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RESUMO

O objetivo do estudo fora conhecer as principais intervengdes que podem ser aplicadas na assisténcia de enfermagem
aos portadores de esclerose lateral amiotréfica, com vistas a promog&o da qualidade de vida dos acometidos por essa
sindrome. Trata-se de um estudo de revisdo bibliografica da para a realizagdo deste trabalho primeiramente, foram
avaliados o titulo e o resumo dos artigos encontrados. Para a compreensdo do material utilizamos leituras
exploratorias, seletiva e analitica detalhada dos artigos entre 0 ano de 2003 a 2014 acerca dos principais cuidados de
enfermagem que podem ser realizados para melhoria da qualidade de vida do paciente com ELA. A quantidade de
informagGes obtidas nesse trabalho nos levou a diversos tipos de assisténcia realizada a esse paciente, permitindo
que as pessoas envolvidas com essa patologia como os profissionais da area de saude e os cuidadores dos
pacientes, possam aperfeicoar o auxilio por meio do acesso as informagdes contidas nesse estudo proporcionando
maiores beneficios na vida do individuo durante o periodo da doenga numa perspectiva mais holistica.

Descritores: Esclerose Lateral Amiotréfica; Planejamento de Assisténcia ao Paciente; Cuidados de Enfermagem;
Cuidados Paliativos; Doenga Cronica.

ABSTRACT

The objective of the study was to know the main interventions that can be applied in nursing care to patients with
amyotrophic lateral sclerosis, in order to promote the quality of life of people affected by this syndrome. It is a study of
bibliographic review that gives the accomplishment of this work in the first place, the title and the summary of the found
articles were evaluated. In order to understand the material, we used exploratory, selective and detailed analytical
readings of articles between 2003 and 2014 on the main nursing care that can be performed to improve the quality of
life of patients with ALS. The amount of information obtained in this study led us to the different types of care provided
to this patient, allowing people involved with this pathology, such as health professionals and patient caregivers, to
improve care through access to the information contained in this study . providing greater benefits in the individual's life
during the disease period in a more holistic perspective.

Descriptors: Amyotrophic Lateral Sclerosis; Patient Assistance Planning; Nursing Care; Palliative Care; Chronic
Disease.
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INTRODUGAO

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA), pode ser definida como um distrbio neurodegenerativo de
etiologia desconhecida, de progresséo inexoravel que causa atrofia muscular afetando principalmente
membros inferiores e superiores, musculos acessorios da respiragéo, degluticdo e fala levando o paciente
a morte.!

Essa é a forma mais comum de uma doenga progressiva dos neurdnios motores do cérebro e da
medula espinhal. Trata se de um importante exemplo de doenga neurodegenerativa sendo considerada a
mais devastadora dentre esse tipo de patologia. A morte dos neurdnios motores inferiores e
corticoespinhais gera a desenervagdo e consequentemente a atrofia das fibras musculares
correspondentes.?

A Esclerose Lateral Amiotréfica é caracterizada por atrofia muscular neuronal (amiotrofia) e hiper-
reflexia causada pela perda de neurbnios motores inferiores nos cornos anteriores da medula e de
neurdnios motores superiores que se projetam nos tratos corticoespinhais, respectivamente.?

Em 1830 Charles Bell, cirurgido britdnico estudando a relagéo das células nervosas com os
movimentos do corpo descobriu 0s primeiros sintomas da doenga, entretanto a associagdo desses
sintomas com essa patologia sé se deu em 1869 através dos estudos realizados pelos médicos franceses
Alexis Joffroy e Jean-Martin Charcot. Ja no Brasil somente em 1909 o Dr. Cypriano de Freitas, professor
da Faculdade de Medicina do Rio de Janeiro, registrou o primeiro caso dessa enfermidade.

Essa patologia acomete todos os tipos de pessoas independentemente do seu tipo de vida ou dos
seus habitos atingindo com maior frequéncia os individuos da faixa etaria de 55 e 75 anos.*

O diagnéstico da doenga é demorado e ap6s a concluséo do mesmo o tempo médio de vida do
paciente é de 3 a 5 anos. De acordo com as Ultimas pesquisas, sua incidéncia estimada é de 0,6 a 2,6
individuos portadores para cada 100.000Habitantes/ano."

O Comité da Federacdo Mundial de Neurologia (Wolrd Federation of Neurology) estabeleceu
critérios para o diagnostico de ELA sendo essencial o envolvimento simultdneo dos neurbnios motores
superiores e inferiores com fraqueza progressiva. Para a definicdo desse distlrbio e necessario que trés
ou quatro locais da medula corticoespinhal estejam comprometidos (neurénios motores bulbares,
cervicais, toracicos e lombossacros). Quando apenas dois dos locais sdo acometidos o diagnostico e
“provavel’, e quando é apenas um, o diagnostico é “possivel". 2

As manifestagdes clinicas da ELA abrange todo o corpo por se tratar de uma doenga do sistema
nervoso. A primeira evidéncia tipica da doenga e o inicio insidioso de fraqueza assimétrica, climbras
dolorosas, parestesia irregular das méos, manifestada por déficit de habilidade ao executar tarefas
rotineiras como nao conseguir segurar objetos, dificuldade para realizar tarefas motoras finas, bem como
episodios de espasmos em membros superiores e inferiores.?

Quando a desenervagéo inicial compromete a musculatura bulbar, o sintoma inicial é a dificuldade
de mastigacdo, degluticido e dos movimentos da face e da lingua. No caso de comprometimento
corticoespinhal, ha hiperatividade dos reflexos de estiramento muscular. Pacientes com essa
hiperatividade queixam-se de rigidez muscular. Ha também o exagero das expressdes motoras de
emoga0 como um excesso involuntario de riso ou choro (o chamado afeto pseudobulbar).?

Independentemente de o comprometimento inicial ocorrer nos neurénios motores superiores ou
inferiores, ambos serdo atingidos, qualquer grupo muscular pode ser o primeiro a evidenciar os sinais da
doenga de forma que, com o decorrer do tempo cada vez mais misculos serdo envolvidos ate a
distribuicdo simétrica em todas as regides do corpo. Nos estagios tardios da doenca as fungdes
sensoriais, vesicais, intestinais e cognitiva continuam preservadas.?

A medida que a doenca progride, a massa muscular e o tonus diminuem, e ocorrem pequenas
contragdes involuntarias de unidades motoras individuais, denominadas fasciculacdes. O individuo passa
a sentir dificuldade ao realizar simples tarefas como locomover, comer, falar e perde a habilidade e
destreza dos movimentos, inclusive das proprias maos e pés, pois a doenga acomete toda a musculatura,
ate mesmo a respiratoria levando o paciente a 6bito. 6

Sua etiologia desconhecida na qual existe uma perda dos neurdnios motores e a medida que
essas células se extinguem as fibras musculares que séo supridas por elas sofrem alteragdes de
propriedade atréficas.

A terapéutica ainda restrita, o tratamento disponivel é apenas paliativo e os medicamentos
utilizados para o tratamento da doenga conseguem somente, em alguns casos, aumentar a sobrevida do
paciente de trés meses a um ano. O principal farmaco utilizado é o Riluzol. Em um estudo, a taxa de
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sobrevida ap6s 18 meses com Riluzol foi semelhante & do placebo aos 15 meses. Nao se sabe
exatamente o mecanismo desse efeito, talvez o Riluzol reduza a excitotoxicidade por diminuicdo da
liberagdo de glutamato. Os demais farmacos utilizados em pacientes com esta patologia tratam apenas
os sintomas.”?

METODO

Trata-se de um estudo de reviséo bibliogréfica da literatura sobre Esclerose Lateral Amiotréfica e
as principais intervencdes de enfermagem que podem ser aplicadas para melhoria das condi¢des de vida
das pessoas com essa patologia.

A revisdo bibliografica € um método de revisdo abrangente, pois inclui a literatura tedrica e
empirica assim como estudos de aspectos quantitativo e qualitativo, ambos com a finalidade de reunir
pesquisas que poderdo contribuir com o tema proposto, permitindo maior sintese dos dados afim de
elaborar um trabalho mais completo que sera feito a partir dos resultados de cada estudo utilizado.®

Para essa pesquisa foram realizadas buscas nas bases de dados PubMed, LILACS, MEDLINE,
Google académico e SCIELO. Foram selecionados artigos cientificos que abordavam o tema (ELA),
publicados nas bases de dados relacionadas, no periodo de 2003 a 2014. Inicialmente realizamos a
busca de artigos que se relacionava com o tema (ela), na sequéncia refinamos a busca utilizando as
palavras chaves assisténcia de enfermagem e, finalizando a busca, inserimos um filtro nos artigos ate
entdo selecionados utilizando as palavras chaves cuidado de enfermagem.

Na base de dados LILACS foram encontrados inicialmente 156 artigos que apds o primeiro
refinamento foram selecionados cinco (05) dos quais, apenas um (01), foi selecionado para este estudo.
Na base de dados SCIELO foram encontrados 59 artigos que se referiam ao tema (ELA), desses, quatro
(4) estavam relacionados ao cuidado de enfermagem sendo que quatro (4) foram selecionados para
compor esse trabalho. Nas bases de dados MEDLINE e PUBMED foram encontrados, respectivamente,
1203 e seis (06) artigos que se referiam ao tema (ELA), desses 58 na base MEDLINE e nenhum na base
PUBMED se relacionavam ao cuidado de enfermagem, no entanto nenhum dos artigos dessas bases
foram selecionados para compor esse trabalho. Na base de dados Google Académico foram encontrados
1950 artigos que se referiam ao tema (ELA), desses, cinco (5) estavam relacionados ao cuidado de
enfermagem sendo que dois (2) foi selecionado para esse trabalho.

Para a definigdo dos artigos a serem estudados, primeiramente, foram avaliados o titulo e 0
resumo dos artigos encontrados. Para a compreensdo do material selecionado utilizamos leituras
exploratdrias, seletiva e analitica. Através da leitura exploratoria foram encontrados estudos com tema
idéntico ou similar para composi¢do da pesquisa.

A leitura seletiva mostrou os artigos que realmente estavam de acordo com a temética abordada,
para delineamento das informacdes contidas nos textos utilizamos um instrumento de classificacdo e
eliminagdo que norteou a escolha do material para a constituicdo dessa pesquisa. Por fim, a leitura
analitica interpretou e examinou as ideias expostas pelos autores dos artigos procurando explicagdes que
pudessem enriquecer o presente estudo.?

Apos selecionar o material para a pesquisa o contetido dos artigos foi organizado em uma planilha
contendo informagdes como: nome do artigo, autores, base de dados, revista e ano de publicagéo,
intervengdes de enfermagem e conclusdes do artigo.

Uma vez organizados os dados coletados foram levantados todas as questdes consideradas
importantes a esse tema sendo estes analisados qualitativamente quanto a assisténcia e as principais
interven¢des de enfermagem realizadas para a melhoria das condi¢cdes de vida da pessoa com ELA.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Durante a selegéo de artigos para a realizagdo do presente estudo foram feitas varias buscas
em diferentes fontes de pesquisa e ao efetivar este processo identificamos que a base de dados SCIELO
foi a que mais apresentou artigos acerca do tema com quatro (04) artigos selecionados e em seguida o
Google académico com dois (02) artigos.
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Tabela 1- Quantidade de artigos sobre Esclerose Lateral Amiotréfica encontrados e selecionados nas

bases de dados pesquisadas, no periodo de 2004 a 2013. Goiania, 2014.

BASE DE TEMA ASSISTENCIA DE ARTIGOS
DADOS ENFERMAGEM SELECIONADOS
SCIELO 59 4 4
LILACS 156 5 1

MEDLINE 1203 58 0

PUBMED 6 0 0

GOOGLE AC. 1.950 5 2

Para a composicao desse estudo foram utilizados, no total, sete (06) artigos e dois (02) livros.
Dentre os artigos encontrados somente a Revista de Enfermagem da Universidade Federal de
Pernambuco (Online) apresentou duas (02) publicagbes e as revistas Arquivo Brasileiro Oftalmologia,
Arquivo Ciéncia e Saude, Revista Brasileira de Hematologia e Hemoterapia, Revista Brasileira de Clinica
Médica e Revista Brasileira de Otorrinolaringologia publicaram apenas um (01) artigo cada sobre a

assisténcia a pacientes com ELA de acordo com o Quadro 1.

Quadro 1- Dados identificados nos artigos.

Nome Do Artigo Autores Base De Dados, Intervengdes Conclusdes
RevistaE AnoDe De Do
Publicacdo Enfermagem Artigo
Ela-Esderose DiMauro Scelo, Cuidados  com  higene | O arfgo e um relaio de caso que
Lateral Amiordica: | JMB; Soker Amuivocéncae | coporal confa como Maria portadora de ELA
‘Aprisonerado ZASG; Choboll | salde -Alenco as parficuiaridades | convivern com a doenca, Pudemos
copo?’ MR 2013 da doenca como fentar | observer. Mesmo prisioneira em um
manter as preferéncias e | copo paralisado, el quer parficiper
gostos do pacente. dos cuidados e rofinas do seu dia a
da.
Cuidados de VKM Googe Cuidadoemguiare ATeoria Geralde Oemaue taz
enfermagemas Nobrega;JM | académioo; orientar; imporiantes contrbuigdes perao
pessoas com PessoaJunior; | Revisia -Apoiarfiscaou pacente Com ELAenfocandono
escerose lateral FANMiranda. | enfermagem psicologicamente; autocuidado.
amiotdficaaluz UFPE online, -Proporcionar
dateoriade orem: 2012 ambienteque
estudorefiexivo promovao
desenvolvimento pessoal;
-Valorizaggo do
auidarinformel,
Perspecivas  de | Jlio C. | Sceb, Cuidados relaconados com | O presente estudo desenvolveu uma
terapa ogluiar na | Volarell. Revisia brasieia | a quaidade de vida do | foma de tergpia que inferompe a
esteose  lateral hematologia pacente atavés de ferapia | progessdo  nexordvel da  ELA
amiotréfica. hemoterapia, celar paa mehoa | ulizando um méiodo de terapia
2004. shomatica e aumento de | oelular.
sobrevida.
Esderose  lateral | SR Lima, KB | Liacs, - Cuidados coma quelidade | Este estudo tem objeivo de invesligar
amofdica e o | Gomes. Revisia Brasiera | de vida do paciente comela | 0 uso e aplcacio das clulasronco
tatarmento  com Clinica Medica, ufizando aplcacio de | em padentes com ELA. E mostrou
Célulasronco. 2010. Células tonco natentatvade | queotransplante de
regenerr  as  Oélias | odulasronco prolongou a sobrevida
nervosas afefadas. deanimaise promoveua
sobrevivénaia dos neurdnios mofores
afelados.
Comunicacgo CRCassemio | Sceb, Promover diminuicdo das | Este arligo ira faciter e mehorar a
visual par | CGArce. Aquvo  Brasi | limitagies decomunicacdo. | qualidade da assisténda prestadaao
compulador  na Ofiemologia, pacene ocom ELA aravés
esderose lateral 2004. dsposivos  que  fadiiem  a
Amiotrdica. comunicagzo.
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Sistematizacdo da | LC Canvaho; | Googe Faditara comunicaggo da | O estudo realizou uma Visualizaggo
assstncda e | TMO académioo, equipe de enfermagem; dos Problemas e necessidades do
enfermagemaum | Menezes. Revista dndusBo da famiia no | dliente com ELA e as repercusses
diente com enfermagem processode Sodiais, emocionais e fisicas que esta
esderose UFPE oniine, auidado; doenca desencadeia na vida do
Lateral amiotrdfica: 2012, -Apoio psicoidgico continuo | individuo.

estudodecaso aodente eafamiia;
Manutencdo de auidados
de enfemagem  semk
intensives;

~Realizagd0 aspracio,
Reguer mudana  de
Posicéo;

L ubrificacgo nesal; -Controle
SEmaicodos

Os anos que mais ocorreram publicagdes foram os de 2004 e 2012 com duas (02) publicagdes por
ano e em seguida, em 2005, 2010 e 2013, foram publicados apenas um (01) artigo em cada ano. Com a
finalidade de desvelar questdes relacionadas a essa patologia que afeta as familias de modo irreversivel,
buscamos o maior nimero de informagdes oriundas de artigos e livros sobre a ELA, sendo o foco da
investigacdo as informagdes significativas para prestar assisténcia de qualidade a quem sofre desse mal
€ assim, apoiar e subsidiar as agdes das pessoas que cuidam desses pacientes.

A assisténcia de enfermagem e o estabelecimento de vinculo entre cliente e profissional, através
do exame fisico e dos diagndsticos de enfermagem a partir das necessidades do cliente e da familia séo
cruciais no tratamento e assisténcia de qualidade ao mesmo. A utilizagao das etapas da Sistematizagéo
da Assisténcia de Enfermagem (SAE) torna mais humanizadas e completas as agbes desempenhadas
pela equipe de enfermagem, pois € possivel elencar as prioridades nas agdes para melhor atender o
cliente que possui esse tipo de diagndstico.®

As agdes de enfermagem dirigidas a provisdo do cuidado ao portador de ELA devem ser refletidas
em um amplo contexto, e utilizando a teoria do autocuidado de Orem, notaram o grande valor que tem a
preservacéo da autonomia em um paciente dependente e que isso exigira do enfermeiro reflexdes sobre
como agir, guiar e orientar paciente.

Quando ndo existe mais a possibilidade de cura, o foco da aten¢éo é a qualidade de vida do
paciente, inclusive durante 0 momento da finitude, que deve ser alcangada através do conforto, alivio e
controle dos sintomas. Pensando nisso, foram selecionados varios cuidados de enfermagem para guiar
todos que lidam com esta patologia logo a melhoria das condigdes de vida do paciente.

Os resultados do estudo, e a rotina de assisténcia prestada a pessoa nessas condigdes apontam
alguns cuidados considerados importantes para a terapéutica como: utilizagdo de musica, periodos de
leitura, melhora do ambiente promovendo conforto ao paciente; fisioterapia respiratéria, aspiragao oral
elou oro traqueal de 4-5 vezes ao dia € mudanga de decubito associados aos demais cuidados resulta na
melhora da capacidade de tosse dos pacientes e, consequentemente diminuicdo das chances de
complicacdes respiratorias.0.12-13

Como os musculos responsaveis pela degluticdo vao perdendo suas fungdes decorrente da
atrofia, outro importante do cuidado, para esses pacientes esta relacionado a alimentacdo, devendo a
dieta ser adaptada a cada fase da doenca, até a realizagéo da gastrostomia. A gastrostomia se baseia
em um procedimento comum nos casos de ELA é feito na tentativa de aumentar a sobrevida do doente.
Os critérios para realizar o procedimento s&o: perda de peso maior de 10%; presenga de disfagia grave,
ingestéo insuficiente de caloria, ocorréncia de aspiragéo alimentar e um indice de massa corporal menor
que 20.

Outra caracteristica frequente na evolug&o deste agravo é a afonia, uma vez que o agravo devasta
0s neurdnios motores responsaveis pelo comando dos musculos, inclusive os musculos da laringe
impossibilitando a capacidade de vocalizar do paciente.

Assim a necessidade de estabelecer uma comunicagéo eficaz se torna urgente, pois é através da
comunicagao que se mantém o elo que liga o ser humano ao seu entorno e consequentemente fornece
apoio aos cuidadores na execucdo dos cuidados adequados ao paciente. '®

De acordo com o levantamento da literatura entendemos que s&o grandes os indices de pacientes
com ELA que sofrem com broncoaspiragao por ndo conseguir deglutir a prpria saliva.

Rev Inic Cient e Ext. 2019;2(1): 30-6

34



Tosta GKFS, Moraes-Filho IM, Bastos GP, Nascimento FA, Proenga MFR, Coelho MA

Diante do pressuposto foi indicada como solugdo para essa situagdo a aplicagdo de enzima
botulinica nas glandulas salivares para a diminuicdo da produ¢éo da saliva. Esse tratamento também é
indicado em outras situagdes Tais como :a paralisia facial, visando recuperar a simetria, dindmica e
estatica seriamente afetada em portadores dessa afec¢éo.®

Uma das caracteristicas da ELA que vem preocupando muito as pessoas acometidas e os
cuidadores € o fato de a doenga néao possuir uma forma de tratamento eficaz que alcance cura, por isso
varias pesquisas estdo sendo realizadas. Uma delas trata-se da esclerose lateral amiotréfica e o
tratamento com células-tronco. Muito se ouve falar sobre esse método, ndo somente para pacientes com
esta patologia, mas também na tentativa de regenerar células nervosas lesionadas por traumas ou outras
afecgdes. Esse tratamento poderia mudar a vida de milhares de pessoas que por diferentes motivos
perderam sua capacidade motora."

Outra tentativa de tratamento considerada é a utilizagdo de combinagdo de drogas anti-
inflamatdrias e a injecdo endovenosa de células humanas de cordao umbilical. Com o intuito de tratar as
células afetadas e paralisar a progresséo da doenca, ambas as teorias estdo sendo testadas em animais
(camundongos) e investigadas na doen¢a humana sendo os resultados, até agora, considerados
satisfatorios.'7-19

Assim percebemos que a ELA trata-se de uma doenga com tratamento ainda restrito e
pesquisas estdo sendo realizadas para ajudar na terapéutica dessa patologia. E, enquanto ndo podemos
contar com resultados que possam ser aplicados na pratica, com o intuito de promover a cura dos
acometidos por esse mal, devemos aperfeicoar a assisténcia prestada aos pacientes para que o0s
mesmos possam viver com o0 méaximo de qualidade e decoro.

CONCLUSAO

A velocidade da progressdo da ELA depende da reacdo de cada organismo sendo impossivel
saber ao certo em quanto tempo o paciente ficard sem os movimentos ou quais musculos seréo afetados
primeiramente. A progressdo é inevitavel e de acordo com a evolugdo da doenga, 0s movimentos dos
musculos vao se tornando cada vez mais restritos ao paciente, € 0 mesmo se vé preso em seu proprio
corpo.

A associagdo de cuidados inerentes ao paciente por parte da enfermagem no cuidado paliativo
proporciona ao mesmo um melhor findar de vida e logo é essencial na melhoria da qualidade de vida. O
enfermeiro deve desenvolver através da SAE e do processo de enfermagem um plano de cuidado que
possibilita a0 mesmo gerir uma assisténcia de enfermagem: individualizado, sistematizado, resolutiva e
que ira suprir as necessidades inerentes do paciente com ELA em cada fase de comprometimento do
agravo em questao.

Técnicas como a utilizagdo de musica, periodos de leitura, mudanga de decubito no leito e
melhora do ambiente promovem conforto ao paciente; associadas a técnicas de fisioterapia respiratéria,
aspiragéo oral e/ou oro traqueal de 4-5 vezes ao dia e agregado aos demais cuidados resulta na melhoria
da capacidade de tosse dos pacientes e consequentemente na diminuicdo das chances de
broncoaspiragéo e complicagdes respiratérias.

Deste modo a gestdo dos cuidados paliativos através do trabalho do enfermeiro e da equipe
multiprofissional e essencial no desnovelar do agravo, afim de proporcionar momentos satisfatorios e
qualidade de vida ao mesmo.
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