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Resumo

Objetivo: Dissertar sobre a progressado da esclerose lateral amiotréfica - ELA em
pacientes diagnosticados e discorrer sobre o papel do enfermeiro no tratamento da
ELA. Metodologia: Trata-se um estudo de revisdo integrativa bibliografica, no periodo
de 2017-2022, através de um levantamento em base de dados eletrénicos da Scientific
Electronic Library Online (Scielo), PubMed, Biblioteca Virtual em Saude (BVS) e
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs). Resultados:
Foram separados 26 artigos dos quais foram determinados por meio de analise do
conteudo e sua relagdo com a tematica proposta, interligando-os com a finalidade de
obter as informagdes de suma importancia e conclusbes de autores diversos
discorridos no artigo em seis categorias implementadas, sendo elas: Desenvolvimento
da doenga; Fatores de risco; Diagnostico; Sintomatologia e complicagdes;
Terapéutica; e Papel do enfermeiro. Conclusdo: O estudo permitiu adquirir
conhecimentos disponibilizados acerca da Esclerose Lateral Amiotrofica, apesar de
que a mesma ainda se encontra em constante descoberta. O tratamento da patologia
ocorre por meio dos cuidados paliativos, através do planejamento de intervengdes
mediante a condicdo do quadro do paciente, visando a qualidade de vida do mesmo,
de seus familiares e cuidadores. O Riluzol foi tido como medicamento primordial para
o tratamento da ELA, aumentando a sobrevida e amenizando os sintomas. Além disso,
alguns fatores de risco para o desenvolvimento da doenga foram apontados. No que
diz respeito ao enfermeiro, foi averiguado que seu papel é de suma importancia
durante todo o percurso da progressao e tratamento da patologia, no que se refere ao
paciente diagnosticado com ELA.

" Graduando(a) em Enfermagem pela Universidade Paulista.
2 Graduado em Ciéncias Bioldgicas pela Universidade Catolica de Brasilia. Mestre em Ciéncias Gendmicas e Biotecnologia pela
Universidade Catdlica de Brasilia. Doutor em Biologia Molecular pela Universidade de Brasilia.

160



Palavras-chave: Esclerose Lateral Amiotrofica. Progressdo da Esclerose Lateral
Amiotrofica. Enfermagem na Esclerose Lateral Amiotréfica. Terapéutica na ELA.
Fatores de risco ELA. Diagnostico da Esclerose Lateral Amiotréfica.

Abstract

Objective: Dissert about the progression of Amyotrophic Lateral Sclerosis - ALS in
diagnosed patients and discourse about the nurse's role in ALS’s therapy. Methods:
The study is about a bibliographic integrative revision, between 2017-2022, through
research in the electronic data base of the Scientific Electronic Library Online (Scielo),
PubMed, BVS and Lilacs. Results: Twenty-six articles were used in this article, the
relation between the content of the article and the theme determined in this article was
crucial for the elaboration during the dissertation, by showing the most important
information and the conclusion of several authors, divided in six categories: The
development of the disease; Risk factors; Diagnosis; Symptomatology and its
complications; Therapy; and the nurse’s role in ALS. Conclusion: The study allowed
purchase knowledge about the disease, although it is still in constant discovery. The
treatment of the pathology occurs through palliative care, planning the interventions
according to the patient’s condition, with the objective to provide quality of life for the
patient, the patient’s family members and the patients' caregivers. The Riluzol was the
most effective medication in the treatment of ALS, increasing the survival and
assuaging the symptoms. Beyond that, some risk factors for the development of the
disease were pointed out. About the nurse’s role in ALS, it was set that their role is
very important during the progression of the disease’s course and the pathology’s
treatment of the diagnosed patient with ALS.

Keywords: Amyotrophic Lateral Sclerosis. Progression of Amyotrophic Lateral
Sclerosis. Nursing in Amyotrophic Lateral Sclerosis. Therapy in ALS, Risk factors ALS.
Diagnosis of Amyotrophic Lateral Sclerosis.

Introducgao

Apoés estudos realizados por Jean Martin Charcot, pai da neurologia, foi
descoberta e denominada a Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA)." A mesma é
considerada uma doenga degenerativa do sistema nervoso na qual acarreta paralisia
motora progressiva, irreversivel, sendo limitativa e continua como uma das doengas
mais temiveis conhecidas.?

Doenga com a qual os neurdnios motores sofrem progressiva degeneracéo,
afetando o sistema motor do paciente. Além disso, a mesma é considerada rara, ndo
possuindo cura e quando diagnosticada, o lado psicolégico do paciente também é
prejudicado com o diagnostico e seus familiares sdo afetados de maneira
avassaladora.®

A causa dessa patologia ainda nao se encontra totalmente esclarecida, no
entanto, € verificado que 5-10% dos casos sdo derivados de herangas genéticas,
intituladas ELA Familiar. Enquanto que, 90-95% dos casos tém sua origem
desconhecida, nesse caso, denomina-se ELA Esporadica.*

Vale salientar que, a doenca possui escala global, ocorrendo a existéncia de
casos espalhados em varios paises. Paralelamente a esta questao, classificada como
rara, a estimativa de prevaléncia é de dois casos para 100.000 pessoas/ano, afetando
tanto homens quanto mulheres. Contudo, constata-se uma discrepéancia de casos em
homens comparados as mulheres, sendo de 3:2. *
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Segundo o Dr. Acary Bulle®, portanto Esclerose é o enrijecimento, Lateral é o
comprometimento da lateral do corpo e amiotrofica é a atrofia muscular. Nesse
sentido, entre os principais sintomas estdo incluidos: perda gradual de forca e
coordenagao muscular; caibras musculares, contragdes musculares, incapacidade de
realizar tarefas rotineiras, como subir escadas, andar e levantar; dificuldades para
respirar e engolir; engasgar com facilidade e babar. ©

Quando se encontra em estagio avangado, o diagnostico é feito mediante
exames laboratoriais, ressonancia magnética e eletroneuromiografia, sendo esse
ultimo exame executado com prioridade nos bragos, pernas, musculatura da face e
da garganta. Inclusive, leva-se em consideragao também a historia do paciente, bem
como sintomas previamente ocorridos.>

O tratamento da Esclerose Lateral Amiotrofica € realizado por meio de cuidados
paliativos, tendo em vista que o paciente ndo sera curado. Com isso, o Ministério da
Saude conta com programas de Praticas Integrativas e Complementares de
prevencao, promog¢ao e tratamento de doencas raras, como a ELA. Portanto, visa-se
o bem estar do portador e qualidade de vida. ©

O papel do enfermeiro no tratamento dessa enfermidade é exercido em
consonéancia com o paciente, com os familiares e com a equipe multidisciplinar.
Sobretudo, se faz imprescindivel a qualificacdo profissional a fim de que os requisitos
para a eficiéncia terapéutica se realizem. Tendo em vista que, o enfermeiro deve
trabalhar com o paciente dentro dos ambitos fisico, terapéutico, psicolégico,
autondmico e de promocéo de saude concomitantemente. ”

Portanto, a elaboracéo dessa revisao de literatura foi inspirada por um caso de
ELA diagnosticado na familia da autora e seu consequente interesse na pesquisa e
entendimento acerca da doencga; e obtém como previsto resultado a compreensao
sobre como acontece a progressdo da doenca do neurbnio motor em pacientes
diagnosticados e a importancia da disseminac¢ao de informagdes desta pauta, na qual
equivale somatdria ao conhecimento empirico e interesse pratico, por parte dos
profissionais da area da saude e ademais, estimula a realizagdo de novos estudos
deste ambito. Bem como, procede na promog¢ao da saude para a populacio,
sobretudo um grupo especifico (pacientes portadores e familiares).

Mediante a isto, este artigo teve como objetivo dissertar sobre a progressao da
esclerose lateral amiotréfica - ELA em pacientes diagnosticados e discorrer sobre o
papel do enfermeiro no tratamento dessa patologia.

Metodologia

Foi realizada uma revisdo integrativa da literatura, com abordagem descritiva e
exploratoria na qual buscou-se sintetizar e agrupar os resultados obtidos em
pesquisas importantes, com o intuito de aprofundar os conhecimentos de materiais ja
elaborados por artigos e conteudos dispostos pelo Ministério da Saude e o protocolo
clinico da Associacao Brasileira de Esclerose Lateral Amiotrofica.

A selegao de artigo foi realizada através de dados eletrénicos como Scientific
Eletronic Library Online (Scielo), PubMed, Biblioteca Virtual em Saude (BVS) e
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs). Como critério
de inclusao foi utilizado artigos com resumos em portugués e inglés; publicacbes de
materiais online com periodo de publicagdo compreendido entre 2017-2022 (ultimos
5 anos). Como critério de exclusdo foram considerados artigos publicados antes de
2017; monografias, teses, dissertagcdes e livros por se tratarem de pesquisas ainda
nao publicadas em periddicos.
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Utilizou-se o DECS/MeSH em busca dos seguintes descritores: “Esclerose
Lateral Amiotréfica”; “Progressao da Esclerose Lateral Amiotréfica”; “Enfermagem na
Esclerose Lateral Amiotréfica”; “Tratamento ELA”; “Fatores de risco ELA”
“Diagnéstico da Esclerose Lateral Amiotrofica”. Foram encontrados cerca de 10.000
artigos, dentro das bases de pesquisa, relacionados ao tema. Contudo, apds os dados
serem analisados por meio de analise tematica de conteudo, ano de publicacao e
resumo, foram utilizados somente 26 artigos, sendo que estes se encontravam dentro
dos topicos descritos no artigo. O restante foi excluido mediante a auséncia de
correlacdo de conteudo do qual comporia a revisdo. Por se tratar de uma pesquisa
integrativa descritiva e exploratéria n&o foi necessario a submisséo ao Comité de Etica
sendo a Resolugdes no 466/12 e 510/16 do Conselho Nacional de Saude — CNS.

Resultados e Discussao
Descrigdo geral dos artigos selecionados

Na tabela 1 estdo descritas informagdes gerais dos 26 artigos incluidos nesta
revisdo integrativa. Os resultados foram redigidos e interpretados mediante analise de
comparacgao dos dados evidenciados nos artigos ao referencial teorico.

Tabela 1 — Distribuicdo dos artigos de acordo com o titulo, autores, objetivo, método, conclusdo e ano de
ublicagéo.

Titulo Autor Objetivo Método Concluséao Ano
Artigo 1 Papéis promiscuos Limanagqi F, Adicionar novos Pesquisa A autofagia e o 2020
da autofagia e do Biagioni F, pontos de vista que | exploratéria. | sistema ubiquitina
Gambardella S, podem enriquecer proteassoma sao
proteassoma nas L ; . .
) . Familiari P, ainda mais nossa fundamentais para
proteinopatias Frati A, Fornai visdo sobre as evitar o
neurodegenerativas F. complexas dobramento,
interacdes que agregagéo e a
ocorrem entre toxicidade de
sistemas de proteinas. A
limpeza de células, autofagia
dobramento desempenha um
incorreto de papel importante
proteinas e no tratamento em
propagacao. grandes
agregados de
proteinas
resistentes ao
UPS.
Artigo 2 Modelo de difusdo Bhattarai A, Investigar se o Estudo caso- Conclui-se que 2022
em rede prevé Chen Z, Chua Network Diffusion controle, por algumas regides
neurodegeneragao P, Talman P, Model (NDM), um meio da extra motoras na
na Esclerose Mathers S, modelo biofisico de andlise. disseminagéo da
Lateral Amiotrofica Chapman C, disseminagéo de patologia da ELA.
de inicio nos Howe J, Lee patologia através O NDM néo foi
membros CMS, Yenni M, do conectoma capaz de
Poudel GR, cerebral, poderia averiguar a
Egan GF. capturar a recapitulagéo da
gravidade e a dinamica de
progressao da progressao da
neurodegeneragao ELA.
(atrofia) na ELA.
Artigo 3 Esclerose Lateral Kabiljo R, Analise de Pesquisa O cerebelo possui 2022
Amiotréfica e o lacoangeli A, enriquecimento de explicativa e possivel papel na
cerebelo Al-Chalabi A, tecidos usando quantitativa. patologia da ELA.
Rosenzweig |. estatisticas
resumidas de
estudo de
associagao de todo
0 genoma com
base em um estudo
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de 27.205 pessoas
com ELA e 110.881

Sawlani K et al.

ocupacionais e o
risco de ELA,
incluindo a duragao
do tempo entre a
exposicao e o inicio
daELAea

controles.

Artigo 4 Além do Cértex Li Q, Zhu W, Investigar a Estudo caso- O estudo aponta 2022
motor: a deposi¢cdo | Wen X, Zang Z, | deposicgéo de ferro, controle, por que a deposigéo
de ferro talamico é Day, LuJ. atrofia da meio da de ferro no

responsavel pela substancia cinzenta andlise. talamo, além do
gravidade da (GM) e suas coértex motor, &
doencga na associagbes com a acompanhada de
esclerose lateral gravidade da atrofia do GM e
amiotroéfica doenga no cortex esta associada a
motor e no talamo gravidade da
em pacientes com doenca em
ELA. pacientes com
ELA, indicando
que o talamo
também é uma
regiao patolégica
em pacientes com
ELA
Artigo 5 | Deterioragéo da fala Makkonen T, Investigar por Estudo de Quase todos os 2018
na Esclerose Ruottinen H, quanto tempo a fala coorte pacientes
Lateral Amiotrofica Puhto R, natural observaciona apresentaram
(ELA) apds Helminen M, permanecera | no periodo deterioragé@o na
manifestagéo de Palmio J funcional e de 2 anos. fala e exigiu-se o
sintomas bulbares identificar as uso de métodos
alteragdes na fala de comunicagéo
de pessoas com aumentativa e
ELA. alternativa. Houve
piora maior no
grupo bulbar se
comparado ao
espinhal.

Artigo 6 Impacto de fatores Favero FM, Investigar o impacto Pesquisa Concluiu-se que 2017

epidemiolégicos e Voos MC, de de fatores quantitativa foram
clinicos sobre o Castro |, epidemioldgicos e descritiva. encontrados
beneficio do Riluzol Caromano FA, clinicos no fatores
nas taxas de Oliveira ASB. beneficio do riluzol epidemioldgicos e
sobrevida de em pacientes com clinicos que
pacientes com ELA. esclerose lateral alteram o
amiotrofica (ELA). beneficio do
Riluzol em
pacientes com
ELA.
Artigo 7 | Cuidados paliativos, Luchesi KF, Discutir aspectos Estudo de O estudo 2018
esclerose lateral Silveira IC da atuacao caso, por observou que os
amiotrofica e fonoaudiologica em meio de pacientes tinham
degluticéo: estudo disfagia, voltada questionario. | a degluticdo como
de caso. para os cuidados forma de
paliativos e a socializagéo ou
qualidade de vida manutengdo do
em degluticdo. corpo; bem como
afetava a
qualidade de vida.
Artigo 8 Fatores de risco Andrew AS, Avaliar a Estudo de O estudo apoia 2021
para esclerose Bradley WG, associacgao entre caso- relatos anteriores
lateral amiotroéfica: Peipert D, Butt uma variedade de controle, por de traumatismo
um estudo de caso- T, Amoako K, estilo de vida, meio de craniano, choque
controle regional Pioro EP, fatores questionarios | elétrico, exposigao
dos Estados Unidos Tandan R, comportamentais ao chumbo como
Novak J, Quick | (ou seja, hobbies e fatores de risco da
A, Pugar KD, atividades) e ELA.
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frequéncia de
exposic¢ao.
Artigo 9 A lesdo traumatica Anderson EN, Examinar a Ensaio Trauma repetitivo 2018
induz a formagéo de | Gochenaur L, contribuicdo do clinico, pode aumentar a
granulos de Singh A, Grant | TCE como um fator aplicando progressao da
estresse e aumenta R, Patel K, extrinseco e traumas ELA e alterar a
as disfungdes Watkins S et al. | investigar se o TCE leves a dinadmica do
motoras em ELA. influencia a graves em granulo de
suscetibilidade de moscas. estresse.
desenvolver
sintomas
neurodegenerativos
Artigo Fatores de risco Lian L, Liu M, Investigar os efeitos Estudo de O estudo verificou 2019
10 ambientais e CuilL, GuanY, protetores ou caso- que Traumatismo
esclerose lateral Liu T, Cui B, et prejudiciais de controle, no craniano,
amiotrofica (ELA): al. diferentes fatores periodo de consumo de
Um estudo de caso- ambientais na ELA. 2013-2016 alcool, tabagismo,
controle de ELA na IMC baixo,
China trabalhadores ou
agricultores sao
fatores de risco
para ELA e que
hipertenséo
arterial, atividade
fisica intensa,
maior duragao da
educacgao, leitura,
aposentadoria ou
desemprego sao
fatores de
protecéo para a
ELA.
Artigo Associagdes de Peters S, Explorar as Estudo de O estudo obteve 2019
11 choque elétrico e Visser AE, associagbes da caso-controle como conclusao
exposigao a campo D'Ovidio F, exposicao agrupado,por que existem
magnético de Beghi E, Chio ocupacional a meio de possiveis
frequéncia A, Logroscino | campos magnéticos | questionarios associagoes
extremamente baixa G, etal. de frequéncia , no periodo | independentes de
com o risco de extremamente de 2010- exposicao
esclerose lateral baixa (ELF-MF) e 2015. ocupacional a
amiotrofica. choques elétricos ELF-MF e
com o risco de choques elétricos
esclerose lateral com o risco de
amiotrofica (ELA) ELA.
Artigo Estudo de base Dickerson AS, Avaliar a Estudo de indica uma 2019
12 populacional de Hansen J, associacgao entre caso- associagao entre
esclerose lateral Specht AJ, exposigoes controle, exposigoes
amiotrofica e Gredal O, ocupacionais a utilizando o ocupacionais de
exposigao Weisskopf MG. exposicao ao Registro Pb
ocupacional ao chumbo e a ELA. Nacional de consistentemente
chumbo na Pacientes mais altas e ELA.
Dinamarca. Dinamarqués
no periodo
de 1982-
2013.
Artigo Neurotoxicos de Ash PEA, Demonstrar que Ensaio O ensaio revelou 2019
13 metais pesados Dhawan U, metais pesados clinico, que metais
induzem a patologia | Boudeau S, Lei estao associados utilizando pesados
TPD-43 ligada a S, Carlomagno ao risco de ELA. ratos em desencadeiam a
ELA. Y, Knobel M, et laboratério. formacgao de
al. inclusdes
nucleares de
TDP-43 e
perturbam suas
fungdes
metabdlicas de
RNA. Bem como,
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a existéncia da
relagéo direta
entre metais
pesados e sua
influéncia na
proteina TDP-43,
responsavel pela

ELA.
Artigo Esclerose Lateral Ralli M, Fornecer uma Pesquisa A pesquisa 2019
14 Amiotrdfica: Lambiase A, revisdo abrangente | exploratéria e averiguou a
Mecanismos Artico M, da literatura clinica descritiva. necessidade de
Patogénicos Vincentiis M, atual com foco mais estudos
Autoimunes, Greco A. especial no papel acerca das
Caracteristicas da autoimunidade medidas
Clinicas e na ELA, diagndstico terapéuticas e
Perspectivas diferencial e diagnosticas.
Terapéuticas. abordagens
terapéuticas
disponiveis.
Artigo Superando o Maksymowicz Avaliar até que Estudo de O estudo obteve 2022
15 Niilismo terapéutico. S, Libura M, ponto essas coorte, como concluséo,
Dando mas noticias | Malarkiewicz P. diretrizes sé@o qualitativo. a necessidade do
da Esclerose lateral seguidas na uso de protocolos
amiotrofica - uma experiéncia de estendidos de
perspectiva pacientes comunicagéo de
centrada no poloneses com mas noticias,
paciente em ELA, bem como proporcionando
doengas raras. identificar quaisquer esperanga no
outras preferéncias tratamento, apoio
de pacientes néo psicolégico,
abordadas pelas esclarecimentos
diretrizes. sobre a doencga e
locais apropriados
para tratamentos.
Artigo Tempo de inicio da Thomas A, Examinar o tempo Estudo de O estudo verificou 2022
16 vOz na esclerose Teplansky KJ, de inicio de voz em coorte que os falantes
lateral amiotrofica Wisler A, falantes com ELA analitico. em estagio tardio
precoce e tardia. Heitzman D, nos estagios inicial da ELA,
Austin S, Wang e tardio para possuiram um
J. explorar a vozeamento e
coordenagao dos vocalizagdo mais
sistemas longa, o que
articulatério e sugere que as
fonatdrio durante a estruturas
produgéo da fala. supralaringeas e o
sistema fonatorio
é afetado nesse
estagio.
Artigo Deteccéo de Tena A, Claria Projetar uma nova Estudo caso- O estudo 2022
17 envolvimento bulbar F, Solsona F, metodologia, controle, constatou que o
em pacientes com Povedano M. baseada nas analitico. uso de gravadores
esclerose lateral caracteristicas do comuns auxiliam
amiotrofica com subsistema na detecgdo do
base em fonatdrio e tempo- envolvimento
caracteristicas frequéncia para bulbar na ELA.
fonatorias e tempo- detectar
frequéncia. automaticamente o
envolvimento
bulbar.
Artigo Qualidade de vida, Alencar MA, Avaliar a qualidade Estudo de O estudo aponta 2022
18 incapacidade e Silva IMM, devidanaELAe coorte que a qualidade
variaveis clinicas na Hilario SM, verificar a analitico. de vida estava
esclerose lateral Rangel MFA, associagao com pior nas mulheres,
amiotrofica. Abdo JS, aspectos em idosos,
Aratjo CM, et demograficos, estagios de maior
al. funcionais e gravidade da ELA,
clinicos. na disfuncdo de

mobilidade, no
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baixo

desempenho e na
dor. Bem como,

que a
funcionalidade e a
fadiga na ELA sao

preditores de

qualidade de vida.

Artigo
19

Depressao e
ansiedade em uma
série de casos de
esclerose lateral
amiotrofica:
frequéncia e
associagado com
caracteristicas
clinicas.

Prado LGR,
Bicalho ICS,
Vidigal-Lopes
M, Prado VGR,
Gomez RS, de
Souza LC, et
al.

Investigar a
frequéncia de
ansiedade e
depressao e sua
associagao com as
caracteristicas
clinicas da
esclerose lateral
amiotréfica.’

Estudo
transversal e
descritivo.

Os sintomas de
ansiedade e
depresséo foram
altamente
correlacionados e
frequentes em
pacientes com
esclerose lateral
amiotroéfica. Além
disso, ansiedade
e depresséo nao
foram associadas
a duragdo e
apresentagéo da
doencga, sexo,
idade de inicio e
escore funcional.

2017

Artigo
20

Declinio da
deambulagao
funcional e fatores
associados na
esclerose lateral
amiotrofica.

Alencar MA,
Guedes MCB,
Pereira TAL,
Rangel MFA,
Abdo JC,
Souza LC.

Avaliar a
deambulagao
funcional em

pacientes com ELA

e possiveis fatores

associados ao seu
declinio.

Estudo
transversal,
descritivo e
comparativo.

A forca muscular
e a fadiga estao
associadas ao
declinio da
capacidade de
deambulagéo em
pacientes com
ELA.

2022

Artigo
21

Redefinindo
cuidados paliativos -
Uma nova definigao

baseada em

consenso

Radbruch L, De
Lima L, Knaul
F, Wenk R, Ali
Z, Bhatnaghar

S, etal.

Apresentar a
pesquisa por tras
da nova definigéo.

Pesquisa
qualitativa,
descritiva.

A pesquisa definiu
em consenso que
Cuidados
paliativos sao os
cuidados
holisticos ativos
de individuos em
todas as idades
com sérios
sofrimentos
relacionados a
saude devido a
doencgas graves e
especialmente
daqueles
proximos ao fim
da vida.

2020

Artigo
22

Reabilitagdo motora
de alta frequéncia
na esclerose lateral
amiotrofica: um
ensaio clinico
randomizado.

Zucchi E,
Vinceti M,
Malagoli C, Fini
N, Gessani A,
Fasano A, et al.

Investigar a
superioridade de
duas frequéncias

diferentes de
exercicio na taxa de
progressao na ELA.

Ensaio
clinico
randomizado.

O ensaio
constatou que o
exercicio fisico de
alta frequéncia
nao foi superior ao
regime de
exercicios
habituais nos
escores ALSFRS-
R, funcdes
motoras e
respiratérias,
sobrevida, fadiga
e qualidade de
vida de pacientes
com ELA.

2019
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por Esclerose
Lateral Amiotrofica.

adulto acometido
por Esclerose
Lateral Amiotrofica.

qualidade de vida
e sobrevida maior.
O trabalho em
conjunto com os
familiares e
cuidadores
proporciona
esclarecimentos e
apoio ao paciente
nas fases da
doenca.
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A discussao deste artigo foi elaborada levando em consideragdo os pontos

importantes a serem discutidos sobre a Esclerose Lateral Amiotrofica. Por

conseguinte, a divisdo foi

realizada através de seis topicos,

sendo eles:

Desenvolvimento da doenga; Fatores de risco; Diagnostico; Sintomatologia e

complicacdes; Terapéutica; e Papel do enfermeiro.
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Desenvolvimento da doencga

A Esclerose Lateral Amiotréfica ocorre devido a mutagdes genéticas de
proteinas. A agregacdo dessas proteinas nos neurbnios, originadas do mal
dobramento das mesmas, resulta no desenvolvimento de doencas
neurodegenerativas. A vista disso, dois exemplos de proteinas que podem causar
doengas neurodegenerativas, como a ELA, sdo SOD-1 e TDP-43. 8

Em um estudo feito com 14 pacientes com ELA de inicio dos membros e 12
controles, tendo como intuito, averiguar a propagacao transneural da proteina de
ligacdo ao DNA de resposta transativa fosforilada de TPD-43, na qual contribuiria para
a neurodegeneracado da ELA. Ao final do estudo, foi obtido como resultado, uma
sugestao de envolvimento de partes extra motoras que influenciavam a disseminacéo
da Esclerose Lateral Amiotrofica, necessitando de mais estudos deste ambito com
objetivo de confirmar essa hipotese. °

Seguindo essa linha, em outro estudo feito a partir da analise de genes ue
MAGMA e analise de tecidos, no qual se utilizou estatisticas resumidas de estudos
de agregagdes do total de genomas e tendo como base estudo de 27.205 pessoas
com ELA e 110.881 controles. Obteve como resultado, que o cerebelo possui um
possivel papel na manifestacdo de sintomas relacionados a ELA e que se faz
necessario mais estudos para verificacdo dessa causalidade. "°

Ja em outro estudo, com a participacdo de 34 pacientes com ELA e 34
controles, tendo como objetivo a investigagdo de deposicdo de ferro no cortex motor
e no talamo, e sua contribuicdo para a patogénese e nivel de gravidade. Como
conclusao, foi observado que essa deposi¢ao esta associada a gravidade da doenca,
bem como € uma indicagdo de que o tdlamo é uma regido que contribui para a
patologia da ELA. "

No que diz respeito aos sintomas da Esclerose Lateral Amiotrofica, em sua
maioria, aparecem ao decorrer da progressdo da doenca. No entanto, muitos
acometidos referem disartria grave ou auséncia da fala apropriada quando se recebe
o diagnostico, além de fraqueza e atrofia muscular. > Contudo, o intervalo entre o
surgimento dos primeiros sintomas e o diagnostico, tendem a implicar na progresséo
da doenga.

Nesse sentido, em um estudo de caso com 4 pacientes, foram relatados alguns
sintomas no inicio da doencga, dentre eles, desequilibrio, fraqueza em membros
inferiores, dificuldades na fala e degluticdo. ' tendo em vista esse estudo, se faz
importante levar em consideracdo, que o paciente também pode sentir outros
sintomas como fasciculagdes, perda de ritmo e velocidade na fala, bem como perda
da habilidade de deambulagao, fadiga e perda de forga nas méos. Entretanto, alguns
destes, podem ser desconsiderados pelo portador, ndo havendo diagndstico prévio,
resultando em um inicio de tratamento tardio e progndstico menos favoravel. 2

Fatores de risco

No que se refere aos fatores de risco, alguns estudos estdo sendo feitos para
melhor entendimento sobre quais seriam as causas, com as quais, aumentaria a
suscetibilidade do desenvolvimento da Esclerose Lateral Amiotréfica. Seguindo esse
raciocinio, no estudo desse autor, foi verificado uma prevaléncia do diagndstico de
ELA em homens do que em mulheres. No total de 231 pacientes selecionados para o
estudo, 127 (55%) eram homens e 104 (45%) eram mulheres. " Paralelo a isso, outro
estudo similarmente, constatou um maior numero de pacientes homens acometidos
pela doenga, com relagdo de 110 para 78 do total de 188."> Com esse resultado,
averigua-se um apoio aos estudos que citam essa incidéncia.

169



Outros estudos revelam traumatismo craniano como um fator de risco, '°,',""
obtendo uma possibilidade de até 3,4 vezes mais para o desenvolvimento da ELA.""
Outro fator de risco mencionado sdo os choques elétricos. Nesse caso, o dano elétrico
pode causar dano neural, morte neuronal, isquemia, bem como, diminuir a circulagcéo
sanguinea, originando uma possivel lesdo medular, na qual influencia o surgimento
da patologia. '°,"®

A exposigao ao chumbo foi igualmente classificada como fator de risco. Tendo
em vista que em um estudo, pacientes com ELA apresentaram um nivel mais elevado
desse metal, tanto em analise 6ssea, como de sangue, se comparado aos exames de
controle. O acumulo pode gerar danos peroxidos nas paredes das células,
ocasionando morte celular neuronal, podendo desenvolver a doenga anos depois da
exposigao.'?,"

Ademais, um estudo verificou que a exposi¢ao ao chumbo pode interromper o
TDP-43 dos neurbnios, levando a granulos no nucleo e TDP-43 insoluvel no cértex
dos camundongos avaliados.?® Seguindo essa linha, outro estudo apontou o consumo
de alcool, IMC baixo, tabagismo, assim como, profissionais que exercem na
agricultura como fatores de risco."

Diagnéstico

O diagndstico da ELA é realizado dentro de 8-15 meses apds a execugao de
exames, tendo em vista que, alguns sinais e sintomas clinicos da doenga podem ser
encontrados em outras patologias. Sendo assim, se faz necessario, a eliminagao de
outras suspeitas diagnosticas para que o paciente obtenha uma diagnose veridica e
definitiva.

Nesse sentido, dentre alguns dos exames realizados para comprovagéo da
ELA, estdo os estudos da condugdo nervosa, eletroneuromiografia, ressonancia
magneética, bidpsia muscular, pung¢ao lombar, exames de sangue e de urina."*

Durante o diagndstico, imputa-se a classificacdo de Esclerose Lateral
Amiotréfica, levando em consideracio o local do inicio dos sintomas, podendo ser de
inicio bulbar, inicio dos membros superiores ou inicio dos membros inferiores.
Ademais, é verificada uma discrepancia com relacdo a taxa de sobrevida entre as
classificagdes, sendo maior em pacientes com inicio nos membros inferiores do que
os de membros superiores e bulbares.”

A fim de que se realize o diagndstico, algumas exigéncias s&o imputadas nos
resultados de exames. Como a existéncia de sinais de degeneragdo do neurdnio
motor inferior, através de exames neurofisioldgicos; bem como, sinais de degeneragao
do neurdnio motor superior através de exames clinicos; disseminagao progressiva de
sinais em uma regido ou mais; auséncia de indicios de imagem que demonstrem
explicagédo sobre a degeneragao; e exames que esclare¢gam os sinais clinicos neuro-
eletrofisioldgicos.” Por conseguinte, com os resultados dos exames em conjunto do
uso dos Critérios revisados de El-Escorial- critérios que classificam o tipo de ELA do
paciente, o mesmo recebe o diagnostico de Esclerose Lateral Amiotrofica.?

Tendo em vista que, o diagndstico da ELA é extremamente dificil de enfrentar,
um estudo apurou que de 25 pacientes com ELA, 20 (83,3%) afirmam a necessidade
de ter alguém préximo no momento do diagndstico. Em contrapartida, somente 6,25%
foi oferecida essa chance. Como consequéncia, percebe-se a necessidade de
oferecer o acompanhamento por alguém proximo na hora do diagndstico.??

Nesse mesmo estudo, foi verificado também a falta de empatia por parte dos
profissionais ao passarem o diagndstico, como por exemplo, dizer ao paciente que o
mesmo ira morrer e nao tera cura, ndo recorrendo a forma ética e empatica. Além
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disso, a ambientacdo € muito importante nesse momento, entdo € importante ter um
espaco reservado, calmo e que promova conforto. Posto isso, de acordo com todo o
contexto com o qual o paciente precisara enfrentar o diagndéstico, essas circunstancias
poderao contribuir na sua percepc¢ao acerca da doencga.?

Sintomatologia e complicagoes

Vale ressaltar que, os pacientes com ELA predispéem-se de sintomas e
complicagbes que tendem a aparecer ao decorrer da progressdo da doenga, um
exemplo disso, € a dificuldade ou auséncia da fala. Em concordancia, um estudo feito
com 17 pacientes com a doenga, sendo 11 com ELA em estagio inicial, 6 em estagio
avancado e 13 controles, para verificagdo do tempo de inicio da voz (VOT). O
resultado obtido foi que os pacientes com ELA em estagio avangado, apresentaram
um VOT negativo, ou seja, mais longo.do que os pacientes com ELA em estagio inicial
e os controles. Em conclusdo, a deterioragdo da fala, quanto ao vozeamento e a
vocalizagdo, caminha em paralelo com a progressao da patologia.*

Levando em consideracao essa dificuldade, um estudo realizado com o
propdésito de constatar o envolvimento bulbar na ELA, por meio de gravagdes de voz,
na qual se analisava as caracteristicas fonatérias e o tempo-frequéncia significativas.
Contou com 65 participantes, sendo estes, 47 diagnosticados com ELA,
especificamente 14 de envolvimento bulbar e 33 sem essa especificidade diagndstica;
e 18 controles saudaveis. Ao final do ensaio, foi aferido que existe a possibilidade de
diagnosticar o paciente quanto a existéncia de acometimento bulbar através de
gravagdes realizadas com instrumentos comuns de gravagao, contudo, o estudo exige
mais ensaios para melhor desenvolvimento dessa forma diagnédstica.®

Nessa perspectiva, em outro estudo realizado com 30 participantes, divididos
em ELA tipo inicial bulbar e ELA tipo inicial espinhal, no qual foi observado o disturbio
de fala em quesitos de gravidade, taxa de articulagao e inteligibilidade ao decorrer de
2 anos. Concluiu-se que 60% dos participantes obteve diminuicdo da efetividade da
fala na qual houve precisdo do uso de métodos de comunicagdo aumentativa e
alternativa (CAA)."?

A conversacdo se deu por adequada em média 18 meses a comecar do
primeiro sintoma bulbar. Nos trés quesitos observados, houve reducdo com
praticamente todos os participantes ao decorrer do estudo. Sobretudo, havendo uma
discrepancia entre o agravo maior do grupo bulbar em relagdo ao grupo espinhal,
desde o inicio ao final, existindo excegdes.'?

Seguindo esse mesmo estudo, com relagdo ao tempo até a perda da fala, o
indicativo do inicio dos sintomas bulbares foi mais eficaz do que partindo do
diagnostico de ELA ou da primeira consulta fonoaudiologica. Mediante a isso, €
imprescindivel que na avaliacao clinica, se leve em consideragao a tipagem da ELA,
com a finalidade de que se determine a urgéncia da adog¢ao de medidas de CAA, visto
que portadores de inicio bulbar estdo sujeitos a avaliagao e introducdo de CAA de
forma tardia.’* Sendo assim, o emprego das medidas fonoaudiologicas devem seguir
essa légica, levando em consideragao a avaliagdo de acordo com a necessidade.’?

No que se refere a qualidade de vida, esta se faz de extrema importancia para
o paciente portador de ELA, contudo, com a progressédo da doencga, esse quesito se
torna muitas vezes diminuido pela redugao ou perda de diversas fungdes do corpo.?®
Considerando isso, em um estudo de caso, foi observado em 4 pacientes, sintomas
como fraqueza em membros inferiores, desequilibrio, dificuldades na fala e degluticéao,
engasgos e quedas eventuais.” O que demonstra algumas das variadas
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complicagbes derivadas da patologia, com as quais acarretaria a atenuacédo da
qualidade de vida.

Prosseguindo com a qualidade de vida do paciente com ELA. Um estudo com
45 participantes portadores de ELA, obteve como resultado, a averiguagao de que as
mulheres possuiam uma diminuicdo maior da qualidade de vida se comparado aos
homens.?® Da mesma forma que, pacientes com comprometimento funcional mais
grave ou idade avancada sofrem dessa reducdo. Nesse sentido, igualmente foi
verificado que fadiga, maior intensidade de dor, menor forga e pior desempenho fisico
contribuem para esse déficit.?®

Dentre outras complicagdes vivenciadas pelos pacientes diagnosticados com
ELA, estdo as psicologicas. Em um estudo de caso, no qual, quatro pacientes com a
doenga foram entrevistados, todos apresentavam algum tipo de alteragcéo
psicoemocional, dentre as quais, depressao, choro facil, irritabilidade e instabilidade
emocional.™

Enquanto que em outro estudo transversal, houve participacdo de 76 pacientes
diagnosticados com ELA Esporadica, dos quais 66 realizaram o preenchimento do
questionario da EHAD (Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressao). No final do
estudo, obteve-se o resultado de 15 pacientes com depressédo e ansiedade, 9 com
depressao, 8 com ansiedade, ao mesmo tempo que 34 n&o apresentaram sintomas
relevantes. Conclui-se que 48% dos participantes do questionario dispuseram de
ansiedade ou depressao e que a necessidade de acompanhamento psicolégico é
extremamente essencial.?”

Outro ponto importante, € a diminuicdo da mobilidade. Um estudo feito com 55
pacientes com ELA, com o qual se utilizou questionarios para conhecimento das
caracteristicas dos participantes, como também levando em consideragao a
mobilidade de sentar para ficar em pé. Foi verificado que dos 55, 16 conseguiam
levantar sem ajuda externa, 28 necessitavam de ajuda externa e 11 ndo conseguiam
ficar em pé. Outra questao foi a mobilidade de virar na cama, no qual o resultado foi
que de 55 pacientes, 30 ndo necessitavam de ajuda externa, enquanto 25
necessitavam. Seguindo o questionario, outra questdo foi a capacidade de
permanecer na posi¢cdo. Do total de 55 pacientes, 25 n&o necessitavam de ajuda
externa, 21 necessitavam de ajuda externa e 9 ndo conseguiam manter a posigao.?®

Nesse mesmo estudo, a deambulagao foi averiguada, considerando que faz
parte do ambito da mobilidade. Os participantes foram questionados com relagao ao
uso de auxiliares de mobilidade. O resultado foi que do total de 55 pessoas, 34
utilizavam algum tipo de auxilio para locomog¢ao.?® Consequentemente, apura-se a
futura necessidade do uso de facilitadores para deambular por parte dos pacientes
com Esclerose Lateral Amiotréfica, afetando diretamente a qualidade da mobilidade,
bem como influencia a execucao das tarefas rotineiras.

Terapéutica

A definigdo de cuidados paliativos, segundo a OMS, é uma abordagem que
melhora a qualidade de vida de pacientes (adultos e criangas) e suas familias, que
enfrentam problemas associados a doengas que ameagam a vida. Assim como,
segundo definicdo baseada em consenso, cuidados paliativos sao cuidados holisticos
ativos de individuos em toda faixa etaria dispondo-se de sofrimentos sérios relativos
a saude, consequente de doencas graves e sobretudo, daqueles préoximos ao fim da
vida. Esse tipo de tratamento prevé melhora da qualidade de vida dos pacientes,
familiares e cuidadores.®® Com isso, a adogcdo dos cuidados paliativos contribui
positivamente para os pacientes com ELA.
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Seguindo essa linha, com relagdo a alimentagdo em pacientes com ELA, a
utilizagao de vias alternativas de alimentacao é recomendada quando ha a existéncia
de sinais clinicos como desidratagéo, desnutricdo e emagrecimento. Usualmente, a
mais indicada é a gastrostomia, como via alternativa ou de suplementacéo alimentar,
auxiliando no ganho de peso e sobrevida do paciente, se tornando mais eficaz quando
realizada o mais previamente possivel.'* Essa intervencéo leva em consideracao a
vontade do paciente e dos familiares, bem como sua opinido sobre o procedimento.

No que diz respeito ao plano terapéutico medicamentoso, podemos citar o
Riluzol, medicamento que atualmente, mais amplia a sobrevida dos pacientes com
ELA. Segundo modelos in vitro, houve retrocesso das les6es e diminuigdo de eventos
glutamatérgicos espontaneos, ou seja, as excitacdes dos neurdnios. Além disso, foi
observado que na aplicagao do medicamento como terapia, sucedeu-se diferenca de
maior beneficio em pacientes com inicio bulbar do que os de inicio dos membros.*?

Assim sendo, uma analise feita com 578 pessoas diagnosticadas com ELA de
origem esporadica, entre os anos de 1999-2011, com o intuito de averiguar a
efetividade da droga Riluzol, sucedeu-se com a formagéao de dois grupos, levando em
consideragao o tempo de sobrevida, denominados: grupo A19 (87 participantes, acima
de 19 meses de sobrevida) e grupo B19 (144 participantes, abaixo de 19 meses de
sobrevida). No grupo A19, 53 pacientes receberam a droga, enquanto que no grupo
B19, 82 pacientes foram tratados com o medicamento. Foi observada uma diferenga
da efetividade entre os grupos, o A19 teve um melhor resultado na taxa de sobrevida,
entre os que receberam a medicagao do que os que nao receberam, se comparado
com o grupo B19."®

Contudo, a taxa de sobrevida dos pacientes que receberam o Riluzol, do grupo
B19, foi de 4,5 meses e 0s que néo receberam foi de 3,4 meses. Ja no grupo A19,
pacientes que receberam o tratamento, obtiveram taxa de 18,3 meses e os que néo
receberam, 13,7 meses.™

Além disso, foi verificado que no grupo A19, dentre os que foram tratados, os
homens apresentaram sobrevida maior se comparado com as mulheres. Ademais,
pacientes do mesmo grupo que iniciaram o tratamento antes da primeira consulta; na
primeira consulta; e depois da primeira consulta com o neurologista, apresentaram
maior sobrevida. No grupo B19, somente os que iniciaram o tratamento antes e depois
da primeira consulta mostraram sobrevida maior. Conclui-se que o tratamento com o
Riluzol se mostra efetivo para aumento da sobrevida dos pacientes com ELA."

Durante este mesmo estudo, alguns participantes vieram a 6bito dentro de 19
meses. Em decorréncia disso, analisou-se que os pacientes diagnosticados na
aparigao dos primeiros sintomas e os que possuiam ELA com inicio nos membros
inferiores, sobreviveram por mais tempo.* Isso demonstra que o tempo no qual se
leva para que se realize o diagndstico e o local de inicio dos sintomas da doenca,
interfere de modo direto na sobrevida dos pacientes.

Esta medicacgao € a unica aprovada pela ANVISA e fornecida gratuitamente no
Brasil através do Sistema Unico de Saude. A Portaria Conjunta n° 13, de 13 de Agosto
de 2020 aprova essa medicacdo como tratamento para a Esclerose Lateral
Amiotréfica. Dessa forma, essa aprovagao contribui para que pacientes com
Esclerose Lateral Amiotréfica sigam o tratamento de maneira eficaz.

A respeito da terapéutica no ambito do sistema respiratorio. No caso de
pacientes que apresentem dispnéia, 0 emprego do uso de suporte ventilatério ndo
invasivo obtém papel importante no prognostico do quadro. Tendo em vista que, o
suporte atua auxiliando na melhora da compensacéo da fraqueza dos musculos que
empenham fungao respiratoria.”
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Alguns estudos vém sendo feitos com a intengdo de contribuir para a
implementagdo de exercicios fisicos no plano terapéutico da ELA. Em um deles,
obtinha como finalidade a verificagdo da frequéncia de exercicios que poderiam ser
empregados aos acometidos pela doenca e contou com a participagdo de 65
pacientes, sendo separados em dois grupos, um com regime de exercicio intensivo
(REI) com 5 sessdes/semana e o outro com regime de exercicio habitual (REH) com
2 sessbes/semana. Os exercicios incluiam treinamento aerodbico, treinamento de
resisténcia, alongamento ou mobilizagao ativa assistida, diferindo pela frequéncia de
intervencdo. No desfecho do ensaio, ndo se constatou diferengas significativas entre
0s grupos, observando a sobrevida, fungéo respiratéria, tempo para procedimento de
suporte e qualidade de vida.*

Prosseguindo esse quesito, outro ensaio foi feito com o objetivo de comparar a
eficacia de um plano combinado de treinamento aerdbico, forga e flexibilidade com
flexibilidade isolada, contando com a participacao de 32 pacientes ambulatoriais com
ELA, divididos igualmente em dois grupos, durante um periodo de 12 semanas.
Somente 28 pacientes completaram o estudo e com ele, foi concluido que o plano de
exercicio combinado se mostrou superior ao plano de flexibilidade isolada em termos
de melhora da funcéo respiratoria, mobilidade e bem-estar em pacientes ambulatoriais
com ELA?2'" Com isso, a implementacdao de exercicios pode ser relevante no
tratamento da Esclerose Lateral Amiotréfica em alguns casos.

Outras medidas de tratamento ainda estdo em processo de estudos para que
sejam empregadas como uma opc¢éo oficial na amenizagéo dos sintomas decorrentes
da ELA. Como exemplos disso, estdo a administragdo de células autélogas no liquido
cefalorraquidiano, na qual implicaria uma melhora na articulagdo. Esse estudo se
mostrou promissor, porém é necessario mais evidéncias concretas mediante outros
estudos.®?

Outro exemplo de tratamento que vem sendo estudado é o uso de Ranolazina
com o intuito de diminuir as caibras, sintoma frequente em pacientes com ELA. O
estudo contou com a participacdo de 14 individuos com a doenca, dos quais foram
separados em dois grupos, os grupos receberam doses diferentes da medicacgéo.
Como resultado, o ensaio verificou a efetividade da droga, reduzindo a frequéncia e
gravidade das céaibras e tendo como efeito colateral mais ocorrido, o0s
gastrointestinais.®

Papel do enfermeiro

A enfermagem possui papel no tratamento do paciente acometido pela ELA,
sendo de maneira humanizada e em conjunto com familiares e outros profissionais.
Como a ELA nao possui cura, o plano terapéutico se da de forma paliativa, levando
em consideragdo a diminuicdo do progresso da doencga, alivio da dor e outros
sintomas, e com foco na preservagao das capacidades motoras e metabdlicas do
paciente.?

O enfermeiro intervém também na positividade do enfrentamento da doenca.
Como exemplo disso, ajudar o paciente no entendimento de que a doenga ndo tem
cura, mas que assim como outras doencgas que nao tinham expectativa de cura e com
o desenvolvimento da ciéncia, passou a ter, 0 mesmo pode acontecer com a ELA.
Consequentemente, 0 mesmo passa a ter adesdao ao tratamento com menos
ansiedade e mais dedicagdo.*

Do mesmo modo, € importante levar em consideracido que cada paciente
apresenta suas respectivas opinides e desejos sobre determinada agao cotidiana,
como a alimentagdo. Com isso, induzir um tratamento que reivindique a preferéncia
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do paciente, contribui diretamente a adesdo e satisfacdo individual acerca da
terapéutica. Consequentemente, a enfermagem possui papel direto na contribuigdo
para essa questdo, tendo em vista que a mesma obtém relagdo mais proxima ao
paciente e tem potencial para questiona-lo, adquirindo conhecimento sobre suas
percepcdes acerca de determinado tratamento.?

O profissional de enfermagem contribui positivamente para com os pacientes e
os familiares nas esferas psicologica, emocional, fisica e espiritual. Todos esses
quesitos devem ser levados em consideracdo durante o tratamento, bem como apés
o tratamento, auxiliando no suporte emocional no processo do luto. Diante disso, o
enfermeiro e a equipe de enfermagem necessitam dispor de excelente qualificacdo
profissional a fim de que seja proporcionada uma assisténcia satisfatéria.?

A enfermagem atua para que a sobrevida do paciente aumente em meses ou
anos e contribui para que o mesmo possua qualidade de vida e conforto durante o
enfrentamento da patologia. Mediante a isso, algumas medidas podem ajudar no
alcance a essa meta, como: musica, promoc¢ao de conforto através do ambiente e
leitura; na parte pratica temos aspiragao orotraqueal de 4-5 vezes ao dia, fisioterapia
respiratoria e mudancgas de decubito. Essas agdes promovem uma melhora da
capacidade respiratéria e diminui as possibilidades na ocorréncia de broncoaspiragao
ou outras complicagdes.>*

No que concerne aos diagnosticos de enfermagem discorridos e empregados
através da NANDA-Internacional, alguns exemplos podem ser empregados aos
pacientes com ELA. Dentre os quais sao: degluticdo prejudicada, deambulacéo
prejudicada, mobilidade no leito prejudicada, padréo respiratorio ineficaz, déficit de
autocuidado para alimentagao, déficit de autocuidado para banho/higiene, déficit de
autocuidado para vestir-se, comunicagao verbal prejudicada, risco de integridade de
pele prejudicada e dor.>*

Nesse sentido, algumas intervengdes podem ser feitas diante de cada cenario.
No caso da deglutigdo prejudicada, as intervengdes : prevencgéo de aspiragao; terapia
para degluticdo; posicionamento; controle da dor e émese; e manutengdo da saude
oral sdo implementadas. Na hipotese de Deambulagdo prejudicada, podemos citar
como intervengdes: treino para fortalecimento e alongamento; exercicio para
mobilidade articular, no qual auxilia o equilibrio; exercicio para controle muscular,
auxiliando na coordenacéio; e prepara¢ao antecipada para quedas.?*

No que diz respeito a mobilidade no leito prejudicada, podemos citar como
intervengdes: alongamento para um movimento coordenado; massagem; e terapias
para fortalecimento e controle muscular. Em relagdo ao padréo respiratério ineficaz,
podemos implementar: resposta a ventilagdo mecanica- adulto (controle de vias
aéreas e ventilagdo mecanica invasiva); permeabilidade das vias aéreas; adaptacéo
ao desmame da ventilagdo mecanica; e ventilagdo.>*

Para o diagnostico de enfermagem, déficit de autocuidado para alimentagéo,
podemos citar: ingestao de liquidos e alimentos por sonda enteral; nutricdo parenteral
sob prescrigdo; prevengado contra aspiragao; terapia de degluticdo; e inclusdo dos
familiares no processo. No que toca o diagndstico de déficit de autocuidado para
banho, temos como intervengdes: assisténcia no banho; manutencdo da higiene; no
caso de ostomia, lavagem e controle intestinal, controle de derivagdes do trato
digestivo, como: diarreia, émese e flatuléncias; cuidados com incisbes e lesdes; e
cuidados na incontinéncia e eliminagdes intestinal e urinaria.?*

Para o diagnostico de enfermagem, déficit de autocuidado para vestir-se, temos
algumas intervengdes, como: proporcionar conforto e seguranca; melhora do déficit
visual; e antecipagdes de quedas. Acerca da comunicagéo verbal prejudicada, temos:
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apoiar decisoes, facilitar aprendizagem e orientar realidade, e treinamento de memoria
(cognicao); biblioterapia; e escutar ativamente (comunicagao); controle de delirio e
deméncia, melhora na disposi¢cao de aprendizagem e melhora na educagédo em saude
(processamento de informagdes); controle da assertividade; e estimulagdo cognitiva.?*

No caso de risco de integridade da pele prejudicada, temos as seguintes
intervengdes: cuidados contra infecgdo; controle de alergias; controle de prurido;
prevencao de lesdes em todo os ambitos corporais; prevencéo de lesdo por pressao;
prevencao e cuidados com ostomia, lesdes, incisbes e suturas; e precaugcdes com
circulacdo arterial, venosa. Para a dor, temos: controle de medicamentos;
posicionamento; melhora do sono; distragao; administracdo de medicamentos; apoio
emocional; reducdo da ansiedade; alongamento; apoio espiritual, estimular a
deambulacéo; e estimular a imaginag&o.*

Tendo em vista que, atividades como capacidade de deambular, virar na cama
e transitar entre a posi¢cao sentada para em pé garantem uma independéncia para os
pacientes, tornando sua qualidade de vida ideal, € de extrema importancia executar
atividades e agdes que visem garantir esse estado.?® Nesse sentido, outro ponto no
qual a enfermagem pode atuar, bem como, os familiares, & ter atengdo aos sinais de
fadiga.?® Considerando que, o paciente pode apresentar dificuldades respiratorias e
precisar de auxilio em momentos de crise.

Em sintese, a enfermagem, junto a uma equipe multiprofissional e os familiares
do paciente, contribuira para uma assisténcia holistica, eficaz e efetiva. Tendo como
base técnicas e conhecimentos cientificos, que contribuem para a disponibilidade de
um tratamento eficiente, que vise a qualidade de vida adequada ao paciente.

Conclusao

Conclui-se através deste artigo que varios estudos estdo sendo realizados
acerca da Esclerose Lateral Amiotrofica, com o objetivo de obter conhecimento de
caracteristicas de origem sobre essa doenga, que até o momento se encontra pouco
sabida, e destarte descobrir novas formas terapéuticas para os pacientes acometidos.

Além disso, percebe-se que a progressdo da doenga ocorre em anos e que 0s
principais sintomas decorrentes sdo a perda da forca muscular, fasciculagdes
musculares, deambulacdo e mobilidade prejudicada, disfagia, disartria, dispnéia,
diminuigdo do vozeamento e tempo de fonagao, ansiedade e depressao. Ainda nesse
cenario, confere as principais complicagcdes como a diminuicdo da autonomia na
alimentagao, para se vestir, habitos de higiene e atividades diarias.

A patologia ainda n&o possui cura e os cuidados paliativos sdo empregados
como tratamento. Diante disso, foi evidenciado que independente do local de inicio
dos sintomas e o tempo da doenca, é importante que o tratamento medicamentoso
por meio da medicacao Riluzol, seja empregado no plano terapéutico assim que o
diagnostico seja realizado, uma vez que o mesmo ajuda a prolongar a sobrevida dos
pacientes e auxilia na amenizagdo dos sintomas. Ademais, as outras formas de
tratamento incluidas no plano sdo adotadas de acordo com o grau de progressao da
doenga.

Nesse sentido, verifica-se que o papel do enfermeiro pode ser contribuido por
meio de medidas intervencionistas, mediante o quadro do paciente e os diagnodsticos
de enfermagem imputados. Inclusive, através de um relacionamento proximo ao
paciente objetivando maior aderéncia a terapéutica implantada, estado de esperanca
aumentada, qualidade de vida, apoio psicoldgico para o paciente e familiares durante
o processo da doenga, bem como o do luto, e fornecer assisténcia de qualidade por
meio da qualificacdo profissional de exceléncia, advinda de experiéncia e
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conhecimentos cientificos. Perante o exposto, € imprescindivel o papel do enfermeiro
ao decorrer de todo o percurso corrido pelo paciente, familiares e cuidadores.

Em sintese, recomenda-se que novos estudos sejam elaborados a fim de que
uma nova proposta terapéutica e uma possivel cura seja enfim descoberta. Outrossim,
que os profissionais envolvidos no tratamento do paciente com ELA busquem a
qualificacéo profissional continua nos cuidados paliativos e também na atualizagao de
conhecimento sobre a Esclerose Lateral Amiotrofica, com a finalidade de proporcionar
uma assisténcia competente e adequada. Por fim, que se exprima mais a respeito
dessa patologia com o propdésito de que as pessoas obtenham conhecimento no que
concerne a essa doencga rara.
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