sitio que fosse nao é,
ir trabalhar e depois a vinda ir
buscar, fazer a recolha.

25. P3 explica que a sua
vida sempre foi agitada.
Mesmo antes de ter as
filhas ia buscar a mulher ao
trabalho todos os dias,
sendo sempre a mesma
rotina de ir buscar ou levar
alguém

I: E antes de ser casado ou de

ser pai, ja sentia iss0?
P3: 26. Sempre, sempre fui
muito, muito ativo, muito

mexido ndo... ha certas coisas
que me aborrecem... na verdade
eu ter que estar um bocadinho
mais dependente e ter que estar
mais parado... (emociona-se).

26. P3 relata que sempre foi
muitissimo activo, havendo
neste  momento  certas
coisas que o aborrecem
como ter que estar mais
dependente e o ter que estar
mais parado

26. Sentimentos de tristeza
e de tédio, face ao ter que
estar mais dependente e da
falta de mobilidade que
passou a ter, pois sempre
foi uma pessoa muito ativa

I: E como é a sua vida desde
gue tem a doencga? Qual foi a
principal ou as principais
mudangas, que a ELA
introduziu na sua vida?
P3: 27. A dependéncia... a
alguém, portanto estar
dependente de alguém para
certas tarefas porque

27. P3 enfatiza que a
principal mudanca que a
ELA causou na sua vida foi
a dependéncia, o0 estar
dependente de alguém para
certas tarefas

217. Dependéncia de
terceiros, vista como a
principal mudanca na vida
de P3comaELA

28. N0 meu caso como é...
medular... e apanhou-me 0s
membros inferiores, portanto
custa-me estar em pé, custa-me
andar longas distancias,
pronto...  Custa-me  muito

levantar e sentar, portanto, é
complicado...

28. P3 explica que o caso
da sua doenca afecta-o a
nivel medular, tendo por
sua vez afetado o0s
membros inferiores,
custando-lhe estar em pé e
andar longas distancias, e
principalmente levantar e
sentar. Refere que &
complicado ter uma
mobilidade tdo reduzida

28. Sentimentos de
transtorno  pela  grande
perda de mobilidade fisica
nos membros inferiores
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29. As diferencas € de eu ter que
estar muito mais parado, nao
conseguir fazer as minhas
tarefas normais ndo é... Portanto
a questdo de ir distribuir as
criangas que é uma coisa que me
da prazer, no fim das aulas e ir
busca-las... (emociona-se).

29. P3 da especial relevo ao
ter que estar muito mais
parado e ndo conseguir
fazer as suas tarefas do dia
a dia. Realga o ndo poder ir
levar as suas filhas a escola
e ir buscé-las, como algo
que lhe custa muito, pois
tinha prazer em fazé-lo

29. Sentimentos de tristeza
face a sua falta de
mobilidade que o obriga a
estar muito mais parado e
que o impede de realizar as
mesmas tarefas que fazia
anteriormente, no seu dia a
dia

30. A M ¢é que conduz agora até
as escolas, portanto deixamos a
mesma as miludas, embora néo
seja eu a leva-las, mas vou a
mesma. E a M que conduz até as
escolas e vai para o trabalho
dela, depois eu pego no carro e
vou trabalhar, mas até ao
trabalho dela é ela agora que
leva o carro e depois no inverso
sou eu que levo o carro
novamente até ao trabalho dela,
depois ela faz a recolha...
Comigo ndo é, como é 6bvio.

30. P3 explica que devido a
sua falta de mobilidade é
agora a sua mulher que
conduz o carro e leva as
filhas a escola, indo depois
trabalhar e deixando o carro
ao P3, que depois ai ja
conduz até ao seu trabalho.
A situacdo repete-se no
Percurso inverso

30. Falta de mobilidade e
consequente  perda de
autonomia. Alteragdo das
rotinas diarias

31. Mas estou muito mais
parado, ou seja vinha almocar a
casa todos os dias, agora nao
venho, almoc¢o sempre perto do
escritorio, ia para todo o lado...
e agora ndo consigo... Pronto...
ha& muitas limitacdes que... que a
ELA me trouxe... mas pronto...
Temos que aprender a viver
com elas.

31. P3 refere que esta muito
mais parado desde que tem
a doenga, 0 que o afeta no
seu dia a dia. Reconhece
que a ELA Ihe trouxe
muitas limitacdes, mas que
se tem de aprender a viver
com elas

31. Perda de mobilidade
leva a que ndo se consiga
movimentar tanto e por isso
esteja mais parado. Tenta
superar as limitagOes que a
doenca Ihe trouxe

I: Diria entdo que sente que o
gue o afecta principalmente é
a.?

P3: 32. A dependéncia e a falta
de mobilidade principalmente...
no meu caso ndo é, como
sempre fui uma pessoa muito
mexida...

32. P3 refere que o que
mais lhe afeta é a
dependéncia e
principalmente, a falta de
mobilidade, pois sempre foi
muito ativo

32. Sentimentos de angustia
face a dependéncia de
terceiros e principalmente a
falta de mobilidade, pois
sempre foi muito ativo
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I: H& algo que Ihe cause mais
receio?

P3: 33. H& sim, claro... O meu
receio € o futuro das minhas
filhas... (emociona-se)... Néo é
que tente ser egoista mas é algo
que, a Unica coisa que me
preocupa... E s6 isso... E a tnica
coisa que me preocupa porque
eu tenho uma ligagdo muito
grande, muito grande com as

minhas filhas, muito... E
pronto... ainda me preocupa
mais.

33. P3 afirma que o que lhe
causa mais receio € o futuro
das suas filhas. Acrescenta
que € a Unica coisa que 0
preocupa, por ter uma
ligacdo muito grande com
as suas duas filhas, o que
ainda o preocupa mais

33. P3 revela que s sente
receio e uma grande
preocupacdo pelo futuro
das suas duas filhas, pela
ligacdo forte que tem com
as mesmas

34. Se me perguntassem qual
era 0 meu projecto de vida, o
meu projecto de vida € ter
filhos, sempre foi... E tive. A
minha filha é o meu calcanhar
de Aquiles... (emociona-se) E a
R... € pequenina... Pronto... Mas
a R, como é que eu hei de
explicar... se calhar at¢ a R
nascer vivi para ela... E a R tem
uma ligacdo a 200% comigo...
e... Ndo sei como é que vai Ser...
(emociona-se muito).

34. P3 afirma que o seu
projecto de vida sempre foi
o de ter filhos, o que
concretizou. Confessa que a
sua filha mais velha é a sua
maior fragilidade, e se
sente ainda mais vulneravel
visto ela ainda ser pequena.
Explica também que até a
sua filha mais velha nascer
sO vivia para ela, e que tem
uma relacdo muito forte
com ela. Receia pela filha,
por terem esta relacdo tdo
proxima e custa-lhe muito o
ndo saber como é que ird
ser, devido a doenca

34. Revela sentimentos de
tristeza e de receio, por ndo
saber como vai ser o
decurso da sua doenca e
como serd que a sua filha
ird lidar com o ter o pai
doente

I: De que forma é que sente
gue a doenca interfere na sua
vida diaria?
P3: 35. Muito, porque eu
sempre fiz tudo em casa, tudo...
Eu sempre passei a ferro, lavei,
aspirei, limpei, dei banho as
criangas, pronto sempre fiz
tudo... E agora néo consigo... Eu
lavo o0s dentes sentado, ndo
consigo lavar os dentes em pé...
sdo estas coisas... eu tenho que
me vestir sentado ndo é...
pronto... 1sso... Mas sim € isso.

35. P3 refere que a doenca
interfere muito na sua vida
diaria, porque sempre fez
tudo em casa e agora nédo
consegue. Relata que lava
0s dentes sentado, por nédo
conseguir lavar em pé, tem
que se vestir sentado, pelo
mesmo  motivo, sendo
mudancas que lhe custam e
que o afetam diariamente

35. Sentimentos de grande
angustia pelas limitagdes
que a doenga causa no seu
dia a dia, sentindo-se
impossibilitado de realizar
certas tarefas diarias e
outras que sempre realizou
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36. E  depois  sinto-me
posteriormente  cansado... ou
seja faco a forca toda com os
bracos, embora tenha forca...
mas depois chego ao fim do
dia...

I: E esse cansago sente s6 ao
fim do dia ou é algo que sente

mais vezes?
P3: 37. Néo, ndo, quando faco
esforco é que fico mais
cansado... se eu descansar

depois estou bem, fico bem, mas
como faco muita forca para me
levantar, como né&o tenho forca
nas pernas, tenho que me valer
dos bragos e entdo... pronto...

36-37. P3 explica que apds
fazer  alguma  simples
tarefa, como lavar os dentes
ou ter que se vestir, sente-
se posteriormente cansado,
pois tem de fazer toda a
forca com os bragos, por
ndo ter forca nas pernas.
Refere que ainda tem forga,
mas que chega ao fim do
dia cansado quando faz
algum esforco, ficando bem
depois de descansar

36-37. Sensacdo de grande
cansaco a realizar tarefas
simples e banais do dia a
dia, tendo que aplicar um
grande esforco para as
conseguir realizar

I: Sente que h& algum aspeto
ou varios aspectos que fazem a
diferenca e contribuem para
ter uma maior qualidade de
vida?

P3: 38. A fisioterapia muito
importante... a tranquilidade, a
paz, 0 S0Ssego... porque &s vezes
¢ uma coisa que ndo se...
quando se tem duas criangas em
casa... Mas é muito importante...
a parte do descansar s0... muito
importante, todos os dias
quando o rel6gio toca €... trazer
as energias todas para cima e é
iSso mesmo...bora la... Mas sim
a  fisioterapia  é muito
importante, o descansar € muito
importante, ter paz, conseguir
paz, sossegado em  paz,
desanuviar a cabeca do stress do
dia a dia e conseguir descansar
por assim dizer... 1sso sim sao

38. P3 afirma que os
aspetos que contribuem
para ter uma maior
qualidade de vida, sdo a
fisioterapia, 0 ter
tranquilidade, paz e
sossego, referindo que nem
sempre é facil de conseguir,
com duas filhas pequenas
em casa. Refere também a
questdo do descanso como
muito  importante, para
desanuviar a cabeca do
stress do dia a dia. Relata
que todos os dias quando o
relgio toca tem de trazer
toda a sua energia para si e
mentalizar-se que é um
novo dia e ir em frente

38. A fisioterapia, o ter
tranquilidade, paz e sossego
e 0 descansar bem, sdo
vistos por P3 como o0s
principais aspetos que mais
contribuem para ter uma
maior qualidade de vida.
Mentalizagdo positiva face
ao seu dia a dia, que €
preciso encarar e seguir em
frente

0s aspectos que fazem a
diferenca...

I: Tem desejos ou sonhos para
0 futuro?

P3: 39. N (“varios”)... (risos).
Mas ndo, tenho algumas coisas
que ainda gostava de fazer...
Uma ja fiz no més passado, que
€ levar as minhas filhas a
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Disney, se bem que a R ja tinha
la ido comigo.. Mas era
pequenina... Tenho alguns sitios
assim especiais que gostava de
visitar com elas... Depois coisas
minhas... gostava de ir a um
sitio, gostava de ir a Viena de

Austria, mas gostava de ir

sozinho. E gostava de fazer

iSSO...

I: Sente que esta experiéncia | 40. P3 relata que a|40. Com a ELA passou a
Ihe trouxe alguns novos | experiéncia de ter ELA lhe | viver cada dia como se
ensinamentos? trouxe alguns novos | fosse o dltimo, a dar maior

P3: 40. Alguns... o facto de
aprender a viver cada dia como
se fosse o dltimo... O facto de
dar importancia a coisas
pequenas mas que... ttm muita
importancia... (emociona-se
muito)... Tirar mais partido... ou
seja estar mais atendo as coisas
a nossa volta, as vezes estamos
um bocadinho... Ndo é... Ou
seja, eu quando penso, “ai eu fiz
por mal”, ndo, ndo fiz por mal,
eu fiz porque estava distraido,
porque a vida nos obriga a ver
as coisas de outra forma... Tou
um bocadinho mais atento, tento
estar mais atento, ndo s6 a mim
mas aos que me rodeiam ndo é...
Mas sim basicamente € isso...

ensinamentos, como o ter
aprendido a viver cada dia
como se fosse o ultimo, o
de dar importancia a
pequenas coisas,
reconhecendo que tém no
entanto muita importancia.
E por altimo o de estar
mais atento, ndo s6 a si
mesmo, mas ao que O
rodeia, as pessoas que O
rodeiam. P3 refere que
antes da doenca, estava
mais distraido com outras
coisas, sendo que a vida
“forcou-0” a ver as coisas
de outra forma

importancia a pequenas
coisas, que agora tém muito
mais importancia. Passou a
estar muito mais atento a si
mesmo e também ao que o
rodeia

I: Que sentimentos vivencia
com maior destaque, no seu
dia a dia?
P3: 41. Eu sempre fui uma
pessoa muito sensivel... eu
costumo dizer que devia ter
uma quinta enorme e levar os
velhinhos e as criangas todas
para la.. pronto. E este
sentimento de... E eu sinto que
tou pior... Agora tenho pena de
toda a gente... Agora gostava de
ajudar toda a gente e néo
consigo como é obvio... Mas é
iSs50... eu sempre fui assim, mas
agora tou mais... E isso, mais

41. P3 revela que sempre
foi uma pessoa muito
sensivel, o qual sente que
se intensificou desde que
tem ELA. Revela também
que sente uma maior
preocupacdo, pois sente
pena de todas as pessoas,
gostando de as puder ajudar
a todas, sabendo
evidentemente que ndo o
pode. Para além da
sensibilidade e
preocupacdo, P3 descreve
também que se sente mais
atento

41. Tornou-se mais sensivel
com a doenca, levando a
uma maior preocupacao
para com 0s outros e a estar
mais atento

137




preocupado, mais atento se
calhar, mas sim mais isso.

I: Se fosse uma pessoa de fora,
0 que diria a si proprio?
P3: 42. Diria aquilo que digo a
todos os doentes que vou
conhecendo... que € ndo se
fechem... Saiam, déem-se a
conhecer, tenham forca, hoje
pode ser o Gltimo dia, portanto
vamos Vivé-lo da melhor forma

possivel... Comuniquem, eu
acho que é isso que ¢€
importante, € as  pessoas
falarem...

42. P3 refere que se fosse
outra pessoa diria a todas as
pessoas com ELA, a todos
0os doentes que vai
conhecendo, para nao se
fecharem, ou seja para
sairem, darem-se a
conhecer; para terem forca,
pois hoje pode ser o dltimo
dia, devendo ser por isso
vivido da melhor forma
possivel

42. Importancia de viver o
momento presente,
principalmente para
doentes com ELA, que néo
se devem fechar mas sim
comunicarem. Nocdo da
efemeridade  da  vida,
devendo esta por isso ser
aproveitada da  melhor
forma possivel

43. Eu vejo muitos doentes, com
esta doenca ndo é... que acabam
por se fechar muito e ficam
naquela auto-comiseracao,
ficam...: “coitadinho de mim”
pronto ndo é... Eu acho que é
aquilo que faco exactamente ao
contrario...

43. P3 refere que vé muitos
doentes com a doenca de
Esclerose Lateral
Amiotréfica que acabam
por ser fechar muito,
acabando por ficar numa
auto-comiseracdo, de  sO
terem penas deles mesmos.
Sendo que o P3 destaca que
faz exactamente o contrario

44. Eu acho que pensam de mais
no “porqué eu”, nao € porqué
eu, porque podia ser o vizinho
do lado, ou um tio ou um irmao,
se bem que o meu irmdo néo
gostava ndo é... Ndo é que eu
goste, mas... eu acho que isso
ndo adianta, ndo adianta chorar
por antecipacdo, ndo adianta
estar a carpir... ndo! E viver e
logo se V... E isso. Ser positivo.

44, P3 refere que o0s
doentes com ELA pensam
de mais no porqué de serem
eles a terem esta doenca.
N&o sendo esta questdo
para P3, pois ser outra
pessoa qualquer. Refere
que ndo é que 0 proprio
goste de ter a doenca, mas
considera que ndo adianta
chorar por antecipagdo, e
estar a sofrer. Deve-se
viver e o resto logo se vera.
Destaca a importancia de
se ser positivo

43-44. N&o gosta de ter a
doenca, mas revela que nédo
sente pena de si mesmo,
ndo adiantando estar a
sofrer por antecipagéo.
Evidencia sentimentos de
banalizagdo face ao ter a
doenca, referindo que podia
ter outra pessoa qualquer.
Destaca a importancia de
uma atitude positiva face a
doenca e de viver no
momento presente

I: O que é mais importante
para si, na sua vida? Passou

eventualmente a dar
importancia a algo que antes
nao dava?

P3: 45. (Siléncio, emociona-se)
S&o as minhas filhas, ponto... E
sim comecei a dar importancia
aquelas coisas mais pequenas.

45. P3 revela emocionado
que 0 qQque € mais
importante para si, na sua
vida, sdo as suas filhas e
que passou a dar
importancia as coisas mais
pequenas na sua vida

45. Maior valorizagdo das
coisas mais pequenas da
vida com a doenca
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I: Sente-se apoiado pela sua
familia?
P3: 46. Sim, bastante.

46. P3 afirma que se sente
apoiado pela sua familia

I: E mantém as suas amizades
ou fez novas?
P3: 47. Sim é importante fazer
amigos, muito.

47. P3 afirma que é muito
importante fazer amigos

I: E de tudo o que o rodeia, 0o
que sente que lhe d& mais
apoio?

P3: 48. Isso é muito dificil de
quantificar... mas por exemplo,
eu gosto muito de vir aqui a
APELA, gosto muito mesmo,
embora s6  beneficie da
fisioterapia ndo é... eu venho a
fisioterapia duas vezes por
semana, mas eu gosto de vir
aqui, porque € um momento sO
meu. E eu venho para aqui e
depois estdo estas pessoas
fantasticas ndo é, e eu tou
sempre a rir com elas e a fazer
palhacadas... Ou seja, acabo
sempre por me desligar um
bocadinho ndo €, se bem que eu
sei que venho para a
fisioterapia, mas gosto muito
deste momento, ou seja gosto de
vir aqui, de estar aqui na
palhagada... Supostamente eu
devia de sair daqui as onze
horas e estou aqui até ha a uma
todas as quartas e sextas...
Pronto. Mas por exemplo sinto-
me bastante apoiado aqui, como
eu disse sO tiro partido da
fisioterapia e da psicologia da
J...

48. P3 explica que é dificil
de quantificar, de tudo o
rodeia, 0 que € que lhe da
mais apoio. Mas da como
exemplos, a Associacdo de
apoio exclusivo a doentes
com ELA, em Lisboa, da
qual gosta muito e aonde
sente um grande apoio e
cumplicidade com  as
pessoas que la trabalham,
pois permitem-lhe ter um
momento o) dele,
“desligar” por assim dizer
do resto. Refere também a
importancia da fisioterapia,
que realiza neste mesmo
local e do apoio psicolégico

46-49. Importancia do
apoio dado pela Associagédo
para doentes com ELA,
aonde encontra  grande
apoio e cumplicidade, e que
0 permite ter um momento
sO seu e ajuda-o a relaxar.
A fisioterapia e 0 apoio
psicologico, sdo também
algo de importante para si e
que faz diferenca na sua
vida
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I: E este Gltimo aspecto que
referiu sente que o ajuda?
P3: 49. Sim bastante... Eu a J
temos assim uma relacdo assim
um bocadinho esquizofrénica...
(risos), ela tenta puxar por mim,
mas eu sé lhe digo o que eu
quero, ainda ndo  faco
psicanalise, como eu Ihe digo eu
venho c& para desabafar e
conversar com ela... Ela diz
sempre que depois na proxima
consulta vamos a fundo... Mas
nunca vamos porque eu nao
deixo... (risos)... Mas assim
acabo por vir mais vezes...
Porque se ndo eu s6 vinha de
quinze em quinze dias e assim
ela sente a necessidade que eu
venha todas as semanas, mas...
mas faz bem.

49. P3 menciona que sente
que a psicoterapia que
realiza na APELA o0 ajuda,
que lhe faz bem

I: A sua maneira de encarar o
mundo mudou com a doenc¢a?
P3: 50. Mudou... Para melhor.
Sim... acaba sempre... Como ja
disse, mudou, porque... ou seja
ndo é que eu veja o dia de hoje
como o ultimo, porque eu ndo
penso assim, mas Vivo com
muito mais intensidade ndo &,
portanto acabo por se calhar
tirar muito mais partido do meu
dia, do que se calhar tirava
anteriormente, porque havia
coisas que ndo faria, tava menos
atento e... Acabo por encarar o
mundo de uma forma diferente,
como eu ja disse um bocadinho
mais  sensivel... mas sim,
mudou.

50. P3 revela que a sua
maneira de encarar 0
mundo mudou com a
doenca da ELA, para
melhor. Explica que vive 0s
dias com muito mais
intensidade, acabando por
tirar desta forma muito
mais partido dos mesmos,
do que 0 fazia
anteriormente. Sendo que
havia coisas que ndo fazia
por ndo estar tdo atento.
Realca que com a ELA
comegcou a encarar 0
mundo de uma forma
distinta, sentindo-se mais
sensivel

50. Mudanca positiva na
forma como passou a
encarar 0 mundo. Maior
foco no momento presente.

Maior  valorizacdo  de
aspetos anteriormente
percecionados como

banais. Vive os dias com
muito mais intensidade.
Aumento da sensibilidade

I: Ao longo deste tempo que
tem a doenga, lembra-se de
algum momento em
particular, mais marcante ou
dificil de lidar, para si?
P3: 51. Néo...

51. P3 ndo destaca nenhum
momento em  particular
desde que  tem 0
diagndstico da doenga, que
tenha sido mais dificil de
lidar
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I: De tudo na sua vida, do que
se  sente mais  grato?
P3: 52. (Emociona-se muito)...
Sinto-me grato a Deus por me
ter dado duas filhas lindas... E
pronto.

52. P3 refere emocionado,
que do que se sente mais
grato na sua vida, é a Deus
por ter lhe dado duas filhas
lindas

52. Sentimentos de gratiddo
pela existéncia das suas
duas filhas
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ANEXO D — TRANSFORMACAO DAS UNIDADES DE SIGNIFICADO EM
EXPRESSOES DE CARATER PSICOLOGICO DE P4

Masculino
49 Anos
Tem ELA ha: 1 Ano e 9 Meses

Unidades de Significado

Transformagéo das Unidades de Significado em
Expressdes de Carater Psicologico

Investigador (lI): Descreva-
me, com 0 maior pormenor
gue lhe for possivel, como é
para si viver, com Esclerose
Lateral Amiotrdfica? Conte-
me como vive esta
experiéncia?

Participante 4 (P4): 1. Viver
com a ELA.. é vivermos
presos No NOSSO COrpo... é o
modo que mais Se consegue
definir esta doencga... presos no
NOSSO Proprio corpo porque nos
vamos perdendo as nossas
capacidades motoras e... no
meu caso agora também a
capacidade de me medicar e
entdo a Unica coisa que nos
temos é o... livre, praticamente,
€ 0 N0SSO pensamento porque...
é... 0 Unico, vamos dizer
musculo do nosso corpo, que
ndo é afetado pela doenga, é 0
nosso cérebro, porque O
cérebro ndo deixa de ser um
musculo ndo é, porque esta
doenca afeta principalmente os
musculos, e a Unica parte do
nosso corpo que ndo é afetada
pela doenca €& 0 nNnOSsO
cerebro... por isso é a unica
parte que nos temos livre € 0
nosso pensamento, percebe...
porque com o passar do tempo
vamos ficando limitados de
movimentos e de comunicagao.

1. P4 revela que viver ELA,
€ viver preso no seu proprio
corpo. O mesmo se deve
pela perda das capacidades
motoras deste. P4 afirma
que neste momento j& ndo
tem sequer capacidade
motora para se medicar.
Refere que a Unica coisa que
tem livre é o0 seu
pensamento, pois o cérebro
€ 0 Unico masculo do corpo
que ndo € afetado pela
doenga, sendo que a ELA
afeta principalmente  0s
masculos, e o cérebro nédo
deixa de ser um musculo, e
€ 0 Unico que nao é afetado.
Explica que com o passar do
tempo vai ficando limitado
de movimentos e
comunicacdo, sendo sO
pensamento que permanece
livre

1. Viver com ELA
para P4 é viver preso
no seu  proprio
corpo. Perda severa
das capacidades
motoras do corpo.
Pensamento  visto
como a Unica coisa
que resta livre por o
cérebro ndo  ser
afetado. O avancar
do tempo leva a uma
maior limitacdo de
movimentos e de
comunicacgéo
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2. Como a Mariana percebe,
desde que nds falamos aqui ha
uns tempos atrds até agora, a
minha fala esta modificada.
NOs aos poucos € poucos
vamos tendo mais dificuldade
em falar.

2. P4 refere que nota que a
sua fala se tem vindo a
modificar com o passar do
tempo, sendo que aos
poucos e poucos vai tendo
cada vez mais dificuldade
em falar

2. Alteracédo
sucessiva da fala,
tendo aos poucos
cada vez mais

dificuldade em falar

I: Pode-me falar um pouco,
guando e como, é que lhe foi
diagnosticada a doenga?
P4. 3. A ELA foi-me
diagnosticada ha um ano e
nove meses.

3. P4 refere que a ELA lhe
foi diagnosticada ha um ano
e nove meses

3. Diagnéstico da
ELA recebido hd um
ano e noves meses

4. S6 que eu antes, andei dois
anos com uns sintomas de
médico para medico, ninguém
sabia dizer o que era, porque
esta doenca manifesta-se de
maneira diferente de pessoa
para pessoa € N0 meu caso eu
tinha cdibras no corpo todo, até
nos sitios mais inospitos, nao
lembra a ninguém ter uma
caibra debaixo do braco... ou
no... por exemplo, eu espirrava
e tinha uma cdibra no
estomago e eu caia para o chao
enrolado com dores e de
maneira que andei em Vvarios
médicos até chegar ao...

4. P4 explica a partir do
momento que surgiram 0s
primeiros sintomas, ainda
esteve dois anos a ir a varios
médicos, antes de receber o
diagnostico definitivo da
ELA. Pois 0os médicos que 0
viam ndo |he sabiam dizer o
que tinha. P4 refere que os
seus primeiros  sintomas
foram por comegar por ter
cdibras no corpo todo, até
nos sitios mais indspitos,
como debaixo dos bracos,
ou na barriga, que Ilhe
causavam dores intensas

4. Tempo de espera
prolongado até
receber 0
diagndstico de ELA.
Primeiros  sintomas
comegaram por ser
caibras no corpo
todo e nos locais
mais indspitos, como
a barriga ou debaixo
dos bracos, causando
dores intensas

I: E o diagndstico deu-se
entdo exactamente como?
P4: 5. O diagnostico foi... Eu
fiz véarios exames que ndo
revelaram nada e depois fiz o
Gnico exame que permite
diagnosticar esta doenca... que
é o eletrocardiograma... Mas
depois ainda fiz uma...
ressonancia magnetica durante
2h, passaram-me o corpo todo
a pente fino e ndo acusou
nada... E entdo isto serviu para
dizer que... o diagndstico do
eletrocardiograma estava
correto e que as outras doencas
ndo existiam. Quem me
descobriu a doenga foi uma
médica reumatologista, porque

5. P4 revela que até chegar
ao diagnostico de ter ELA,
fez varios exames que ndo
revelaram nada, ou que
revelam doengas de que P4
ndo sofria. SO tendo feito
um eletrocardiograma, que
refere ser o Gnico exame
que permite detetar a doenca
da ELA, € que se descobriu
0 que tinha efetivamente.
Foi uma médica
reumatologista que
descobriu que P4 tinha ELA
e que Ihe deu o diagndstico,
tendo sido depois
encaminhado para uma
médica neurologista, que
por sua vez 0 encaminhou

5. Realizacdo de
varios exames que
ndo revelaram nada
ou doencas de que
P4 ndo sofria. SO lhe
foi diagnosticada a
doenca depois de ter
realizado um exame
especifico, um
eletrocardiograma
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eu tive num neurocirugiao, tive
num neurologista, e tinha ido
também para essa
reumatologista para tentar
fazer o rastreio da doenca e ela
€ que descobriu, mas depois
quem  acompanha €é o
neurologista. Mas como a...
pessoa, digamos, mais
capacitada para essa doenca
hesitou em...

para outro médico,
especialista na doenca da
ELA

6. Existe uma equipa
multidisciplinar, para esta
doenca no Hospital Santa

Maria, a minha neurologista
encaminhou-me para o Santa
Maria, para 0 Dr. Mamede de
Carvalho.

6. P4 refere que existe uma
equipa multidisciplinar no
Hospital SM para lidar com
a doenga da ELA, e que foi
para la que foi
reencaminhado pela sua
médica neurologista, para
um médico em particular

6. Encaminhamento
para um médico
especialista na ELA,
apos a ida a varios
médicos

I: Quando teve os primeiros
sintomas? O que pensou,
sentiu, quando lhe deram o
diagndstico?

P4: 7. Foi dois anos antes do
diagnéstico... Primeiro
comecou quando eu pratiquei
desporto e ter cdibras é normal,
ter uma cdibra numa perna ou
num brago.. s6 que eu
comecaram-me a  aparecer
cdibras em sitios esquisitos,
como ja disse, primeiro com
pouca frequéncia, mas depois
comegou a Sser mais, muito
mais frequente, em Vvérias
partes do corpo...

7. P4 refere que teve os
primeiros sintomas da ELA,
dois anos antes de ter o
diagnoéstico de que tinha a
doenca. Os sintomas
comegaram enquanto
praticava desporto, surgindo
caibras fora do normal, em
sitios estranhos,
inicialmente com pouca
frequéncia, mas que depois
foi aumentando cada vez
mais, em varias partes do
corpo

8. Pronto e eu achei isso
esquisito e falei com a médica
de familia que me mandou
fazer alguns exames... E depois
ela encaminhou-me para as
especialidades nédo é...
neurologia, neurocirugia... e
por ai afora.

8. P4 achou estranho sentir
estas cdibras, tendo ido
procurar ajuda médica com
a sua médica de familia, que
Ihe mandou fazer alguns
exames. Depois disso, foi
encaminhado pela mesma,
para as especialidades do
foro neuroldgico

7-8. Dois anos a ter
sintomas sem saber

0 que tinha. Os
primeiros  sintomas
foram cdibras em
varios  sitios do
corpo, que foram
sucessivamente
aumentando de
intensidade.
Estranhou tais
sintomas fora do

habitual. Procura de
ajuda médica
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I: E o que é que pensou,
sentiu, quando lhe deram o
diagnostico da ELA?
P4: 9. Bom... sinceramente
eu... procurei encarar a doenca
como outra coisa qualquer...
qualquer.

9. P4 afirma que quando
descobriu que tinha a
doenca da ELA, procurou
encara-la como outra coisa
qualquer

9. Sentimentos de
banalizacao da
doenca, quando
descobriu a mesma

10. Ah... como é evidente eu ja
tinha  desconfiancas  desta
doenca antes de ter a
confirmagdo... porque isto ¢é
assim, a reumatologista deu-me
a entender que seria... e depois
encaminhou-me para a
neurologia, para a minha
médica que ja tava e depois...
bom para fazer o exame, isto
dos hospitais tém muita
dificuldade em fazer estes
exames... E entdo combinei
com a neurologista se eu
conseguisse fazer o exame
mais depressa, que eu estava-
me a tratar no Hospital A.S., se
eu conseguia fazer o exame
mais depressa fora, depois ia l&
ter com ela... e consegui, e
entdio  depois  foi  essa
reumatologista que conseguiu
fazer isso, e depois fui l& ter
com ela ja com o exame...

10. P4 afirma que ja tinha
desconfiancas de ter ELA,
antes de ter a confirmagéo
definitiva de que tinha a
doenca, devido a uma
médica reumatologista ter-
Ihe dado a entender de que
poderia ter. Esta mesma
médica, encaminhou P4
para a neurologia, para fazer
um exame especifico. P4
afirma que é complicado
realizar certos exames nos
hospitais, e que sugeriu a
médica neurologista que o
estava a acompanhar, que
iria tentar fazer o exame
noutro sitio, para 0 mesmo

ser realizado mais
rapidamente, 0 que
conseguiu  realizar com

outra médica

10. Existéncia de
suspeitas de que
tinha ELA antes do
diagnostico

definitivo. Demora
até ter o diagnostico
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I: E para além disso, houve
algo mais que tenha sentido
ou pensado, no momento
exato em que teve O
diagnostico?

P4: 11. Aquilo que eu fui
tentar... como ja tinha todas as
indicacbes que a doenca seria
aquela... e pronto eu fui-me
tentar informar o que era a
doenca ndo é.. e as
informacBes que existem é
que... 0 nosso tempo de vida é
entre dois a cinco anos...
portanto é isso... e com uma
perca das capacidades
constantes do nosso corpo...
epa como € evidente ninguém
gosta de tomar conhecimento
disso ndo é

11. P4 ao informar-se
melhor do que era a doenga
da ELA, refere que as
informacBes que existem
sobre a doenga sdo de que o
tempo e vida dos doentes, é
entre dois a cinco anos, com
uma perca constante das
capacidades motoras do
corpo. P4 revela que
evidentemente, ninguém
gosta de tomar
conhecimento de algo assim

11. Sentimentos de
receio perante o
pouco de tempo
sobrevivéncia e da
perda constante das
capacidades motoras
do corpo devido a
doenca

12. mas... pronto... como eu
também, toda a minha vida, fui
habituado a lutar pelas coisas,
consegui 0 meu emprego,
todos os dias lutava para fazer
melhor, de maneira que...
pronto encarei as coisas dessa
forma, isto havemos de
encontrar alguma... algum
modo de cura ndo... porgue nao
h4, tratamento também nédo h4,
havemos de encontrar € uma
forma de encarar isto da
melhor maneira... eu também
sou otimista por natureza e

12. P4 revela que durante
toda a sua vida foi
habituado a lutar pelas
coisas que queria, tendo
acabado por encarar a
doenca da mesma forma
positiva. Refere que o seu
espirito otimista o ajudou a
pensar de forma positiva e
pensar na melhor maneira
para encarar a doenca,
sabendo que ndo havia uma
cura, e seguir em frente com
a sua vida na medida do
possivel

12. Capacidade de
resiliéncia perante a
doenca

entdo olha... (sorri) vamos

saltando barreiras conforme é

possivel e vamos levando

ISSO...

13. Como ¢ evidente, isto cria | 13. P4 refere que a doenca | 13. Grandes falta de
uma transformacdo muito [da ELA  criou  uma | mobilidade.

grande na minha vida... | transformagdo muito grande | Sentimentos de
porque... isto aconteceu, o0 |na sua vida. Recebeu o |angustia face a

diagnostico foi confirmado em
Dezembro, uma semana antes
do natal e... em Maio eu tive de
ficar de baixa porque ja estava
a ficar muito debilitado
fisicamente... e em Novembro
fui reformado... porque nas

diagnéstico em Dezembro,
tendo ficado de baixo no seu
trabalho em Maio, quase
seis meses depois, devido ao

ja se encontrar muito
limitado fisicamente,
revelando que a

transformacéo fisica
sucessiva, levando a
perda da sua
independéncia.

Grande dependéncia
de terceiros.
Impossibilidade de
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minhas condigdes néo
conseguia trabalhar ndo e,
portanto isto, e cada vez a
transformacdo é  maior...
Porque no6s deixamos de ser
independentes, ndo é, temos de
ter alguém que nos apoie, que
nos falta tudo.. porque
normalmente ndo conseguimos
fazer nada ndo é

transformacdo fisica vai
sendo cada vez maior, a
medida que o tempo passa e
que foi perdendo a sua
independéncia, percebendo
que tinha a necessidade de
ter alguém por perto para o
apoiar, pois normalmente
ndo consegue fazer nada.
No més de Novembro
acabou por ter de se
reformar

realizar as mesmas
tarefas simples do
dia a dia

14. h& partida as primeiras
coisas que se vai perdendo é o

equilibrio,  deixa-mos  de
conseguir andar, ndo é.. e
depois tudo o resto vai
acontecendo também... Eu

ainda consigo comer, mas ha
pessoas que até ja tém que lhes
de dar o comer a boca, e por
exemplo se eu quiser trinchar o
bife... ndo consigo, nédo tenho
forca, sinto assim dormente... E
nesse sentido.

14. P4 descreve que uma
das primeiras coisas que se
perde com a doenca € 0O
equilibrio, deixou de
conseguir andar. E
gradualmente foi perdendo
outras faculdades. Refere
que ndo tem forca muscular
para realizar  pequenas
tarefas do dia a dia.

14, Perda de
equilibrio.  Deixou
de conseguir andar.
Avanco sucessivo da
perda de forca
muscular em todo o
corpo, afetando-o0 no
seu dia a dia

I: Como era a sua vida, antes
de ter surgido a ELA?
P4: 15. Era uma vida muito

ativa... Eu joguei futebol
federado, joguei ragby
federado, eu pratiquei

kickbox... eu pratiquei body
surf... portanto ta a ver, para
além da absorcdo da minha
profissdo, porque eu era, que
eu trabalhava, era comercial
externo na area das
engenharias eléctricas, pronto
e.. 0 mundo das vendas
absorve muito, imenso, quer a
gente queira quer ndo, nao é,
isto de lidar com clientes
muitas vezes temos que estar
disponiveis quase 24h por dia
ndo €, mas pronto quando
também ndo era nada de
especial, eu também gostava
daquilo que fazia,
principalmente o contacto com
as pessoas, de maneira que...

15. P4 refere que a sua vida,
antes de ter ELA, era uma
vida muito ativa. Praticava
desporto de forma intensa,
tendo  praticado  varias
modalidades  desportivas.
Para além do desporto refere
que tinha uma profissdo

muito absorvente,
explicando que tinha de
estar disponivel

praticamente sempre 24h
por dia, sendo algo que era
muito desgastante para Ssi,
mas que como gostava do
que fazia, e do contacto com
as pessoas, conseguia gerir
na melhor medida possivel o
seu trabalho

15. Confrontacéo
com as grandes
mudancgas causadas
pela ELA na sua
vida diaria. Deixou
de puder ter a vida
muito ativa e
absorvente que tinha,
de praticar desporto
intenso e de
conseguir exercer a
sua profissédo
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I: E como € a sua vida desde
gue tem a doenca? Qual foi a

principal ou as principais
mudancas, que a ELA
introduziu na sua vida?
P4. 16. (..) As principais

mudancas é a perda de
autonomia, ndo &, no6s vamos
ficando cada vez mais
dependentes de outras pessoas
em todos o0s aspetos e...
mudangas, é na... as mudancas
na nossa vida sdo constantes...
tou-me a fazer a entender... e
porqué, porque cada vez que
nos perdemos uma capacidade,
é uma mudanca que ndés temos
que fazer, temos que nos
adaptar ou ndo adaptar, no
sentido, cada vez (que
perdemos uma capacidade €
irrecuperavel nao é, e entdo
temos que nos habituar ao
facto de j& ndo conseguirmos
fazer aquilo, fisicamente e
psicologicamente...
Principalmente ndo é.

16. P4 refere que as
principais mudancas que a
ELA introduziu na sua vida,
foram a perda de autonomia,
tendo ficando cada vez mais

dependente  de  outras
pessoas, em todos 0S
aspetos. Revela que as

mudangas na sua vida sdo
constantes com a doenca,
pois cada vez que perde
uma capacidade, sendo a
mesma irrecuperavel, é uma
grande mudanca que tem de
saber fazer, e tem de se
saber habituar tanto
fisicamente como
psicologicamente, ao ja ndo
conseguir fazer o mesmo
que fazer as mesmas coisas.

17. Quando nés temos as
nossas faculdades fisicas todas,
estamos todos ativos ndo € e...
com esta doenca vamos
perdendo essa actividade...
com esta doenca... sei la...

17. P4 revela que com a
ELA se vai perdendo toda
as capacidades fisicas,
impossibilitando-lhe ter a
vida muito ativa que tinha,
por as suas capacidades
fisicas estarem afetadas

16-17. Perda total da
sua mobilidade e da
sua autonomia e
crescente
dependéncia da
ajuda de terceiros,
vistas como  as
principais mudancas
que a ELA causou
na vida de P4,
Capacidade de
resiliéncia face as
mesmas mudancas

18. Neste momento, pronto
ando numa cadeira de rodas,
estou-me a debater com um
problema em casa que é do
meu quarto de dormir, é no
primeiro andar e eu tenho de
subir umas escadas para me
deitar todos os dias... ja tive
varias  etapas... tive que
modificar, primeiro... subir as
escadas uma vez era muito
custoso para mim, agora tenho
de subir em duas vezes,
provavelmente vou ter que ou
mudar 0 quarto ou comprar

18. P4 refere que neste
momento Se encontra numa
cadeira de rodas, o que lhe
dificulta a mobilidade em
casa, pois dorme num
primeiro andar da casa, e é
Ihe muito dificil subir as
escadas, explicando que é
algo que vai ter que adaptar
para mais facilmente se
deslocar, pois cada vez lhe
custa mais subir as escadas

18-19. Grande falta
de mobilidade que o
em afeta tudo na sua
vida causando
grande dificuldade
em realizar simples
tarefas do dia a dia.

Mudangas  fisicas
constantes.
Capacidade de
Resiliéncia
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uma espécie de elevador para
poder ir para...

19. E quem diz isto, diz em
tudo, porque... por exemplo
facilmente qualquer pessoa
pega hum copo e bebe &gua, eu
tenho neste momento uma
dificuldade de agarrar num
copo e beber agua, porque isto
do meu problema da fala vem
por causa dos musculos do
pescoco que estdo a perder
capacidades e entdo... eu tenho
de me concentrar, para além de
agarrar o copo, beber agua,
para nd0 me engasgar porque
ja me aconteceu ter um
engasgo, fiquei com uma falta
de ar muito grande e tive que ir
para o hospital porque aquilo
ndo me passava e... tava sujeito
segundo o médico, a apanhar
uma pneumonia, portanto isto
sd0 mudancgas constantes que
nGs aos poucos e poucos € que
nos vamos apercebendo delas
e... vamos tentando lutar contra
elas... S&o desafios muito
grandes...

19. P4 refere que a questdo
da mobilidade afeta-0 em
tudo na sua vida, até em
simples tarefas do dia a dia,
explicando que tem grande
dificuldade em realiza-las.
P4 realca que a ELA
provoca mudancas
constantes na sua vida, e
que € aos poucos e poucos
que se vai apercebendo das
mesmas, e que vai tentando
lutar  contra elas, e
considera-as desafios muito
grandes

20. Para além de que nos
vivemos numa sociedade que
ndo estd preparada para
conviver com pessoas, com as
dificuldades que noés temos, eu
para sair de casa, eu tenho dois
degraus, um para sair da minha
casa e outro para... no fundo é
0 passeio, € ja me aconteceu
sair de casa, a cadeira cair e
partir um dedo do pé, portanto
de modo que isto é dentro de
casa mas fora de casa.. as
barreiras arquitetonicas nao
facilitam nada... Ja falei com a
Camara, ha trés meses atras...
entretanto fartei-me de fazer
varios contactos, entretanto
eles j& comecaram a fazer la
obras no sentido de pelo

20. P4 considera que a

sociedade nao esta
preparada para conviver
com pessoas com  as

dificuldades que tém os
doentes com ELA. Refere
que para sair de casa, tem
bastante dificuldade, devido
as construcgdes
arquitétonicas que a
rodeiam. P4 revela que ja
procurou ajuda para tentar
ver se é possivel alterar e
melhorar a mesma situacao,
para conseguir sair de casa
mais convenientemente,
para a sua Sseguranca.
Revela que aos poucos vai
encontrando barreiras na sua
vida devido a ELA, e que

20. Considera que a
sociedade ndo esta
preparada para lidar
da melhor forma
com doentes com
ELA. Grande
dificuldade na
locomocdo do dia a
dia. Capacidade de
resiliéncia
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menos... de eu puder sair de
casa, convenientemente... A0S
poucos vamos encontrando
barreiras e.. no fundo
conforme as possibilidades ndo
é... de maneira que...

conforme as suas
possibilidades vai tentando
fazer o possivel para
enfrentar as mesmas

I: H& algo que lhe cause mais
receio?

P4: 21. (Siléncio)
Sinceramente eu ndo tenho
muito receio de muita coisa,
até porque muitas pessoas tém
medo da morte, eu ndo tenho...
aquilo que me entristece mais
é... o facto de eu perder a
minha autonomia, e... perceber
que tou a ficar cada vez mais
preso N0 meu Corpo e isso € o
que me entristece mais... mas
enfim, também temos que lutar
contra isso ndo é...

21. P4 revela que ndo tem
receio de muita coisa,
referindo que h& muitas
pessoas que tém medo da
morte e que ele ndo tem.
Refere que o que o
entristece mais é o facto de
ter perdido a sua autonomia,
e de perceber que estad a
ficar cada vez mais preso no
seu préprio corpo, sendo de
tudo o que lhe causa mais
tristeza. Apesar disso, P4
revela que também tem se
lutar contra esses mesmos
sentimentos

21. Sentimentos de
tristeza face a perda

total da sua
autonomia, e do
confronto com o

sentir-se cada vez
mais preso no Seu

préprio corpo.
Apesar disso, P4
revela  forca e

determinacéo
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I: De que forma é que sente
gue a doenca interfere na sua
vida diaria?
P4: 22. Sim... por exemplo se
eu tiver uma camisa com
botBes, eu ndo consigo abotoa-
la... Se eu tiver umas calcas
com um fecho ou um bot&o...
quer dizer, eu tou dependente
da minha mulher para tudo. Por
exemplo, eu tenho um
telemovel num sitio, eu néo
posso levantar-me e ir la
busca-lo, tenho que ter alguém
a trazer-me, eu ndo tenho
equilibrio para o fazer néo é...
E mesmo assim... agora ainda
consigo ter equilibrio, estando
sentado por exemplo, mas ha
pessoas que nao... mMesmo
sentadas ndo conseguem ter
equilibrio para estarem
sentadas ndo é, o0s masculos
vao enfraquecendo de tal
maneira que 0 corpo ndo tém
forca para suportar o peso do
corpo ndo é, e muitas vezes
tenho pessoas conhecidas que
andam com a cabeca prendida,
ou tém um aparelho que metem
nO pescogo para segurar a
cabeca, de maneira que, a
dependéncia é todos os dias,
todos os dias...

22. P4 explica que a doenca
da ELA interfere na sua
vida diéria, explicando que
deixou de conseguir realizar
atividades simples, por nédo
ter equilibrio. P4 explica
que mesmo assim ainda tem
algum  equilibrio,  pois
existem pessoas com ELA
que mesmo sentadas ndo
conseguem ter equilibrio,
pois 0s mausculos vao
enfraguecendo de tal
maneira, que O COrpo nao
tem forca para suportar o
seu proprio peso. Revela
que esta dependente da sua
mulher para tudo, todos os
dias

22. Incapacidade de
realizar as mesmas
tarefas quotidianas.
Sentimentos de
angustia pela falta de
autonomia que tem e
pela dependéncia
constante do apoio
da sua mulher. Falta
de equilibrio
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I: Sente que h& algum
aspecto ou varios aspectos
que fazem a diferenca e
contribuem para ter uma
maior qualidade de vida?

P4: 23. As pessoas.. as
pessoas, h& muitas pessoas
anonimas que  contribuem

muito para a melhoria da nossa
qualidade de vida, ndo é... A
APELA ¢é um exemplo, que me
ajuda e orientam em todas as
dificuldades que nds temos...
Os médicos, os enfermeiros, 0s
terapeutas, ndo é... e 0 Nosso
caso, o trabalho das terapeutas
é importante porque de certa
forma sdo eles que ainda véo
mantendo 0 nOSsO  corpo
ativo... E séo eles que também
nos ajudam a perceber... 0 que
€ gue 0 NOsSo corpo, em varias
etapas, 0 que é que consegue
ou ndo consegue fazer, como é
que nés podemos lidar com
iSS0, ndo €...

23. P4 refere que o que
contribui para ter uma maior
qualidade de vida sdo as
pessoas, como é o caso da
APELA, a Instituicdo de
apoio a doentes com ELA,
que P4 considera um
exemplo, pois ajudam-no e
orientam-no em todas as
dificuldades que ele e outros
doentes possam ter.
Também médicos,
enfermeiros e os terapeutas,
contribuem para ter uma
maior qualidade de vida,
pois ajudam a manter o
corpo ativo de P4 e ajudam-
no a perceber as varias
etapas de que o seu corpo
podera passar e as eventuais
limitagdes do mesmo

23. Sente grande
apoio nos técnicos
da APELA e nos

profissionais de
salde, que o ajudam
a ter uma maior

qualidade de vida e
lidar com a doenca

24. Porque... nds temos que ter
consciéncia que... O NOSSO
corpo, se fizermos muito
esforco entra em exaustdo e
isso faz com que a doenca
agrave mais... e entdo nods
temos que ter essa percepgao.
Por exemplo um dos sintomas
é nGs comegarmos a transpirar,
para uma pessoa normal, a
transpiragdo é uma coisa
natural ndo é... para nés € um
sinal que 0 nosso corpo esta a
entrar num  estado de
exaustdo... por exemplo uma
pessoa hormal comeca a correr
e comeca a transpirar, ndo e,
mas isso ndo quer dizer que ela
esteja cansada... € como se ja
tivéssemos feito uma maratona,
e continuarmos a insistir...
Qualquer pessoa faz uma
maratona, e continua a insistir,
se ndo tiver preparado para

24. P4 revela que os doentes
com ELA tém que ter nocao
de que se fizerem muitos
esforcos fisicos, irdo estar a

agravar a doenca,
explicando que € necesséria
haver  essa  percepcao.

Refere que um dos sintomas
que denuncia que 0 corpo
estd em entrar no estado de
exaustdo, € comecar a
transpirar, referindo que em
pessoais que ndo tenham a
doenca da ELA, transpirar é
algo considerado normal
quando se esta a praticar
exercicio fisico por
exemplo, quando que P4
refere que no seu caso, se
insistir a fazer algum
esforgo néo lhe é benéfico

24. Consciéncia de
que nédo pode
realizar muitos
esforcos fisicos, pois
pode entrar num
estado de exaustdo e
consequentemente
agravar a doenca
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ISS0, comega a cair para o lado
(risos).

I: Tem desejos ou sonhos
para 0 futuro?
P4: 25. Eu sonho fazer tudo o
que ainda ndo fiz até hoje...
Vamos ver, dependendo das
possibilidades que... & partida
eu gosto muito de Vviajar,
pronto, fazer algumas viagens.

25. P4 sonha para o futuro
fazer tudo o que ainda néo
fez até hoje. Refere que

dependendo  das  suas
possibilidades, gostava
ainda de fazer algumas

viagens

26. Também nédo foram muitas,
mas foram algumas, as que ja
foram, foram intensas... Eu
posso dizer que... ndo tive uma
vida assim com muitos luxos e
coiso, mas tem havido algumas
coisas que eu realmente tinha
interesse em fazer, uma delas,
¢ fazer um salto de péra-
quedas, foi um sonho de trinta
anos, que eu estive na forca
aerea e 0 tempo que |a tive, por
este motivo ou por outro,
nunca consegui fazer o curso
de paraquedismo e em
Novembro do ano passado
consegui fazer. Uma das
viagens que fiz a Franga foi
entre varias coisas, fazer trés
voltas num carro de
competicdo num circuito de
uma, andei quase 300 km por
hora... maravilhoso... Agora a
proxima... € o mergulho com
tubardes... ali no oceanario
(risos), eles estdo la dentro, e
eu estou cé fora... ndo, acho
que eles nao fazem isso... Acho
que existe mergulho mas é na
Austrélia, mas é um bocado
longe, nesse aspecto é que ndo
é facil 1& ir... Muitas viagens
que faltavam fazer... Era
Machu Picho, essa € daguelas...
pronto... vamos, vamos
vendo...

26. P4 descreve que as
viagens que j& realizou
foram intensas, e que néo
teve uma vida com muitos
luxos, mas que algumas das
coisas das quais tinha
realmente  interesse em
realizar conseguiu fazé-lo.
Refere que ainda faltam
muitas viagens por realizar,
e que é ir ver como as coisas
correm, para saber se
alguma sera possivel

25-26. P4 sonha com
possiveis  viagens
que ainda gostaria de
realizar
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I: Sente que esta experiéncia
Ihe trouxe alguns novos
ensinamentos?

P4. 27. Sim... aprendi a
conhecer melhor 0 meu
corpo... e descobri que tinha
musculos em partes do corpo
gue nem sabia... que nem... e...
bom e de certa forma isto
também é uma aprendizagem
constante que nds temos nao é,
todos os dias temos que
aprender a lidar com esta
doenca e tentar ultrapassar 0s
obstaculos que aparecem, nao
é, 6.

27. P4 revela que a
experiéncia de ter ELA lhe
trouxe novos ensinamentos,
como o facto de ter
aprendido a  conhecer
melhor o seu corpo. Refere
que ter esta doenga € uma
aprendizagem constante, e
que tenta ultrapassar 0s
obstaculos que véo surgindo

27. Maior
conhecimento do seu
corpo com a doenca.
Aprendizagem
constante devido a
ELA. Capacidade de
resiliéncia

28. sO o facto de... nos
bebemos agua
inconscientemente, agora

temos que ter consciéncia que
vamos beber 4gua para ndo nos
engasgarmos, ou... por
exemplo... quando eu, as vezes
pequenas caminhadas que eu
faco, so6 o facto de termos que
pensar em cada passo que
damos e tem de ser um de cada
vez, porque podemos ser ali
um ponto de equilibrio para
podermos avancgar para 0 passo
seguinte... imagine s6 o que é...
pensar em todos passos é...

28. P4 refere que com a
doenga, passou a ter que
tomar uma consciéncia
muito maior de pequenas
coisas do dia a dia que quer
realizar, como ter cuidado a
beber agua, para ndo se
engasgar, ou quando por
exemplo, faz caminhadas e
tem de pensar em cada
passo que da, para encontrar
o melhor equilibrio para

conseguir avancar,
explicando que 0 mesmo
ndo é facil

28. Maior tomada de
consciéncia das
pequenas coisas do
dia a dia e de como
as pode realizar.
Grandes limitagdes
fisicas dificultam
varias atividades do
dia a dia de P4
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I: Que sentimentos vivencia
com maior destaque, no seu

dia a dia?
P4: 29. De impoténcia...
impoténcia, principalmente

isso... E o facto de nds termos
que estar dependentes de outra
pessoa, temos... eu, eu todas
aquelas pessoas que gostei,
antes preferia prejudicar-me do
que estar a chatear, entre aspas,
outras pessoas, 0 que quer que
fosse... e iss0... (emociona-se)

e isso incomoda-me... é das
coisas que me incomoda
mais... é ter que estar a

incomodar... e agora a tempo
inteiro ndo é... ter alguém
que... que tem que me ajudar
no... € muito mais complicado
para a minha mulher, ela
também chega a uma altura
que... também ela prdpria
também comeca a ficar
cansada ndo é... mas pronto...

29. P4 no seu dia a dia,
vivencia principalmente o
sentimento de impoténcia,
devido ao ter que estar
dependente da ajuda de
outra pessoa, a tempo
inteiro. Revela que preferia
prejudicar-se a si mesmo, do
que estar a ser um peso e a
incomodar outras pessoas,
por necessitar de ajuda
constante, e que 0 mesmo é
das coisas que mais lhe
incomoda. Refere que a sua
mulher, como sendo a sua
principal cuidadora chega a
uma altura em que também
ela prépria comeca a ficar
cansada

29. Vivéncia
maioritaria no Sseu
dia a dia, de
sentimentos de
impoténcia e de
angustia, devido a
constante
dependéncia de
terceiros.
Sentimentos de ser
um cargo para 0S
outros e de Ilhes
causar incomodo

I: Se fosse uma pessoa de fora,
0 que diria a si proprio?
P4: 30. Abranda, abranda mais
um bocadinho...

30. P4 se fosse uma pessoa
de fora, e se pudesse dizer
algo a si proprio, diria para
abrandar mais um pouco

30. Reconhecimento
de que uma vida
demasiado ativa nao
é benéfico
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I: O que é mais importante
para si, na sua vida? Passou

eventualmente a dar
importancia a algo que antes
nao dava?
P4: 31. Passei a ndo dar

importancia.. as coisas que nao
tém valor nenhum.. aquilo que
é importante é eu estar com as
pessoas que gosto e.. deixei de
dar importancia a pequenos, a
coisinhas que as vezes a gente
fazia um cavalo de batalha por
uma coisa de nada.. eu agora é
que.. desvalorizo ndo é.. dou
valor aquilo que é importante,
que é a familia, as pessoas que
eu gosto, epa, agora o resto..
até me esquecgo.. ou faco por
iSO (risos).

31. P4 revela que com a
doenga passou a ndo
importancia a pequenas
coisas que considera néo
terem valor nenhum, que
muitas vezes, antes de ter
ELA, fazia um grande
alarido por algo de nada.
Refere que isso agora
mudou e que agora O que
considera importante e
valoriza é a sua familia,
estar com as pessoas que
gosta, e que o resto até se
esquece, ou que tenta fazer
por isso

31. Maior
valorizacéo pela vida
e do que considera
importante, como a
familia e pessoas
queridas, e
desvalorizagdo  de
aspetos banais da
vida

I: Sente-se apoiado pela sua
familia?

P4: 32. Sim, sinto... De certa
forma sim. E claro que os
filhos ja estdo fora de casa, eles
ja ttm a vida deles, e nés as
vezes pensamos “ah  eles

32. P4 sente-se apoiado pela
sua familia. Refere s6 que
gostaria que os seus filhos o
visitassem  mais  vezes,
sabendo que os mesmos ja
sdo adultos e que ja tém a
sua independéncia fora de

32. Sente apoio da
familia

podiam vir ca mais vezes ou | casa, mas que de certa

podiam...”, mas de certa forma | forma também estdo

eles estdo presentes. presentes

I: E manttm as suas|33. P4 refere que fez| 33. Fez  novas
amizades ou fez novas? | algumas amizades novas | amizades desde que
P4: 33. Sim e fiz algumas | desde que tem ELA, e que | tem ELA, e mantém
novas... Convivo quase | mantém as amizades que | as amizades antigas
diariamente com eles. As | tinha, encontrando-se com

minhas amizades mantém-se,
ndo digo que os veja todos 0s
dias, mas contactamos e...
porque isto também todos
temos as nossas vidas nao €,
mas esporadicamente
encontramo-nos.

0S mesmos esporadicamente

I: E de tudo o que o rodeia, 0
gue sente que lhe da mais
apoio?

P4: 34. A familia.

34. P4 revela que de tudo o
que o rodeia o que sente que
Ihe da mais apoio € a sua
familia

34. O maior apoio de
P4 é a sua familia
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I: A sua maneira de encarar
0 mundo mudou com a
doenga?

P4. 35. Bem.. a minha
maneira de encarar 0 mundo
ndo mudou... agora 0 que
mudou foi a minha maneira de
estar no mundo... porque eu
tenho de me adaptar perante as
minhas condicdes, no fundo se
eu quero ir a algum lado, tenho
que  perceber se  tenho
condi¢cbes para & ir, bem,
digamos que... comecei a fazer,
a planear mais que o que fazia
antes, antes se eu quisesse ir a
um sitio qualquer ia... e quando
chegava via as prioridades...
agora ndo, agora tenho que
planear porque sinto condigdes
diferentes do que precisava
antes, dai que eu ndo tenho a
mesma ideia do mundo dantes
como tenho agora... SO que
agora necessito adaptar-me
mais... e isso também é uma
contingéncia da  espécie,
porque nés ao longo da nossa

existéncia tentamos sempre
encontrar formas de nos
adaptar...

35. P4 refere que a sua
maneira de encarar o mundo
ndo mudou com a doenga,
mas que a sua maneira de
estar no mundo, essa sim ja
mudou. Explica que perante
as suas condigOes atuais,
teve de se consciencializar
que ja ndo pode ir aos sitios
que quer, sem refletir e
planear primeiro em como
pode chegar aos mesmos,
revelando que passou a
planear mais do que fazia
antes, pois antes se quisesse
ir a algum sitio ia, e agora
ndo pode fazé-lo das mesma
forma devido a doenca, ndo
tendo por isso a mesma
ideia do mundo, referindo
que é a algo que se tem de
adaptar

35. Sentimentos de
limitacio e de
impoténcia face ao ja
ndo conseguir ir aos
mesmos sitios
sozinho.  Tentativa
de superacdo e de
adaptacdo as suas
limitacOes

I: Ao longo destes anos, desde
2013, que teve o diagndstico,
lembra-se de algum momento
em particular, mais marcante
ou dificil de lidar, para si?
P4: 36. H4 momentos que sdo
marcantes... quando nos temos
limitagOes... muito evidentes...
em determinadas alturas deste
percurso... Estamos a falar
desde o diagndstico até agora
ndo €?... H4& momentos em que,
que... pronto custam mais,
quando nos perdemos uma
determinada capacidade,
principalmente naquilo que diz
respeito a autonomia... deixar
de tomar banho sozinho,
desculpa mas... 0 ir a casa de

36. P4 refere ha
momentos que séo
marcantes e que custam
mais, quando se tem
limitacGes muito evidentes,
em determinadas alturas do
curso da doenca. Momentos
estes como quando perde
uma determinada
capacidade, principalmente
no que diz respeito a perda
da sua autonomia, o deixar
de conseguir fazer
determinadas tarefas, como
ir a casa de banho sozinho,
0 qual o afeta muito

que

36. Falta de
mobilidade

sucessiva leva a
sentimentos de

tristeza e de
impoténcia. Grande
perda de autonomia,
deixando de
conseguir realizar as
suas tarefas diarias
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banho sozinho, isso afeta-nos
muito...

37. porque... habitualmente,
quando vamos a casa de banho,
aquilo ¢ um momento s6 nosso,
€ a nossa intimidade, e a partir
dai nés perdemos... a nossa
intimidade, percebes... e isso é
dificil de ultrapassar... mas
enfim também percebemos que
é uma coisa peguenina que nao
tem significado  nenhum...
entendes...

37. P4 considera que ir a
casa de banho representa um
momento pessoal, da sua
intimidade, e que com a

doenca perdeu esse
momento. Refere que o
mesmo é dificil de

ultrapassar, mas que acabou
por perceber que é uma
coisa pouco relevante e que
acaba por ndo  ter
significado nenhum

37. Perda dos seus
momentos de
intimidade, por néo
conseguir fazer nada
sozinho.

Sentimentos de
tristeza pela
necessidade de
dependéncia
constante.

Desvalorizacdo dos
mesmos sentimentos

I: De tudo na sua vida, do
que se sente mais grato?
P4: 38. Eu sinto-me grato pela
vida que tenho tido até aqui...
pela familia que tenho, pelos
pais, pela minha mulher, pelos
meus filhos, de uma forma
geral, tenho-me sentido grato
de partilhar com eles a minha
vida.

38. P4 sente-se grato pela
vida que tem tido até hoje,
pela familia que tem, pelos
seus pais, pela sua mulher e
filhos, e de uma forma geral
sente-se grato por partilhar a
sua vida com eles

38. Gratiddo pela
vida que tem tido até
hoje, pela familia
que tem e por puder
partilhar a sua vida
com esta
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ANEXO E - TRANSFORMACAO DAS UNIDADES DE SIGNIFICADO EM
EXPRESSOES DE CARATER PSICOLOGICO DE P5

Feminino
57 Anos
Tem ELA ha: 3 Anos

Unidades de Significado

Transformacdo das Unidades de Significado em
Expressoes de Cardcter Psicologico

Investigador (I): Descreva-
me, cOm 0 maior pormenor
que lhe for possivel, como é
para si viver, com Esclerose
Lateral Amiotrofica?
Conte-me como vive esta
experiéncia?

Participante 5 (P5): 1. Em
termos praticos ou
emocionais?... Ah vivo muito
bem... Em termos préaticos é
dificil porgue... tou
completamente dependente...
e portanto isso € dificil, mas
eu tenho um feitio de... eu
aceito as coisas... e faco o
melhor que posso, ou seja,
ndo posso fazer nada contra
isto portanto vivo o melhor
que posso... e ndo me chateio
nada, ndo tenho nenhuma
pena de mim nem... ndo
tenho, pronto e portanto faco
0s possiveis por viver melhor
que posso adaptando-me as
circunstancias que tenho, que
ndo sdo faceis.

1. P5 afirma que vive de
forma positiva a
experiéncia de ter ELA.
Relata contudo, que em
termos praticos é dificil
viver com a doenca por se
encontrar totalmente
dependente de terceiros.
Refere que aceita as
circunstancias porque esta
a passar, fazendo o
melhor que pode para
viver com a doenca,
apesar de nao ser facil.
Explica que ndo se
chateia com o facto de ter
ELA e que ndo tem
sentimentos de pena de si
propria

2. Mas € a primeira vez... sei
la... por exemplo, ttm de me
dar banho, a primeira vez que
veio-me alguém dar banho é
um choque, mas pronto
depois adapto-me a situacéo e
de tudo tento sempre tirar o

2. P5 refere que foi um
choque a primeira vez que
Ihe tiveram de dar banho,

por ja ndo conseguir
tomar banho sozinha,
tendo no entanto

conseguido adaptar-se a

1-2. Vivéncia
ambivalente de ter ELA:
Vivéncia positiva a nivel
emocional, vs.  ter
dificuldades no dia a dia,
por estar totalmente
dependente de terceiros.
Aceitacdo da doenca e
das circunstancias em
que se encontra, que nao
Ihe sdo féaceis. Grande
capacidade de resiliéncia
e de adaptacdo a doenca
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melhor partido, de tudo, de
todas as circunstancias...
portanto olhe vou vivendo,
bem... pronto € isso.

situagdo. Afirma que de
todas as situacbes que
experiencia, tenta sempre
tirar o melhor partido das
mesmas. Refere que vai
vivendo bem

I: Pode-me falar um pouco,
guando e como, é que lhe
foi diagnosticada a doenga?
P5: 3. Diagnosticada foi em
Dezembro de 2013... mas 0s
primeiros sintomas foram em
Janeiro de 2013

3. P5 foi diagnosticada
em Dezembro de 2013,
tendo tido os primeiros
sintomas em Janeiro de
2013

3. Recebeu o diagndstico
em Dezembro de 2013.
Primeiros sintomas em
Janeiro do mesmo ano

4. E eu... tive um familiar, um
irmdo que morreu com isto e
portanto... tou mais alerta, ou
estava, do que outra pessoa
qualquer

4. P5 afirma que teve um
familiar muito préximo, o
seu irmao, que morreu
com ELA, estando por
isso mais alerta, do que
outra pessoa qualquer,
relativamente a doenca

4. Maior conhecimento
da doenca e maior
“estado de alerta” por o
seu irmdo ter morrido
com ELA

5. Mas pronto sabe que 0s
sintomas sdo comuns a
muitos, a todos os doentes, eu
comecei primeiro por ter
cdibras horriveis em sitios
que eu nem sabia que se tinha
caibras, na barriga sabe, ndo
fazia ideia... E pronto isto ndo
associava.

5. P5 relata que o0s
sintomas da ELA sdo
comuns a muitos doentes,
tendo sido 0s  seus
primeiros sintomas
caibras insuportaveis, em
sitios que considerou na
altura serem
impensaveis, como na
barriga. No entanto, ndo
associava este sintoma
isolado a doenca da ELA

5. Os primeiros sintomas
a surgir da doenca foram
cdibras  insuportaveis,
em locais inospitos do
corpo.  Ainda  néo
desconfiava que estava
doente

6. Agora comecei a pensar
que ja tinha visto este filme
quando comecei a ter
dificuldade de andar, e depois
subir... 0s sintomas foram-se
avolumando ao longo do ano
e ai disse logo “pronto”...
achei logo que era.. E
portanto fui ao professor
Mamede de Carvalho, porque
era 0 medico do meu irméo,
que morreu em 2011... E
pronto e fui diagnosticada.

6. P5 s6 comegou a
desconfiar que 0S
sintomas que estava a
vivenciar lhe lembravam
de algo “familiar”,
quando comegou a ter
dificuldade em andar, e
depois a subir, sendo que
0S sintomas se
comecaram a avolumar ao
longo do ano e nessa
altura achou logo que
tinha a doenca da ELA.
Depois disto, P5 dirigiu-
se ao médico que
acompanhou o seu irmao,

6. Suspeitas de que
poderia ter ELA quando
comecou a ter
dificuldade em andar.
Acabou por receber o
diagnostico de ELA pelo
mesmo médico do irmao
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tendo sido o mesmo a
diagnosticar-lhe ELA

I: Quando teve 0s primeiros
sintomas? O que pensou,
sentiu, quando lhe deram o
diagnostico?

P5: 7. Olhe a primeira coisa
foi: “Eu vou morrer para o
ano”, isto porque o meu
irmao teve uma evolucdo
rapidissima, ele durou um
ano e meio desde que foi
diagnosticado até que
morreu... portanto essa era a
minha realidade...
Relativamente a doenca, a
primeira coisa que pensei foi
é vou morrer para 0 ano, e a
partir dai comecei a pensar
em tudo...

7. P5 refere que a
primeira coisa que pensou
quando lhe deram o

diagnostico foi o de que
la morrer num espago de
um ano, devido ao caso
do seu irmdo que teve a
mesma doenca, com uma
evolugdo muito rapida,
morrendo passado um ano
e meio. A partir dai, P5
comegou a pensar em
tudo

8. Agora logo na altura,
porque ele disse, 0 seu caso €
igual ao do seu irmdo, e eu
logo na altura perguntei:
“Entdo quer dizer agora ¢
sempre a piorar” e ele disse —
“Nao necessariamente”. E
pronto ai abri as minhas
antenas e pronto... Nesse dia
foi... dificil, mas no dia
seguinte acordei, acordei ndo,
levantei-me, que eu ndo
dormi, e olhei para o espelho
e disse: “Mas eu afinal tou
igual a ontem”, e até hoje foi
assim, nunca mais...

8. O médico que deu o
diagnostico a P5 disse-lhe
que 0 seu caso era igual
ao do seu irmao que tinha
falecido com ELA. P5
questionou 0 médico se o
Seu caso iria comecar s
a piorar, tendo 0 médico
respondido  que  néo
necessariamente. P5
refere que foi um dia
dificil quando recebeu o
diagnostico, tendo
seguido em frente depois
disso

7-8. O momento da
confirmagéo do
diagnostico de ELA foi

algo dificil para P5.
Pensamentos breves de
morte proxima.

Preocupacéo e receio de
uma evolucdo da doenca
muito rapida, sempre a
piorar, tendo 0 mesmo
fim precoce que o irmao.
Tentativa posterior de
banalizagdo da doenga

9. Quer dizer quando perco
alguma coisa que era muito

importante, por exemplo,
deixar de qguiar, foi a
machadada final na
independéncia... Preciso de

umas horitas para digerir a
coisa... depois digiro e pronto
ta feito...

9. P5 afirma que quando
perde algo que
considerava importante,
como quando teve que
deixar de guiar, precisa de
algum tempo, algumas
horas, para lidar com a
situacdo e aceita-la. O ter
deixado de puder guiar
representou para Si 0
golpe final na sua
independéncia

9. Fim da
independéncia/perda de
autonomia, quando
deixou de poder

conduzir. Capacidade de
adaptacéo posterior
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10. E... eu... tenho esta sorte,
que  consigo,  sobretudo
consigo me adaptar, tenho
imensa capacidade de
adaptacdo e tenho a sorte
também de ser optimista por
natureza, de maneira que, ou
seja valorizo sempre aquilo
que tenho, nunca, ndo choro
por, ja ndo, tento é... ndo vai
de uma maneira vai de outra
percebe... e tento sempre ser
eu a fazer desde que consiga,
tento de todas as maneiras e
feitios. Eu ndo gosto de
desistir.

10. P5 considera ter sorte
devido a grande
capacidade de adaptacdo
que possui e pelo
optimismo que sempre
teve, 0 que a leva a
valorizar sempre aquilo
que tem, afirmando que
tenta ndo chorar por
aquilo que ja nao tem.
Refere que tenta sempre
fazer 0 que pode, de todas
as formas  possiveis,
realcando que ndo gosta
de desistir

10. Valorizagdo do que
tem. Grande capacidade
de resiliéncia (coragem e
persisténcia) face aos
desafios da doenca, sem
querer desistir

I: Como era a sua vida,
antes de ter surgido a ELA?
P5: 11. Era uma vida que...
vivia numa quinta tive que
sair de casa... Tinha uma vida
ultra  ativa, ultra, ndo
trabalhava, mas era voluntéria
aqui na Misericordia de A e...
estava sempre de um lado
para 0 outro... e viagens e
coisas, andava sempre a
passear. E pronto ai mudou
um bocadinho, um bocadinho
quer dizer, um bocadéo...

11. P5 antes de ter ELA
vivia numa quinta e teve
que sair de casa. Refere
que tinha uma vida
muitissimo ativa antes de
ter a doenca, que ndo
trabalhava mas que fazia
um voluntariado intenso,
estando sempre de um
lado para o outro, em
viagens, andava sempre
passear. Apos ter surgido
a doenca, tudo isso se
alterou de forma
significativa

11. Mudanca
significativa do modo de
vida. Saida de casa.
Impossibilidade de ter a
mesma vida muitissimo
ativa que tinha antes de
ter ELA

12. Na altura eu néo
trabalhava, agora trabalho,
estou a  trabalhar na

Misericordia de L, faco
traducbes pelo computador e
pronto eu... a cabega tem que
estar ocupada, e pronto hoje
em dia mandam-me por email
eu mando por email e vou-me
ocupando, isso é fundamental
e com isso acontece eu nem
me lembrar que tou doente ta
a ver... ndo me lembro.

12. P5 refere que antes de
ter a doenca néo
trabalhava, mas que agora
trabalha numa instituicéo,
para a qual faz traducdes
por computador e envia as
mesmas por email. Refere
que a presente ocupagéo é
fundamental, pois
permite-lhe estar ocupada
e que desta forma até nem
se lembra que esta doente

12. Mudanca de atitude
com a ELA. Valorizagéo
do estar ocupada como
algo fundamental que a
leva a ndo pensar na
doenca
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13. Olhe vou-lhe dar um
exemplo, eu para ai ha dez
anos que tenho de passar o
natal fora e h& bocado estava
a perguntar ao meu marido,
pronto desde que eu tou
doente e de cadeira de rodas e
de andarilho, vamos para um
hotel que estd todo
equipado... e o0 problema com
esta cadeira é que precisa de
um carro com rampa, que eu
ndo tenho, mas tem a minha
cunhada, e depois eu tava a
dizer: “entdo mas eu peco o
carro a Fatima e vamos” e
nem me lembrei de mais
nada, depois € que me
lembrei, hoje, foi s6 hoje, que
ndo e isso, h4 uma data de
coisas ta a wver, que ¢
provavelmente complicado ir,
mas néo faz parte do meu dia
a dia, quer dizer ndo ando a
pensar tou doente, nem me
lembro... e pronto. As vezes
sou confrontada com a
realidade, mas € o chamado
para 0 lado que eu durmo
melhor. E pronto tento outras
coisas.

13. P5 afirma que ndo se
limita pela sua doenca
quando pretende realizar
algo, como por exemplo,
passar uns dias num hotel
com 0 seu marido nas
ferias de natal, pois ndo
fica a pensar que esta
doente, acabando so
depois por perceber que o
mesmo ndo e possivel
realizar-se  devido as
limitacbes que possui.
Realca que ndo faz parte
do seu dia a dia estar a
pensar que esta doente,
pois acaba por nem se
lembrar, havendo contudo
momentos em que €
confrontada  com a
realidade, mas ndo se
deixa apoquentar com
isso, tentando sempre
outras alternativas

13. Banalizacdo da
doenca, revelando que
ndo fica a pensar que
estd doente e que nao se
limita por ter ELA

I: E como é a sua vida desde
gue tem a doenga? Qual foi
a principal ou as principais
mudancas, que a ELA
introduziu na sua vida?
P5: 14. A principal mudanga
foi ter mudado de casa, tive
que ir, fui viver para Lisboa
para um andar adaptado,
todo, o ter deixado de guiar, 0
ter vindo para  aqui,
posteriormente a Lisboa vim
para aqui...

14. Para P5 a principal
mudanga que a ELA
introduziu na sua vida foi
0 ter tido que mudar de
casa, para um andar todo
adaptado. Para  além
disso, deixou de puder
conduzir e teve de vir
posteriormente para um
hospital, aonde ainda se
encontra

14. Maior mudanca
devido a ELA foi o ter
mudado de casa, para
um andar todo adaptado,
0 ter deixado de
conduzir e a posterior
mudanca para o hospital
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15. Porque eu gosto de
planear, ou seja, eu vim para
aqui, muita gente nédo teria
vindo, também é certo sao
condigdes especiais, ou seja
isto para mim € quase casa, se
calhar se fosse para outro
hospital qualquer ndo era com
a mesma facilidade, mas foi
uma decisdo tomada depois
de muito pensar e a gente
quer o melhor para mim e €...

porque... aqui tenho tudo,
apesar de ter estado com a
minha irm&§ e uma das

minhas filhas, a outra ndo
estava, ndo é a mesma coisa
que tocar a campainha e pedir
ao, sei l& por exemplo, na
cama eu ndo me mexo ndo é,
as vezes preciso mudar de
posicdo, uma coisa € isso,
tocar uma campainha as
quatro da manha e saber que
anda ai gente de propdsito,
outra coisa € acordar a minha
filha t& a ver, isso ndo da
tanto, quando comegou a
acontecer, achei que era
altura de mudar, a deciséo foi
minha, completamente minha
e enfim com o meu marido,
mas ponderada e decidida
como sendo o melhor para a
minha qualidade de vida... e
é... porque é muito diferente,
ndo me canso, porque eles...

15. P5 afirma decidiu em

conjunto com 0 seu
marido a mudanca para o
hospital aonde se

encontra. V& o hospital
aonde esta como uma
“casa”, por ja lhe ter tanta
familiaridade devido ao
voluntariado que sempre
realizou no mesmo local,
sendo que noutro hospital
poderia ndo ter realizado

a mudanca com tanta
facilidade. Explica que
antes de estar num

hospital a viver a tempo
inteiro, estava a viver
com a sua irmé e uma das
suas filhas, o que em
comparacdo a0  apoio
prestado num hospital, é
muito diferente, tendo
sido uma decisdo
ponderada e vista como o
melhor para a sua
qualidade de vida vir para
0 hospital, aonde acaba
por ndo se cansar por ter
sempre apoio 24h

15. Sentimentos de ser
um cargo para 0S
familiares. Mudanga
para o hospital, para ter
uma maior qualidade de
vida
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16. Por exemplo, eu 14 em
Lisboa tinha, tudo estava
adaptado na casa, tudo, eu
tomar duche era coisa para
demorar uma hora e tal, entre
ir para a cadeira, sentar na
cadeira, despir-me e tal, uma
hora e meia, e aqui, va nos
dias mais longos, meia hora
rarissimo, vinte  minutos,
vinte cinco, toda de banho
tomado, vestida, creme
passado, perfume, dentes
lavados, penteada... E porque
eles sdo profissionais... e sem
estar cansada.

16. PS5 refere que na casa
em que estava, toda
adaptada para seu maior
conforto, demorava mais
de uma hora para tomar

banho, devido a
dificuldade  para  se
movimentar, afirmando

que no hospital, aonde
agora se encontra, demora
no maximo meia hora.
Ter ajuda profissional
para tomar banho leva a
que ndo se sinta cansada
no final do mesmo

16. Falta de mobilidade.
Dificuldades em realizar
as actividades diarias.
Dependéncia de
terceiros para um maior
conforto

17. Portanto é o que eu digo,
eu ando sempre a procura do
melhor para eu viver isto da
melhor maneira possivel.
Pronto agora, ja tenho ali
uma, pronto tou agora a tratar
disso, que é o software de
comunicagdo que é para se eu
deixar de falar... j& me estou a
preparar para essa
eventualidade, ja estou a
mexer no software a brincar
que é para quando for preciso
ja esta, pronto e ta a ver uma
coisa, eu falo pelos cotovelos
e pronto sou sociavel, era
uma coisa que me assustava...
ISSO, 0 ndo conseguir... com
aquele programa ja estou na
maior, aquilo faz tudo e mais
alguma coisa, ja deixei uma
coisa ta a ver... Pronto é isso,
eu tento tudo, tudo, tudo para
ter o melhor que eu possa e
pronto é assim.

17. P5 afirma que anda
sempre a procura do
melhor que existe para a
ajudar a viver a doenca da
melhor forma possivel.
Com base nisto, ja esteve
a procurar um software de

comunicacgdo, afirmando
que quer ja estar
preparada para a

eventualidade de puder
eventualmente deixar de
falar, sendo o0 seu
objectivo ter algo que a
auxilie e lhe permita
comunicar, caso deixe de
0 conseguir fazer devido a
doenca. P5 explica que se
considera uma pessoa
sociavel e que fala muito,
e que por iSO mesmo o
puder deixar de conseguir
falar, era algo que a
assustava, estando agora
mais tranquila com o
programa

17.  Capacidade de
resiliéncia e tentativa
constante de superacao
das limitacOes da
doenca. Receio e
preocupacdo face ao
puder deixar de falar.
Estd mais tranquila
desde que descobriu um
programa  que  lhe
permite comunicar
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I: H& algo que lhe cause
mais receio?
P5: 18. Causava-me o deixar
de falar, mas ja esta
resolvido... Mas ndo gosto,
ndo gosto de deixar de, da
ideia de deixar de falar, ou
seja era um receio que eu
tinha, deixou de ser porque ja
ha alternativa, mas é uma
ideia da qual ndo gosto... de
tudo essa € a pior coisa,
deixar de falar.. pronto, j& ndo
€ receio.. € uma coisa
desagradavel, mais uma, mais
desagradavel do que as
outras, percebe...

18. P5 afirma que o que
Ihe causava mais receio
era 0 deixar de falar,
acrescentando que essa
preocupacao agora ja esta
resolvida e que ja ndo é
um receio, mas que
continua a ser algo muito
desagradavel, sendo para
si a pior consequéncia que
a ELA pode levar

18. Deixar de falar é a
pior consequéncia que a
ELA pode levar

I: E as outras sdo quais?
P5: 19. Por exemplo, deixar
de andar, deixar de... tudo o
que deixei de conseguir fazer,
tudo isso € desagradavel nédo
é, essa € uma perspectiva que
era aterradora que deixou de
ser, mas que é mais, ou seja,
vou ter mais pena de deixar
de falar do que tive de deixar
de andar, percebe, pronto,
mas ja ndo tenho medo.
Portanto medo de qué, de
morrer? Claro toda a gente
tem, de resto, mas isso nao
precisa de ter ELA, qualquer
um pode ter.

19. P5 considera
desagradaveis todas as
consequéncias da ELA,
como o ter deixado de
andar e tudo o resto que
deixou de conseguir fazer,
sendo no entanto a
perspetiva de deixar de
falar a mais aterradora
para si, referindo que vai
ter mais pena de deixar de
falar do que de andar, mas
que ja ndo tem medo.

19. Consequéncias da
ELA causam transtorno
e pena (o ter deixado de
andar), sendo a
possibilidade de perda
da fala a pior delas

I: De que forma é que sente
gue a doenca interfere na
sua vida diaria?
P5: 20. Ah interfere muito...
neste momento interfere, olhe
hoje tinha os anos de uma
sobrinha em Lisboa, néo
posso ir por causa das
escadas td a ver pronto...
Nessas pequeninas... Ou no
natal como lhe disse, se
calhar ndo vou... porgque isso
interfere, interfere, embora

20. P5 afirma que a
doenca interfere muito na
sua vida diaria. Refere
determinados eventos
familiares em que gostava
de estar presente e nao
pode devido as suas
limitagdes, por estar numa
cadeira de rodas e nao
conseguir subir escadas e
estar rodeada de muito
gente, afirmando que sdo
nessas pequenas Coisas

20. Grande interferéncia
pela doenca. O estar
numa cadeira de rodas
interfere na vida de P5 e
causa desgosto por néo
puder estar presente em
eventos  significativos.
Procura de solugdes ou
alternativas

166




mesmo assim eu tento de
tudo... Mas olhe esses anos,
ela vem almocar comigo,
entdo amanhd@ vou almocar
fora esta a ver... Gostava de ir
hoje pronto, ndo posso. Ja
aqui ha trés semanas também
tive um irméo que fez setenta,
também houve uma festa
enorme, também néo fui pela
mesma razdo. Nem é porque,
ele ja tinha arranjado maneira
das escadas e tudo, mas é
muita gente, e eu com a
cadeira de rodas ndo é facil...
e isso tudo interfere.

que a doenga mais
interfere. Apesar destas
interferéncias, P5 tenta de
tudo para arranjar
possiveis  solugBes ou
alternativas que a possam
ajudar

21. Agora de resto nédo, eu
continuo a fazer a minha vida
normalissima, eu trabalho
como disse, embora seja cada
vez mais dificil escrever num
computador, mas ja negociei
com uma irmd que ela
escreve para mim, pronto a
coisa t&4 resolvida (risos).
Vejo filmes, faco tudo, tento,
embora seja cada vez mais
dificil ser independente ao
méaximo. Tudo mas tudo o
que eu conseguia fazer
sozinha, tentar, pronto vou
deixando de conseguir aqui e
ali mas as enfermeiras
fartam-se de se rir comigo, eu
0s remédios é que sei tudo
“entdlo ndo deu  este
medicamento”... (risos). Eu
tento gerir a minha vida o
melhor... e fazer tudo, tudo o
que posso. E pronto, sou feliz
assim.

21. P5 afirma que apesar
da questdo da sua
mobilidade reduzida,
continua a fazer a sua
vida de forma normal.
Refere que torna-se cada
mais dificil escrever no
computador, mas que ja
resolveu o  assunto.
Revela que tenta fazer
tudo o que pode sozinha,
embora seja cada vez
mais dificil ser mais
independente, como
gostaria, e necessitar de
ajuda de terceiros. Tenta
gerir a sua vida o melhor
possivel, fazendo tudo o
que ainda pode, e que é
feliz desta maneira

21. Perda significativa

de mobilidade e de
independéncia. Deixou
de conseguir realizar
determinadas  tarefas.

Grande capacidade de
resiliéncia leva-a a ser
feliz com as suas
limitacOes

22. Sabe o que é que eu lhe
digo, eu ndo faco esforgo
nenhum, ndo € que eu diga
“al eu tenho de ser assim”,
nédo, eu sou assim percebe... E
eu acho também que ser
assim leva-se muito melhor,
pronto para a frente percebe...
H& muita gente que fica

22. P5 explica que o ser
otimista por natureza, lhe
permite viver a doenga de
uma forma muito mais
positiva, querendo seguir
em frente com a sua vida.
P5 lamenta que ha muitas
pessoas que ficam
sentadas numa cadeira de

22. Capacidade de ser
otimista leva a uma
vivéncia mais positiva
da doenca. Capacidade
de resiliéncia,
evidenciando 0s recursos
que existem, como a
tecnologia
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sentada na cadeira ha espera
de morrer... muita gente, eu
acho... pronto, ndo consigo
sequer entender como é que
se pode ser assim, porgque no
fundo oica ndo tem pernas
tem mdaos ndo é, e quando
tiver tenho, sei la e tanta
tecnologia que hoje em dia
h4, tanta coisa, ndo ha como
ndo aproveitar e pronto.

rodas, a espera de morrer,
ndo conseguindo entender
como é que alguém pode
pensar desta forma, pois
deve-se lutar com o que

se tem, existindo
atualmente muitos
recursos, como a

tecnologia, que devem ser
aproveitados

I: Sente que ha algum
aspecto ou varios aspectos
que fazem a diferenca e
contribuem para ter uma
maior qualidade de vida?
P5: 23. Ha fazem... por
exemplo isso que eu disse,
mas 1isso € uma opinido
pessoal, ha muita gente... que
prefere ter a familia perto
para tratar etc, eu ndo,
portanto para mim faz toda a
diferenca, toda, ser tratada
por profissionais, sendo que é
uma questdio de gosto
pessoal. Por exemplo ainda
no outro dia tava a falar com
uma amiga cujo marido
morreu de cancro... e ela tava
a dizer “olha o hospital
telefonou-me” para ela ir 1a
fazer ndo sei 0 qué porque ele
ndo deixava ninguém tocar
percebe, portanto é gosto, eu
pago para ndo ter ninguém
que eu conhego, com quem
eu tenha uma relacdo familiar
ou emocional, tratar de mim,
pronto € gosto, mas ¢€
importante, muito importante.
E depois a tecnologia que
existe que é fantastica e faz
diferenca.

23. P5 refere que receber
um apoio profissional
especializado ¢ um dos
aspetos  que mais
contribui para ter uma
maior qualidade de vida,
e que 0 mesmo se trata de
um gosto pessoal seu,
sendo uma escolha sua
pagar para ter alguém que
trate dela, para ndo ter
ninguém que conhega,
com que tenha uma
relagio  familiar  ou
emocional, a tratar de si.
Refere também a
tecnologia hoje existente
como algo que também
faz a diferenca para ter
uma maior qualidade de
vida

23. Receber cuidados
profissionais da uma
maior qualidade de vida
a P5, por nédo ter uma
ligacdo emocional ou
familiar com estes, 0 que
prefere. Importancia da
tecnologia
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I: Sente que esta
experiéncia lhe  trouxe
alguns novos ensinamentos?
P5: 24, Ah imensos...
imensos. Passei a... apreciar a
vida, como nunca, a apreciar
tudo, tudo, tudo. Eu estou
sempre a dizer isto, mas eu
acho que é verdade, eu sou
muito mais feliz agora do que
era, porque realmente
aprecio... primeiro o facto de
acordar todos os dias, depois
0 estar sol ou estar... 0 facto
de tudo, tudo, tudo e..
desvalorizo  completamente
aquelas porcarias que a gente
passa a vida toda a ficar
chateada por isto ou por
aquilo, e entdo isso tudo...

24. P5 revela que a
experiéncia de ter ELA
lhe  trouxe  imensos
ensinamentos, tais como,
0 ter passado a apreciar a
vida de uma forma muito
mais intensa. Refere que é
uma pessoa muito mais
feliz agora que tem a
doenca, pois passou a ver
tudo de uma forma muito
mais profunda e que
passou a desvalorizar
completamente
determinadas situagdes

24. Experiéncia de ter
ELA vista como fonte de

varios ensinamentos
positivos. Maior
valorizacdo de tudo na
vida leva a maior
felicidade.

Desvalorizagédo de

banalidades da vida

25. Eu li num livro muito
giro, eu sou uma leitora
compulsiva, ndo consigo

deixar de ler, mas eu li um
livro muito giro, devia ler, e
chama-se: “Tercas-feiras com
Morris”, e vou lhe dizer o que
é, é um professor
universitario, ha prai trinta
anos, tem ELA, numa altura
em que era mais dificil do
que é hoje em dia porque ndo
havia nada, pronto. Entdo é
um ex-aluno dele, que vai
todas as terca feiras, que vai
supostamente fazer um livro,
que fez, e aquilo que ele diz,
eu identifiquei-me imenso
com o homem, por exemplo,
ele perguntava: “se tivesse
um dia sem nada, o que € que
fazia?” E ele disse: “la ao
parque ou fazia ndo sei
qué”... Eu era passar um dia
numa piscina por exemplo, e
eu achava que era ir a lua
ou... (risos). S&o coisas
pronto, e € mesmo isso. E
depois outra coisa que foi, ele
perguntou se ele ficasse bom,

25. P5 d& um exemplo de
um caso veridico de um
homem com ELA, que
leu num livro que gostou
muito e que a marcou,
referindo que esse mesmo
homem se encontrava
com a doenca da ELA,
num outro tempo, héa
aproximadamente  trinta
anos atras, numa altura
mais dificil do que € hoje
em dia, por ndo haver a
mesma tecnologia, nem
qualquer medicacdo como
hoje ha, que P5 refere
tomar, mas que serve de
pouco, sendo melhor té-la
que ndo ter nada. Com
base num exemplo do
mesmo livro com o qual
se identificou  muito,
revela que se tivesse um
dia sem a doenga,
escolheria passar o dia
numa piscina, mostrando
como com a doenca da
ELA, se passa a valorizar
de uma forma muito mais
significativa, 0 que antes

25. Existéncia  de
medicacao para a
doenca, como algo
positivo mas

insuficiente. N&o seria a
mesma pessoa Se nao
tivesse a doenca, por ter
passado a valorizar a

vida muito mais
intensamente e  das
coisas mais  simples
desta
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se achava que ia ser a mesma
pessoa, e ele disse que ndo, e
eu também tenho a certeza
que nao, por isto tudo que eu
Ihe disse percebe, porque se
aprecia a vida s6 porque
existe... percebe. E um livro
muito giro, muito, muito giro.
Numa altura mais dificil que
ndo havia nada, nada, nem, a
gente tem estes comprimidos
que servem de pouco, mas
pronto, alguma coisa serve, é
melhor ter que nao ter. Nem
havia nada dessas tecnologias
de hoje em dia, portanto é...

era  considerado  mais
trivial. Revela que ja nédo
seria a mesma pessoa se
ndao tivesse mais a
doenca, pois passou a
valorizar a vida de uma
forma muito mais intensa,
SO porque ela existe

I: Que sentimentos vivencia
com maior destaque, no seu
dia a dia?
P5: 26. Ah... alegria... mas
sempre foi... Eu acho, mas é,
embora, vamos |4 ver se eu
consigo explicar, eu sou a
mesma pessoa que era antes
da doenca, ou seja, bem
disposta,  estou  sempre
contente e feliz... agora com o
bonus, ou... eu acho que é um
bonus, de ter ainda mais essa
apreciacdo pela vida pronto.
E portanto eu tou sempre
alegre... e olhe... eu... em trés
anos, quase quatro que tenho
a doenca, em Janeiro faz
quatro... Se eu chorei trés
vezes € muito... por coisas
relacionadas, acontece,
aconteceu.

26. P5 revela que no seu
dia a dia, o sentimento
que vivencia com maior
destaque, consiste na
alegria e que € a mesma
pessoa que era antes de
ter ELA, uma pessoa
sempre bem disposta,
sendo que agora com a
doenca, tem um dito
“bonus”, que ¢é ter ganho
uma maior apreciacao
pela vida, revelando que
estd sempre alegre, e que,
desde que tem a doenca
mal chorou

26.  Sentimento  de
alegria é o mais
vivenciado diariamente.
A doenca € vista como
um bonus, pois passou a
ter uma maior
apreciacdo por tudo na
vida. Desvalorizacdo das
raras vezes em que
esteve triste desde que
tem ELA.

27. Ainda na semana passada
foi porque isto complicou de
manhd, ndo sei porqué e nédo
me tiraram da cama... quando
eu queria a atencdo dela,
porque achavam que eu
queria tomar banho e néo
queria, queria era puder ir
para a cadeira, e isso pés-me
doente, ta a ver, porque... ai
sou confrontada com a minha
impossibilidade... e isso &

27. P5 refere que quando
numa manhd ndo a
tiraram logo da cama no
hospital, a hora habitual,
passou mal por isso, pois
sO queria puder ir para
uma cadeira. Sentiu uma
grande angustia, pois foi
confrontada com as sua
proprias limitacGes fisicas
que a impossibilitam de
se deslocar como gostaria

27-28. Sentimentos de
angustia e de panico pela
confrontacdo com as
limitacbes fisicas, que
levam a perda crescente
da sua independéncia.
Frustracdo por ter que
estar dependente de
terceiros
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dificil. Pronto.

28. Ha assim pequenas
coisas, mas ndo é sempre, por
exemplo... ndo me incomoda
nada de, sei la... por exemplo
também ndo me consigo
sentar sozinha ai, ndo me
incomoda nada, agora é a tal
coisa é a necessidade de ser
independente, estar na cama
eu ndo consigo fazer nada,
ndo consigo sair, ndo consigo
mudar de posicdo, e isso
assusta... iSO assusta.
Quando eu sei que ndo posso
estar, ndo €, ndo posso, e
preciso de estar... livre... E
iSO custa muito e chateia.
Viver num escabeche e agora
ja... uma coisa, as vezes €
dificil e quando estdo muitos
doentes... ha horarios a
cumprir, uns ficam para mais
tarde, é ldgico... portanto
imagine se eu acordei as
8h30, porque ndo tenho nada
as 9h30 fico para trés, eu
percebo isso perfeitamente,
agora isso ndo impede que eu
saia da cama... depois fico a
espera, e é isso que eu digo
eu ndo preciso que me
venham dar banho a correr,
preciso que me tirem da
cama... isto € um cavalo de
batalha, mas pronto ja
percebemos... Mas € isso, eu
preciso de... olhe num dia
toda a gente que aqui vem
fica nesse sofa, esse sofd é
espetacular, vai para tras e
para a frente, estica pernas...
toda a gente o utiliza. No
outro dia estava ai, ja nem
sei, estava ai toda esticada e
depois serviram o almogo no
meu quarto, “porque que nao
come ai?” e euU estupida,
disse: “ah tabém vou comer”,

28. P5 descreve que 0 ndo
se  conseguir  sentar
sozinha nédo é algo que a
incomode, mas que 0 que
a incomoda
significativamente e a
assusta, € a sensacdo de
perda da sua
independéncia, o estar na
cama e nao conseguir
fazer nada, ndo conseguir
sair ou sequer mudar de
posicdo, é algo vivido
como angustiante, pois
percebe que ndo pode
deslocar-se sozinha para
estar aonde quer,
revelando que precisa de
se sentir livre, e ndo se
sente, o qual lhe custa
muito e a chateia. P5
acrescenta que as vezes é
dificil e se sente frustrada,
quando tem que ficar a
espera que as enfermeiras
venham ter ao seu quarto,
para a tirar da cama,
sendo para si um grande
desafio aceitar que muitas
vezes tem de esperar na
cama algumas horas para
ter ajuda, visto ndo ter
qualquer mobilidade
sozinha, o qual é muito
angustiante e lhe causa
sentimentos de panico
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acabei de comer e agora...
ndo tenho companhia ta a ver,
0 que vale é que acabou
rapido que eu tou sempre de
porta aberta e alguém passou
e chamei... mas de repente ja
estava a panicar percebe...

I: Portanto o que lhe custa
mais é a sensacdo de estar
presa?

P5: 29. E ... de estar presa...
porque eu posso fazer muita
coisa estando aqui sentada
nesta cadeira de rodas, vou la
abaixo tomar café, faco muita
coisa, na cama ou ai na
cadeira nédo saio... E sou feliz
na mesma. Agora se chegar a
altura de eu ficar acamada é
diferente, porque ai ndo
posso... percebe. E agora
posso, portanto quero fazer.

29. P5 ndo suporta a
sensacdo de estar presa,
explicando que na sua
cadeira de rodas, pode
fazer muita coisa e
deslocar-se com outra
facilidade, sendo que
deitada na cama ou numa
cadeira ndo se pode
mexer. Refere que é feliz
mesmo assim, mas que
quer aproveitar enquanto
ndo tem de estar sempre
acamada

29. Sentimentos de falta
de liberdade por se sentir
presa quando estd na
cama ou numa cadeira.
A cadeira de rodas é
vista como algo positivo,
pois permite-lhe ter uma
maior liberdade. E feliz,
apesar de tudo

I: Se fosse uma pessoa de
fora, o que diria a si
préprio?

P5: 30. N&o fago ideia... ndo
Ihe consigo responder, nao
sei.

30. P5 ndo sabe o que
responder a esta questao

172




I: O que é mais importante
para si, ha sua vida? Passou
eventualmente a dar
importancia a algo que
antes nao dava?
P5: 31. A tudo... vocé alguma
vez... olha para o céu e diz
“ahh”... Nao diz, sdo coisas
que a gente toma por
garantidas... a nossa vida
toda, de repente tem uma
importancia imensa... ndo
tinha porque ninguém liga...
E tem. Todos os dias, como
eu digo o facto de acordar... 0
facto de estar sol, o facto de o
céu estar azul, de eu
conseguir ver as arvores...
tanta coisa. O puder... ainda
ontem estava a tentar
explicar, estava num jantar
com varios amigos e estavam
a dizer:” toda a gente esta
contente por estares aqui, €
uma coisa toda a gente gosta
de ti” e eu além de gostar
estou contente porque... posso
estar aqui percebe... E é uma
coisa que ninguém se lembra,
t4 a ver e eu lembro-me...

31. P5 revela que passou
a dar uma importancia
muito maior a tudo na sua
vida, e que antes de ter a
doenca, tomava tudo
como garantido, o qual
mudou significativamente
com o aparecimento da
ELA, tendo passado a
valorizar tudo muito mais,
como o acordar todos 0s
dias, o estar sol e ver o
céu azul ou de conseguir
ver as arvores. Revela
um grande sentimento de
gratiddo por puder estar
viva e  experienciar
determinados momentos
com muito mais valor

I: Com a ELA passou entédo
a dar outra importancia e a
valorizar  situagdes que
antes ndo dava da mesma
forma?

P5: 32. Muito mais... muito
mais e € isso. Por isso € que
eu digo sou mais feliz agora
do que era.. e sou uma
pessoa feliz, mesmo. Sou
mesmo.

32. P5 confessa que
passou a dar muito mais
importancia e a valorizar
situacOes a que dantes ndo
dava tanta atencdo e que
por isso é agora uma
pessoa muito mais feliz
do que era

31-32. Sentimentos de
grande gratiddao  por
puder estar viva. Maior
valorizacdo da vida e de
determinados momentos.
E mais feliz agora
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I: E para além disso, h&
algo mais importante para
Si na sua vida?
P5: 33. Na minha vida... As
minha filhas... (emociona-se).
Isso custa-me. Também €
bom, outra vantagem de ser
bem-disposta, e... € que nao...
elas e 0 meu marido e néo sei
quem também sdo obrigados
a estar ta a ver, porque eu ndo
deixo ninguém... e isso €
bom, mas pronto.

33. P5 descreve que 0 que
€ mais importante para si
na sua vida sdo as suas
filhas. O que lhe custa,
pois ndo quer que sofram.
Explica que ndo quer que
ninguém fique triste perto
dela, e que o ser bem-
disposta ajuda muito

33.  Sentimentos de
tristeza por ter receio de
fazer os familiares e
pessoas proximas sofrer.
O ser bem-disposta
ajuda

I: Sente-se apoiado pela sua
familia?

P5: 34. Ah completamente,
tanto marido e filhas, que eu
tenho uma familia enorme,
éramos sete irmaos, tenho
sobrinhos e... ¢ uma familia
enorme... e tenho sempre
alguém, isso ndo falta... as
vezes até é demais. Como eu
digo ontem, ja estava cansada
de, até estou a ser ingrata,
mas é demais (risos).

34. P5 refere que se sente
muito apoiada por toda a
sua familia e que tem
sempre alguém. Sendo as
vezes até demais todas as
visitas que recebe,
ficando depois cansada
com tantas pessoas que a
vém visitar

34. Sente um grande
apoio de toda a familia

I: E mantétm as suas
amizades ou fez novas?
P5: 35. Néo, aconteceu uma
coisa engracada, que foi, por
exemplo, a minha infancia
mesmo do berco que se
aproximaram imenso... houve
muita  gente  que  se
reaproximou... e  houve
pessoas que se afastaram
completamente, foi
engracado... mas aconteceu, €
assim. Eu acho que h&
pessoas que nao conseguem
lidar com a situagéo, e entdo
fogem, mas a grande maioria
reaproximou-se ou manteve-
se. Ah eu falta de gente ndo
tenho, ndo tenho mesmo...
(risos).

35. P5 explica que
relativamente as  suas
amizades, houve pessoas
que se afastaram
completamente  quando
souberam da sua doenca,
por ndo terem conseguido
lidar com a situacdo. E
por outro lado, houve
outras pessoas que se
reaproximaram  quando
souberam. N&o sente falta
de pessoas na sua vida

35. Reaproximagdo de
amigos com a doenca vs.
outros que se afastaram
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I: E de tudo o que o rodeia,
0 que sente que Ihe da mais
apoio?

P5: 36. O meu marido, mais
que tudo, uma das minhas
irmas... e depois mesmo aqui
alguns  médicos.  Tenho
mesmo a trabalhar aqui
dentro uma sobrinha, que
trabalha ca que tambem me
apoia bastante, ndo mas ¢é
mesmo mais que tudo o meu
marido e... umas da minhas
irmas e alguns medicos, mas
pronto esse € o que € mais,
mais, de resto. Olhe eu digo
que ndo gosto muito da
comida aqui, ainda ontem
veio uma cunhada trazer-me
comida, toda a gente me tras
comida para eu comer.

36. P5 refere que o que
sente que lhe da mais
apoio é o seu marido, uma
das suas irmds e uma
sobrinha que trabalha no
hospital. Depois disso sao
0s médicos no hospital
aonde se encontra. apoio.
Refere que tem muita
atencdo por parte de
varias pessoas que lhe sdo
proximas, em especial do
seu marido

36. Sente um grande
apoio do marido, irmé e
sobrinha e dos médicos
do hospital aonde esta

I: A sua maneira de encarar
0 mundo mudou com a
doenca?

P5: 37. Nao no sentido... nao.

37. P5 refere que sua
maneira de encarar 0
mundo ndo mudou com a
doenca.

I: Ao longo destes anos,
desde 2013, que teve o
diagnostico, lembra-se de
algum momento em
particular, mais marcante
ou dificil de lidar, para si?
P5: 38. O carro... 0 dia em
que eu deixei de guiar, que eu
disse “ndo pego mais no
carro”, fui eu que decidi... foi
dificil... E o dia em que
percebi que ndo conseguia
nadar... estar dentro de agua,
deitar na &gua, boiar, seja o
que for, pronto percebi que...
foram das duas coisas mais
dificeis até agora.. A
proxima vai ser falar... se
acontecer...

38. Para P5 os momentos
mais dificeis, pelos quais
passou desde que tem
ELA, foram quando teve
de deixar de guiar, em
que foi ela mesma a
decidir que ndo iria pegar
mais no carro; quando
percebeu que ja& ndo
conseguia nadar, nem
estar a boiar na agua e
que o préximo momento
sera se deixar de falar

38. O ter deixado de
conseguir conduzir e de
nadar foram 0s
momentos mais dificeis
de lidar desde que tem
ELA. O préximo seré se
deixar de falar
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I: De tudo na sua vida, do
que se sente mais grato?
P5: 39. Pela familia que
tenho e 0s  amigos...
(emociona-se muito). Tenho
muitos, muitos, de todos...
muita familia, muitos amigos.

39. P5 revela que de tudo
na sua vida, do que sente
mais grata é pela familia
que tem e pelos seus
amigos, referindo que tem
muitos de ambos os lados.

39. De tudo na sua vida,
P5 sente-se mais grata
pela sua grande familia e
pelos muitos amigos que
tem
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ANEXO F - CONSENTIMENTO INFORMADO

A presente investigacdo € conduzida por Mariana Miguel Franca da Concei¢do Pedrosa,
estudante do ultimo ano do Mestrado em Psicologia Clinica, no ISPA — Instituto
Universitario de Ciéncias Psicoldgicas Sociais e da Vida. O objectivo deste estudo é perceber
em como é vivenciada a experiéncia de Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA), tendo como
base a andlise de entrevistas semi-estruturadas, de forma a perceber os significados
psicoldgicos subjacentes. Estas entrevistas serdo conduzidas pelo investigador do estudo,
com a orientacdo do professor Vitor Amorim Rodrigues, médico psiquiatra e professor no
ISPA. A presente carta, tem como objectivo esclarecer os participantes sobre a sua
participacgao neste estudo.

Assim:

e Ao aceitar participar neste estudo, ser-lhe-a pedido que responda a algumas questdes,
inseridas numa entrevista semi-estruturada, conduzida pelo investigador. A entrevista sera
gravada em formato audio. O conteudo da gravacdo sera utilizado exclusivamente pelo
investigador, de forma confidencial.

e A participacdo é voluntaria.

e Toda a informacéo recolhida serd confidencial, sendo gerida somente pelo investigador e
pelo seu orientador. A mesma ndo sera usada para nenhum outro proposito fora da
investigacao aqui descrita.

e Sera garantido também o anonimato das suas respostas a entrevista pois as mesmas serao
codificadas através de um ndmero de identificag&o.

e Se 0 estudo lhe suscitar alguma davida pode expola em qualquer momento da sua
participacao.

Apobs a leitura deste documento, se concordar em participar no presente estudo, por favor
assine no espaco abaixo e desde ja se agradece por aceitar colaborar e pela sua contribuicédo
para este estudo, sendo esta muito importante.

Para qualquer esclarecimento adicional, por favor contactar através do e-mail:

marriane.pedrosa@gmail.com

Data: [/

Assinatura da Participante:

Assinatura do Investigador:
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ANEXO G — QUESTIONARIO SOCIO DEMOGRAFICO

Questdes que foram colocadas oralmente aos participantes de forma a complementar o

presente estudo:

Género
Idade
Nacionalidade
Estado Civil

Profissao

Ha quanto tempo tem a doenca de Esclerose Lateral Amiotrofica
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ANEXO H — GUIAO DA ENTREVISTA

Questoes:

1. Descreva-me, com o maior pormenor que lhe for possivel, como é para si viver, com

Esclerose Lateral Amiotrofica? Conte-me como vive esta experiéncia?

2. Pode-me falar um pouco, quando e como, é que Ihe foi diagnosticada a doenca?

3. Quando teve os primeiros sintomas? O que pensou, sentiu, quando lhe deram o

diagnostico ?

4. Como era asua vida, antes de ter surgido a ELA?

5. E como € a sua vida desde que tem a doenca? Qual foi a principal ou as principais

mudancas, que a ELA introduziu na sua vida?

6. Ha&algo que lhe cause mais receio?

7. De que forma é que sente que a doenca interfere na sua vida diaria?

8. Sente que ha algum aspecto ou varios aspectos que fazem a diferenca e contribuem

para ter uma maior qualidade de vida?

9. Tem desejos ou sonhos para o futuro?

10. Sente que esta experiéncia lhe trouxe alguns novos ensinamentos?

11. Que sentimentos vivencia com maior destaque, no seu dia a dia?

12. Se fosse uma pessoa de fora, 0 que diria a si proprio?
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13. O que € mais importante para si, na sua vida? Passou eventualmente a dar

importancia a algo que antes ndo dava?

14. Sente-se apoiado pela sua familia? E mantém as suas amizades? De tudo o que o

rodeia, o que sente que Ihe da mais apoio?

15. Passou eventualmente a dar importancia a algo que antes ndo dava?

16. A sua maneira de encarar o mundo mudou com a doenca?

17. Ao longo destes anos/tempo, desde que tem a doenca, lembra-se de algum momento

em particular, mais marcante ou dificil de lidar para si?

18. De tudo na sua vida, do gque se sente mais grato?
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