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RESUMO

A Esclerose Lateral Amiotrdfica (ELA) é uma doenga neurodegenerativa progressiva que afeta os neurénios motores,
levando a perda progressiva da funcéo motora do paciente e muitas vezes causando sua morte. O cuidado ao paciente com
ELA é complexo e desafiador, exigindo uma abordagem multidisciplinar e integral. O objetivo deste estudo é descrever
como se da a assisténcia de enfermagem no cuidado ao paciente portador de ELA. Este estudo se caracteriza como uma
pesquisa de revisdo narrativa da literatura sobre as producdes cientificas disponiveis a cerca do cuidado de enfermagem
aos portadores de Esclerose Lateral Amiotrofica. Frente a isso se obteve como resultado que o cuidado de enfermagem
aos portadores com ELA ¢é amplo sendo o intuito de melhorar a qualidade de vida proporcionando conforto fisico e
emocional ao mesmo. Além disso, o processo de enfermagem apresentando os diagndsticos do NANDA, as intervencoes
do NIC e os resultados do NOC foram apresentados na maioria dos artigos como resultados positivos na assisténcia de
enfermagem, apresentando diagndsticos como degluti¢éo prejudicada, deambulagéo prejudicada e déficit de autocuidados
para banho e risco de queda. As intervencgdes apresentadas foram: ajudar o paciente a posicionar a cabega em flexdo para
frente preparando-se para a degluticdo; realizar atividades que estimulem a movimentar-se em seu proprio ambiente;
facilitar que o paciente tome banho sozinho conforme apropriado e realizar controle do ambiente de seguranca. O
enfermeiro, portanto, deve continuar a ser um pilar de apoio e orientagdo, contribuindo para a melhoria do bem-estar e da
qualidade de vida dos pacientes e suas familias.

Palavras-Chaves: Cuidados de enfermagem, Esclerose Lateral Amiotréfica, Cuidados paliativos.

ABSTRACT

Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) is a progressive neurodegenerative disease that affects motor neurons, leading to
progressive loss of motor function in the patient and often causing death. Caring for patients with ALS is complex and
challenging, requiring a multidisciplinary and comprehensive approach. The objective of this study is to describe how
nursing care is provided in the care of patients with ALS. This study is characterized as a narrative review of the literature
on the scientific productions available about nursing care for patients with Amyotrophic Lateral Sclerosis. In view of this,
the result obtained was that nursing care for patients with ALS is broad and aims to improve the quality of life by providing
physical and emotional comfort to the patient. In addition, the nursing process presenting the NANDA diagnoses, the
NIC interventions and the NOC results were presented in most articles as positive results in nursing care, presenting
diagnoses such as impaired swallowing, impaired walking and self-care deficit for bathing and risk of falling. The
interventions presented were: helping the patient to position the head in a forward flexion in preparation for swallowing;
performing activities that encourage movement in their own environment; facilitating the patient to bathe alone as
appropriate; and monitoring the safety environment. The nurse, therefore, must continue to be a pillar of support and
guidance, contributing to improving the well-being and quality of life of patients and their families.

Keywords: Nursing care, Amyotrophic Lateral Sclerosis, Palliative care.
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1. Introducéo

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é uma doenca neurodegenerativa progressiva
que afeta os neurbnios motores, levando a perda progressiva da funcdo motora e,
eventualmente, a morte deste paciente. O cuidado ao paciente com ELA é complexo e
desafiador, e exige uma abordagem multidisciplinar e integral. Alguns estudos populacionais
recentes registraram, no Brasil, uma prevaléncia de ELA de 4,1 a 8,4 por 100.000 pessoas.
Além disso, a ELA trata-se de uma patologia que afeta idosos por volta dos 60 anos de idade,
afetando mais homens do que mulheres (proporcéo de cerca de 1,6:1) ™.

A maioria dos casos de ELA, entre 90% e 95%, ocorre de forma esporadica, enquanto
5% a 10% sdo hereditarios devido a mutacdes em mais de 20 genes diferentes. Tanto a forma
esporadica quanto a forma hereditaria, a sindrome apresenta sintomas clinicos que séao
semelhantes. A origem exata desse tipo de esclerose ainda ndo é compreendida, e 0s
mecanismos especificos responsaveis por seu desenvolvimento ainda ndo foram identificados.
Assim como em outras doencas neurodegenerativas, a ELA é influenciada por diversos fatores
2.

Os processos patoldgicos da ELA apresentam varias mudancas nas células, comecando
com inflamagdo e dano aos nervos, levando a problemas nas mitocondrias, acumulo de
proteinas anormais nas celulas, dificuldades no transporte dentro dos nervos, alteracdes nos
fatores de crescimento e excitotoxicidade do glutamato. Entre os diversos sintomas pode-se
descrever a fraqueza muscular que piora com o tempo, diminuicdo do tamanho do musculo,
contragbes musculares aparentes, cdibras, rigidez no musculo, dificuldade na fala, na
degluticdo, na respiracdo e instabilidade emocional 3.

Ao longo da progressao da doenca, hd uma perda gradual da independéncia fisica, que
¢ acompanhada pelo aumento do medo da morte devido a perda da capacidade de andar, se
alimentar e respirar de forma autbnoma. Por esse motivo portador da ELA apresentam grandes
desafios em conviver com essa enfermidade, pois por ser uma doenca que ndo tem cura ela
atinge diretamente a qualidade de vida dos portadores, necessitando os mesmos de cuidadores
devido sintomas e sequelas que ela apresenta *.

O papel do enfermeiro frente a essa enfermidade destaca-se na identificacdo antecipada
de complicagdes possiveis decorrentes da doenca, aléem das ac6es de assisténcia que promovem
a saude, previnem complicac@es, auxiliam na recuperacdo e na reabilitacdo do individuo, da

familia e da comunidade °.



As responsabilidades dos enfermeiros sdo diversas e isso inclui a elaboragéo de um
plano de cuidados abrangente para atender as necessidades do paciente e de sua familia,
comunicando informagdes sobre a doenca e opg¢des de tratamento, avaliando a capacidade de
comunicagdo do paciente e usando ferramentas apropriadas, rastreando sintomas,
encaminhando o paciente para outros profissionais quando necesséario, fornecendo informacdes
sobre recursos sociais disponiveis, promovendo a educacdo continuada para os prestadores de
cuidados, implementando recomendacdes da equipe multidisciplinar e garantindo que o
diagnostico de ELA esteja correto enquanto administra os cuidados ©.

Diante do impacto da doenca, torna-se de grande importancia fornecer cuidados
paliativos, com o objetivo de melhorar a qualidade de vida do paciente e de sua familia ou
cuidador. Neste contexto, € essencial compreender a importancia da assisténcia de enfermagem
no cuidado ao paciente com ELA, visando melhorar a qualidade de vida e promover o bem-
estar desses pacientes em todas as fases da doenca.

A ELA n&o afeta apenas a saude fisica, mas também a qualidade de vida e o bem-estar
emocional dos pacientes e suas familias. A assisténcia de enfermagem desempenha um papel
importante no cuidado com esses pacientes, pois 0s enfermeiros sdo frequentemente 0s
profissionais que estdo presentes e envolvidos no acompanhamento diario e na gestdo dos
sintomas da ELA °.

Do mesmo modo, a ELA é uma doenca rara e complexa, 0 que torna o conhecimento
especializado em enfermagem essencial para garantir uma abordagem holistica e eficaz no
cuidado a esses pacientes. A pesquisa e a discussao sobre a assisténcia de enfermagem frente a
essa patologia podem contribuir significativamente para o desenvolvimento de melhores
praticas e protocolos de cuidados, melhorando assim a qualidade de vida e o suporte oferecido
a esses pacientes ’.

A escolha deste tema se justifica pela sua relevancia para a pratica clinica de
enfermagem, transmitindo o conhecimento sobre a doenca com impacto positivo na qualidade
de vida e no cuidado integral aos pacientes com ELA.

Diante do avanco da doenca, o cuidado paliativo torna-se essencial, proporcionando
uma melhor qualidade de vida ao paciente e a familia. Nesse sentido, é fundamental a atuacao
de uma equipe multiprofissional, na qual o enfermeiro desempenha um papel importante e
primordial na decisdo de cuidado destes pacientes.

O enfermeiro tem o papel de oferecer um cuidado humanizado, com base na
compreensdo da complexidade envolvida pelos profissionais e familiares. Para que isso

aconteca, € essencial desenvolver habilidades que permitam o uso de diferentes formas de
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comunicagdo, tanto verbais quanto ndo verbais, atendendo a necessidade de cada paciente
portador do ELA.

Para esse estudo desenvolveu-se a seguinte pergunta condutora: como a assisténcia de
enfermagem pode promover cuidados visando melhorar a qualidade de vida aos pacientes
portadores de Esclerose Lateral Amiotrofica?

Sendo assim o objetivo deste estudo é descrever como se da a assisténcia de enfermagem

no cuidado ao paciente portador de ELA.
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2. Material e Métodos

Este estudo se caracteriza como uma pesquisa de reviséo narrativa da literatura sobre as
producdes cientificas disponiveis a cerca do cuidado de enfermagem aos portadores de ELA.

Optou-se pelo estudo narrativo, pois, ao realizar uma busca prévia verificou-se uma
escassez de publicacBes havendo a necessidade de explorar sobre esse assunto através desta
pesquisa, fornecendo subsidios para a préatica de enfermagem.

Para desenvolvimento desta pesquisa foi necessario seguir algumas etapas:
estabelecimento da questdo da revisdao, definicdo dos critérios inclusivos, coleta de dados,
interpretacdo dos resultados e por fim a sintese do contetido correlacionando com a literatura
cientifica. A questdo norteadora da pesquisa foi: como a assisténcia de enfermagem pode
promover cuidados visando melhorar a qualidade de vida aos pacientes portadores de Esclerose
Lateral Amiotrofica?

O levantamento dos dados ocorreu no periodo de fevereiro de 2024 a setembro de 2024.
Os artigos se baseiam nos materiais publicados de forma integra, sem restricdo de idiomas,
publicados entre 2019 e 2024.

Como critérios de selecdo foram estabelecidos as pesquisas que responderam a questao
norteadora e forneceram informacdes para construcao do cuidado ao portador com ELA.

Para desenvolvimento desta revisdo narrativa foi extraidos 21 artigos nas bases de dados
do Google Académico, Scielo e Biblioteca Virtual de Saude (BVS). Os descritores utilizados

foram: Cuidados de enfermagem, Esclerose Lateral Amiotrofica e Cuidados paliativos.
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3. Resultados e discussao

Ao caracterizar as vinte e uma publicacOes, ressalta-se que o material encontrado sdo
todos provenientes da area da salide e em sua maioria escritos por enfermeiros. Na apresentacdo
dos resultados os dados foram apresentados em topicos. Foram analisados os artigos sobre a
abordagem da assisténcia de enfermagem no cuidado ao portador de ELA. A pesquisa dos
artigos possibilitou ampliar o objetivo do trabalho, trazendo os resultados dos principais
cuidados de enfermagem:

e Melhoria da qualidade de vida;
e Conforto fisico;
e Processo de enfermagem;

A assisténcia de enfermagem é fundamental para melhorar a qualidade de vida dos
pacientes portadores de ELA. Dado que a doenca ndo tem cura, mesmo com 0S avangos
tecnoldgicos, o enfermeiro deve oferecer um cuidado paliativo, de forma especializada e
humanizada para proporcionar alivio a esses pacientes. E importante destacar que o cuidado
deve se estender a familia, instruindo os cuidadores sobre como oferecer o melhor suporte e
conforto diante da doenca &7,

Os cuidados de enfermagem sdo essenciais para melhoraria da qualidade de vida de
pacientes portadores de ELA, com foco em intervencBes que promovam conforto fisico e
oferecam suporte psicologico. O autor ainda ressalta que aquele enfermeiro que conhece a
fisiopatologia da doenca tende a desenvolver o processo de enfermagem com mais preciséo e
facilidade, apresentando um plano de cuidado para esse paciente °.

Entende-se que quando a cura de uma doenca ndo € possivel, o foco deve ser
proporcionar maior conforto ao paciente. Durante esse periodo, é essencial buscar alivio e
controle dos sintomas por meio de intervencGes terapéuticas. A fisioterapia respiratoria, a
aspiracdo orotraqueal de 4 a 5 vezes ao dia e a mudanca de decubito também sdo fundamentais.
Esses cuidados interligados melhoram a capacidade de tosse e também reduzem as chances de
broncoaspiracdo e complicacdes respiratorias %1011,

O enfermeiro deve desenvolver um processo de enfermagem e um plano de cuidado
permitindo oferecer uma assisténcia de forma individualizada, sistematizada e eficaz,
objetivando atender as necessidades especificas do paciente com ELA em cada fase de evolugéo
da doenca °.

Os diagndsticos de enfermagem neuromusculares contribuirdo para o avan¢o do

cuidado, considerando os fatores de risco e caracteristicas definidoras especificas de pacientes
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com ELA. A rotina de assisténcia oferecida a pessoas nessas condic¢des inclui os cuidados que
s80 essenciais para a terapia, como 0 uso de musica, momentos de leitura e melhorias no
ambiente para promover o conforto do paciente 1.

Se tratando do diagndstico de enfermagem de degluticdo prejudicada, a intervencao da
enfermagem estd relacionada a prevencdo da aspiragdo com terapia de degluticdo,
posicionamento e identificacdo de riscos potenciais, controle da dor, prevengdo de vomitos e
aspiracdo das vias aérea >,

Sabendo que a medida que os musculos responsaveis pela degluticdo perdem sua fungéo
devido a atrofia, um aspecto de grande importancia no cuidado para esses pacientes é a
alimentacdo. Por esse motivo, esses pacientes precisam se alimentar através de uma
gastrostomia e a dieta deve ser ajustada conforme o avango da doenca. Por isso também é de
grande importdncia a presenca ndo sO do enfermeiro mais também toda a equipe
multiprofissional. Existem critérios para utilizar a gastrotomia, como a perda de peso maior de
10%, a presenca de disfagia grave, a ingestao insuficiente de caloria, a ocorréncia de aspiracéo
alimentar e um indice de massa corporal menor que 20 °.

A ingestdo de alimentos e liquidos via sonda enteral, com controle e monitoramento da
hidratacdo é uma intervencdo de enfermagem para o diagndéstico de déficit de autocuidado para
alimentacdo. Além disso, o envolvimento dos familiares e cuidadores na terapia de degluticdo
sdo de grande importancia 213,

Vale destacar que a integralidade do cuidado engloba desde o diagndstico de
enfermagem até a implementacao de intervengdes, como: melhoria do ambiente, cuidados com
a higiene, mudanca de dectbito, aspiracdo das vias aéreas e suporte psicoldgico &4,

O enfermeiro apresenta algumas funcdes diante do diagndstico de um paciente com
ELA©:

[...] estabelecimento de um plano de cuidados que tenham abrangéncia as
necessidades tanto do paciente quanto da familia; comunicar todas as informacdes
sobre a doenca acometida e opcOes relacionadas ao tratamento ao paciente; estar
sempre avaliando a capacidade de comunicacdo do paciente e estar familiarizado
com as ferramentas que podem auxilia-lo; avaliar as condicbes emocionais;
monitorar as necessidades do paciente; realizar o rastreamento do aparecimento
de novos sintomas; antecipar o encaminhamento a outros profissionais; informar
0s recursos sociais disponiveis no momento; educacdo permanente dos prestadores
de cuidado; implementar as recomendacdes da equipe multidisciplinar; avaliar se o
diagndstico da ELA esta correto e reforcar os conceitos do diagnéstico enquanto
administra os cuidados 54°,

O cuidado de enfermagem € de grande importancia no tratamento dos pacientes com
ELA, sendo empregado de maneira humanizada e em cooperagdo com familiares e outros

profissionais de saude. Como ndo ha cura para tal doenca neurodegenerativa, o foco do plano
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terapéutico é proporcionar cuidados paliativos, com o objetivo de retardar a progressdo da
doenca, aliviar sintomas como dor, e preservar ao maximo as habilidades motoras e metabdlicas
do paciente 1.

A assisténcia de enfermagem e o desenvolvimento do vinculo entre o paciente e o
profissional sdo fundamentais para um tratamento de qualidade. Pode-se obter o sucesso do
atendimento atraves do exame fisico e dos diagndsticos de enfermagem, que consideram as
necessidades do paciente e de sua familia. A aplicacdo das etapas do processo de enfermagem
torna as acOes da equipe de enfermagem mais humanizadas e abrangentes, permitindo priorizar
as intervengdes e proporcionar um atendimento mais eficaz ao paciente com esse tipo de
diagndstico >*°.

E de grande importancia que os enfermeiros oferecam suporte emocional abrangente ao
paciente, envolvendo a familia e os cuidadores. Incluindo manter uma comunicacao eficaz para
atender as necessidades presentes e futuras, garantindo que todos participem ativamente do
tratamento. Também é crucial preparar a familia para a inevitabilidade da morte de forma
adequada 8.

O enfermeiro também desempenha um papel crucial no apoio emocional do paciente
diante da doenca. Por exemplo, ele pode ajudar o paciente a entender que, embora a ELA néo
tenha cura, assim como aconteceu com outras doencas que antes eram consideradas incuraveis,
mas que com o avanco da ciéncia passaram a ter tratamentos eficazes, 0 mesmo pode acontecer
com a esclerose 1°16.17,

Devido a limitacdo de movimentos, o diagndstico de enfermagem deambulacdo
prejudicada apresenta como intervencdo da enfermagem estimular a deambulacdo, realizacédo
de exercicio para mobilidade para mobilidade articular e exercicio para controle muscular 112,

Se tratando de mobilidade limitada na cama, as intervengdes incluem exercicios de
alongamento para melhorar a coordenacdo dos movimentos, massagem e terapias para
fortalecer e controlar os musculos. Para padrdes respiratorios ineficazes, as intervencdes podem
abranger respostas a ventilagdo mecanica em adultos (controle das vias aéreas e ventilacdo
mecanica invasiva), garantindo a permeabilidade das vias aéreas, facilitando a transicdo para
ventilagcdo mecanica e ajustando a ventilagdo conforme necessario *’.

Considerando que atividade como andar, se movimentar na cama e mudar de posi¢cdo
sdo essenciais para a independéncia e qualidade de vida dos pacientes, € crucial realizar a¢des
que promovam essas habilidades. Além disso, tanto os enfermeiros quanto os familiares devem
estar atentos aos sinais de fadiga, ja que o paciente pode enfrentar dificuldades respiratérias e

precisar de ajuda durante crises 1.
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Com o avangar da doencga 0s sintomas tornam-se mais evidentes e incluem: reducdo da
forca muscular na laringe, cdibras frequentes nos muasculos, especialmente nas maos e nos pés,
voz mais aspera e dificuldade em falar, postura inadequada, e problemas para falar, engolir ou
respirar. IntervencGes de enfermagem como exercicios em membros inferiores, incentivo a
deambulagdo, orientacdes aos familiares/cuidadores sobre quedas, atividades voltadas para
fonoterapia sdo de grande importancia no cuidado a esses pacientes 18,

Vale lembrar que tanto o paciente quanto o cuidador precisam de cuidado e atencao.
Como o cuidador desempenha um papel fundamental na qualidade de vida do paciente, estando
presente diariamente, o autor destaca a necessidade de que o plano de enfermagem também
inclua orientagdes e suporte para o cuidador. Os familiares desempenham um papel crucial no
processo de autocuidado, especialmente em casos de pacientes com doencas do neurénio motor.
O enfermeiro, por meio da relacdo de ajuda, fornece suporte a esses familiares, esclarecendo
duvidas e auxiliando na superacéo de dificuldades que possam surgir no dia a dia do cuidado
domiciliar com o paciente °.

A enfermagem exerce um papel essencial no cuidado, oferecendo suporte emocional,
gerenciando os sintomas e auxiliando os pacientes a enfrentarem as mudancas nas capacidades
fisicas e emocionais. Além de cuidar do paciente, o enfermeiro é responsavel por planejar e
organizar as consultas, exames, terapias e cuidados domiciliares. A ELA afeta tanto o paciente
quanto a familia, e o enfermeiro pode ajudar a enfrentar o diagnostico, compreender a
progressao da doenca, lidar com desafios emocionais e gerenciar a ansiedade e outras questdes
relacionadas a ELA. Nos cuidados paliativos, o enfermeiro oferece cuidados gerais, incluindo

a elaboracéo de planos de assisténcia para o fim de vida 2.

Dentre os topicos listrados acima vamos focar no processo de enfermagem.

Quadro 1- Diagnostico de enfermagem Nanda, NOC e NIC 11920,



NANDA

NOC

NIC

Degluticéo prejudicada

-Melhora no estado de
degluticao.

-Ajudar 0 paciente a
posicionar a cabega em
flexéo para  frente,
preparando-se para
deglutigdo.

-Aspiracdo de vias aéreas.
-Ajudar a manter a posicdo
sentada por 30 minutos

concluida a refeicéo.

Deambulacéo prejudicada

-Melhora na capacidade
de movimentar-se
propositalmente  pelo
préprio ambiente, de
forma independente,
com ou sem dispositivo

auxiliar.

-Realizacéo de treino para
fortalecimento e
alongamento.

-Exercicio para
mobilidade articular.
-Realizar atividades que
estimulem a movimentar-
se em seu préprio

ambiente.

Déficit do autocuidado para banho

-Conseguir  limpar o

proprio corpo de modo

-Assisténcia no banho.

-Restauracdo da salde

independente. bucal.
-Facilitar que o paciente
tome banho sozinho
conforme apropriado.
Risco de queda -Comportamento de | -Controle do ambiente de

prevencdo de quedas.

seguranca.
- Posicionamento correto:

cadeira de rodas.

Fonte: Adaptada dos artigos NANDA, NOC, NIC (2024).
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4. Conclusao

A anélise da assisténcia de enfermagem aos pacientes com ELA mostrar-se a
complexidade e a importancia do manejo dessa condicdo debilitante para o portador. A ELA,
com seu impacto significativo tanto no paciente quanto na familia, exige uma abordagem de
cuidado de forma sistematica que compreende desde o diagndstico até os cuidados paliativos.

A ELA ¢ uma condicdo complexa, que € caracterizada por manifestacdes variadas e
progressivas. Os diversos sintomas e a evolucdo continua da doenca podem dificultar a oferta
de cuidados padronizados. Assim sendo, é essencial que o enfermeiro esteja bem capacitado
para criar um plano de cuidado personalizado para cada fase da doenca, visto que cada paciente
com ELA necessita de um plano anico.

O desenvolvimento de diagndsticos de enfermagem através do NANDA, as
intervencdes de enfermagem no NIC e os resultados esperados do NOC mostraram-se de grande
importancia na assisténcia. Conhecer o paciente, realizar a anamnese completa e entender a
historia e a progressao da doenca sdo fundamentais e importantes no desenvolvimento de um
plano de cuidado individualizado, especifico e humanizado.

Visto durante toda a pesquisa o enfermeiro desempenha um papel de grande importancia
ndo apenas nNo monitoramento e tratamento dos sintomas fisicos, mas também no apoio
emocional e psicoldgico, tanto para os pacientes quanto para seus familiares e/ou cuidadores.

E evidente que o suporte aos familiares e cuidadores seja crucial, uma vez que eles
enfrentam desafios significativos e uma grande sobrecarga decorrentes do cuidado diario. A
implementacdo de estratégias que incluam orientacdo e apoio para esses individuos pode
melhorar a qualidade de vida e reduzir o estresse associado ao cuidado.

A assisténcia de enfermagem para pacientes com ELA deve ser abrangente e adaptada
as necessidades especificas de cada caso. O enfermeiro, portanto, deve continuar a ser um pilar
de apoio e orientacdo, contribuindo para a melhoria do bem-estar e da qualidade de vida dos

pacientes e suas familias.
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