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RESUMO

Introducgao: A esclerose lateral amiotréfica € uma doenca neurogenerativa progressiva e
incapacitante. O paciente, conforme avanca da doenga, necessita de suporte integral.
Objetivo: Situar a abordagem paliativa da Esclerose Lateral Amiotréfica, dentro dos moldes
do cuidado integral, com énfase na atuagao do enfermeiro. Material e método: Trata-se de
uma revisdo integrativa nas bases de dados Pubmed, Lilacs e Google Académico. Os
critérios de inclusdo foram: periddicos indexados com textos disponiveis na integra, nos
idiomas: portugués e inglés, publicados no periodo de 2007 a 2022, e que apresentaram
informagdes relevantes a questido norteadora da pesquisa. Foram excluidos estudo de
revisao integrativa, revisdo de literatura, e teses ou dissertacdes. Resultados. Os principais
conteudos utilizados para a presente revisdo resultaram em uma amostra final de 12 artigos.
Foi evidenciado que as principais atribuicbes da enfermagem consistem no manejo de
sintomas especificos, auxilio organizacional e suporte na vida cotidiana do paciente e dos
seus familiares, dificuldades no cuidado enfrentados pelos profissionais, a importancia do
apoio emocional e psicolégico, além de estratégias de enfrentamento. Conclusao. Desse
modo, a enfermagem possui uma importancia primordial no cuidado paliativo desses
pacientes, que nao se limita apenas a realizagao de procedimentos técnicos, mais envolve
principalmente apoio emocional e psicossocial para os envolvidos. Neste contexto, € dado
énfase a abordagem humanizada do cuidado.



ABSTRACT

Introduction: Amyotrophic lateral sclerosis is a progressive and disabling neurogenerative
disease. The patient, as the disease progresses, needs full support. Objective: To situate
the palliative approach to Amyotrophic Lateral Sclerosis, within the framework of
comprehensive care, with emphasis on the role of nurses. Material and method: This is an
integrative review in Pubmed, Lilacs and Google Scholar databases. The inclusion criteria
were indexed with full texts, in Portuguese and English published in the period 20th of 2022,
and which presented information relevant to the northern issue. We excluded integrative
review, literature review and theses from our dissertations. Results. The main contents used
for the present review resulted in a final sample of 12 articles. That as the main nurses in
charge, in the management of organizational routines and support in everyday life, patient
difficulties and support in the support of professionals, support and support of professionals,
in addition to emotional coping strategies. Conclusion. Thus, nursing is of paramount
importance in the palliative care of these patients, which is not limited to performing technical
procedures, but mainly involves emotional and psychosocial support for those involved. In
this context, emphasis is given to the humanized approach to care.

Keywords: Palliative care; Amyotrophic lateral sclerosis; Nursing.
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Resumo

Introducgao: A esclerose lateral amiotréfica € uma doenga neurogenerativa progressiva e
incapacitante. O paciente, conforme avanca da doenca, necessita de suporte integral.
Objetivo: Situar a abordagem paliativa da Esclerose Lateral Amiotrofica, dentro dos moldes
do cuidado integral, com énfase na atuagdo do enfermeiro. Material e método: Trata-se de
uma revisdo integrativa nas bases de dados Pubmed, Lilacs e Google Académico. Os
critérios de inclusao foram: periddicos indexados com textos disponiveis na integra, nos
idiomas: portugués e inglés, publicados no periodo de 2007 a 2022, e que apresentaram
informacdes relevantes a questdo norteadora da pesquisa. Foram excluidos estudo de
revisdo integrativa, revisdo de literatura, e teses ou dissertagcdes. Resultados. Os principais
conteudos utilizados para a presente revisao resultaram em uma amostra final de 8 artigos.
Foi evidenciado que as principais atribuicbes da enfermagem consistem no manejo de
sintomas especificos, auxilio organizacional e suporte na vida cotidiana do paciente e dos
seus familiares, dificuldades no cuidado enfrentados pelos profissionais, a importancia do
apoio emocional e psicolégico, além de estratégias de enfrentamento. Conclusao. Desse
modo, a enfermagem possui uma importancia primordial no cuidado paliativo desses
pacientes, que nao se limita apenas a realizagcao de procedimentos técnicos, mais envolve
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principalmente apoio emocional e psicossocial para os envolvidos. Neste contexto, é dado
énfase a abordagem humanizada do cuidado.

Palavras-chave: Cuidado paliativo; Esclerose Lateral amiotrofica; Enfermagem.

Abstract

Introduction: Amyotrophic lateral sclerosis is a progressive and disabling neurogenerative
disease. The patient, as the disease progresses, needs full support. Objective: To situate
the palliative approach to Amyotrophic Lateral Sclerosis, within the framework of
comprehensive care, with emphasis on the role of nurses. Material and method: This is an
integrative review in Pubmed, Lilacs and Google Scholar databases. The inclusion criteria
were indexed with full texts, in Portuguese and English published in the period 20th of 2022,
and which presented information relevant to the northern issue. We excluded integrative
review, literature review and theses from our dissertations. Results. The main contents used
for the present review resulted in a final sample of 7 articles. That as the main nurses in
charge, in the management of organizational routines and support in everyday life, patient
difficulties and support in the support of professionals, support and support of professionals,
in addition to emotional coping strategies. Conclusion. Thus, nursing is of paramount
importance in the palliative care of these patients, which is not limited to performing technical
procedures, but mainly involves emotional and psychosocial support for those involved. In
this context, emphasis is given to the humanized approach to care.

Keywords: Palliative care; Amyotrophic lateral sclerosis; Nursing.

INTRODUGAO

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) € uma doenga neurolégica degenerativa
incapacitante que reduz drasticamente a estimativa de vida do paciente devido ao seu
carater invariavelmente progressivo e inexisténcia de tratamentos eficazes até o presente
momento (ABRELA 2013). Entre outras patologias neurogenerativas, € a forma mais comum
de afecgbes neuromotores, e a terceira mais comum entre as doengas desse tipo, perdendo
apenas para Alzheimer e Parkinson (VACCA, 2020).

Segundo estimativas do Ministério da Saude, a condigdo afeta cerca de 12000
pacientes no Brasil, tendo uma incidéncia média cerca de 2-3 /100 mil pessoas/ ano e
prevaléncia média em torno de 1/ 20, 000. Esses valores se mantém relativamente
uniformes nos paises ocidentais, porém, também ja foram relatados focos de maior
frequéncia em paises localizados da regido do Pacifico Ocidental. Em termos de
prevaléncia, ha uma ligeira preponderancia no sexo masculino, sendo que a raz&o € de 3:2,
para homens e mulheres, respectivamente (BOSSE et al., 2019; BRASIL, 2021).

Segundo Bellomor e Chichimski (2017), a doenga costuma surgir espontaneamente
em 90-95% dos casos, tendo-se apenas em 5-10% um fundo genético. Nos casos
hereditarios, ha um envolvimento génico autossOmico dominante, sendo que nesses
pacientes a doencga se inicia a cerca de uma década mais cedo em relagdo dos demais. No
restante dos acometidos, a ELA se manifesta a partir da quinta década da vida, e os seus



portadores possuem, a partir do diagndstico, uma expectativa de vida média entre 2 a 3
anos,

A sua etiologia ainda ndo é bem elucidada. Estudos identificaram fatores como
estresse oxidativo, disfungdo miticondral, excitocidade em consequéncia a desregulagéo de
receptores de glutamato, agregacao protéica, problemas na transmissao axonal, processo
neuroinflamativo e a desregulacdo das vias da sintese de RNA como possiveis
desencadeadores do processo (VACCA, 2020).

A patologia afeta apenas os neurbnios motores, sendo as funcgbes corticais
superiores, tais como inteligéncia, julgamento, memérias e sentidos, preservadas. Ao
apresentar os primeiros sinais e sintomas, segundo pesquisas, 80% dos neurénios motores
do paciente ja estdo em risco (LEITE, 2015).

Como sintomas iniciais, os individuos afetados geralmente apresentam fraqueza
assimétrica especifica nas extremidades, que se traduz por meio da dificuldade para
deambular, resultando em quedas frequentes, ou dificuldade de apreenséo de objetos; ainda
podem ocorrer disartria, disfagia, sialorreia, fraqueza nos musculos da face, pescoco, entre
outros. Esses sintomas se agravam progressivamente, resultando em paralisia muscular
generalizada, culminando no acometimento do musculo diafragma, levanda a dispneia
cronica, acompanhada da dependéncia de suporte ventilatério, e por fim, a morte por parada
respiratoria (ABRELA, 2013).

A auséncia de cura para a ELA dificulta a aceitacao de seu progndstico e requer um
acompanhamento por uma equipe multidisciplinar, afim de proporcionar ao paciente uma
melhor qualidade de vida. Neste contexto, a atuacdo do enfermeiro é importante nesse
periodo da vida em que o cuidado especial e humanizado é essencial para atenuar o
sofrimento fisico, psiquico e emocional do paciente.

Com isso, foi objetivo do presente trabalho, situar a abordagem paliativa da ELA,
dentro dos moldes do cuidado integral, com énfase na atuagao do enfermeiro.

MATERIAIS E METODOS

Considerando a complexidade da doenga e o0s seus aspectos psicossociais que essa
patologia traz consigo, optou-se, pela elaboracdo de um artigo de revisdo integrativa de
literatura. Neste contexto foi realizada, no periodo de fevereiro a julho de 2022, uma busca
por literatura cientifica, nacional e internacional, nas seguintes bases de
dados/plataformas/sites de pesquisa: PUBMED, LILACS e Google Académico. Os
descritores em Ciencias da saude (DeCs) utilizados durante as buscas foram: Cuidado
paliativo, Esclerose Lateral amiotréfica e Enfermagem e, ainda, os termos equivalentes em
inglés: Palliative care; Amyotrophic lateral sclerosis e Nursing. Estes foram utilizados em
combinacdes de pelo menos 2 palavras para refinar as buscas.

Foram considerados pra confeccdo do trabalho, artigos indexados,
preferencialmente, artigos recentes com menos de 15 anos desde a sua publicao,
correspondendo ao periodo de 2007 a 2022.

Nas referidas plataformas de busca, um total de 281 fontes foram encontradas.
Dessas foram selecionados e incluidos os artigos completos que tiveram um conteudo
compativel com tema. Foram excluidos artigos incompletos, material repetido ou ainda
aquele sem relevancia. Apds termino da selecao restaram 21 fontes, compostas por artigos
de revisdo e estudos quantitativos. Todo material foi submetido a uma leitura completa. Os
principais resultados foram extraidos e condensados para melhor compreensao em forma de



tabelas e quadros. Além disso, procurou-se apresentar e discutir os resultados de forma
integrativa.

RESULTADOS

Para realizacdo desta revisdo, foi utilizado um total de 12 artigos, todos
internacionais, sendo 4 resultantes de pesquisas qualitativas, realizados por meio do uso de
instrumentos avaliativos como questionarios. Os 8 artigos restantes foram de revisdo de
literatura pertinente ao tema. A tabela 1 ilustra os estudos abordados.



Tabela 1- Estudos analisados na revisao de literatura.

Autor Ano Titulo Objetivos Sintese e conclusodes
Davis 20M Management of Discutir o papel do enfermeiro As funcdes do profissional de enfermagem sao concluir um
exame neurolégico abrangente, elaborar um plano de

amyotrophic lateral
sclerosis (ALS) by
the family nurse
practitioner: A
timeline for
anticipated referrals

domiciliar quando um paciente
apresenta um diagnéstico
recente de ELA.

cuidados individualizado que gerencie os sintomas com base

na apresentacgao clinica, coordenar o atendimento com varios

especialistas e buscar consultas externas adicionais quando
apropriado.

Ushikubo et 2015
al.

Respite Care
Services for Patients
With Amyotrophic
Lateral Sclerosis and
Their Families From
the Perspective of
Home Care Nurses

As enfermeiras de cuidados domiciliares prepararam
pacientes e familias para o uso de cuidados semi-intensivos,
realizaram o acompanhamento apds o retorno dos pacientes

para casa e coordenaram os métodos de cuidados com as
configuragdes nos moldes de cuidados em domicilio.

Utilizar a perspectiva de
enfermeiros de assisténcia
domiciliar para elucidar as

reacdes de pacientes
domiciliares com esclerose
lateral amiotréfica (ELA) e seus
familiares em relagao ao uso de
cuidados temporarios e
envolvimento de enfermeiros de
assisténcia domiciliar com
pacientes e familiares antes e
depois dos cuidados.

O uso precoce e programado de desta modalidade é
recomendados para reduzir o estresse dos pacientes com
ELA e proteger os cuidadores familiares da carga acumulada
de cuidados.

Tabela 1- Cont.



Cuidados Destacar algumas vantagens do servigo de atendimento
Orsini et al. 2017 Paliativos na domiciliar multidisciplinar como deshospitalizagdo precoce;
Esclerose reducao de custos; preparo dos familiares, com programas
Lateral que_facilitam a comunicagao aIt_ernat?va néo.-verbal;
e gerenciamento de problemas respiratérios e alimentares,
amiotréfica conforto do paciente.
Acioly de 2018 O cuidado de Conhecer a producao referente Os principais conteudos resultantes da amostra final (n=20)
Omena enfermagem ao ao cuidado de enfermagem ao incluiram: atribuicbes da enfermagem, manejo de sintomas
portador de portador de especificos, modelos de cuidado, dificuldades no cuidado,
Esclerose Lateral Esclerose Lateral Amiotréfica questdes éticas, necessidades existenciais e estratégias de
Amiotréfica: uma enfrentamento e suporte familiar.
revisao integrativa.
Abreu Filhoet 2019  Brazilian Nursing and

al.

Psychology students'
visits to patients with
amyotrophic lateral
sclerosis: prospective
analysis.

Analisar os efeitos das
interacoes entre PALS e
estudantes de
Enfermagem/Psicologia

No estudo observou se ndo houve alteragéo significativa na
qualidade de vida geral composto por bem-estar existencial,
bem-estar fisico, bem-estar psicolégico, sintomas fisicos e
suporte. Porém, a visita conseguiu contribuir de alguma forma
para com o Bem-estar existencial e suporte levando a mais
para QOL de pessoas com ELA. (pré-primeira visita e p6s-12
visitas). Ainda se deu énfase da importancia do
acompanhamento psicologico para os profissionais que
atendem pacientes com a doenca.




Tabela 1- Cont.

Silva e 2019 Esclerose Lateral Discutir a ELA abordando as A patologia traz limitagdes e uma vivéncia potencialmente
Bromochenkel Amiotrofica: manifestagdes psicologicas dos desestruturante, onde o paciente assiste a sua propria morte.
Manifestagdes pacientes acometidos, através O profissional da saude, em especial o psicélogo, age como

Psicolégicas do de revisao bibliografica sobre a organizador da vivéncia, pois oferece sua escuta ativa,
Enlutar-se. ELA, cuidados paliativos, luto facilitando a expressao dos sentimentos.
antecipatorio e atuacao do
psicologo durante esse
adoecimento.
Long et al., 2019 Elucidating the Expor o ponto de vista dos Foram identificadas 3 linhas tematicas principais: decisdes

End-of-Life
Experience of
Persons With

Amyotrophic Lateral
Sclerosis

pacientes sobre as
circunstancias de fim de vida
para auxiliar

enfermeiros e outros
profissionais de saude a
planejar cuidados paliativos

para suporte de vida, enfrentamento e medo do que esta por
vir, @ a comunicac&o com prestadores de servigos e
familiares.

A tragueostomia e a ventilagdo como meio de prolongar a vida
foram importantes consideracées para individuos com ELA.

Butna et al. 2019

Practical aspects of
nursing care provided
to patients diagnosed

with amyotrophic
lateral sclerosis
receiving home
mechanical
ventilation

Discutir os problemas de
enfermagem mais importantes
enfrentados pelos cuidadores e
as abordagens recomendadas.

E reforcada a abordagem multidisciplinar n acompanhamento
do paciente. A tarefa basica do enfermeiro consiste em
educar o paciente e os cuidadores em relagdo ao
fornecimento de ventilacao, realizacédo do tratamento
e de cuidados sintomaticos, garantindo comunicagéo com o
paciente e todos os cuidadores.




Tabela 1-cont

Desafios associados
a esclerose lateral
amiotroéfica: relato de
caso clinico

Apresentar um caso clinico e
descrever os desafios
associados a Esclerose Lateral
Amiotrofica, analisando seus
efeitos.

O uso da tecnologia de marca-passo diafragmatico retardou a
necessidade de intubacdo e possibilitou a prolongagéao do
periodo de capacidade de fala. Isso contribuiu para a melhora
temporaria da qualidade de vida, apesar de ndo ser uma
opcao resolutiva.

A esperanga nas
pessoas com
esclerose lateral
amiotréfica em
cuidados paliativos:
uma scoping review.

Sintetizar a evidéncia cientifica
sobre a esperanca nas pessoas
com ELA em contexto de
cuidados paliativos

Intervengdes promotoras da esperanga foram: desenvolver
uma relacao terapéutica, ajustar o foco de expectativa,
encorajar para uma postura otimista, auxiliar para focar no
presente, gerir o stress, celebrar o humor, preparar o futuro,
partilhar ajudas técnicas e educar, promover o suporte social
e apoiar a familia.

As complicacbes e
sintomas da
esclerose lateral
amiotrofica (ELA):
Uma revisao de
literatura

Apresentar as complicagdes e
sintomas causados pela
Esclerose Lateral Amiotréfica

Alguns métodos que ajudam a retardar a progressao da
doenga, com o objetivo de aumentar o periodo de sobrevida
do paciente, preservando ao maximo a sua autonomia. Os
cuidados de uma equipe multidisciplinar qualificada
proporcionam ao paciente conforto e acolhimento durante o
seu tratamento.

Bosse et al. 2020
Correiae Gil 2020
Dos Santos et 2021
al.

&LlJl-shikubo et 2021

Practical Measures
for Dealing With the
Struggles of Nurses
Caring for People
With Amyotrophic
Lateral Sclerosis
Comorbid With
Cognitive Impairment
in Japan

Explorar as situagées com
quais os enfermeiros
enfrentam, suas medidas
praticas implementadas e os
desafios que eles
experimentem ao cuidar de
pacientes com ELA comodrbida
com comprometimento
cognitivo.

O cuidado de pacientes com ELA com deméncia como
comorbidade pode afetar ainda mais o cuidado proporcionado
pelo enfermeiro. Fatores que contribuem para isso sao rigidez

cognitiva do paciente, comunicac¢éo pobre, e situagbes de
assédio.

Fonte: Elaborado pela autora, 2022.
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DISCUSSAO

A ELA se inicia, na maioria das vezes, com uma disfungéo e posterior faléncia dos
neurdnios motores superiores localizados no trato corticoespinhal que inclui cérebro, tronco
cerebral e na medula espinhal, levando ao comprometimento da interacéo
neurdnio-musculo, sendo que o ultimo sofre atrofia (DA SILVA TOSTA et al., 2018).

A apresentacao clinica da condicao depende de qual area do coértex motor
somatossensorial e quais fibras nervosas correspondentes sdo afetadas. Neste sentido, a
esclereose lateral amiotréfica pode envolver 4 sitios: bulbar, cervical, toracica e
lombo-sacral, sendo que cada um resulta em um quadro inicial especifico (DAVID, 2011).

Em cerca de 70% dos individuos portadores de ELA, a doenga se inicia no membro
superior ou inferior, cerca de 25% tém doenca de inicio de bulbar, que inclui um quadro
inicial de disfagia, problemas de degluticdo, mastigagdo e movimento dos musculos da
face, podendo incluir expressdes motoras de emogdes, denominados de afeto
pseudobulbar. e os 5% restantes tém inicio muscular truncal, o que pode incluir o
envolvimento muscular respiratério.(VACA, 2020)

Os sinais associados ao comprometimento dos neurdnios motores superiores, que
se conectam diretamente com o sistema nervoso central, incluem hiperreflexia,
deambulacdo espastica, clonus e mioclonias, incoordenagdo motora, sinal de Babinski,
entre outros. Ja os sinais evidenciados pela lesdo dos neurdnios motores inferiores se
expressam por meio de flacidez, fraqueza e atrofia (DAVIS, 2011).

Quanto a forma mais comum, inicialmente, esta se expressa através de uma
fraqueza assimétrica, que se manifesta primeiramente nas extremidades inferiores, e
favorece quedas. Os pacientes afetados podem relatar caimbras dolorosos quando sao
realizados movimentos voluntarios que ocorrem tipicamente no periodo matutino. Outra
caracteristica é a hiperatividade do reflexo extensor, como por exemplo o do joelho, que se
expresso por meio de uma inicial rigidez muscular (DOS SANTOS, 2020).

A inicial apresentacdo unilateral do comprometimento muscular, conforme
progressao da doenga, passa a envolver progressivamente outros grupos musculares, até
alcangar uma distribuicdo simétrica, comprometendo inclusive a musculatura respiratéria
(DA SILVA, TOSTA, 2019).

O diagnodstico da doencga é feito a partir da apresentacdo dos sinais e sintomas,
sendo que nao existe um exame especifico para tal finalidade. A eletromiografia pode ser
adjuvante no processo diagnéstico, porém é necessario a diferenciar ELA que é de origem
neuronal de miopatias que compreendem varios disturbios musculares. O diagnéstico da
afeccdo se da principalmente pela associagao de sinais de comprometimento neuromotor
de carater crénico ou progressivo (BOSSE et al., 2019).

Até o presente momento, existem apenas duas medicacdes que se demostraram
ser capaz de melhorar em algum grau a expectativa de vida- o riluzol e a ederavona. O
primeiro medicamento, o riluzol, promove um efeito inibitério sobre a liberagdo de
glutamato de neurotransmissores excitatérios, uma das principais causas da doenca.
Porém, o referido medicamente é apenas capaz de adiar complicagdes, como necessidade
de traqueostomia ou a morte dos por 2 a 3 meses. Ja a edoavona possui como principal
mecanismo de agéo, a capacidade de reducéo dos danos resultantes de estresse oxidativo
nas células nervosas. Porém, embora seja uma op¢ao que possa oferecer algum beneficio
para individuos com ELA, ndo é curativo. Além disso, a ha um alto custo, e diversos efeitos
colaterais (VACCA, 2020).



15

Desse modo, a ELA é considerada uma doenga de carater progressiva e incuravel,
sendo que os pacientes afetados por ela exigem atendimento multidisciplinar (DAVIS,
2011; BELLOMO; CICHMINSKI, 2017). Visto a inexisténcia de um tratamento curativo, a
maioria das abordagens medicamentosas visa melhorar a qualidade de vida dos pacientes
e aliviar sinais e sintomas, objetivando oferecer ao paciente apoio a ser o mais movel,
independente e confortavel possivel. A farmacoterapia, neste sentido, busca tratar os
sintomas como dispnéia, espasmo muscular, espasticidade, sialorréia, fadiga, dor,
depressao, disfagia, constipacao, e problemas de sono (VACCA, 2020).

Além disso, ha as terapias adjuvantes focadas na otimizac¢ao da forgca e funcao dos
6rgaos afetados, tais como a ventilagdo nao-invasiva, fisioterapia e novas tecnologias
como marca-passo diafragmatico, podem aumentar a sobrevida e a qualidade de vida do
paciente (BOSSE et al., 2019).

Segundo Oshikubo et al. (2021), outro empecilho agravante da doenca pode ser o
quadro de deméncia, que afeta cerca de 30% dos pacientes com ELA. O cuidado com
esses pacientes pode ser muito desafiador e desgastante para os profissionais, devido aos
problemas cognitivos que a condi¢ao traz consigo.

Em pacientes recém diagnosticados, as fungdes do profissional de enfermagem
podem incluir a realizagdo de um exame neuroloégico abrangente, elaboracdo de um plano
de cuidados individualizado que gerencie os sintomas com base na apresentagao clinica,
coordenacio do atendimento especialistas e buscar consultas externas adicionais quando
apropriado (DAVIS, 2011).

Um estudo japonés, realizado por Ushikubo et al. (2015) avaliou a necessidade e os
cuidados de pacientes com ELA. Para esta finalidade utilizou informacdes fornecidas por 6
enfermeiras domiciliares itinerantes que davam suporte temporario aos pacientes e seus
familiares. O estudo revelou que a frequéncia de uso de cuidados temporarios variou de
um minimo de uma vez a cada 3 a 4 meses a um maximo de uma vez a cada 3 semanas,
e o0 tempo de permanéncia variou de 4 dias a 14 dias. Entre as principais dificuldades
enfrentados pelos portadores a comunicagao foi a mais comprometida, sendo que quatro
se comunicavam apenas por contato visual ou expressdes faciais. Dos 7 pacientes
atendidos, 1 era independente, trés necessitavam de assisténcia parcial e trés
necessitavam de assisténcia total para as atividades diarias no inicio dos cuidados
temporarios. Desses 6 necessitavam de suporte ventilatério invasivo ou n&o invasivo, além
de suporto alimentar artificial. Esta situagao realga a importancia do suporte em todos os
casos, pois pacientes com ELA lutam emocionalmente com sua subita perda de controle e
a sua morte.

Acioly de Omeda et al. (2018) analisaram, por meio de uma revisao de 20 artigos,
as principais atribuicbes do enfermeiro referentes aos pacientes com ELA. A analise
revelou que a enfermagem ¢é primordial, sendo que os enfermeiros possuem uma posi¢ao-
chave para oferecer cuidados e apoio holisticos aos pacientes e seus familiares ao longo
de sua jornada na luta contra a ELA. Os autores também enfatizam a necessidade de se
realizar mais pesquisas sobre essa relagéo.

No estégio final da enfermidade, muitas vezes, a paralisagdo dos musculos envolve
o funcionamento do diafragma, e com isso a capacidade de respirar sem suporte
ventilatério (LONG et al., 2019). Assim, Butna et al. (2021) apontam que cuidar de um
paciente submetido a ventilagdo no ambiente doméstico requer um envolvimento
significativo de toda equipe da saude e dos familiares ou cuidadores. Como ja citado
acima, o papel do enfermeiro consiste na educagdo do paciente e os cuidadores, em
fornecer ventilagdo, realizando tratamento e cuidados sintomaticos, incentivando a
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manutencdo da comunicacdo com o paciente e todos os cuidadores, sendo que estas
medidas refletem positivamente ndo s6 na eficacia terapéutica e das técnicas de
enfermagem aplicados, como também aumentam a qualidade de vida e a sensacao de
seguranga do paciente e seus entes queridos.

Pacientes com ela sao afetados por diversos medos e questionamentos
existenciais, frente a certeza da morte. Ao mesmo tempo se preocupam com os familiares,
muitas vezes se considerando um peso para os seus cuidadores, levando a quadros
ansiosos e depressivos (LONG et al., 2019).

Assim, segundo Silva e Bromochenkel (2019), afirmam que a comunicagdo do
diagnostico de uma doenca incuravel como no caso da ELA pode desencadear
inevitavelmente o temor diante da morte, além do pesar de perda de projetos de vida,
sonhos futuros e esperanga, ja que ela pode evoluir rapidamente. O luto experimentado
antecipadamente tem as mesmas caracteristicas e sintomatologia do Iluto padéo, se
expressando por meio de choque, negacao, revolta, barganha, depressao, e por fim,
aceitagao.

Nesse sentido, Correia e Gil (2020), trazem através de uma revisao de 20 artigos,
novos conceitos no cuidado integral, como promover a esperanga, que deve ser
desenvolvida uma relacao de confianga com o doente e a familia, fincada na genuinidade,
na sensibilidade e na criatividade. Deve ser dada a importancia no estar presente, escutar
e disponibilizar tempo para que as pessoas com ELA expressem os seus sentimentos, afim
de amenizar a sua dor e suas angustias. Os autores afirmam que é essencial apoiar a
pessoa com ELA para que ela consiga redirecionar o foco de para controlo de sintomas, e
ndo em praticas que prometem curas milagrosas. E importante também, que o profissional
encoraje o doente, orientando a pessoa para uma postura otimista, garantindo a adesao
aos protocolos de tratamento prescritos. Ademais deve auxiliar o doente a concentrar-se
no presente e relembrar as pessoas doentes de que a Unica vida.

CONCLUSAO

A reviséo de literatura evidenciou que a enfermagem ao atuar no cuidado paliativo
desses pacientes, ndo se limita apenas a realizagdo de procedimentos técnicos, mais
envolve principalmente apoio emocional e psicossocial para os envolvidos. Neste contexto,
€ dado énfase a abordagem humanizada do cuidado.

Estudos provenientes de paises desenvolvidos dao neste sentido muita énfase no
cuidado em domicilio, preconizando este tipo de abordagem que tem como objetivo manter
0 paciente em um ambiente familiar, perto dos seus entes queridos, 0 que proporciona
menos estresse, tanto para o préprio portador, quanto para os seus familiares.

Porém, sabe-se que esta realidade encontra-se, no Brasil, longe do ideal, valendo o
questionamento a respeito da adesédo dessa pratica no nosso pais. Além disso, seria de
valia, realizar pesquisas sobre a realizacdo desse tipo de cuidado no Brasil, afim de
entender a real necessidade dos portadores de ELA e como proporcionar a eles um
atendimento paliativo centrado no paciente e suas necessidades fisicas, psicoldgicas e
emocionais.
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