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RESUMO

Objetivo: Descrever a qualidade de vida em pacientes portadores de Esclerose Lateral
Amiotrofica (ELA) e os principais diagndésticos e intervencdes de enfermagem para
proporcionar melhor conforto aos pacientes portadores da patologia, tento como
principal objetivo aos profissionais de enfermagem um olhar humanizado nos
cuidados ao paciente. Método: Revisédo integrativa da literatura de artigos publicados
na Scielo, Bireme, Lilacs a partir dos descritores de “Esclerose Lateral Amiotrofica”,
“‘intervengdes de enfermagem na ELA” e “Qualidade de vida em pacientes portadores
de ELA”. Resultados: A ELA é uma doenca debilitante que afeta a qualidade de vida
dos pacientes, a enfermagem desempenha um papel fundamental nos cuidados aos
pacientes, fornecendo suporte emocional, gerenciamento de sintomas e ajudando os
pacientes a lidar com as mudancas na capacidade fisica e emocional. Conclusdo: A
Sistematizacdo da Enfermagem é uma ferramenta importante para fornecer cuidados
de qualidade, permitindo que os enfermeiros identifiguem as necessidades do
paciente e desenvolvam intervencdes apropriadas.

Palavras-chaves: Classificacdo das Intervencdes de Enfermagem; Sistematizacao
da Assisténcia de Enfermagem; Enfermagem de Cuidados Paliativos; Esclerose
Lateral Amiotrofica.

ABSTRACT

Objective: To describe the quality of life in patients with Amyotrophic Lateral Sclerosis
(ALS) and the main diagnoses and nursing interventions to provide better comfort to
patients with the pathology, trying as main objective to nursing professionals a
humanized look at patient care. Method: Integrative literature review of articles
published in Scielo, PubMed, Bireme, from the descriptors of "Amyotrophic Lateral
Sclerosis", "nursing interventions in ALS" and "Quality of life in patients with ALS".
Results: ALS is a debilitating disease that affects the quality of life of patients, nursing
plays a key role in patient care by providing emotional support, symptom management
and helping patients cope with changes in physical and emotional ability. Conclusion:
Nursing Systematization is an important tool for providing quality, humanized care,
allowing nurses to identify patient needs and develop appropriate interventions.

Keywords: Classification of Nursing interventions; Systematization of nursing care;
Palliative care Nursing; Amyotrophic Lateral Sclerosis.
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1 - INTRODUCAO
A esclerose lateral amiotréfica (ELA) € uma patologia do sistema nervoso que

acomete individuos de todas as idades, com maior frequéncia em pacientes acima de
50 anos, sendo uma doenca degenerativa e que altera o desenvolvimento das células
neuromotoras superiores e inferiores e a nivel bulbar. Relacionadas ao sistema
neuromotor, 0s sintomas incluem comprometimento na locomocéao, afasia, disfagia e
musculos acessorios da respiragdo. No Brasil, a Portaria N° 1151 de 2015 estabelece
normas sobre a ELA e procedimentos para diagnosticos, tratamentos e

acompanhamentos dos pacientes com essa patologia (RIBEIRO et al., 2019).

A doenca é de origem idiopatica, e é a terceira doenc¢a neurodegenerativa mais
comum em todo o mundo, uma doenca extremamente grave, o diagnostico é
demorado com tempo médio de 11 meses para conclusao da doenca, e o tempo médio
de vida do paciente apés a conclusdo do mesmo é de 3 a 5 anos. A ELA n&o possui
uma terapia curativa, mas sim, um atraso no progresso da doencga durante o
tratamento, propiciando um aumento de dias, e até anos de vida para o paciente, é
importante ressaltar que a qualidade de vida do paciente portador de ELA é
influenciada significativamente pelos familiares e pela atuacdo dos profissionais de

saude (RIBEIRO et al.2019; TOSTA et al., 2019).

O diagndstico é clinico e complementado por exames laboratoriais e
eletromiografia, o diferencial € obtido por meio de neuroimagem, sendo cerca de 90
% dos casos de ELA esporadica e 10 % dos casos sao de ELA familiar. O cuidado ao
paciente com ELA envolve cuidados paliativos com o objetivo de oferecer qualidade

de vida ao paciente e ao familiar/cuidador (SILVA et al., 2018).

As manifestacdes clinicas da ELA podem ser de inicio medular e inicio Bulbar,
ou seja, a doenca tem inicio medular e vai ter um comprometimento Bulbar e vice-
versa. A ELA de inicio medular comecam apresentando evidéncias tipicas da doenca,
sendo o seu inicio insidioso acometendo o0s: membros inferiores e superiores,
causando parestesia, dificuldade de realizar tarefas motoras, caibras, fraqueza
assimeétrica. Quando a doenca acomete a regido Bulbar € o0 momento mais grave da
doenca, é mais frequente em mulheres mais velhas e os primeiros sintomas € uma
disartria seguido pela disfagia que pode progredir para sialorreia, faléncia respiratoria,

onde é o momento que os portadores de doencas comecgam utilizar dispositivos como:



Sonda Nasoenteral (SNE), Sonda de Gastrostomia (GTT), Traqueostomia (TQT)
(TOSTA elart., 2019).

O tratamento da ELA é realizado por meio de cuidados paliativos, visando o
bem-estar do paciente e a qualidade de vida. O Ministério da Saude conta com
programas de praticas integrativas e complementares de prevengdo, promocao e
tratamento de doencas raras como a ELA. O papel do enfermeiro no tratamento dessa
enfermidade € exercido em consonancia com o paciente, com os familiares e com a
equipe multidisciplinar. O enfermeiro tem papel essencial na identificacéo de possiveis
complicacBes decorrentes da doenca e na prestacdo de cuidados que contribuam
para a promocao, prevencao, recuperacao e reabilitacdo de saude do paciente (DINIZ
et al., 2022).

De acordo com o estudo de Diniz et al (2022), foram abordados 76 pacientes
com quadro de ELA, dos quais 15 pacientes apresentaram ansiedade e depressao, e
outros pacientes ndo apresentaram sintomas téo relevantes. A compreensao desses

transtornos € crucial para melhorar a qualidade de vida desses pacientes.

Esse estudo visa identificar a atuagédo do enfermeiro nos cuidados abrangentes
ao paciente portador de ELA a partir de uma revisao integrativa da leitura. O objetivo
dessa pesquisa é descrever a qualidade de vida em pacientes portadores de ELA, e
os principais diagndsticos e intervencgdes de enfermagem. O enfermeiro na assisténcia
com paciente portador de ELA, deve fornecer um cuidado humanizado, a intervengéo
nos cuidados ao paciente visa promover conforto e adaptacdo, conscientizando da
natureza cronica da doenca e incentivando a lutar e enfrentar a doenca com

integridade, participacdo e responsabilidade.

A atuacdo do enfermeiro é essencial para a prevencao, controle e resolucao
dos problemas, utilizando diagnosticos de enfermagem, planejamentos de
intervencoes, e utilizando a Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem (SAE)
(RIBEIRO et al., 2019).

2 — REFEREMCIAL TEORICO
2.1 — ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA



A ELA é uma doenca neurodegenerativa que afeta os neurdnios motores, que
sao as células nervosas responsaveis por transmitir impulsos nervosos dos musculos
para o sistema nervoso central. A doenga causa um comprometimento progressivo e
irreversivel dessas células, resultando na fraqueza muscular, tetraparesia, disfonia,

disfagia e perda da capacidade ventilatoria (ABRELA., 2021).

Com a progressao dessa doenca os sintomas se espalham por todo o corpo,
levando a uma incapacidade progressiva para realizar as atividades de vida diarias,
incluindo a respiracdo. Sendo importante lembrar que cada caso pode apresentar
diferentes padrbes e graus de sintomas, a evolucdo da doenca também pode variar
de paciente para paciente (BANDEIRA et al., 2010).

Além disso, a ELA também é classificada como uma doenca rara de origem
idiopatica, com uma prevaléncia estimada de cerca de 2 a 3 casos por 100.000
pessoas em todos o mundo. No entanto, a incidéncia da doenca pode variar em
diferentes populacbes e paises. Embora ndo haja cura para a ELA, existem
tratamentos que podem ajudar a avaliar os sintomas e melhorar a qualidade de vida
dos pacientes (ABRELA., 2021).

A ELA pode ser subdividida em esporadica e familiar, embora a maioria dos
casos € de ELA esporadica com cerca de 90% dos casos, e cerca de 10% sao formas
familiares. A expectativa de vida média € de dois a cinco anos apés o inicio dos
sintomas, mas alguns pacientes podem ter sobrevida com sintomas motores por mais
de cinco anos, e uma minoria pode apresentar evolucao lenta por mais de dez anos
(RIBEIRO et al., 2019).

A diversos fatores ambientais como, exposicdo com metais pesados,
tabagismo, excesso de atividade fisicas, medicamentos virais e bacterianos que
podem contribuir para o desenvolvimento da ELA, e em pessoas com predisposi¢ao
genética, varios genes estdo associados a ELA incluindo: C9orf72, TARDBP,FUS
entre outros (BERTAZZI et al., 2017).

2.2 - Neurdnio motor superior e inferior
Na ELA existem dois tipos de neurbnios que sofrem o processo de
degeneracéo, sendo os Neurdnios Motores Superiores (NMS) que sé@o as células

piramidais gigantes de Betz, que sdo encontrados na quarta camada do cértex motor



primario, localizado no lobo frontal do cérebro, sendo células importantes para o
controle dos movimentos voluntarios do corpo. E os Neurdnios Motores Inferiores
(NMI), € um neurbnio alfa-motoneurénio que séo localizados na medula espinhal,
responsavel por enviar sinais para os musculos esqueléticos, desencadeando a
contracdo muscular, recebendo este sinal dos NMS que se originam no cétex cerebral
e descem para a espinha (ABRELA., 2021).

Os NMI sédo responsaveis por enviar impulsos nervosos para os musculos
esquelético, e este sinal € transmitido a partir do NMS para os NMI, onde as fibras
nervosas que se estendem-se para a espinha medular chamado de axoénios,
prologam-se para 0os musculos e no ponto em que 0s axonios e as fibras se encontram
€ chamada de juncdo neuromuscular, quando o sinal atinge a juncdo muscular,
provoca a contracdo muscular, resultando em movimentos voluntario (ABRELA.,
2021).

Na ELA, a medida que cada vez mais neurbnios vao ficando afetados, eles
ficam incapazes de enviar sinais para os movimentos dos musculos, e a perda dos
movimentos musculares voluntarios e as coordenacées comecam a se desenvolver,
com passar do tempo a fragueza muscular e a espasticidade se iniciam, os doentes
ficam incapazes de realizar atividades do dia a dia, e eventualmente a paralisia se
desenvolve ficando totalmente acamado. Além disso pode ocorrer disfuncdo da
musculatura bulbar, levando a disfagia e disartria e acometendo a musculatura
respiratéria (NETO et al., 2017).

O diagndstico é clinico da ELA, é baseado na presenca de sinais e sintomas
gue indicam o comprometimento dos neurdnios superiores e inferiores no tronco
cerebral e espinais. Onde é realizado alguns exames para comprovagdo da ELA
conforme o0s sinais e sintomas como: ressonancia magnética, bidpsia muscular,

exames de sangue e urina, punc¢ao lombar, eletroneuromiografia. (DINIZ. et al., 2022).

A ELA estabelece periodos diferentes nos seus aspectos fisiopatolégicos e no
processo neurodegenerativo, sendo identificados em trés periodos em relagdo da

funcdo motora, sendo divididos em:

e Periodo inicial, que é caracterizado pela presenca dos primeiros sinais e
sintomas, que normalmente alcancam uma area especifica do corpo, podendo

haver dificuldades em movimentar os membros inferiores e superiores, ou



apresentando sinais de disfagia e disartria, que € o periodo que degenera 0s
neurdnios motores inferiores.

e Periodo de controle, é caracterizado pelos sintomas que se espalham em
outras areas do corpo, a degeneracao afeta os NMS e NMI.

e O periodo avancado, que é o estdgio que ocorre a perda da funcdo motora
generalizada e progressiva, onde a degeneracdo dos neurbnios motores, leva

a incapacidade de se mover, respirar e se comunicar (ABRELA., 2021).

2.3- Formas clinicas: ELA familiar e esporadica

A ELA familiar € uma forma onde a doenca ocorre entre uma predisposicao
genética, os estudos revelam que cerca de 10 % dos casos sdo de ELA familiar,
geralmente ocorre de forma autossomica dominante. Os genes mais comuns no caso
da ELA familiar sdo: Superdxido dismutase (SOD1), proteina de fusdo de gene
C9orf72, e outros genes, essas mutacdes nos genes podem levar a degeneracédo dos

neurdnios e causar a ELA familiar (NETO et al., 2017).

Com relacao aos sintomas da ELA, podem destacar os seguintes sintomas:
miastenia, atrofia, disfagia, disartria e dificuldades respiratdrias. O diagndstico é
realizado com exames clinicos, historico familiar, neuroimagem, teste genéticos e
exclusdo de outras doencas neuromuscular. Nao h& cura para a ELA familiar, mas
existem tratamentos que sdo focados em gerenciar os sintomas, e melhorar a
qualidade de vida do paciente (BERTAZZI et al., 2017).

A ELA esporadica acomete 90% dos casos, e ocorre em pessoas sem historico
familiar, € de uma origem idiopéatica, sem uma predisposi¢cdo genética, estudos
revelam que a causa incluem fatores ambientais ainda ndo compreendidas. Sendo o
diagnoéstico baseado em exame clinico, exame de neuroimagem, eletrofisiologia, ndo
ha um teste especifico para ELA esporadica sendo, que ndo tem exames geneéticos

conhecidos que sejam associados a forma esporadica da doenca. (SILVA et al., 2018)

O tratamento é através dos cuidados com o paciente, propiciando qualidade de
vida e conforto ao paciente, podendo incluir uso de medicamentos para controle dos
sintomas, terapias para reabilitagdo, e em alguns casos com suportes ventilatorios e

dispositivos para alimentacdo (BRANDAO et al., 2017).



2.4 - Papel do enfermeiro na ELA

O enfermeiro tem um papel importante no cuidado ao paciente portador de ELA,
podendo atuar em vérias &reas, incluindo com o apoio ao diagndstico, a coordenacgao
dos cuidados e o0 suporte emocional ao paciente e a familia. O enfermeiro realiza
avaliacdes clinicas, monitoramento dos sintomas e da progressdo da doenca,
incluindo avaliacdo da funcdo muscular, respiratoria, estado nutricional,
gastrointestinal, comunicacdo. No gerenciamento dos sintomas o enfermeiro pode
realizar implementagbes de cuidados terapéuticos, acdes para o controle da dor,

intervencdes e diagndsticos de enfermagem (TOSTA et al., 2019).

Além dos cuidados prestados ao paciente, o enfermeiro realiza o planejamento
e a organizacdes das consultas, exames, terapias e cuidados domiciliares. A ELA gera
um impacto no paciente e na familia, 0 mesmo pode ajudar a lidar com o diagndstico
e a compreender a progressdo da doenca, enfrentar os desafios emocionais e lidar
com a ansiedade e depresséo e outras questdes associados a ELA. Nos cuidados
paliativos o enfermeiro fornece cuidados gerais, incluindo uma elaboracao de planos
de cuidados de fim de vida (LUCHESI et al., 2018).

O diagnéstico de enfermagem é uma etapa importante no processo de
identificacdo e das necessidades do paciente, com base nos dados coletados, para
posterior realizar as intervencdes de enfermagem, que sao tratadas para o manejo de
sintomas, promocéo e qualidade de vida ao paciente. A Associacdo Norte Americana
de Diagnéstico de Enfermagem (NANDA) é utilizado para avaliar os diagnésticos que
através dele vai preparar a execucao das intervencdes através da Classificacdo de
Intervencbes de Enfermagem (NIC), como: necessidade de comunicacéo, risco de
lesBes, orientacdes técnicas de mobilidades seguras, além de diminuir fatores de risco
(RIBEIRO et al., 2019).

2.5 - Qualidade de vida em pacientes portadores de ELA.

A ELA impacta muito na qualidade de vida do paciente devido a suas
consequéncias da progressao da doenca, impactando a vida emocional, fisica e social
do paciente, a percepcao de qualidade de vida varia de pessoa para pessoa. Como a
ELA traz limitagBes aos pacientes, devido a sua degeneracéo dos neurbnios trazendo
como sequelas que impossibilitam os pacientes a realizarem suas atividades,
necessidade de suporte com cuidador, familiares e assisténcia de equipe
multidisciplinar (BANDEIRA et al., 2010).



A qualidade de vida pode ser experimentada de maneiras diferentes, alguns

aspectos que podem influenciar na qualidade de vida do paciente com ELA incluem:

e Capacidade fisica: A doenca traz como sequela a perda progressiva muscular,
provocando dificuldades para deambular e mobilidades fisicas, necessitando
de cuidados pessoais, alimentagéo e outras atividades cognitivas;

e Comunicacdo: A perda da capacidade de falar pode impactar muito na
qualidade de vida do paciente, levando a dificuldade emocionais e sociais,
afetando a sua capacidade de interagir com os familiares;

e Salde mental: A ELA causa um impacto mental nos pacientes devido a
depressdo, ansiedade e outras complicagbes da saude mental, essas

mudancas na capacidade fisica € um grande passo para desenvolver a
depresséo (TOSTA et al., 2019).

A qualidade de vida do paciente varia ao longo do tempo conforme progressao
da doenca, sendo necessario o suporte de cuidados, da equipe multidisciplinar e
principalmente do enfermeiro. Ao longo do tempo os pacientes necessitam de
dispositivos para melhorar sua qualidade de vida e trazer conforto para o mesmo
(RIBEIRO et al., 2019).

Devido a disfagia com o passar do tempo o paciente precisa de implantar uma
sonda para alimentacdo enteral, sendo iniciado com uma SNE, evoluindo
posteriormente para uma GTT, que é um meio de melhorar a nutricdo e hidratacao do
paciente, isso contribui para manter o estado nutricional adequado e prevenir

complicac@es relacionado a desnutricdo (ABRELA., 2021).

Com a progressdo da doenca, os musculos respiratérios podem se tornar
fracos, levando a dificuldades respiratdrias e a insuficiéncia respiratéria, em alguns
casos o0s pacientes podem evoluir com um suporte Ventilatério Nao Invasivo (VNI) ou
suporte com Ventilador Mecéanico (VM). A TQT pode ser indicado nos casos de
insuficiéncia respiratéria, a TQT traz algumas vantagens para 0s pacientes que
apresentam o comprometimento mais grave, como desmame da VM, a melhora da

mobilizacdo, possibilitando os cuidados domiciliares (BRANDAO et al., 2017).

A VNI é uma forma de suporte de ventilatorio frequente para o tratamento nos
pacientes com ELA, que ajuda a gerenciar os sintomas associados a doenca. A VNI

traz melhoras de sintomas respiratorios, reducéo de fadiga, e aumento da qualidade



de sono e qualidade de vida do paciente, estudos mostram que o uso da VNI pode
prolongar a sobrevida de alguns pacientes com ELA, pode até prolongar a

necessidade da evoluir para a implantacdo de TQT (BRANDAO et al., 2017).

A implantacao desses dispositivos contribui para o conforto do paciente, porém
esses recursos influenciam na sua qualidade de vida, causando uma necessidade de
um suporte maior dos familiares para suas atividades de vida diarias. E fundamental
gue esses pacientes recebam um cuidado da equipe multidisciplinar para abranger a
melhora da qualidade de vida (NETO et al., 2017).

3- Metodologia

Trata-se de uma revisao bibliogréfica de forma integrativa sobre a qualidade de
vida do paciente portador de ELA com énfase no enfermeiro, que se caracteriza por
sintetizar resultados de artigos cientificos de uma ampla abordagem metodoldgica, o
processo da pesquisa integrativa correu nas seguintes etapas: elaboracdo e
identificacdo do tema, pergunta norteadora, coletas de dados secundérias, avaliacdo
e analises dos estudos selecionados, interpretacdo e discussao dos resultando e
apresentacao da revisdo. A pergunta norteadora elabora foi: Quais os principais
diagndsticos e intervencdes de enfermagem para a qualidade de vida em paciente
portador de ELA?

Utilizou-se os seguintes critérios para inclusdo dos artigos: publicados nos
altimos 13 anos (periodo de 2010 a 2023), disponivel eletronicamente em texto
completo, nos idiomas em portugués e inglés. Ja os critérios de exclusdo foram:
monografias, documento com embasamento cientifico que ndo se ajustasse a

categoria do artigo.

A pesquisa serd realizada no periodo de fevereiro a outubro de 2023, com
busca nas referidas bases de dados, Literatura Latino-Americano e do Caribe em
Ciéncia da Saude (LILACS), Scientific Electronic Library online (SciELO), Centro
Latino-Americano e do Caribe de Informacdo em Ciéncia da Saude (BIREME), com
excecao do protocolo da Abrela. Neste trabalho foram utilizados descritores incluidos
nos Descritores em ciéncias da Saude (DeCS), com a seguinte combinagéo:
“Classificagao das intervengdes de enfermagem” AND “Sistematizagao da Assisténcia
de Enfermagem” AND “Enfermagem de Cuidados Paliativos” AND “Esclerose Lateral

Amiotroéfica”.
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Com o propdsito de selecionar apenas artigos relacionados ao tema, realizou-
se a leitura critica do titulo e resumo para verificar se eles respondiam a questao

norteadora. A figura 1 esquematiza o processo de selecao:

Selec¢édo dos artigos, elegibilidade incluséo e excluséo.

Identificacéo

Registros identificados (n=20) Excluidos pela avali¢céo dos titulos (n= 2)

A 4

Elegibilidade

Artigos mantidos para leitura de titulo e resuno (n Exclividos ap6s leitura dos resumos (n = 3)

=18)
Incluséo
Estudutos lidos na integra (n= 16) 2 llises p?:’o?'?é()aa%?g()(?]dfl%m a questao
Selecéo

Estudos incluidos (n=9)

Fonte: Elaborado pelos autores 2023.

4 — Resultados e discussodes
Pode-se observar no quadro 1 os artigos selecionados para este
trabalho, apresentando em ordem decrescente de ano de publicacéo, juntamente com

0s nomes dos autores, titulos, objetivo geral, resultados relevantes e concluséo.

Titulos, autoria, objetivo geral, resultados relevantes e conclusdo dos artigos selecionados como
amostra final
AUTORIA/A TITULO OBJTIVO GERAL RESULTADOS CONCLUSAO
NO RELEVANTES




Diniz et al.
(2022)

Ribeiro et
al. (2019)

Tosta et al.
(2019)
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progressao
da
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doenca

pacientes
diagnosticad
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Diagnostico
e
intervencgoes
de
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Amiotrofica
Principais
intervencoes
de
enfermagem
utilizadas
para
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de vida de
pessoas
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Lateral
Amiotrofica

Dissertar sobre a
progressao da
esclerose lateral
amiotrofica- ELA
em pacientes
diagnosticados e
discorrer sobre o
papel do
enfermeiro no
tratamento dessa
patologia

Identificar oS
diagnosticos e a
partir de cada um
entrar com suas
intervencdes
especificas.

O objetivo deste

estudo fora
conhecer as
principais

intervencdes que
podem ser
aplicadas na
assisténcia de
enfermagem aos
portadores de

ELA.

Desenvolviment
o da doenga,
fatores de risco,
diagnéstico,
sintomatologia e
complicacbes da
doenca.

Informacdes
relacionadas
intervencoes
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para
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principalmente
0s enfermeiros.

as
de

0s
da

Como 0s
profissionais da
area da saude e
os cuidados dos
pacientes,
possam

aperfeicoar a

qualidade de
vida do
paciente.
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Silva et al. A Analisar as Sinais e O enfermeiro é

(2018) integralidad | caracteristicas da sintomas da fundamental
e do cuidado integralidade do doenca que devido a sua
de cuidado de afetam 0 visdo holistica,
enfermagem enfermagem desenrolar de onde pode se
ao individuo prestado ao atividade de vida ' beneficiar pela
com individuo com diaria. sistematizacao
esclerose Esclerose Lateral da assisténcia
lateral Amiotrofica de
amiotrofica enfermagem.

Neto etal. Disartria e Analisar o impacto Realizar A disartria

(2017) qualidade de da disartria na avalicdo da afeta a fala, o
vida em qualidade de disartria, gue que dificulta a
pacientes pacientes com quanto maior o comunicacao,
com esclerose lateral grau, pior a causando um
esclerose amiotrofica. gualidade de impacto na
lateral vida. qualidade de
amiotrofica vida.

Luchesi et Cuidados Trata-se de um Qualidade de O impacto na

al. paliativos, discursao da vidaem disfagia, qualidade de

(2017) esclerose atuacao de realizada pela vida devido a
lateral fonoaudiolégica aplicacao da degluticdo
amiotréficae em disfagia, escala de prejudicada.
degluticdo:  voltadas para os gravidade da
estudo de cuidados ELA (EGELA).
caso. paliativos.

Bertazzi et Esclerose Realizar uma O tratamento de Os avangos na

al (2017). lateral revisao de suporte deve determinacéo
amiotréfica  literatura acerca permanecer o dos diferentes

da ELA. cuidado com a elementos da

sialorreia,
distdrbio do

sSono,

patologia,
realizando a
visibilidade
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insuficiéncia midatica na
respiratoria, implementaca
fadiga dor. o de novos
estudos.
Brandao et Ventilacdo Verificar a Técnica de A VNI pode

al. (2017) nao invasiva repercussao da ventilacdo nao prolongar a

e fisioterapia fisioterapia e da invasiva é eficaz sobrevivéncia

respiratéria | ventilacao ndo e segura em e a melhorar a
em invasiva em paciente com qualidade de
pacientes pacientes com esclerose lateral  vida dos
com esclerose lateral amiotréfica. pacientes,
esclerose amiotrofica. além de melhor
lateral a funcéo
amiotrofica pulmonar.
Bandeira et Avaliacdo da Avaliar a A escala De todos os

al. (2010) qualidade de qualidade de vida utilizada obteve dominios
vida de de portadores de alteragédo no avaliados
pacientes ELA em Brasilia- dominio observou-se
portadores DF, através do emocional e a que a funcao
de esclerose questionario de mobilidade. motora foi a
lateral avalicdo da mais afetada.
amiotrofica  esclerose lateral
(ELA) em amiotrofica.
Brasilia.

Fonte: Elaborado pelos autores 2023.

Apos a leituras dos artigos obteve-se o seguinte panorama:

1) Os 9 artigos da amostra final sdo estudos brasileiros e ingleses.

2) Quanto a categoria profissional dos autores: quatro artigos eram de
discentes em enfermagem, e cinco artigos de discentes do departamento

de saude coletiva.
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3) Quanto ao ano de publicacdo, observa-se no grafico 1 a distribuicdo das

publicacoes.

Grafico 1: Quantidade de artigos publicados por ano

Quantidade de artigos por ano

4
2 I
0 I [ - [ |

2010 2017 2018 2019 2022

B Artigos por ano

Fonte: (Autor, 2023).

4) Quanto ao tipo de revista: toda as publicagcbes em revista de ciéncias em
outras areas multidisciplinares.
5) Quanto ao delineamento da pesquisa: quatro eram qualitativas e cinco quali-

guantitativa.

4.1- Complicagfes e impacto na qualidade de vida ao paciente portador

de ELA

Devido a progressédo da doenca é crucial que os pacientes recebam suporte
abrangente desde o momento do diagndstico, uma abordagem multidisciplinar e o
cuidado desde o inicio sdo fundamentais para a melhor qualidade de vida do paciente.
Uma abordagem holistica que considera os aspectos fisicos, emocionais, sociais e
psicoldgicos da doenca € fundamental para proporcionar o melhor suporte ao paciente
e seus familiares (BANDEIRA et al.,2010).

A condigao do paciente com ELA pode mudar rapidamente, portanto a equipe
assim como o enfermeiro é fundamental para realizar as avalicbes e regulamentos
para monitorizacao e evolucdo da doenca, ajustando o plano de cuidados conforme
necessario, e garantir que os cuidados sejam adequados as necessidades conforme
progresséo da doenca (TOSTA et al., 2019).

De acordo com o estudo de Luchesi et al (2018), foram realizados 4 estudos de
casos entre pacientes (3 do sexo masculino e 1 do feminino) com idade entre 29 e 61

anos para avaliar o impacto na degluticio e outros aspectos do paciente,
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complicacBes como, disfagia, fala arrastada, desequilibrio, e fraqueza dos membros
inferiores foram observadas nos pacientes.

No estudo de Bandeira et al (2010), foram realizados estudos de casos em 16
pacientes (13 do sexo masculino e 3 do sexo feminino) com idade entre 39 e 80 anos,
foi notado que os pacientes apresentavam dificuldade para alimentac&do, mobilidade,
comunicacao e estado emocional.

Apesar dos desafios apresentados pela ELA, muitos pacientes encontram
maneiras de continuar vivendo suas vidas da melhor maneira possivel, com o apoio
adequado e adaptacdo as mudancas. A qualidade de vida pode ser melhorada por
meio de abordagens e cuidados centrados no paciente e no alivio dos sintomas, o que
permite que 0s pacientes aproveitem ao méaximo a vida, mesmo diante das

dificuldades impostas pela doenca (SILVA et al., 2018).

4.2—- Atuacao do enfermeiro e os principais diagnosticos e intervencdes

de enfermagem

O enfermeiro desempenha um papel essencial na melhoria da qualidade de
vida e no bem-estar do paciente com ELA, trabalhando em conjunto com a familia
para atender as necessidades fisicas, emocionais e sociais do paciente ao longo do
seu processo com a doenca, além de fornecer um suporte emocional e educacional
(RIBEIRO et al., 2019).

A SAE é um processo utilizado pelo enfermeiro para planejar, implementar e
avaliar os cuidados prestados aos pacientes, € uma abordagem sistematica e
organizada que visa promover a qualidade e a seguranca no atendimento. Os
diagnoésticos de enfermagem desempenham um papel fundamental na SAE, pois
ajudam a identificar as necessidades do paciente, bem como os problemas de saude
gue ele apresenta, esses diagndésticos sdo formulados a partir da analise dos dados
encontrados durante a avaliacdo do paciente. (SILVA et al.,2018).

Uma vez que os diagnésticos de enfermagem sejam estabelecidos, o
enfermeiro pode planejar orientacbes adequadas para cada problema identificado na
progresséo da doenga, as intervencdes sdo acdes terapéuticas que visam o tratar ou
minimizar os problemas de saude do paciente. Dessa forma, a SAE fornece ao
enfermeiro uma estrutura e um meétodo para planeja os cuidados, identificar e tratar
0os problemas de saude do paciente, contribuindo para uma reducdo de possiveis

complicagbes futuras do paciente (SILVA et al., 2018).
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O enfermeiro no cuidado ao paciente com ELA deve ter uma visdo holistica,
possui grande responsabilidade que visa melhorar a qualidade de vida do paciente e
oferecendo apoio a familia. O foco principal é fornecer cuidados compassivos,
orientacdo educacional e suporte emocional ao paciente, além disso o enfermeiro
trabalha em colaboracdo com outros membros da equipe de saude para garantir uma
abordagem coordenada e eficaz no cuidados do paciente ( DINIZ et al., 2022).

O aprimoramento nos diagnosticos de enfermagem neuromusculares €
fundamental para melhorar a qualidade nos cuidados prestados aos pacientes com
ELA, ajudando a identificar fatores de risco e caracteristicas especificas da doenca.
Os diagnosticos de enfermagem e as intervencfes sao fundamentais para garantir
gue os cuidados de enfermagem sejam direcionados de maneira cuidadosa e eficaz,
envolvendo monitoramento e adaptacdes nas interven¢des conforme necessario e
avaliando seus resultados desejados (NETO et al., 2017)

O processo continuo de avalices e revisado € essencial para fornecer cuidados
de qualidades centrados no paciente, além de contribuir para a base de evidéncias da
enfermagem, ajudando a melhorar constantemente a pratica e a garantir que 0s
pacientes recebam os melhores cuidados possiveis (DINIZ et al., 2022)

Os diagnésticos de enfermagem apresentados na NANDA-
Internacional caracterizam-se por intervencdes cientificas dos
dados adquiridos, que vao orientar para um preparo, execucao
e valores das intervengbes. Os resultados devem ser
identificados e avaliados constantemente, com finalidade de
avaliar a sensibilidade, correlacionando com a qualidade da
assisténcia (RIBEIRO et al., 2019, p. 20).

Principais diagndsticos e intervengdes de enfermagem.

Diagndstico Intervencéo
Degluticao Prevencdo da aspiracdo -— terapia para degluticéo,
prejudicada posicionamento, identificar possiveis riscos;

Resposta a ventilagdo mecénica adulto- controle de vias

Padréo respiratério aéreas e ventilagdo mecanica invasiva;

ineficaz Ventilacdo — entrada e saida de ar nos pulmoes;
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Adaptacdo respiratoria e psicologica ao desmame da

ventilacdo mecanica;

Deambulacao
prejudicada

Comunicacéo verbal

prejudicada

Mobilidade no

prejudicada

leito

Déficit de
autocuidado  para
vestir-se

Déficit de

autocuidado para o
banho/higiene
Risco de integridade

de pele prejudicada

Déficit de
autocuidado para a

alimentacao

Caminhar- treino para fortalecimento e alongamento;
Mobilidade articular — exercicios para fortalecimento,
preparacao antecipada contra quedas;

Cognicao- apoio nas decisfes, treinamento de memoria,

facilitar a aprendizagem e orientar a realizada;

Posicionamento do corpo auto iniciado- promocdo para
fortalecimento e terapia de controle muscular;

Mobilidade — cuidado com descanso no leito, controle de
medicamentos e dor;

Melhora do déficit visual, conforto, seguranca, antecipacoes

a queda e oferta de atividades;

Banho- assisténcia no banho/ higiene, ouvidos, confortos,

seguranca, cabelos e quedas;

Reposta alérgica localizada- cuidado de purido, alergias,
infeccdes e pele;

Segunda intencdo- Cuidados com lesBes por presséao,
circulatéria insuficiéncia arterial;

Ingestédo de alimentos e liquidos por meio de sonda enteral,
controle e monitorizacéo hidrica;

Terapia de degluticdo e controle de nutricdo

QUADRO 2. Principais diagnésticos e intervencgdes relacionadas ao cuidado do paciente portador de

ELA.

Fonte. (Ribeiro et at., 2019, Tosta et al., 2019).

O Papel do enfermeiro no cuidado ao paciente com ELA envolve a utilizagao

de diagndstico de enfermagem especificos, o desenvolvimento de plano de cuidados

individualizados e a implementacdo de intervencédo de enfermagem adaptadas para

atender as necessidades Unicas desses pacientes. Essa abordagem ajuda a promover
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a saude, melhorar a qualidade de vida e proporcionar cuidados compassivos e
eficazes ao longo da jornada da ELA (RIBEIRO et al., 2019).

5 - Concluséo

A partir dos estudos encontrados pode-se concluir que a ELA € uma doenca
complexa e progressiva que afeta varios aspectos da saude e da vida dos pacientes.
Portando uma abordagem multidisciplinar é essencial para fornecer a melhor
assisténcia possivel a esses individuos.

A qualidade de vida dos portadores de ELA tende a declinar a medida que a
doenca progride, e essa progressdo pode ser rapida. A ELA é uma doenca
devastadora que afeta progressivamente a funcdo motora, a capacidade de falar,
deglutir e respirar. No entrando, muitos pacientes com ELA demonstram uma notavel
resiliéncia e capacidade de adaptacéo.

A SAE é uma ferramenta fundamental para garantir que os enfermeiros e outros
profissionais de enfermagem prestem cuidados de alta qualidade aos pacientes. A
SAE ajuda a garantir que os cuidados sejam individualizados, baseados em
evidéncias e centrados no paciente, e desempenha um papel importante e
fundamental para promocéo e da qualidade do atendimento aos pacientes com ELA,
proporcionando um cuidado abrangente.

A enfermagem deve buscar conhecimento e se manter atualizado sobre as
varias areas relacionadas aos pacientes diagnosticados com ELA, isso é essencial
para fornecer cuidados de alta qualidade e abrangentes a esses pacientes. Além disso
permite que os enfermeiros oferecam cuidados mais abrangentes, a pratica da
enfermagem permite que os profissionais acompanhem os avancos da ELA, e

proporcione conforto e qualidade de vida.
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