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RESUMO

Objetivo: Abordar o papel do enfermeiro no cuidado aos pacientes com Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA).
Revisao bibliografica: O cuidado de enfermagem deve atingir os aspectos biopsicossociais, sendo inerentes
para o manejo da ELA. Os enfermeiros portam expertise em gestdo de sintomas e sdo treinados para
identificar e aliviar os diversos sintomas associados a sindrome, como disfagia, dificuldades respiratorias e
dor. Também oferecem suporte emocional constante, ajudando os pacientes a lidar com os desafios fisicos e
psicossociais da cronificagdo da sindrome. Eles sdo 0s principais pontos de contato para esclarecimento de
davidas, orientacdo e encorajamento, proporcionando um ambiente de cuidado compassivo e acolhedor logo
o cuidado de enfermagem na ELA é essencial para oferecer suporte holistico aos pacientes, ajudando-os a
enfrentar os desafios da doenca e a maximizar sua qualidade de vida, mesmo diante das limita¢ces impostas
pela condicdo. Consideracgdes finais: O enfermeiro torna-se essencial no cuidado por suas qualificacdes e
pelo vinculo criado com o paciente, sendo o ponto chave entre o paciente, a familia e a equipe multiprofissional
na mitigagdo de possiveis complicagcbes e na promocdo da autonomia, desde os servicos de APS/AB,
assisténcia hospitalar mais especializada e também na possibilidade de combinacéo de préticas integrativas
e complementares.

Palavras-chave: Esclerose Lateral Amiotrofica, Planejamento de assisténcia ao paciente, Cuidados de
enfermagem, Cuidados paliativos, Doenca crénica.

ABSTRACT

Objective: To address the role of nurses in the care of patients with Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS).
Literature Review: Nursing care should encompass biopsychosocial aspects, which are inherent to the
management of ALS. Nurses possess expertise in symptom management and are trained to identify and
alleviate various symptoms associated with the syndrome, such as dysphagia, respiratory difficulties, and pain.
They also provide constant emotional support, helping patients cope with the physical and psychosocial
challenges of the syndrome’s progression. Nurses are the primary points of contact for clarifying doubts,
providing guidance, and offering encouragement, thus fostering a compassionate and welcoming care
environment. Consequently, nursing care in ALS is essential for providing holistic support to patients, helping
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them face the challenges of the disease and maximizing their quality of life, despite the limitations imposed by
the condition. Conclusion: Nurses become essential in care due to their qualifications and the bond created
with the patient, serving as a key link between the patient, family, and the multidisciplinary team in mitigating
potential complications and promoting autonomy. This applies from primary healthcare services to more
specialized hospital care, and also includes the possibility of combining integrative and complementary
practices.

Keywords: Amyotrophic Lateral Sclerosis, Patient care planning, Nursing care, Integrative palliative care,
Chronic disease.

RESUMEN

Objetivo: Abordar el papel del enfermero en el cuidado a los pacientes con Esclerosis Lateral Amiotréfica
(ELA). Revision bibliogréfica: El cuidado de enfermeria debe abarcar aspectos biopsicosociales, que son
inherentes al manejo de la ELA. Los enfermeros tienen experiencia en el manejo de sintomas y estan
capacitados para identificar y aliviar diversos sintomas asociados con el sindrome, como disfagia, dificultades
respiratorias y dolor. También ofrecen apoyo emocional constante, ayudando a los pacientes a enfrentar los
desafios fisicos y psicosociales de la cronificacion del sindrome. Los enfermeros son los principales puntos
de contacto para aclarar dudas, brindar orientacién y ofrecer aliento, proporcionando un ambiente de cuidado
compasivo y acogedor. En consecuencia, el cuidado de enfermeria en la ELA es esencial para brindar apoyo
holistico a los pacientes, ayudandoles a enfrentar los desafios de la enfermedad y a maximizar su calidad de
vida, a pesar de las limitaciones impuestas por la condicion. Consideraciones finales: El enfermero se vuelve
esencial en el cuidado por sus cualificaciones y por el vinculo creado con el paciente, siendo el punto clave
entre el paciente, la familia y el equipo multidisciplinario en la mitigacién de posibles complicaciones y la
promocién de la autonomia. Esto aplica desde los servicios de atencidén primaria hasta la atencién hospitalaria
mas especializadas, e incluye también la posibilidad de combinar practicas integradoras y complementarias.

Palabras clave: Esclerosis Lateral Amiotréfica, Planificacién de la atencion al paciente, Cuidados de
enfermeira, Cuidados paliativos, Enfermedad cronica.

INTRODUCAO

De acordo com o Ministério da Saude (2021), a Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) € uma doenga do
neurdnio motor (DNM), caracterizada como progressiva e degenerativa, que afeta o sistema nervoso,
resultando em paralisia motora irreversivel, estando ao lado das doengas de Parkinson e Alzheimer (BRASIL,
2021). A DNM é um termo genérico, frequentemente utilizado para incluir doengcas que comprometem a
funcdo dos neurdnios motores: neurénios motores superiores (NMS) ou primeiro neurbnio (células de Betz),
0s quais estdo localizados na area motora do cérebro (giro pré-central); e neurénios motores inferiores (NMI),
ou segundo neurbnio, que estdo localizados no tronco cerebral e na por¢cdo anterior da medula espinhal
(BRASIL, 2017).

Os NMS regulam a atividade dos NMI, através do envio de mensagens quimicas (neurotransmissores). A
ativagcao dos NMI permite a contragdo dos musculos voluntarios do corpo. Os NMI no tronco cerebral ativam
musculos da face, boca, garganta e lingua. Os NMI na medula espinhal ativam todos os outros musculos
voluntarios do corpo, tais como aqueles dos membros (superiores e inferiores), tronco, pesco¢o, bem como
do diafragma (BRASIL, 2021).

Desta forma, acredita-se que, por ocasiao dos primeiros sintomas de ELA, mais de 80% dos neurdnios
motores ja tenham sido perdidos, levando a uma reducéo drastica na expectativa de vida dos pacientes, que
se acentua de 3 a 5 anos. Quanto a etiologia, embora ndo haja uma causa definida, existem teorias de que
seu surgimento esteja relacionado a miltiplos fatores, como predisposicao genética, estresse oxidativo, lesdo
mitocondrial e exposicdo a agentes quimicos e ambientais, como o Beta-metilamino-I-alanina (BMAA), fumo
e exposicao a toxinas como metais, solventes, radiacéo, pesticidas e infec¢des virais, ademais infelizmente,
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ndo existem evidéncias na literatura médica e cientifica mundial sobre formas de prevenir agravo (BRASIL,
2017).

Assim, a ELA pode ser classificada como esporadica ou familiar, dependendo se ocorre de forma aleatoria
ou se ha um histérico familiar da doenca. Os sintomas podem se manifestar nos membros (ELA apendicular)
ou na fala, sistema respiratério ou degluticdo (ELA bulbar). Além disso, a ELA pode apresentar outras
manifestacées, como anormalidades oculares, alteracdes laboratoriais e sindrome pdés-poliomielite (A
ALENCAR MA, et al, 2022). Sua incidéncia na populacdo é heterogénea e varia de casos por 100.000 pessoas
ao ano no sul da Asia e no norte da Europa, respectivamente. A idade é o fator preditivo mais importante para
a sua ocorréncia, sendo mais prevalente nos pacientes entre 55 e 75 anos de idade. Ademais, trata-se de
uma doenca progressiva que envolve a degeneracdo do sistema motor em varios niveis: bulbar, cervical,
toracico e lombar (BRASIL, 2021).

N&o ha dados epidemioldgicos apenas para a populagao brasileira, mas o Ministério da Salude do Brasil
aclara que a ELA esta contida no cluster de doencas raras, no qual sdo aquelas que acometem até 65
pessoas a cada 100 mil, ou seja, 1,3 pessoas em um grupo de 2 mil. Embora o nimero exato dessas doencas
ndo seja conhecido, estima-se que existam entre 6 mil e 8 mil tipos diferentes no mundo. Essas condi¢des
sdo marcadas por uma grande variedade de sinais e sintomas, que nédo so diferem entre as doengas, mas
também entre os individuos que sofrem da mesma condi¢é&o.

Manifestagcdes comuns podem imitar doencas mais frequentes, dificultando o diagnéstico e resultando em
grande sofrimento clinico e psicossocial para os pacientes e suas familias como e o caso da ELA aqui
apresentada (BRASIL, 2015). Sua progressédo pode levar a complicacdes como disfagia, exigindo métodos
alternativos de alimentacdo, e complicagBes respiratérias que podem requerer suporte ventilatorio e
traqueostomia, sendo a insuficiéncia respiratéria a principal causa de morte desta sindrome (DUARTE APP,
et al., 2019; PINTO ISP, et al., 2022).

Logo, a assisténcia ao paciente, incluindo suporte ventilatério e aspiracdo de secrecdes, € crucial para
garantir conforto e qualidade de vida. Desta forma, os enfermeiros s&o profissionais qualificados para fornecer
esses cuidados (SOUZA, 2019), proporcionando suporte holistico e compassivo aos pacientes, ajudando-os
a enfrentar os desafios da doenca e a maximizar sua qualidade de vida, mesmo diante das limitagfes impostas
pela condicdo. Diante do exposto, este trabalho teve como objetivo descrever, perante a literatura, os
cuidados do enfermeiro referentes aos pacientes com Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA).

REVISAO BIBLIOGRAFICA
Cuidados do enfermeiro ao paciente com ELA

A identificac@o de fatores de risco da doenga em seu estégio inicial e 0 encaminhamento agil e adequado
para o atendimento especializado conferem aos servicos de Atencdo Priméria a Salde (APS) ou Atencao
Béasica (AB) um caréater essencial para um melhor resultado terapéutico e prognéstico dos casos. Os cuidados
de enfermagem neste ambito para pacientes com ELA sdo fundamentais para garantir um suporte abrangente
e adequado durante todo o curso da doenca.

Os enfermeiros nestes servicos desempenham um papel crucial na avaliagdo inicial do paciente,
monitorando de perto sua condi¢do de salde. Esse monitoramento torna-se um fator preditor na qualidade e
na efetividade da assisténcia tanto para o paciente quanto para sua familia, devido a proximidade dos
profissionais aos domicilios, permitindo acompanhar e avaliar os fatores sociais, econémicos, culturais,
étnicos/raciais, psicoldégicos e comportamentais que influenciam a ocorréncia de problemas que podem
maximizar a sindrome (BRASIL, 2021; SOUSA DMP de S; GIOVANELLA L ,2018; CANSADO MBL, 2023).

N&o obstante, o trabalho do enfermeiro na APS/AB estd pautado em duas vertentes: na producao do
cuidado e na gestdo do processo terapéutico e das atividades de gerenciamento do servico de salde e da
equipe de enfermagem. Desta maneira, na APS/AB, o enfermeiro tem incorporado, progressivamente,
atividades administrativas, como a manutencao dos servigcos e programas de saude, além de oferecer a
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continuidade do cuidado, estabelecendo vinculos de confianca ao longo dos diferentes momentos da vida dos
individuos (MATUMOTO, et al., 2011; DA ROCHA JR, et al., 2023; MORAES FILHO IM, et al., 2024).

A enfermagem é de suma importancia na APS/AB, pois € uma das profissées que se responsabiliza por
garantir acdes que abrangem familias e comunidades, com a finalidade de fornecer assisténcia integral na
promogéo e protecao da salde, prevencgdo de agravos, diagndsticos, tratamento, reabilitagdo e manutengao
da salde em diferentes espacos sociais e ciclos vitais. Portanto, pode contribuir para pessoas com doencas
gue precisam de acompanhamento e suporte adequado, como € o caso dos pacientes acometidos por ELA
(DA ROCHA JR, et al., 2023; MORAES FILHO IM, et al., 2024).

Ainda, os cuidados com os pacientes com ELA sdo complexos e devem envolver a equipe multiprofissional
com o intuito de mitigar a carga da doenca por meio de intervencBes paliativas. Podem ser fornecidas
orientacdes e manejo dos principais sintomas, como prescricdo de medicamentos e suplementos para apoio
nutricional, exercicios para fortalecimento muscular, controle da dor e apoio para fortalecer a autonomia dos
pacientes nas decisdes de cuidados da saude.

Faz-se necesséaria uma equipe articulada, composta por profissionais de especialidades distintas, capazes
de identificar demandas de cunho biopsicossocioespiritual (ELIAS CSR, et al., 2012). A integrac&o entre 0s
profissionais facilita as condutas a serem tomadas, potencializando a incorporagdo de diversos saberes que,
articulados, podem intervir positivamente nas necessidades dos pacientes (KARAM CY, et al., 2016; BORGES
RJ e FARIA MCL, 2019).

Logo, o enfermeiro possui um importante papel na integralidade do cuidado, pois é especialista na arte de
cuidar, tendo assim proficiéncia no desenvolvimento de planos de orienta¢des realizados com o paciente, de
acordo com as necessidades diagnosticadas. Na equipe multidisciplinar, € o membro com o olhar diferenciado
e escuta qualificada, contemplando a experiéncia de quem vivencia o avancar da doenca no tempo de vida
disponivel. Nesse sentido, a integralidade do cuidado & pessoa com ELA se da desde o diagnostico, devido
a reducao da autonomia, requerendo o estabelecimento de atividades especificas de conforto e bem-estar,
ou seja, cuidado integral para a enfermagem, representando a¢fes plurais e ao mesmo tempo interligadas
com os demais profissionais (CLARKE K e LEVINE T, 2011; SOUSA SM, et al., 2017).

Portanto, a assisténcia de enfermagem se baseia no conforto do paciente, pautada em ac¢des como
mudanca de decubito, visando minimizar a pressdo mantida em um Unico ponto de apoio, troca frequente de
roupa de cama ou de almofadas, colocacéo de colchdo especial, cuidado oral, banho pelo menos uma vez
ao dia, administracdo adequada de fluidos e alimentos, e cuidados com a higiene corporal, ajudando a evitar
infeccBes de pele. Assim, o cuidado direto e intenso com o paciente ira minimizar e prever novas situacdes
ou sintomas da doenca, podendo dessa forma antecipar o0 encaminhamento para outros profissionais, se
necessério (CLARKE K e LEVINE T, 2011 e CASSIMIRO BL, 2021).

Estudos expdem o comprometimento na alimentacdo, os cuidados que envolvem a necessidade de
adaptacdes na degluticdo, com o intuito de conservar o prazer da alimentacdo por via oral, mantendo a
segurancga e, principalmente, a qualidade de vida. E imprescindivel considerar a percepcdo da pessoa com
ELA sobre sua vida e sobre si mesma, com o intuito de estabelecer a¢des positivas de cuidado. Diante desse
ponto de vista, cabe ao enfermeiro estabelecer condi¢fes e qualidade de vida ao paciente, buscando sempre
a melhor forma de conforto e meios para que ele possa realizar sua alimentacao, seja ela sélida, pastosa ou
liquida, de forma oral ou através de sondas (CASSIMIRO BL, 2021 e LUCHESI KF e SILVEIRA IC, 2018).

Logo, a perspectiva do cuidado integral abrange n&do apenas questdes fisicas a partir de limitacdes, mas
também envolve o olhar, o acolhimento, a compreenséo da progressao das limitacdes e, ao mesmo tempo, a
promogdo da autonomia. Embora o acometimento fisico seja bastante citado, estudos consideram ser
essencial o cuidado no ambito emocional, pois o estresse pode ser associado a uma elevagao no risco de
mortalidade (BENTLEY B e O’'CONNOR M, 2016; BITTENCOURT JFV; ALDENORA LP de CC, 2015; SOUSA
SM, et al.,2017). Em suma, as a¢bes da enfermagem dirigidas a provisdo do cuidado ao portador de ELA
devem ser refletidas em um amplo contexto. Utilizando a teoria do autocuidado de Orem, nota-se o grande
valor que tem a preservagdo da autonomia em um paciente dependente e que isso exigira do enfermeiro
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reflexdes sobre como agir, guiar e orientar o paciente. Quando néo existe mais a possibilidade de cura, ainda
mais a pacientes que sofrem paralisia gradual que resulta em perda de capacidades cruciais, como: falar,
movimentar, engolir e respirar. Logo o foco da atencao a este paciente que tera morte precoce € a qualidade
de vida, que deve ser alcancado inclusive, devendo ser adquirida através do conforto, alivio e controle dos
sintomas (TORRES GV, et al.,1999; TOSTA GKF da S, et al., 2019; BEZERRA MLR et al., 2019;COSTA, et
al., 2023).

A teoria do autocuidado de Orem engloba a atividade e a exigéncia terapéutica de autocuidado. A auto
supervisao é a pratica de atividades iniciadas e executadas pelos individuos em seu préprio beneficio para a
manutencéo da vida e do bem-estar. Para Orem, o autocuidado é a pratica de atividades que o individuo inicia
e executa em seu proprio beneficio, na manutencéo da vida, da salde e do bem-estar. Tem como propdsito
acoes que, seguindo o modelo, contribuem de maneira especifica para a integridade, fungbes e
desenvolvimento humano. Esses propésitos sdo expressos através de acdes denominadas requisitos de
autocuidado, sendo eles universais, de desenvolvimento e de desvio de salde (TORRES GV, et al.,1999;
FOSTER PC e JANSSENS NPDEO, 2023).

Assim, o enfermeiro deve delinear interven¢des para cada problema identificado na progresséo da doenca,
tracando quais serdo os resultados esperados para cada acao, além de expressar a familiares, cuidadores e
pacientes a importancia da ades&o aos tratamentos. E imprescindivel que o enfermeiro mantenha o paciente
informado sobre os efeitos dos medicamentos, sintomas (atuais e futuros) e sobre os riscos da ELA. Isso
oferecera uma sensacgéo de confianga e garantird que o paciente ndo se sinta excluido do plano de cuidado
e da diligéncia de sua vida (BITTENCOURT JFV e ALDENORA LP de CC, 2015).

Em suma a aplicagdo da Teoria Geral de Orem neste contexto deve enfatizar a importancia de promover
o autocuidado e fortalecer a autonomia desses individuos. Inicialmente, € crucial avaliar as capacidades e
necessidades de cada paciente para identificar déficits de autocuidado, o que permite a elaboragdo de um
plano de cuidados personalizado que envolva ndo apenas o paciente, mas também sua familia. As
intervencdes de enfermagem baseadas nessa teoria incluem a educacgéo sobre a gestdo dos sintomas, o
fornecimento de apoio emocional e fisico, e a criagdo de um ambiente que facilite o autocuidado, como
adaptacdes no domicilio e recursos para comunicacao e mobilidade.

Além disso, agbes especificas, como guiar, orientar e ensinar, sdo implementadas para promover a
independéncia e a autoconfianca do paciente. A continua avaliacdo e ajuste do plano de cuidados garantem
gue ele se mantenha eficaz e adaptado as mudancas nas condi¢8es do paciente. A teoria também incentiva
a realizacdo de pesquisas para explorar novas intervencdes e praticas baseadas em evidéncias, contribuindo

para a melhoria continua da qualidade de vida dos pacientes com ELA (NOBREGA VK de M, et al., 2012).

Como guia a teoria o enfermeiro ainda pode expandir a sua dindmica de cuidados ao incorporar
tratamentos integrativos e complementares para pacientes com ELA. Isso inclui a combina¢ao de tratamentos
com medicacdo alopética, cujo objetivo € combater as doencas com remédios que produzem efeitos
contrarios aos sintomas causados, e novos principios farmacoldgicos como canabidiol e tetra-hidrocarbinol
(THC) para sintomas como espasticidade, distarbios do sono, ansiedade, depresséo e dores.

O uso de toxina botulinica para a sialorreia, presente em cerca de 50% dos pacientes com ELA e que
compromete a qualidade de vida devido as dificuldades motoras orais, tem sido também uma alternativa
recente e eficaz as drogas anticolinérgicas, que apresentam diversos efeitos adversos. Além disso, a
acupuntura, incluindo a eletroacupuntura (EA) e a acupuntura Saam, tem demonstrado beneficios na melhoria
das funcbGes motoras e respiratérias e na reducdo da inflamacdo em modelos de ELA e em pacientes,
sugerindo efeitos positivos em doengas neurodegenerativas, sendo uma forma potencial de auxilio para esses
pacientes (VICENTINI A, et al., 2024).

A combinacao de tratamentos convencionais com praticas integrativas e complementares (PIC), que nédo
substituem o tratamento tradicional, mas o complementam, € indicada por profissionais especificos conforme
as necessidades de cada caso. Essas terapias podem ser uma forma complementar de tratamento para
pacientes com ELA. E importante ressaltar que essas terapias complementares devem ser utilizadas em
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conjunto com o tratamento convencional da ELA, visando melhorar a qualidade de vida dos pacientes e
auxiliar no manejo dos sintomas da doenga (VICENTINI A, et al., 2024).

Por fim é inegavel que o vinculo criado pelo enfermeiro com o paciente e sua experiéncia no cuidado dos
sintomas sdo essenciais para a coordenacdo e gerenciamento desse tratamento. Desta maneira, a
enfermagem deve cuidar de forma holistica do paciente e promover dialogos com discussdes abertas sobre
a natureza da doenca e do processo de morte e morrer, possibilitando maior autonomia na tomada de

decisdes no que tange os cuidados no fim da vida (ELIAS CSR, et al., 2012 e CASSIMIRO BL, 2021).

Em suma, o cuidado de enfermagem deve atingir os aspectos biopsicossociais, sendo inerentes para o
manejo da ELA. Os enfermeiros portam expertise em gestdo de sintomas e séo treinados para identificar e
aliviar os diversos sintomas associados a sindrome, como disfagia, dificuldades respiratérias. Também
oferecem suporte emocional constante, ajudando os pacientes a lidar com os desafios fisicos e psicossociais
da cronificacdo da sindrome. Eles sdo os principais pontos de contato para esclarecimento de duvidas,
orientagdo e encorajamento, proporcionando um ambiente de cuidado compassivo e acolhedor (NOBREGA
VK DE M, et al., 2012 e CASSIMIRO BL, 2021).

Como limitacdo, o estudo traz a ndo utilizacdo de critérios explicitos e sistematicos para a busca e analise
critica da literatura, ndo esgota as fontes de informacdes e ndo aplica estratégias de busca sofisticadas e
exaustivas devido a inexisténcia de estudos a respeito da tematica. No entanto, proporciona uma ampla
discussédo e entendimento a respeito da atuacdo do enfermeiro e de sua equipe e logo de sua grande
importancia no que tange o cuidado as pessoas com ELA.

CONSIDERACOES FINAIS

O cuidado de enfermagem na ELA é essencial para oferecer suporte holistico aos pacientes, ajudando-os
a enfrentar os desafios da doenca e a maximizar sua qualidade de vida, mesmo diante das limitag8es impostas
pela condicdo. Assim, o enfermeiro torna-se fundamental no cuidado por suas qualificages e pelo vinculo
criado com o paciente, sendo o ponto-chave entre o paciente, a familia e a equipe multiprofissional na
mitigac@o de possiveis complicacbes e na promogdo da autonomia, desde os servicos de APS/AB até a
assisténcia hospitalar mais especializada. E de suma importancia que ele desenvolva habilidades reflexivas
sobre como agir, guiar e orientar o paciente para a melhor assisténcia, pautado tanto nos tratamentos
tradicionais quanto na combinagdo de tratamentos convencionais com praticas integrativas e
complementares, a fim de promover a melhor assisténcia possivel em um momento tdo desafiador que a
doenca causa em seu desenrolar.
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