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Resumo

Objetivo: a esclerose lateral amiotrofica (ELA) é um disturbio neurodegenerativo que tem maior prevaléncia em individuos de
cor branca do sexo masculino acima dos 50 anos, nesse sentido, o presente estudo objetiva levantar conteudos, em ambiente
virtual, sobre as contribui¢des de enfermagem no cuidado com o paciente acometido pela doenga. Método e Materiais: trata-se
de uma revisdo integrativa de carater descritivo, realizada entre 2018 e 2022. Através de buscas nas bibliotecas virtuais BVS,
Lilacs, BDenf, Scielo, Google Académico e Medline de artigos publicados nos ultimos 5 anos. Resultados: os cuidados de
enfermagem sao imprescindiveis na melhoria da qualidade de vida de tais pacientes com atuagdo pautada em intervengdes
que proporcionem o conforto fisico e apoio psicologico. Consideragdes Finais: ¢ necessario que os enfermeiros busquem
conhecimento sobre a ELA e como tal doenga afeta o individuo, para que o cuidado prestado seja efetivo e direcionado.

Palavras-chave: Esclerose Lateral Amiotrofica; Cuidados de Enfermagem; Enfermagem.

Abstract

Objective: amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is a neurodegenerative disorder that has a higher prevalence in white male
individuals over 50 years old, in this sense, the present study aims to raise content, in a virtual environment, about the nursing
contributions in the care for the patient affected by the disease. Method and Materials: this is an integrative descriptive review,
carried out between 2018 and 2022. Through searches in the virtual libraries BVS, Lilacs, BDenf, Scielo, Academic Google and
Medline of articles published in the last 5 years. Results: nursing care is essential to improve the quality of life of such patients,
based on interventions that provide physical comfort and psychological support. Final Considerations: it is necessary for nurses
to seek knowledge about ALS and how this disease affects the individual, so that the care provided is effective and directed.

Keywords: Amyotrophic Lateral Sclerosis; Nursing Care; Nursing.

Resumen

Objetivo: la esclerosis lateral amiotrofica (ELA) es un trastorno neurodegenerativo que tiene una mayor prevalencia en
individuos del sexo masculino de raza blanca mayores de 50 afios, en ese sentido, el presente estudio tiene como objetivo
levantar contenido, en un ambiente virtual, sobre las contribuciones de enfermeria en el cuidado para el paciente afectado por
la enfermedad. Método y Materiales: se trata de una revision descriptiva integradora, realizada entre 2018 y 2022. Mediante
busquedas en las bibliotecas virtuales BVS, Lilacs, Bdenf, Scielo, Google Scholar y Medline de articulos publicados en los
ultimos 5 afos. Resultados: el cuidado de enfermeria es fundamental para mejorar la calidad de vida de estos pacientes, a partir
de intervenciones que brinden confort fisico y apoyo psicoldgico. Consideraciones finales: es necesario que los enfermeros
busquen conocimientos sobre la ELA y como esta enfermedad afecta al individuo, para que el cuidado prestado sea eficaz y
dirigido.

Palabras clave: Esclerosis Lateral Amiotrofica; Cuidado de Enfermera; Enfermeria.

Afiliagdo dos autores:

'Discente (Graduagdo em Enfermagem) Universidade Estacio de Sa. Niterdi, RJ, Brasil. ORCID https://orcid.org/0000-0001-6471-0093.
Discente (Graduagido em Enfermagem) Centro Universitario Faculdade de Tecnologia e Ciéncias. Salvador, BA, Brasil. ORCID https://orcid.org/0000-0002-

7290-5891.

*Doutor em saude piblica Ensp/ Fiocruz. Prof. Adjunto - Dept. Materno-infantil e psiquiatria UFF. Universidade Federal Fluminense, Rio de Janeiro, RJ,
Brasil. ORCID http://orcid.org/0000-0002-2370-6343.
4Enfermeira. Faculdade Bezerra de Aratjo, Rio de Janeiro, RJ, Brasil. ORCID https://orcid.org/0000-0002-75602554.

* Email de correspondencia: wanessa.abreeu@gmail.com

Recebido em: 24/06/22. Aceito em: 30/09/22.

REVISTA
PRO-UNIVERSUS

Esta obra estd licenciada com uma licenga

" &
2SN Creative Commons Atribuigdo 4.0 Internacional

Revista Pro-univerSUS. 2022 jul./dez.; 13 (3): 44-51



Aratjo et al., 2022.

DOI 10.21727/rpu.13i3.3314

Introduciao

Embora seja uma doenga rara, sua incidéncia
no mundo todo ¢é calculada por 4 a 6 casos/100.000
habitantes. No Brasil, a prevaléncia ¢ de 1,5
casos/100.000 habitantes, obtendo um total 2.500
novos casos por ano. Tendo como maior prevaléncia
no sexo masculino, e no grupo racial de cor branca'.

A doenca do neurdnio motor mais conhecido

como Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) ¢
uma  doenga  neurodegenerativa  progressiva,
sendo  caracterizada  por  inicio  subito e

comprometimento das fungdes fisicas, comunicativas
e cognitivas do portador, devido a degeneragdo
dos neurOGnios motores superiores ¢ inferiores?.

A ELA pode ser classificada em: bulbar,
respiratoria ou espinhal. Na ELA bulbar, os musculos
da fala, degluticdo e respiragdo sdo comprometidas.
Na afeccdo respiratoria, o paciente sofre falta de ar
e apresenta dificuldades respiratorias. Na espinhal
(coluna vertebral), os pacientes sofrem fraqueza e
paralisa¢des motoras dos musculos dos bracos e pernas?.

Independentemente de o comprometimento inicial
ocorrer nos neurénios motores superiores ou inferiores,
ambos serdo afetados com a evolugdo dessa patologia,
qualquer grupo muscular pode ser o primeiro a sobressair
os sinais da doenga configurando com o decorrer do
tempo cada vez mais musculos serdo acometidos até,
a distribuigdo simétrica em todas as regides do corpo.
Nos estagios tardios da doenca, as fungdes sensoriais,
vesicais, intestinais e cognitivas continuam preservadas®.

Para os critérios de diagnostico, o Comité da
Federagao Mundial de Neurologia (World Federation of
Neurology) estabeleceu critérios, sendo essencialmente
o envolvimento concomitante dos neurénios motores
superiores e inferiores com fraqueza progressiva. Para
a identificagdo desse distarbio ¢é indispensavel que trés
ou quatro locais da medula corticoespinhal estejam
comprometidos (neurénios motores bulbares, cervicais,
toracicos ¢ lombossacros). Quando apenas dois dos
locais sao acometidos, o diagnostico se torna provavel
e, quando ¢ apenas um, o diagnostico ¢ possivel®.

Nessa patologia, desde o aparecimento dos
primeiros sintomas clinicos até a invalidez total, sua fase
¢ comparativamente curta, cerca de trés a cinco anos. 3
As causas sdo multifatoriais e, durante a evolucdo da
doenga ¢ observada a perda da independéncia fisica e
eleva-se 0o medo da morte com a incapacidade gradativa
de andar, se alimentar e respirar espontaneamente®.

Diante do acometimento pela doenga, torna-
se imprescindivel o cuidado paliativo, tendo como
objetivo ofertar uma melhor qualidade de vida para
o individuo e familia/cuidador. Nesse contexto
¢ primordial a atencdo prestada por uma equipe
multiprofissional, na qual o enfermeiro participa

ativamente das decisdes e do cuidado de enfermagem’.

A atuacdo do enfermeiro se sobressai no
reconhecimento prévio de possiveis complicagdes
advindas da doenca, nas agdes de assisténcia que
contribuem para a promoc¢ao, prevengdo, recuperagao
e reabilitagdio da saide do individuo, familia e
comunidade. O seu desempenho se torna facilitado por
meio de toda a tecnologia, hoje disponivel, para auxiliar
o profissional de saude, objetivando garantir conforto
e maior tempo de sobrevida com menor sofrimento’.

O papel da enfermagem no processo de assisténcia
¢ prover um cuidado humanizado, a partir do momento
em que os profissionais e familiares envolvidos sdo
capazes de entender a complexidade, sendo necessario
o desenvolvimento de habilidades para utilizar outras
formasdecomunicag@o,tantoverbais,quantondoverbais’.

Hoje, mesmo com a tecnologia disponivel e
conhecimento cientifico, ainda ndo se descobriu a cura,
mas apenas maneiras de retardar a progressao da doenga,
por isso o tratamento oferecido para os pacientes ¢ de
modo paliativo. Isto é, para o alivio da dor, controle
dos sintomas e combate a outras futuras ocorréncias,
para tentar prolongar e preservar as capacidades
ainda existentes e por meio dos cuidados profissionais
envolvidos, como fonoaudiologos, fisioterapeutas,
nutricionistas, enfermeiros e outros. As implicagdes
funcionais relacionadas as patologias neuromusculares,
normalmente dependem do tipo, da velocidade de
progressdo e de algumas caracteristicas individuais®.

Mediante ao exposto, este estudo traz a seguinte
questdo de pesquisa “quais os cuidados de enfermagem
ao paciente portador de esclerose lateral amiotrofica?”.
O presente estudo tem por objetivo levantar
contetidos sobre as contribuigdes de enfermagem
no cuidado com o individuo acometido com ELA.

Método

Trata-se de estudo de revisdo integrativa da
literatura, método que viabilizou agrupar, analisar e
condensar os resultados de pesquisa sobre os cuidados
de enfermagem prestados ao individuo com esclerose
lateral amiotrofica?. Foram seguidas as seguintes
fases pertinentes ao método escolhido: elaboragao
da questdo norteadora, busca na literatura, coleta de
dados, constru¢do dos critérios de inclusao e exclusao,
categorizagdo dos estudos, interpretacdo e apresentagao
dos resultados.

Os critérios de inclusdo foram: a) Artigos
publicados em periodicos indexados que apresentem
informagdes relevantes acerca da questio de pesquisa; b)
Divulgados nos idiomas portugués, inglé€s e espanhol; ¢)
Publicados entre os periodos de 2017 a2022; d) Listados
em pelo menos uma das bases eletronicas Biblioteca
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Virtual em Satde (BVS), Lilacs, BDenf, Scielo,
Medline ¢ Google Académico; e) Localizaveis pela
convencdo dos seguintes descritores pautados no Portal
de Descritores da Ciéncias da Satde (DeCS): esclerose
lateral amiotréfica “and” enfermagem. O cruzamento dos
descritores foi realizado pelo operador booleano “and”.

Os critérios de exclusao foram: a) Estudo de teses
ou dissertagoes, revisao de literatura e relato de caso; b)
Publicagdes disponiveis em texto completo, mas cujo link
apresentava erro no momento da tentativa de pesquisa.

A selecdo se deu por intermédio de leitura
de titulos e da integra do texto de cada publicacao,
como forma de seleciona-los consoante os critérios de
inclusdo e exclusdo, a fim de associd-los a questdo de
pesquisa. Desse modo, foi possivel diminuir o risco
de perda de trabalhos compativeis com a pesquisa.

Os estudos em formato de artigo, geralmente
nao abordam os cuidados. Sendo assim, de maneira
complementar, buscou-se a literatura atual em livros.

[3

Resultados

A partir da analise das obras selecionadas pode-
se observar que a assisténcia de enfermagem ¢ essencial
paraamelhoria na qualidade de vida do paciente portador
de esclerose lateral amiotrofica. Evidenciou-se que o
enfermeiro que conhece a fisiopatologia da doenga tem
maior base para colocar em pratica a sistematizacao da

assisténcia de enfermagem (SAE), melhorando, assim, a
qualidadedoscuidadosprestados. Ademais,oprofissional
de enfermagem deve ter capacidade comunicativa
assertiva adequada para o paciente e seus familiares.

Vale ressaltar que a integralidade do cuidado
abrange desde o diagnostico de enfermagem
relacionado a ELA at¢é o estabelecimento de
intervengdes como: melhora do ambiente; cuidados
com a higiene; mudanga de decubito; aspiragdo de
vias aéreas e apoio psicologico. No quadro 1 sdo
observados os principais resultados, conclusdes e a
classificagdo de evidéncia cientifica de acordo com
Oxford (Oxford Centre for Evidence-Based Medicine)®.

A enfermagem, a partir dos diagndsticos,
apresenta intervencdes, identificando as situagdes de
satde/doenga, procedendo para que a assisténcia venha
contribuir promovendo, reabilitando e recuperando
a saide do paciente adulto afetado pela ELA,
proporcionando qualidade e aumento da perspectiva de
vidadopaciente,comafinalidade de priorizar os cuidados
e motiva-lo a lutar contra a doenca. As intervencgoes
de enfermagem s3o guiadas para evitar a progressao
rapida. Quando ndo ha possibilidade de cura, a atengao
deve ser para o conforto, durante esse instante, assim
como a promog¢ao do alivio e controle dos sintomas®.

A identificagdo de diagnodsticos de enfermagem,
na pratica profissional do enfermeiro, é essencial para o
planejamento de suas acdes a fim de prestar assisténcia
de qualidade e livre de danos, sempre respeitando as

Quadro 1. Obras capturadas nas bibliotecas virtuais BVS, Scielo e Google Académico em janeiro publicadas nos ultimos 5 anos,

Rio de Janeiro, 2022.

Método e Base

Autores, Ano, Titulo e ..
eletronica e

Pais o
Periodico

Nivel de Evidéncia

Principais Resultados

Conclusao

Cientifica, segundo
Oxford
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Severo et al (2018).7 Os autores recomendam uma

verbal

Apresenta a revisdo do

Comunicagdo Estudo de revisdo | novadefini¢dododiagnostico,

diagnostico de enfermagem

prejudicada: revisdo do | integrativa da | bem como a adicio de | L
. . ) ] comunicagao verbal 3A
diagnostico em pacientes | literatura. BVS, | 12 fatores relacionados o . .
. ] N prejudicada” em pacientes
com Esclerose Lateral Scielo. e a incorporagio de 9
com ELA.

Amiotrofica. Brasil. caracteristicas definidoras.

As intervencoes de
Ribeiro et al (2019)5 ¢
enfermagem aumentam a

Diagnosticos e Traz os

. . . . diagnosticos e
Estudo de revisdo | qualidade de vida do paciente

intervengdes de
adulto

acometido por esclerose

. . i intervengdes de enfermagem
integrativa da portador de ELA além do . . 3A
enfermagem ao . , . relacionadas ao paciente
literatura. BVS. esperado. E  necessario .
o o acometido por ELA.
L, . conscientizar os familiares do
lateral amiotrofica. Brasil.

paciente sobre a doenga.
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5 anos, Rio de Janeiro, 2022.

) Método e Base
Autores, Ano, Titulo e ..
; eletronica e
Pais )
Periodico

Silva et al (2018)." A
integralidade do cuidado

Estudo de revisao

integrativa da

Principais Resultados

Os sinais e sintomas da doenga
afetam a qualidade de vida
do individuo. O enfermeiro
¢ considerado imprescindivel

nos cuidados direcionados ao

Conclusao

A integralidade do cuidado
de enfermagem ao paciente
portador de ELA comega
desde o diagnodstico até o

Quadro 1 (cont.). Obras capturadas nas bibliotecas virtuais BVS, Scielo e Google Académico em janeiro publicadas nos tltimos

Nivel de Evidéncia

Cientifica, segundo
Oxford

lateral amiotrofica. Brasil.

apoio psicologico.

de enfermagem ao . paciente. Entretanto, muitos . . 3A
o literatura. Google L estabelecimento de atividades
individuo com esclerose . profissionais de enfermagem
L ) académico. . de conforto, bem como a
lateral amiotrofica. Brasil. carecem de conhecimento ) N
o orientagdo  constante  da
sobre a ELA, prejudicando a .
. L o familia.
sistematizagdo da assisténcia
de enfermagem.
A enfermagem ¢ fundamental
no tratamento de pacientes
Omena et al (2018).>2 O . ) , )
i Estudo de revisdo | acometidos com ELA. E | Este artigo aponta as
cuidado de enfermagem ) . . . . L
integrativa da necessario mvestimento | principais vertentes da
ao portador de Esclerose . ) . 3A
L literatura. Google em pesquisas que abordem | assisténcia de enfermagem ao
Lateral Amiotrofica: uma . L . .
L . . académico. formas de comunicagdo, | paciente acometido por ELA.
revisdo integrativa. Brasil. . -
envolvimento dos familiares
¢ sentimentos do paciente.
Determinados cuidados
foram  apontados  como
importantes para 0
Barreto et al (2020).4 L
. Estudo de revisao tratamento, como: melhora .
Cuidados de enfermagem . . . Apresenta os cuidados de
. integrativa da do ambiente promovendo
voltados aos pacientes . enfermagem voltados aos 3A
literatura. Google | bem-estar e conforto; .
portadores de esclerose . i . pacientes com ELA.
L ) académico. periodos de leitura; mudanga
lateral amiotrofica. Brasil. . L
de decubito; utilizagdo de
musica e aspiragdao oral ou
oro traqueal.
Tosta et al (2019).3 Algumas intervengdes que
Principais  intervengdes . podem ser utilizadas sdo: | Evidencia as  principais
. Estudo de revisao . . . N
de enfermagem utilizadas . . cuidados com a higiene; | intervengdes de enfermagem
. integrativa da . N i -
para melhoria das ) inclusio da familia no | utilizadas para melhorar a 3A
. . literatura. Google . . . .
condigdes de vida de démi processo; terapia celular; | qualidade de vida do paciente
académico.
pessoas com esclerose aplicacdo de células tronco e | acometido por ELA.

Fonte: Os autores (2022).
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necessidades reais do paciente. Uma vez conhecidas as
principais necessidades apresentadas pelos individuos,
pode-se estabelecer os diagndsticos de enfermagem,
e planejar intervengdes que promovam melhoria na
condi¢do satide/doenga do cliente. Nesse sentido, a
revisdo e validacdo dos diagndsticos sdo fundamentais

para o desenvolvimento da pratica clinica, devem
ser um dos objetivos da enfermagem, para que o
processo de cuidar seja executado com seguranga.’
No quadro 2 ¢ possivel observar os principais
diagnosticos e intervengdes de  enfermagem
relacionados aos individuos portadores de ELA.

Quadro 2. Principais diagnoésticos e intervengdes relacionadas ao cuidado do paciente acometido por esclerose lateral amiotrofica,

2022.

Diagnosticos de

enfermagem

Degluticao prejudicada

Intervencoes de enfermagem

Prevencdo da aspiragdo - terapia para degluti¢do, posicionamento, identificar possiveis riscos;
estado de degluti¢do - precaucdo contra aspiragio; fase esofagica - manutencdo de saude oral,
controle da dor e controle de émese; fase oral - alimentagdo por mamadeira; fase faringea -

aspiragdo das vias aéreas e supervisao.

Deambulagio prejudicada

Caminhar - treino para fortalecimento e alongamento; equilibrio - exercicio para
mobilidade articular; coordenagdo - exercicio para controle muscular, trabalhar em conjunto
voluntariamente para os movimentos pretendidos; resisténcia - estabelecer varias metas,
avaliar a sustentabilidade das atividades; mobilidade articular - exercicios para fortalecimento,
preparagdo antecipada contra quedas; mobilidade - motivar a deambulagdo, atividades

prescritas que estimulem a movimentar-se em seu proprio ambiente.

Mobilidade no leito

prejudicada

Posicionamento do corpo auto iniciado - promogao para fortalecimento e terapia de controle
muscular; movimentos articulares e preparagao antecipada de queda; movimento coordenado
- alongamento; equilibrio e massagem;

mobilidade - cuidado com descanso no leito; controle de medicamentos e dor; banho; higiene;

vestir; arrumar-se € uso de vaso sanitario assistido.

Padrio respiratdrio ineficaz

Resposta a ventilagdo mecanica adulto - controle de vias aéreas e ventilagdo mecanica invasiva,
adaptag@o respiratoria e psicologica ao desmame da ventilacdo mecanica; permeabilidade das
vias aéreas, se estdo abertas e desobstruidas para a troca de ar; ventilagdo - entrada e saida
de ar nos pulmdes; sinais vitais - temperaturas, FC, FR e PA verificar se estdo dentro dos

parametros.

Déficit de autocuidado para a
alimentacao

Ingestao de alimentos e liquidos por meio de sonda enteral, controle e monitoriza¢ao hidrica;
terapia endovenosa, dieta prescrita, nutricdo parenteral total (NPT); alimentacdo - prevencao
contra aspiracdo; inclusdo dos familiares e terapia de degluti¢do; estado de degluticdo -

cuidado com a alimentag¢@o; terapia de degluticdo e controle de nutrigéo.

D¢éficit de autocuidado para o
banho / higiene

Banho - assisténcia no banho / higiene, ouvidos, confortos, seguranca, cabelos e quedas;
higiene - lentes de contato, manutengdo, promogdo e restauragdo da satde oral. Ostomia -
lavagem e controle intestinal, controle de émese, diarreia, diminui¢ao de flatuléncias, cuidados
com incisodes, lesdes, banho, higiene e orientagdo nutricional. Uso do banheiro - cuidados
na incontinéncia intestinal: encoprese; medicamentos; supervisdo da pele; eliminag¢do e

incontinéncia urinaria.

Fonte: Ribeiro et al. (2019)°
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Quadro 2 (cont.). Principais diagnosticos ¢ intervengdes relacionadas ao cuidado do paciente acometido por esclerose lateral
amiotrofica, 2022.

Diagnosticos de

Intervencées de enfermagem
enfermagem

D¢éficit de autocuidado para . L L
; Melhora do déficit visual, conforto, seguranca, antecipagdes a quedas e oferta de atividades.
vestir-se

Cognicao - apoio nas decisoes, treinamento de memoria, facilitar a aprendizagem e orientar

L a realidade; comunicag@o - escutar ativamente, biblioterapia, arte terapia ¢ intermediagdo
Comunicacao verbal

- dicad cultural; expressdo - treinamento da assertividade; recep¢do - estimulagdo cognitiva;
prejudicada . . B o .
processamento de informagdes - controle de delirio e deméncia, melhora na educa¢do em

satde e na disposigdo de aprendizagem.

Resposta alérgica localizada - cuidado contra infeccdo e alivio de enfermidade com tdpicos,
controle de alergias, administracao de medicamentos e controle de prurido; ostomia - vigilancia
da pele e habilidades psicomotoras; pele ¢ mucosa - prevengao de lesdes, precaugdes na

Integridade tissular . ) . ] ) . . ) . oo
amputacao, circulacdo, olhos, pés, saude oral, lesdo por pressdo e incontinéncia urindria;

prejudicada . L. . . N N L ~
cicatrizacdo de feridas de primeira intengdo - prevengao do local da incis@o e lesdes, parto
cesareo, infeccdo intraoperatoria, local de doagdes, sutura e drenagem fechada; feridas de
segundo grau - precaugdes insuficiéncia arterial, venosa e irrigagdo de lesdes.
Resposta alérgica localizada - cuidado de prurido, alergias, infec¢des e pele; pele e mucosa
Risco de integridade de pele | - supervis@o de pele; cicatrizagdo de feridas primeira inten¢do - cuidados no local da lesdo
prejudicada e ferimentos; segunda intencao - cuidados com lesdes por pressdo, circulatdria insuficiéncia
arterial, venosa, estimulagdo elétrica nervosa transcutanea.
Controle de medicamentos, distragdo, apoio emocional, estimulo da imaginacdo, massagem,
posicionamento; melhora do sono, imobilizagdo, percepg¢do positiva para aliviar a dor,
b d administracdo de medicamentos, relaxamento muscular progressivo; resposta psicologica
oraguda adversa - humor, raiva ¢ ansiedade, estimular a imaginagdo e apoio espiritual, redugdo da
ansiedade, alongamentos, estimular a deambular, mobilidade articular, relaxamento muscular,
supervisdo de SSVV.
Fonte: Ribeiro et al. (2019)°
Discussao cuidado que o concedera uma melhor qualidade de vida,
tais como: a ingestao de alimentos e liquidos por meio
de sonda enteral e a assisténcia no banho / higiene’.
O enfermeiro ¢ o profissional ideal para gerenciar Sio fungdes atribuidas ao enfermeiro:
e coordenar o cuidado ao paciente com ELA, devido estabelecimento de um plano de cuidados que tenham
ao relacionamento com o paciente, os conhecimentos abrangéncia as necessidades tanto do paciente
psicossociais e experiéncia no manejo de sintomas da quanto da familia; comunicar todas as informagdes
patologia. Haja vista, essa patologia proporciona uma sobre a doenca acometida e op¢des relacionadas
condi¢do de dependéncia ao individuo que a desencadeia ao tratamento ao paciente; estar sempre avaliando
em vdrias esferas. Sendo algumas delas o déficit no a capacidade de comunicagio do paciente e estar
autocuidado paraa alimentagdo e o déficit de autocuidado familiarizado com as ferramentas que podem auxilia-
para o banho / higiene. Entretanto o enfermeiro possui lo; avaliar as condicdes emocionais; monitorar as
instrumentos que o possibilita associar tais necessidades necessidades do paciente; realizar o rastreamento
que o sujeito com ELA apresenta, com a oferta de um do aparecimento de novos sintomas; antecipar o
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encaminhamento a outros profissionais; informar os
recursos sociais disponiveis no momento; educacio
permanente dos prestadores de cuidado; implementar as
recomendagdes da equipe multidisciplinar; avaliar se o
diagnostico da ELA esta correto e reforcar os conceitos
do diagnoéstico enquanto administra os cuidados’.

Os profissionais precisam oferecer suporte
emocional ao paciente, abrangendo a familia e
cuidadores, mantendo uma comunicacdo efetiva
para que as necessidades presentes e futuras sejam
atendidas e que todos participem de modo ativo no
tratamento, além de preparar a familia para a morte
em tempo habil. Também possuem papel fundamental
no processo de tomada de decisdo com relagdo a
medida que sustentam a manuten¢do da vida, como:
colocagao de tubo de alimentagdo; ventilacao artificial;
entre outros. E, apds a colocagdo do respirador
artificial, é necessario dar suporte fisico e psicologico
para que o paciente mantenha seu contentamento
e esperanca, reduzindo a sobrecarga familiar’.

O enfermeiro deve entender cada pessoa
envolvida em questdo, explicando as consequéncias
das decisdes tomadas e promover a autonomia do
paciente. Além disso, deve realizar constantes visitas
domiciliares para o gerenciamento adequado na
administragdo de medicamentos, avaliagdo e controle
da dor, cuidados com a pele, cuidados com o trato
gastrointestinal e prover relatorio com a evolucdo
dos sintomas aos médicos. Essa assisténcia visa a
restabelecer/manter as fungdes, e estimular as atividades
do cotidiano do individuo, com vistas a aumentar
independéncia, e restaurar a autonomia e produtividade?.

O envolvimento da equipe de enfermagem em
cuidados paliativos decorre do respeito a dignidade
humana, ¢ na melhoria da qualidade de vida. Os
profissionais sdo preparados para atender o individuo
de forma holistica e possibilitar o entendimento da
morte como um ciclo natural, abordando, discutindo
e enfatizando as doengas neurodegenerativas. Os
enfermeiros atuam como membros integrante e
coordenador da equipe desenvolvendo habilidades
que incluem a tomada de decisdes, a elaboragdo
de planejamentos e planos de intervencdo’.

De fato, estudo sobre a enfermagem e cuidados
paliativos mostrou que os enfermeiros sdo importantes
e fundamentais por serem os profissionais que
acompanham diretamente o individuo e suas familias,
fornecendo e implementando recursos relacionados ao
cuidado holistico associado a avaliagdes permanentes.
O ato de organizar o cuidado, com base nas ferramentas
disponiveis, pode ajudar a caracterizar o processo de
cuidar para além das técnicas e procedimentos. Uma das
formas ¢ a sistematizagdo da assisténcia de enfermagem
(SAE). O enfermeiro responsavel também deve realizar
reunides clinicas com sua equipe, para discutir planos
de tratamento, considerar a infraestrutura de cada

familia, e compreender as condigdes fisicas ¢ mentais
do individuo, dos familiares, ¢ da propria equipe’.

O cuidado de enfermagem e o estabelecimento
de vinculo entre paciente e profissional, através do
exame fisico e dos diagndsticos de enfermagem a
partir das necessidades do individuo e da familia sdo
importantes no tratamento e cuidado de qualidade
ao mesmo. A utilizagdo das etapas da SAE torna
mais humanizadas e completas as agdes exercidas
pela equipe de enfermagem, pois € possivel listar as
prioridades nas agdes para melhor atender o individuo?.

As acdes de enfermagem direcionadas ao
fornecimento do cuidado ao portador de ELA devem ser
reproduzidasemumamplocontexto,eempregandoateoria
do autocuidado de Orem, notaram o grande valor que tem
a preservagdo da autonomia em um cliente dependente
e que isso vai requerer do enfermeiro reflexdes sobre
como agir, guiar e orientar paciente. Quando a pessoa
esta fora de possibilidade de cura, o foco da atengéo é a
qualidade de vida do paciente, que deve ser alcancada
por meio do conforto, alivio e controle dos sintomas®.

Os resultados desse estudo, € a rotina do cuidado
prestado ao individuo nessas condi¢des apontam como
os profissionais de diferentes categorias contribuem
com alguns cuidados considerados importantes para a
terapéutica como: inclus@o dos familiares nos cuidados,
paraqueosmesmosreforcemoelo;realizagdodeexercicios
que favorecam o fortalecimento dos ossos (incentivo
para sustentar a deambulagdo enquanto possivel) e
exercicios respiratorios (incentivo para diminuir a
estadia de secrecdes no trato respiratorio); oferta de
alimentagdo que beneficie menor grau de desconforto®.

Como os musculos responsaveis pela degluticdo
vao deteriorando sua fun¢do decorrente da atrofia, outro
cuidado essencial, para esses pacientes esta associada a
alimentacdo, devendo a dieta ser adaptada a cada estagio
da doenga em curso, até a realizacdo da gastrostomia.
A gastrostomia se baseia em um procedimento comum
nos casos de ELA ¢ feito na tentativa de o doente
ter uma maior sobrevida. Os fatores para realizar
o procedimento sdo: perda de peso maior de 10%;
presenga de disfagia grave, ingestdo insuficiente de
caloria, ocorréncia de aspira¢do alimentar ¢ um indice
de massa corporal menor que 20. Outra caracteristica
comum, durante a evolucdo da ELA ¢ a afonia, uma vez
que o agravo devasta os neur6nios motores responsaveis
pelo comando dos musculos, inclusive os musculos da
laringe incapacitando o paciente de emitir a sua voz’.

Assim, a necessidade de firmar uma comunica¢do
eficaz se torna urgente, pois, ¢ através da comunicagao
que se mantém o elo entre o ser humano e seu entorno;
e, consequentemente, oferece apoio aos cuidadores
na execu¢do dos cuidados apropriados ao paciente.
Observou-se que sdo grandes os indices de pacientes
com ELA que sofrem com broncoaspira¢do, por nao
conseguir deglutir a propria saliva. A relagdo de cuidados
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inerentes ao paciente por parte da enfermagem no
cuidado paliativo propicia ao mesmo um melhor findar
de vida e logo ¢ necessario na melhoria da qualidade
de vida. O enfermeiro deve desenvolver por meio da
SAE um plano de cuidado para possibilitar a0 mesmo
gerir uma assisténcia de enfermagem: individualizado,
sistematizado, resolutiva e que ira prover as necessidades
inerentes do paciente com ELA em cada estagio
de comprometimento do agravo dessa patologia®.

O respeito ao individuo portador de ELA deve ser
demonstrado constantemente, tendo em vista que esses
pacientes sentem perder toda sua autonomia e liberdade,
estando presos a uma situagdo que s ira se agravar.
Possibilitar maior conhecimento das peculiaridades que
portadores dessa patologia apresentam, e assim prestar
mais versatilidade no cuidado, tanto para profissionais
da area da satde, quanto para cuidadores e familiares,
tendo como beneficio o proprio paciente que podera
receber assisténcia profilatica e paliativa de melhor
qualidade, com visdo antecipada das fases da doenga*.

Técnicas como a utilizacdo de musica, periodos
de leitura, mudanca de decubito no leito e melhora
do ambiente proporcionam conforto ao paciente;
associadas a técnicas de fisioterapia respiratoéria,
aspiragdo oral e/ou orotraqueal de 4-5 vezes ao dia e
agregado aos demais cuidados culminando na melhoria
da capacidade de tosse dos pacientes e por consequéncia
na redugdo das chances de broncoaspiracdo e
complicagdes respiratorias. Dessa forma, a gestdo dos
cuidados paliativos, por meio do trabalho do enfermeiro
e da equipe multiprofissional ¢ fundamental, para
proporcionarmomentos satisfatoriosequalidadedevida®.

Consideracoes Finais

Pode ser observado que essa patologia requer
a atuagdo de uma equipe multiprofissional. Para
tanto, ¢ fundamental que o grupo de profissionais
se mantenha integrado e sintonizado, desse modo,
esses profissionais tragardo seus diagndsticos de
forma que otimize o tratamento do sujeito com ELA.

Entretanto, como a enfermagem ¢é que lida
diretamente com os pacientes, por meio da prestagao
dos cuidados ofertados, é importante que esse grupo
de profissionais tenha amplo conhecimento da
situacdo que o doente se encontra. Uma ferramenta
de amplo espectro que possibilita esses trabalhadores
desenvolverem um atendimento de qualidade ¢é a
Sistematizagdo de Assisténcia a Enfermagem-SAE,
uma vez que essa permite ao enfermeiro coletar os
dados, fazer o diagnostico de enfermagem, planejar,
implementar os cuidados e avaliar os resultados.

A enfermagem precisa buscar outras areas do
conhecimento referentes aos sujeitos diagnosticados com
ELA, a fim de acurar e expandir seus conhecimentos,

como por exemplo, no que tange a comunicagdo com
os familiares/cuidadores, a forma de lidar com os
sentimentos dos pacientes, principalmente o medo
da morte e a desesperanca e, outras situagdes que
venham surgir no avangar da doenca. Todavia, vale
ressaltar o quanto ¢ importante os estudos emergirem
novos pontos acerca dos cuidados paliativos e
das doengas cronicas degenerativas neurologicas.

Referéncias

1.SilvaCT, Cesario FA, Oliveira MCF, Gongalves SF, Marques GS, Torres LM,
et al. A integralidade do cuidado de enfermagem ao individuo com esclerose
lateralamiotrofica. RevistalnterdisciplinarCiénciasMédicas.2018;1(2):61-68.

2. Omena ICA, Branddo LS, Albuquerque JM, Comassetto I, Nagliate PC,
Alves KMC, Salles IACM, et al. O cuidado de enfermagem ao portador
de Esclerose Lateral Amiotrofica: uma revisdo integrativa. Enfermagem
Brasil. 2018;17(6):702-712. https://doi.org/10.33233/eb.v17i6.2099

3. Tosta GKFS, Filho IMM, Bastos GP, Nascimento FA, Proenca MFR,
Coelho MA. Principais intervencdes de enfermagem utilizadas para
melhoria das condi¢des de vida de pessoas com esclerose lateral amiotrofica.
Revista de Iniciagdo Cientifica e Extensdo-REIcEn. 2019;2(1):30-6.

4. Barreto PL, Arajo CS. Cuidados de enfermagem voltados aos
pacientes portadores de esclerose lateral amiotrofica [trabalho
de conclusdo de curso]. Faculdade Uninassau Doroteia; 2020.

5.RibeiroACS,SantanaDA, SilvaSG,AoyamaEA, LimaRN,etal. Diagnosticos
e intervengdes de enfermagem ao adulto acometido por esclerose lateral
amiotrofica. Revista Brasileira Interdisciplinar de Satude. 2019;1(4):17-23.

6. Oxford Centre for Evidence-Based Medicine. Niveis de evidéncia cientifica
segundo a Classificacdo de Oxford Centre for Evidence-Based Medicine
[Internet]. 2001 [cited 2020 Nov 12]. Available from: http://portalarquivos2.
saude.gov.br/images/pdf/2014/janeiro/28/tabela-nivel-evidencia.pdf.

7.Severo AH, Carvalho ZMF, Lopes MVO, Brasileiro RSF, Braga DCO, et
al. Comunicagdo verbal prejudicada: revisdo do diagnodstico em pacientes
com Esclerose Lateral Amiotrofica. Revista Brasileira de Enfermagem.
2018;71(6):3239-49. https://doi.org/10.1590/0034-7167-2017-0763

8. Medeiros ICG, Araujo GMN, Minucci MVG, Rocha ED, et al.
Elaboragdo de um audiovisual sobre as a¢des dos profissionais de satde
voltados ao portador de esclerose lateral amiotrofica. SEMIOSES:
Inovagdo, Desenvolvimento e Sustentabilidade. 2019;13(3):87-97.

51

REVISTA
PRO-UNIVERSUS



