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Resumo:

A Esclerose Lateral Amiotréfica € uma
doencga degenerativa que acomete o sistema
nervoso. Tendo ELA — como a doenca
também €& conhecida — literalmente como
plano de fundo, o presente trabalho foi
realizado com o objetivo de captar imagens
capazes de representar a qualidade de vida do
paciente, bem como a influéncia de sua familia
ao longo da vida apdés o diagnostico. A
investigacdo teve a fotografia como principal
instrumento de coleta, o que gerou, além do
estudo em si, também uma exposi¢cao
fotografica. Num primeiro momento, a familia
do paciente colaborou com fotografias da
época em que a doenga ainda nao havia sido
diagnosticada.  Depois, imagens foram
captadas para retratar o  cotidiano
pos-diagnostico, o que permitiu  uma
comparacao historica e a constatagao de que,
mesmo com a doenga, a familia consegue se
manter feliz e proporcionar a qualidade de vida
ideal ao paciente, sobretudo com a ajuda de
profissionais e cuidadores.
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Introdugao:

Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é
uma doenga caracterizada por um processo de
paralisia progressiva, por sua vez
acompanhado por fortes indicagcdes de
comprometimento do Neurdnio Motor Superior
e do Neurbnio Motor Inferior (atrofia). A
denominacao “Esclerose Lateral” é decorrente
do endurecimento da porgao lateral da medula
espinhal como consequéncia da morte dos
neurbnios motores superiores. Ja o termo
“‘Amiotréfica” ¢é relacionado a fraqueza

muscular (musculos atrofiados), que se da
devido a morte dos neurbnios motores
inferiores. O termo “Esclerose Lateral
Amiotréfica®”, portanto, significa fraqueza
muscular  secundaria por  conta do
comprometimento dos neurdnios motores. A
proposito, a causa para a ocorréncia da ELA
nao é totalmente conhecida e provavelmente
estd relacionada a fatores genéticos, que
poderiam desencadear o tal processo de
degeneracdo dos  neurbnios  motores,
principalmente quando expostos a uma ou
mais situacbes que funcionam como gatilho
para a evolugdao do processo. Vale salientar
aqui que, pelo fato de ser rara, a ELA nao é
profundamente conhecida por grande parte da
populacdo e classe médica. Estuda-la,
portanto, ¢é importante porque estimula
reflexbes sobre a doenga e seus assuntos
correlatos, promovendo a evolugido do estado
da arte sobre o tema.

E nesse contexto que o presente
estudo, utilizando-se de um procedimento
metodologico nao-convencional, resgatou e
captou imagens que expéem a qualidade de
vida de um paciente e a influéncia de sua
familia no pods-diagnostico. Ainda expds a
fundamental participacdo de profissionais da
saude no cotidiano do paciente. Afinal, é
possivel conviver com ELA e ser feliz?

Metodologia:

Na cidade de Sao Paulo, muitos dos
pacientes diagnosticados com ELA recebem
apoio da ABRELA (Associagao Brasileira de
Esclerose Lateral Amiotrofica), entidade
veiculada a Escola Paulista de Medicina
(UNIFESP). La, os profissionais sao
voluntarios e buscam manter a qualidade de
vida do paciente através de consultas mensais.
Foi justamente na ABRELA que, durante 12
anos, a pesquisadora pdde ter contato direto
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com um paciente, convivéncia que muito
contribuiu para o desenvolvimento deste
projeto de iniciagdo cientifica. A consolidacao
do projeto se deu, de fato, entre margo de
2016 e marco de 2017.

Quanto a metodologia, a fotografia foi
utilizada como principal ferramenta; o resultado
gerou uma exposicdo fotografica produzida
pela propria pesquisadora — dai o titulo do
trabalho ser “ELA por Ela”. As imagens foram
feitas com o apoio da familia. Todo o processo
foi realizado na casa do paciente durante um
dia inteiro, ocasido em que foi possivel
capturar todos os detalhes do cotidiano familiar
e os processos de cuidado e convivio entre
eles. As fotos foram feitas de modo
espontdneo e com o minimo de
direcionamento da familia para que, assim,
todo o processo fosse 0 mais natural possivel,
cumprindo com os objetivos intermediarios. Ali,
embora o propésito do ensaio fotografico fosse
o de mostrar a rotina e os cuidados com o
paciente, as expectativas foram superadas. Foi
possivel, por exemplo, registrar o sentimento e
a responsabilidade da cuidadora, que cuida do
paciente, diagnosticado com a doenca.

Além das fotos, foram feitas perguntas
sobre a vida do paciente antes e depois do
diagnostico. Perguntou-se também sobre como
a familia, parentes e amigos proéximos
reagiram com a noticia e quais foram as
formas que a familia encontrou para se adaptar
a nova e desafiadora rotina do pés-diagnostico.

Resultados e Discussao:

Os resultados foram compativeis com o
previsto desde o inicio do projeto: mesmo com
o diagnéstico da doenca, a familia se manteve
unida e vem lutando dia apés dia para manter
a qualidade de vida e, acima de tudo, a
felicidade do paciente. Durante o ensaio, 0
forte vinculo da familia era notério porque os
familiares demonstram estar cientes da
situacdo e dos cuidados necessarios para o
paciente, o que o ajuda, de certa forma, a se
manter em equilibrio, apesar das
adversidades.

Também resultado do estudo, um fator
surpresa ao longo do processo de iniciagdo
cientifica foi o intenso questionamento dos
interlocutores acerca da definicao de
“Esclerose Lateral Amiotrofica”. Sendo assim,
muita dedicacao foi necessaria para que a
prépria pesquisadora pudesse se aprofundar

ainda mais no assunto e, por consequéncia,
sanar todas as duvidas. Vale dizer que tal fato
refor¢ca a necessidade de maiores informagdes
sobre a doenca para que
recém-diagnosticados e até mesmo os
curiosos tenham informacgdes diversas e cada
vez mais acessiveis sobre o assunto.

Conclusoes:

De acordo com conteudos
apresentados nas reunidbes semestrais da
ABRELA, onde familias recebem o apoio de
profissionais  especializados, o0 estudo
confirmou a grande necessidade do apoio
familiar ao paciente, que, para nao desistir,
precisa de suporte logo apés o diagndstico.

E muito importante também que todos
os envolvidos mantenham o interesse pela
cura e por investimentos feitos de todas as
formas possiveis, seja por meio de projetos ou
mesmo por capital financeiro. Por fim, fica
muito clara a caréncia de novos pesquisadores
interessados em temas diferenciados e pouco
conhecidos como este. S6 assim, com esse
movimento, os leigos terdo acesso a
informacao clara sobre a Esclerose Lateral
Amiotréfica. S6 assim, o conhecimento
cientifico sobre a doenca pode nos fazer
evoluir em direcdo a cura e as familias ainda
mais felizes no futuro. As fotos mostram.
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