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RESUMO:

INTRODUGCAQ: A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é uma patologia do sistema nervosa,
€ uma doenca degenerativa e que altera o desenvolvimento das células neuromotoras. 0s
cuidados paliativos se destinam a assistir os doentes sem possibilidade de cura e buscam
consolidar um modelo de cuidado que considera o processo de morrer como inerente a vida.
OBJETIVO: Evidenciar a importancia da enfermagem paliativa no enfrentamento da
Esclerose Lateral Amiotréfica. METODOLOGIA: Trata-se de umarevisao de literatura, a partir
da modalidade integrativa, o presente estudo foi desenvolvido através de revisdo de estudos
cientificos obtidos nas Bases de Dados da Biblioteca Virtual de Saude (BVS). Com o periodo
estabelecido os anos de 2017 a 2023. RESULTADOS: Atualmente, estima-se que 40 milhdes
de pessoas necessitam de CP a cada ano, das quais 78% vivem em paises de baixa e média
renda. A forma com que a equipe de enfermagem aborda o paciente com a ELA, visando
atender suas necessidades, é fundamental para estabelecer o vinculo de confianga entre os
mesmos. Na prestacédo dos cuidados ao paciente é imprescindivel preservar a autonomia
deste, exigindo dos profissionais uma reflexdo sobre como guiar, agir e orientar o paciente.
CONCLUSOES: Nessa conjuntura, é relevante constatar que é as discussdes cientificas
presentes nas literaturas possam embasar os diversos aspectos e efeitos positivos da
assisténcia de enfermagem ampla e cientificamente qualificado para prestar o CP para
pacientes com ELA, a sua atividade paliativa € essencial, levando em conta muitas
ferramentas, dentre elas a comunicagao.

Palavras-chave: Esclerose Lateral Amiotréofica, cuidados paliativos, assisténcia em

enfermagem.

1 Dayane Apolindrio. Especialista. E-mail: Dayane.apolinario@gupounibra.com



1. INTRODUCAO

A Esclerose Lateral Amiotrofica € uma doenca neurolégica degenerativa
incapacitante, que reduz drasticamente a estimativa de vida do individuo acometido,
por impossibilidade de tratamento modificador da doenca. Sua etiologia € de razao
desconhecida, a ELA atinge os neurbnios superiores e inferiores levando a paralisia
motora progressiva inexoravel (SILVA et al, 2018).

E uma patologia que ndo tem cura, hoje ha apenas tratamentos paliativos para
amenizar a dor. Os sinais e sintomas tipicos da doenca sdo perceptiveis quando ha
fraqueza muscular, na qual um lado do corpo comeca a apresentar dificuldade em
praticas diarias, como pentear o cabelo ou dificuldade em apertar um pregador de
roupas, dificuldade de andar. Quando diagnosticada, a perspectiva de vida que lhe é
informada € de 3 a 5 anos, sendo uma doenca neurodegenerativa, que no decorrer
da progressdo acomete a musculatura, causando dores intensas, fazendo com que o
paciente também tenha uma sensacgéo de impoténcia (BITTENCOURT; CORDEIRO,
2015).

Dessa forma, as implicacbes funcionais relacionadas das patologias
neuromusculares, normalmente dependem do tipo, da velocidade de progresséao e de
algumas caracteristicas individuais. Nessa patologia, desde 0s primeiros sintomas
clinicos até a invalidez total, sua fase é comparativamente curta (cerca de trés a cinco
anos). A ELA é uma patologia que acomete de tal modo na locomocgéo e fala que sédo
considerados os sinais e sintomas que mais complicam o trabalho dos profissionais
envolvidos em seu tratamento (SEVERO et al, 2018).

No Brasil, ndo se sabe ao certo quanto aos dados epidemiolégicos da ELA.
Alguns estudos demonstram que aidade média inicial € aos 50 anos, com prevaléncia
ao sexo masculino, trazendo como acometimento inicial a fraqueza muscular e
insuficiéncia respiratéria, sendo as principais causas de 6bito por conta de sua
evolucdo, que acomete 0s musculos responsaveis pela mecanica respiratéria (DA
SILVA TOSTA etal, 2019).

Os cuidados paliativos se destinam a assistir os doentes sem possibilidade de
cura e buscam consolidar um modelo de cuidado que considera o processo de morrer
como inerente a vida. Assim, o foco da atencéo deixa de ser a cura da doenca e se

volta ao individuo, complexo em suas dimensdes fisicas, psiquicas e espirituais, ativo
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e com direito a autonomia, além da atencao individualizada a sua familia e a busca da
exceléncia no controle dos sintomas (MORAES et al, 2017).

O papel da enfermagem no processo de assisténcia, € fornecer um cuidado
humanizado a partir do momento em que os profissionais envolvidos sao capazes de
compreender a complexidade, sendo necessario o desenvolvimento de habilidades
para utilizar outras formas de comunicacéo, tanto verbais e como nao verbais. Hoje,
mesmo com tanta tecnologia, ainda ndo se descobriu uma cura, mas apenas maneiras
de retardar a progressao da ELA, por isso o tratamento oferecido para os pacientes é
de modo paliativo. Isto €, para o alivio da dor, controle sintomatico e combate a outras
futuras ocorréncias, paratentar prolongar e preservar as capacidadesainda existentes
(DA SILVEIRA et al, 2020).

O desenvolvimento desse trabalho é motivado por ser um assunto de extrema
importancia, com pouca divulgagcéo para a sociedade. Pretende-se informar que as
intervencbes condizentes com o0s diagnosticos sdo de suma importancia para
proporcionar ao paciente qualidade e longevidade de vida acima do que lhe é
passada.

Assim surge a seguinte problematica: Qual o papel da enfermagem no cuidado
paliativo em pacientes com Esclerose Lateral Amiotrofica?

A partir dessa questdo, o estudo tem como objetivo elaborar uma pesquisa
bibliografica para evidenciar a importancia da enfermagem paliativa no enfrentamento
da Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA).

Este estudo se justifica, tendo em vista que a ELA ndo tem cura, seu prognéstico
dificil de aceitar e requer o auxiio de uma equipe multidisciplinar visando proporcionar
melhor qualidade de vida ao paciente. Dessa forma, o papel da enfermagem no
processo de assisténcia, € fornecer um cuidado humanizado a partir do momento em
que os profissionais e familiares envolvidos sdo capazes de compreender a

complexidade
2. DELINEAMENTO METODOLOGICO
A presente pesquisa trata-se de uma revisdao de literatura do tipo integrativa,

através de revisdo de estudos cientificos obtidos nas Bases de Dados da Biblioteca

Virtual de Saude (BVS), principalmente nas bases de dados eletronicos Lilacs e Scielo
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no periodo entre julho de 2022 e junho de 2023, utilizando os descritores: Esclerose
Lateral Amiotréfica, cuidados paliativos, assisténcia em enfermagem.

O ato da pesquisa cientiffica e académica pressupbe o rigor, geralmente,
associado a um método ja difundido na &rea para o tratamento do objeto de estudo.
Nessa empreitada, os pesquisadores se orientam pela literatura acumulada para
responder as questdes epistemoldgicas acerca dos procedimentos a serem adotados
desde a coleta até a analise de seus dados de forma coerente (DOS SANTOS
BATISTA; KUMADA.2021).

A presente pesquisa tem 0s seguintes critérios de inclusdo: Estudos publicados
no periodo de 2014 a 2023, que trate do tema em questédo, ou de algum subtema. Ja
como critérios de exclusdo, foram: Estudos que apresentaram apenas 0 resumo, 0S

repetidos e que ndo estavam relacionados com o tema em questao.

3. RESULTADOS

Conduziu-se um fluxograma com as informagcdes dos meios de identificacédo e
selecéo dos artigos pesquisados, subdividido nos sequentes itens: Reconhecimento,
triagem, ilegibilidade e estudos incluidos.

Fluxo grama 1 — Detalhamento dos principais achados na pesquisa literaria nas
bases de dados. Recife — PE, 2023.

Estudos identificados por meio da busca eletrbnica nas bases de dados:
PUBMED (n=18), SCIELO (n=21), Lilacs (n=10), PEDro (n=6).
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Figura 1. Fluxograma de captacao dos estudos para a revisao de literatura.

4. DISCUSSAO

12

Conduz-se agora para elucidacdo e maior percepcao do tema interpelado uma

tabela mostrando os resultados da pesquisa de revisdo de literatura, onde foram

analisados e incluidos um total de 5 artigos pelos critérios da presente pesquisa.

Autor/ ano Titulo Objetivo Tipo de Resultados
estudo
BITTENCOUR,; Esclerose lateral Relatar o caso de Estudo de Para a
CORDEIRO, amiotrdéfica: o um paciente adulto caso. implementacdo de
2015. processo de portador de ELA, um bom método de
cuidar em internado em uma trabalho, o
enfermagem e Unidade de Terapia enfermeiro lanca
as tecnologias Intensiva (UTI) mao de tais
em saude. sobre 0 processo tecnologias e a
de cuidar pelo utilizacdo destas
enfermeiro. deve ser norteada
pelo processo de
cuidar e em favor
do paciente.
MORAES et al, Assisténcia ao Caracterizar as Estudo Constatou-se que a
2017. paciente publicacdes bibliografico. enfermagem

oncolégico em

existentes sobre a

cuidados assisténcia de
paliativos: Um enfermagem nos
olhar da cuidados paliativos
enfermagem. wltados ao
paciente oncolégico
e analisar os

principais cuidados
de enfermagem

desempenha um
papel fundamental
nos cuidados
paliativos, ela da
todo o suporte
necessario até a
fase final do
paciente. A
prestacao do



relacionados ao
paciente oncoldgico
gue se encontra em
cuidados paliativos.

SILVA etal, A integralidade Analisar as
2018. do cuidado de caracteristicas da
enfermagem ao integralidade do
individuo com cuidado de
esclerose lateral enfermagem
amiotrofica. prestado ao
individuo com
Esclerose Lateral
Amiotréfica.
SEVERO et al, Comunicagao Revisar o contetdo
20109. verbal do diagnostico de
prejudicada: enfermagem de
revisdo do Comunicacgao
diagnéstico Verbal Prejudicada
em pacientes em pacientes com
com Esclerose Esclerose
Lateral Lateral Amiotrofica.
Amiotréfica.
DA SILVA Principais Reconhecer as
TOSTA et al, intervencbes de principais
20109. enfermagem intervencfes que
utilizadas para podem ser
melhoria das aplicadas na

assisténcia de
enfermagem aos

portadores de

esclerose lateral
amiotréfica, com

condi¢cdes de
vida de pessoas
com esclerose
lateral
amiotrofica.
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cuidado paliativo
ndo abrange
somente o
paciente, mas
também sua
familia.

Individuo e familia
se adaptam a partir
da atencéo de
profissionais
preparados para 0s
cuidados paliativos,
na busca da
qualidade de vida.
O enfermeiro lidera
as equipes e
desenwolve
competéncias para
a tomada de
decis0Oes, a gestéo
de cuidados e a
educacdo no
contexto de vida do
acometido.

Revisdo
integrativa da
literatura.

Revisdo
integrativa.

Recomenda-se,
além de uma nova
definicdo para o
diagndstico de
Comunicagao
Verbal Prejudicada,
a incorporacdo de
doze Fatores
Relacionados, a
manutencéo de
outros trés e a
realocacdo de uma
Caracteristica
Definidora para
Fator relacionado.

Os cuidados de
enfermagem que
podem ser
realizados para
melhoria da
qualidade de vida
do paciente com
ELA os
profissionais da
area de saude e

Revisdo
bibliogréafica.
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vistas a promocao os cuidadores dos
da qualidade de pacientes, possam
vida dos aperfeicoar o
acometidos por auxilio por meio do
essa sindrome. acesso as
informagdes
contidas nesse
estudo

proporcionando
maiores beneficios
na vidado individuo
durante o periodo
da doenca numa
perspectiva mais
holistica.

Fonte: Elaboracao propria

No total, foram analisados cinco artigos, todos atenderam sistematicamente aos
critérios de inclusdo estabelecidos. Nesse momento, segue abaixo 0s principais
resultados obtidos na pesquisa literaria para elucidacdo e melhor entendimento da
tematica.

Ademais, diante de todo o exposto acima, pode-se concluir que a ELA é uma
doenca crbnica rara que atrofia progressivamente os musculos associados as células
de sustentacao, tem progresséo gradual, ndo havendo certeza acerca de sua duragao
e a apresentacdo de suas causas. Os tratamentos ndo levam a cura, sdo somente
cuidados paliativos, mas tentam ofertar algumas mudangas no estilo de vida em uma
continuidade, oferecendo também qualidade de vida (GONCALVES, 2017).

Diante disso, considera-se que os cuidados paliativos podem ser Uteis a qualquer
momento apos o diagnostico de doencas cronicas complexas ou limitantes da vida,
porém geralmente sdo mais eficazes no inicio da doenga. Dentre elas, destaca-se a
esclerose lateral amiotréfica (ELA), um distarbio neurodegenerativo devastador que
resulta na morte seletiva de neur6nios motores no sistema nervoso central. Esta
progressiva degeneracao leva a um prognéstico de terminalidade para a maioria dos
individuos de apenas dois a trés anos apds o inicio da doenca, configurando-se como
causa comum da morte, a insuficiéncia respiratéria, frequentemente associada a
infeccdo (OLIVER, 2019)

Cuidados paliativos sado entendidos como servicos prestados por uma equipe

multidisciplinar com objetivo de melhorar a qualidade de vida do paciente e da familia,
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diante do diagndstico de uma doenca que ameace a vida. O alivio do sofrimento, o
conforto, o tratamento da dor e dos inimeros sintomas associados, sejam fisicos,
espirituais, sociais ou psicologicos (DO ESPIRITO et al, 2020).

Atualmente, estima-se que 40 milhdes de pessoas necessitam de CP a cada ano,
das quais 78% vivem em paises de baixa e média renda. Neste contexto, em todo o
mundo, apenas cerca de 14% das pessoas que precisam desses cuidados, 0s
recebem (OMS, 2021).

Estudos consideram que as pessoas com o diagnéstico de ELA podem se
beneficiar com os cuidados paliativos. A equipe de CP faz parte da abordagem mais
ampla de atendimento multidisciplinar que percorre os diferentes setores de cuidados
envolvidos na prestacdo de servicos para pacientes com ELA e suas familas
(HOGDEN et al, 2017).

Diante da necessidade de cuidados paliativos crescentes na populacdo a
enfermagem tem efetuado a execucdo de um cuidado qualificado, sendo capaz de
avaliar o individuo diariamente e manter ou incluir uma nova terapéutica (COELHO;
YANKASKAS, 2017).

Dessa forma, a assisténcia de enfermagem nos cuidados paliativos comeca
desde o primeiro momento quando informamos a noticia ao paciente até a sua
terminalidade O enfermeiro tem um grande papel nestas etapas como o fornecimento
de um atendimento especifico como a orientacdo correta de como sera o tratamento,
fornecer o alivio de algia e outros sintomas pertinentes como estresses, anorexia,
dispneia e outras emergéncias oncoldgicas (PAIVA; ALMEIDA JUNIOR; DAMASIO,
2014).

Arnauts e Cavalheri (2021), ressaltam que a vida e a morte S80 processos
naturais, e a enfermagem deve ofertar um sistema de apoio familiar a como lidar com
a doenca, oferecer um sistema de suporte para ajudar os pacientes a viverem 0 mais
ativamente possivel até sua morte. Usar uma abordagem interdisciplinar para acessar
necessidades clinicas e psicossociais dos pacientes e suas familias, incluindo
aconselhamento e suporte ao luto.

Nesse contexto, a partir do Codigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem a
enfermagem é uma profissdo comprometida com a saude e qualidade de vida da
pessoa, familia e coletividade. Uma correta atengdo da equipe de enfermagem é
capaz de diminuir o sofrimento do paciente e de seus familiares. Tendo sempre em

vista o cuidado humanizado em suas intervencdes, os clientes em CP requerem um
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cuidado individualizado, respeitando a autonomia e ndo maleficéncia, devendo existir
a sugestdo de metas de modo a fazer um cuidado planejado (GALLERT et al, 2022).

Para Lima et al, (2017), a enfermagem em sua forma holistica, tem dois meios de
atuacdo que se complementam, o primeiro é o cuidado profissional, onde s&o
atendidas as necessidades fisicas, sendo por métodos farmacoldgicos ou por terapias
complementares, o segundo é o cuidado sensivel, que ocorre por meio da
comunicacdo com pacientes e familiares priorizando o conforto, respeito, carinho
pontos que representam a humanizacdo da assisténcia.

Colaborando com a mesma linha de raciocinio o estudo realizado por Melnyk et
al, (2022), dizem que o cuidado humanizado deve estar presente em todas as ac¢oes
de enfermagem, inclusive no CP, junto com profissionais habilitados, para que exista
uma qualidade de terapéutica, o paciente paliativo tem um poder de decisdo muito
forte sobre a escolha de seus cuidados. A base no processo de cuidado paliativo deve
ser a construcdo de uma relacdo de confianca entre enfermeiro e paciente por meio
de relacao interpessoal. Tendo em vista que o enfermeiro é o profissional com maior
contato direto com o cliente, este profissional se torna peca-chave na identificacédo de
guadros de dor, bem como gueixas de ambito emocional, social e espiritual.

Assim, a necessidade de uma equipe qualificada na abordagem em pacientes
acometidos pela ELA, a confirmacdo diagndstica trara ao paciente e seus entes
queridos uma descarga de sentimentos, variando eles entre, insuficiéncia,
incapacidade, negacédo, revolta e tristeza, o papel da equipe multidisciplinar neste
periodo e também ao decorrer dos cuidados sera imprescindivel no enfrentamento da
doenca, olhar o paciente de forma integral, avaliando seu sofrimento fisico, familiar,
emocional e espiritual (DAMASCENO; MAIA, 2020).

Para OSS, (2021) a forma com que a equipe de enfermagem aborda o paciente
com a ELA, visando atender suas necessidades, € fundamental para estabelecer o
vinculo de confianca entre os mesmos. Na prestacdo dos cuidados ao paciente é
imprescindivel preservar a autonomia deste, exigindo dos profissionais uma reflexdo
sobre como guiar, agir e orientar o paciente.

A enfermagem paliava possui como requisitos basicos para a atuacao, dentre os
quais pode-se cita 0 conhecimento sobre a anatomia e fisiologia humana,
fisiopatologia de doencas malignas e degenerativas, farmacologia, técnicas de
conforto, e uma boa comunicacdo que se torna indispensavel para a compreenséo do

paciente e seus entes queridos sobre a patologia. Além disto, a equipe de enfermagem
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possui constante interacdo com os enfermos, além de realizar acbes de conforto,
buscam também quando possivel atender seus desejos e anseios (ACIOLY DE
OMENA et al, 2018).

CONCLUSOES

Diante de todo o exposto acima, € possivel afirmar que a ELA é uma doenca
crbnica rara que atrofia progressivamente os musculos associados as células de
sustentacdo, tem progressao gradual, ndo havendo certeza acerca de sua duracéo e
a apresentacdo de suas causas. As pessoas com o diagnéstico de ELA podem se
beneficiar com os cuidados paliativos.

Dessa forma, os cuidados paliativos séo entendidos como servigos prestados por
uma equipe multidisciplinar com objetivo de melhorar a qualidade de vida do paciente
e da familia, diante do diagnéstico de uma doenca que ameace a vida.

Diante disso, a participacéo da enfermagem na assisténcia aos cuidados paliativos
requer do enfermeiro uma sistematizacdo eficaz do cuidado, bem como o
planejamento e a implantacdo de agdes que visam a promover a autonomia do
paciente junto com a familia, sobre sua prépria doenca.

Viu-se que a, a enfermagem é de extrema importancia nos cuidados paliativos
em pacientes com ELA, pois 0 enfermeiro e a equipe sao os profissionais que passam
a maior parte do tempo com o paciente durante a internagdo, 0 que engloba uma
pratica de cuidados singular, com assisténcia planejada e qualificada, e os torna
protagonistas para o paciente e a familia, proporcionando alivio dos sintomas e
qualidade de vida aos envolvidos.

Nessa conjuntura, é relevante constatar que é as discussodes cientificas presentes
nas literaturas possam embasar os diversos aspectos e efeitos positivos da
assisténcia de enfermagem ampla e cientificamente qualificado para prestar esse tipo
de atendimento, e sua atividade paliativa é essencial, levando em conta muitas
ferramentas, dentre elas a comunicacdo. Certamente, uma boa relacdo entre o
paciente, familia e enfermeiro € uma forma terapéutica e eficaz na abordagem ao
cuidado, visto que este profissional esta a frente na hora de notificar os familiares, seja

com boas, ou mas noticias, demonstrando destreza e sensibilidade.
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