Revista Multidisciplinar do Nordeste Mineiro, v.1

2022/01 ISSN 2178-6925

ATUACAO DA ENFERMAGEM NOS CUIDADOS PALIATIVOS AO PACIENTE
COM ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA: REVISAO BIBLIOGRAFICA

THE NURSING PERFORMANCE IN PALLIATIVE CARE FOR PATIENTS WITH
AMIOTROPHIC LATERAL SCLEROSIS: BIBLIOGRAPHIC REVIEW

Delcimar Mateus Pinheiro de Sousa
Académico do 10° Periodo em Enfermagem, Faculdade Unibras/GO,
E-mail: delcimarmateus149@gmail.com

Gisleynne Maria Bento Lopes Cansado
Orientadora da pesquisa e Professora da Faculdade Unibras/GO,
Email: gisa_cansado@hotmail.com

Recebido: 29/10/2021 — Aceito: 03/11/2021

Resumo

Resumo: A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é uma patologia neurodegenerativa de carater
progressivo, que causa a destruicdo dos neurdnios responsaveis pela fungdo motora do cortex
cerebral, tronco encefélico e da medula espinhal. Ao longo do tempo, a doenga provoca diminuigao
da forca muscular, especialmente nos bracos e pernas, sendo que, nos casos mais avancados, a
pessoa afetada fica paralisada e os seus musculos comecam a atrofiar, ficando menores e mais
finos. Tem-se como objetivo geral descrever o papel do Enfermeiro nos cuidados paliativos ao
paciente portador de ELA. Este trabalho se trata de uma uma revisdo da literatura do tipo narrativa
utilizando as bases de dados das plataformas, LILACS, PubMed, Google Académico, Ministério da
saude. Foram selecionados artigos com temas relacionados a enfermagem e sua atuagdo nos
cuidados aos pacientes com Esclerose Lateral Amiotrofica. Sendo os resultados apresentados de
forma descritiva. A enfermagem desempenha um papel fundamental no tratamento desse paciente.
O cuidado inclui o monitoramento dos sintomas atuais e esperados, 0 gerenciamento desses
sintomas e a educacéo sobre doencgas, tratamentos e recursos disponiveis. Esses estudos enfatizam

a importancia de incluir familiares e cuidadores desde o momento do diagndstico, sendo um dos

1




Revista Multidisciplinar do Nordeste Mineiro, v.1

2022/01 ISSN 2178-6925

papéis mais importantes do enfermeiro o de estimular o paciente a tomar decis6es autdnomas sobre
medidas de manutencao e prolongamento da vida. A conclusdo é que a enfermagem deve explorar
outras areas do conhecimento relacionadas ao cuidado de pacientes com diagndstico de ELA, como

o envolvimento de familiares, os sentimentos do paciente e melhores métodos de comunicacao.

Palavras Chave: Esclerose; Lateral; Enfermagem; Cuidados

Abstract

Abstract: Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) is a progressive neurodegenerative disorder that
causes the destruction of neurons responsible for the motor function of the cerebral cortex, brainstem
and spinal cord. Over time, the disease causes a decrease in muscle strength, especially in the arms
and legs, and in more advanced cases, the affected person becomes paralyzed and their muscles
begin to atrophy, becoming smaller and thinner. The general objective is describing the role of nurses
in palliative care for patients with ALS. This work is a literature review of the narrative type using as
databases the platforms, LILACS, PubMed, Academic Google, Ministry of Health. Articles with themes
related to nursing and its role in the care of patients with Amyotrophic Lateral Sclerosis were selected.
The main results being descriptive. Nursing plays a fundamental role in the treatment of this patient.
Care includes monitoring current and expected symptoms, managing those symptoms, and educating
about diseases, treatments, and available resources. These studies emphasize the importance of
including family members and caregivers from the moment of diagnosis, with one of the most important
roles of nurses being to encourage the patient to make autonomous decisions about measures to
maintain and prolong life. The conclusion is that nursing should explore other areas of knowledge
related to the care of patients diagnosed with ALS, such as the involvement of family members, the

patient's feelings and better communication methods.

Keywords: Sclerosis; Side; Nursing; care

1. Introducéo

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) € uma patologia neurodegenerativa de
carater progressivo, que causa a destruicao dos neurdnios responsaveis pela funcao
motora do cortex cerebral, tronco encefalico e da medula espinhal. Os neurdnios
motores superiores e inferiores ficam comprometidos pela doenca. (PONTES et al.,
2010).
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A esclerose lateral amiotréfica (ELA) € provocada pela degeneracéo
progressiva no primeiro neurénio motor superior no cérebro e no segundo neurénio
motor inferior na medula espinhal. Esses neurbnios sao células nervosas
especializadas que, ao perderem a capacidade de transmitir os impulsos nervosos,
dao origem a doenca (VARELLA, 2017).

N&o se conhece a causa especifica para a esclerose lateral amiotrdfica.
Parece que a utilizacdo excessiva da musculatura favorece o mecanismo de
degeneragado da via motora, por isso 0s atletas representam a populacdo de maior
risco (VARELLA, 2017).

Com o tempo, essa doenca pode levar a uma diminuicdo da forca muscular,
especialmente nos bracos e nas pernas. Em casos mais graves, a pessoa afetada
fica paralisada e seus musculos comegam a encolher e se tornar cada vez mais
graves. Pequenos. Atualmente, ndo ha cura para a esclerose lateral amiotréfica, mas
a fisioterapia e os tratamentos com medicamentos, como o riluzol, podem ajudar a
retardar a progresséo da doenca e manter o maximo de independéncia possivel nas
atividades diérias. (RAMIREZ, 2019).

A equipe de enfermagem estd diretamente envolvida no processo de
tratamento dos pacientes com ELA, prestando cuidados basicos para melhorar a
gualidade de vida e prevenir possiveis complicacfes, por se tratar de uma doenca
irreversivel, evolui lenta e gradativamente, impossibilitando-o de realizar as funcdes
mais basicas da vida diaria. O fato de o paciente se tornar totalmente dependente
disso envolve, fundamentalmente, acées de educacgéo e conscientizacao da familia
para que possam cooperar e auxiliar no cuidado, e cuidados devem ser tomados
com esses familiares, pois eles também podem adoecer (CARVALHO, 2012).

O papel da enfermagem no cuidado ao cliente vai muito além de
procedimentos e condutas terapéuticas tecnicistas, sendo importante a promocéo do
conforto e melhor adaptacéo possivel do cliente a realidade de uma doenca crbnica
e incapacitante como a ELA, necessitando um maior enfrentamento, integracao,
participacdo e responsabilizacdo de toda a equipe para a adaptacdo do cliente,
juntamente com a familia, a qual se vé sozinha e ansiosa com a dependéncia e o
sofrimento de um ente querido (CARVALHO,2012).
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Embora a esclerose lateral amiotréfica seja rara, devido ao seu progresso
implacavel, ela causa enormes sacrificios sociais e econdmicos, resultando na perda
completa da capacidade de exercicio do paciente. A comunidade cientifica esta
obcecada com a complexidade e variabilidade genética associada as doencas,
usando essa coisa misteriosa como combustivel para novas descobertas.
Especialmente nos ultimos dez anos, avancou-se na determinacdo dos diferentes
elementos da patologia, mas o tratamento especifico ainda se limita a um uanico
medicamento, embora a terapia de suporte seja particularmente eficaz na melhoria
da qualidade de vida de um individuo (CARVALHO, 2012).

Para proporcionar melhores condicbes de atendimento € necessaria a
atuacao de forma conjunta entre familia e o servico de saude. Um cuidado integral e
humanizado ocorre no momento que o enfermeiro € capaz de compreender o
paciente e sua complexidade, sendo preciso que desenvolva habilidades
promovendo formas de comunicacao, sejam elas verbais ou ndo-verbais. Ainda ndo
existe a possibilidade de cura, nem de estacionar a progressdo da doenca. O
tratamento oferecido consiste no atendimento neurolégico, visando medidas
paliativas (SIEBRA, 2018).

Diante do exposto, este estudo tem-se como objetivo geral descrever o papel
do Enfermeiro nos cuidados paliativos ao paciente portador de ELA. E como objetivos
especificos descrever a doenca e suas fases de progressao.

Este trabalho se trata de uma uma revisdo da literatura do tipo narrativa
utilizando as bases de dados das plataformas, LILACS, PubMed, Google Académico,
Ministério da saude, além de livros. Foram selecionados artigos com temas
relacionados a enfermagem e sua atuacdo nos cuidados aos pacientes com
Esclerose Lateral Amiotrofica. Sendo os resultados apresentados de forma
descritiva.

Os critérios de inclusdo sdo: Artigos disponiveis na integra, artigos em
portugués e inglés, livros e periédicos com data de publicacéo entre os anos de 2010
a 2020. E como critério de exclusao foi levado em consideracdo artigos que nao se
tratavam do tema, ou que apenas comentavam sobre, mas ndo se encaixavam nos

objetivos da pesquisa.
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Foram levados em consideracdo apenas 0s artigos que atendessem aos
objetivos desta pesquisa, sendo feita a leitura dos titulos, logo apds o resumo e assim
verificando se estes estavam pertinentes ao tema e posterior leitura exaustiva. A
pesquisa foi realizada nos idiomas nacional e lingua inglesa utilizando as palavras-

chave: Enfermagem; Esclerose Lateral Amiotréfica; Assisténcia.

2. Reviséo Bibliografica
2.1ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA), é uma doenca neurodegenerativa e
tem sua etiologia desconhecida, que ataca os membros inferiores e superiores,
causando atrofia muscular. Sua principal caracteristica é a amiotrofia e a
hiperreflexia causada pela perca de neurénios motores (TOSTA et al, 2019).

ELA é uma doenca que leva a fraqueza muscular progressiva, ela afeta os
neurdnios motores superiores e inferiores, principalmente os membros superiores,
além de provocar o comprometimento bulbar ( SILVA et al, 2018)

A ELA é considerada uma doenca do sistema nervoso central e periférico de
origem ainda ndo conhecida, que pode acometer qualquer pessoa em qualquer
idade, contudo se torna mais incidente com o envelhecer. E denominada pela
degeneracdo progressiva dos neurbnios motores superiores e inferiores que
envolvem o sistema motor em niveis bulbar, cervical, toracico e lombar. E a forma
mais comum das doencas do neurbnio motor e podemos descrevé-la como um
defeito geral na maneira como um neurdnio motor interage com seu musculo
associado (SILVA et al, 2014).

A etiologia da doencga, ou seja, a forma como essa surge ainda é questionavel.
Dentre as causas mais possiveis, a hereditariedade autossémica, infec¢des virais
tardias, atividade fisica intensa, doenga autoimune, exposi¢do a metais (chumbo e
mercurio) e outras, como o excesso de glutamato, vem sendo observadas quanto a
sua relagé@o no desenvolvimento da ELA. A duragao e a evolugédo da doenga variam

de acordo com a forma clinica, e geralmente, os pacientes tem uma expectativa de
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vida de 3 a 4 anos. Se a ELA tiver inicio no bulbo, a expectativa de vida é ainda
menor. (CHAVES et al., 2010; PALLOTA, 2012).

Mas, em poucos casos, a ELA também pode ser provocada por um defeito
genético hereditario, acabando por passar de pais para filhos, além de que o
tabagismo pode ser considerado fator de risco em mulheres (RAMIREZ, 2019).

A relacdo entre a ELA e o excesso de glutamato vem sendo pesquisada ha
varios anos. O glutamato é um neurotransmissor que guando estad em excesso,
permite a entrada de cdélcio nos neurdbnios o que resulta em morte neuronal,
comprometendo assim 0s musculos responsaveis por movimentos voluntarios e
involuntarios no corpo. Em primeiro instante os membros superiores e inferiores sao
afetados e em seguida outros movimentos sdo perdidos como dos musculos faciais
e da regiao cervical, levando ao chamado “pescogo caido”. (CHAVES et al., 2010)

A doenca afeta as fibras ao longo do trato cortico espinhal, as quais
transmitem os impulsos que controlam os movimentos voluntarios, causando atrofia,
fasciculacdo, fraqueza muscular progressiva e espasticidade (LINDEN JUNIOR et
al., 2013). Outros sintomas relacionados ao comprometimento de musculos bulbares
sdo a disartria e a disfagia, que por sua vez, ocasiona dificuldades durante a
degluticdo dos alimentos, favorecendo sucessivos episédios de engasgo. Além
desses fatores, pode haver fragueza dos musculos respiratorios, causando
insuficiéncia respiratéria, que tipicamente leva a morte do paciente (LUCHESI;
SILVEIRA, 2018)

A musculatura respiratéria dos pacientes com ELA sofre grandes
consequéncias, inclusive podendo evoluir a O6bito, pois além da atrofia da
musculatura esquelética, os pulmdes ficam enrijecidos, ocasionando declinio na
suficiéncia respiratéria (RESQUETI et al., 2011).

A ELA é uma doenga irreversivel e incapacitante, mas que néo afeta a mente
do individuo, ou seja, por fora a pessoa se encontra limitada, deixando de ser
independente por ndo conseguir realizar movimentos como pentear o cabelo, mas
por dentro, a pessoa sente, percebe, entende como se nao tivesse qualquer tipo de
doenca (VIANNA, 2011).
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2.2SINTOMAS, DIAGNOSTICO E TRATAMENTO

A ELA, por ser uma doenca rara e de dificil diagndstico, tem poucos estudos
e tratamentos eficazes para retardo das suas repercussdes imutaveis, havendo
necessidade de maior preparo da equipe de saude para lidar com a realidade que o
cuidado complexo a essa doenca traz consigo, incluindo, necessariamente, a equipe
de enfermagem, por ser esta a equipe que estabelece cuidados continuos e diretos
para os clientes. (CARVALHO,2012).

De acordo com Galvin et al (2015), os atrasos para o diagnéstico de ELA, se
da pela alta complexidade clinica, pois 0 paciente muitas vezes nao reconhece 0s
sintomas, e até 0Ss nega, outros atrasos mais comuns, sao as vias de
encaminhamento ineficientes, que levam o paciente para consultas com médicos ndo
especialistas no assunto.

Segundo Rocha (2013), o diagndstico da esclerose lateral amiotréfica € muito
dificil numa fase inicial, pois ndo existe um exame que seja um marcador definitivo
de ELA. E necessario, entretanto, avaliar o comprometimento neural e basear-se na
historia patoldgica e nos exames clinicos.

Nesta fase inicial da doenca sdo sintomas especificos, as alteracfes e o
enfraguecimento muscular (caracterizados inicialmente nos membros superiores); a
perda de equilibrio; o aparecimento de caibras musculares constantes e que
demoram a passar; a dificuldade para usar uma das maos; a dificuldade para subir
e descer escadas e o cansaco sem motivo aparente (LIMA e GOMES, 2010;
NELSON, 2000; CORREIA, 2016).

No entanto, a medida que a doenca progride, 0os sintomas tornam-se mais
evidentes e comecam a aparecer: a forca muscular da laringe diminui; os musculos
muitas vezes tém caibras ou céibras, especialmente nas méos e nos pés; a voz
torna-se mais espessa e € dificil falar; é dificil manter a postura correta; falar e engolir
ou dificuldade em respirar. A esclerose lateral amiotrofica ocorre apenas em
neurdnios motores, portanto, a pessoa nao sente dor ou sente muito pouco, apenas
a funcdo motora é restrita (RAMIREZ, 2019).
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Cerca de 60% dos pacientes sdao acometidos por uma fragueza muscular. De
imediato, as maos e 0s pés sdo afetados, impossibilitando o paciente de andar e
também de usar as méos para outras atividades. Quando a fraqueza e a paralisia
continuam a agir, a fala, a degluticio e até mesmo a respiragdo do paciente
comecam a serem afetadas. (PONTES et al., 2010)

De acordo com Pontes (2010), a fraqueza muscular € uma marca inicial na
doenca, ocorrendo em aproximadamente 60% dos pacientes. AS maos e 0S pés
podem ser afetados primeiro, causando dificuldades para se levantar, andar ou usar
as maos nas atividades diarias, como se vestir, lavar e abotoar roupas. Se a fraqueza
e a paralisia continuarem a se espalhar para os musculos do tronco, a doenca
eventualmente afeta a fala (disartria), a degluticdo (disfagia), a mastigacdo e a
respiracdo. As caimbras tornam-se constantes em pacientes com ELA, causadas
pela espasticidade, pela rigidez nas articulacdes e por cdlicas abdominais. Pelo
comprometimento progressivo da deambulacéo, o individuo torna-se confinado a
cama, sujeito a varios fatores de risco, como Ulcera por pressdao, falta de higiene,
condig&o nutricional, entre outros, como dependéncia total de terceiros, que implicara
diretamente na sua qualidade de vida.

O tratamento para a ELA consiste em métodos paliativos com o uso de
medicamentos especificos, como por exemplo, o Riluzol (antagonista do Glutamato),
gue diminui a neurotoxicidade e a apoptose dos neurdnios. A melhora na qualidade
de vida do paciente é também de suma importancia para garantir o tempo de
sobrevida do mesmo. (CASCON et al., 2010).

O tratamento tem como objetivo controle dos principais sintomas, como
insuficiéncia respiratoria, sialorreia, efeitos bulbares sobre a labilidade emocional,
disturbios do sono, espasticidade muscular, dor, fadiga, como também a constipacéo
cronica (ATATLAND et al., 2015). Porem mesmo diante do avanco da pesquisa
neurobioldgica, molecular e genética desde o inicio do século XXI, a ELA continua
com a sua caracteristica devastadoras devido a auséncia de estratégias terapéuticas
eficazes (BERTAZZI, 2017).




Revista Multidisciplinar do Nordeste Mineiro, v.1

2022/01 ISSN 2178-6925

2.2ATUACAO DO ENFERMEIRO NOS CUIDADOS

Nas ultimas décadas, a atuacao de enfermagem perpassa por um caminho de
transformacdes, em que a assisténcia é direcionada ndo apenas ao paciente, mas
também a unidade familiar, desenvolvendo habilidades para a pratica do cuidado
abordando a familia como uma unidade complexa. Sendo assim, é necessario a
utilizacdo de teorias e modelos de enfermagem para fundamentar a pratica
assistencial do enfermeiro direcionada para o paciente e familia (REPPOLD;
GURGEL,; HUTZ, 2014).

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), “qualidade de vida
€ a percepcao do individuo acerca de sua posicéo na vida, de acordo com o contexto
cultural e sistema de valor com os quais convive, e em relagcdo a seus objetivos,
expectativas, padrées e preocupacdes’. Entendemos que os familiares e os
profissionais de saude interferem de maneira significativa na percep¢éo do paciente
nesse quesito. (GOMES; FRACOLLI; MACHADO, 2015)

Nesse contexto, o enfermeiro se destaca identificando possiveis alteracdes
advindas da Esclerose Lateral Amiotréfica, assim sendo, contribui para promocao,
prevencao da saude do doente, e da familia. O desempenho se torna facilitado, por
meio das varias tecnologias disponiveis atualmente, auxiliando o profissional da
saude a garantir conforto ao individuo, além de prolongar o tempo de viva com menos
sofrimento para o paciente e seus familiares (TAVARES et al., 2018).

A atuacdo do enfermeiro se destaca na identificacdo prévia de possiveis
complica¢cBes advindas da doenca, nas a¢des de assisténcia que contribuem para
a promocao, prevencao, recuperacao e reabilitacdo da saude do individuo, familia
e comunidade (SILVA et al., 2018).

O diagndstico de enfermagem é imprescindivel para o profissional realizar um
planejamento de alto nivel, afim de possibilitar acbes para melhorar a qualidade de
vida do paciente, uma vez as necessidades do doente, o enfermeiro pode
estabelecer o diagnostico e propor intervencdes que melhorem a qualidade de vida
do paciente (SEVERO et al, 2018).

Os profissionais de enfermagem desempenham acdes diretas para a reducao
9
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da possibilidade de incidentes que atingem o paciente, além de detectar o
aparecimento de complicacdes precoces, realizando condutas necessarias para
minimizar os danos. Sendo assim, é importante que o enfermeiro, ao buscar
proporcionar uma assisténcia de qualidade, compreenda que o cuidado envolve ndo
apenas 0 paciente, mas o contexto familiar em que se encontra (GOMES;
FRACOLLI; MACHADO, 2015).

A consulta de enfermagem tem como principio o conhecimento das
necessidades de saude para a proposicdo da prescricdo e implementacdo da
assisténcia de enfermagem individualizada, garantindo aos pacientes portadores
de ELA, que sao o publico alvo da pesquisa, um tratamento mais adequado as suas
necessidades e promovendo desta forma uma melhor sobrevida (REPPOLD,
GURGEL, HUTZ, 2014).

Vale salientar, que o enfermeiro durante a consulta de enfermagem faz uso
do método cientifico, sistematizando o processo para que desta forma ele possa
identificar as necessidades do individuo. Durante a consulta, este profissional tem
a oportunidade de investigar e identificar o perfil dos seus pacientes, fazer a anélise
das necessidades de acordo com sinais e sintomas existentes, estagio da doenca,
oportunizando como se dara a assisténcia ao paciente com ELA de acordo com as
dificuldades ja existentes (PIMENTEL, 2018).

O papel da enfermagem no cuidado vai além de procedimentos e conduta
tecnicistas, sendo importante a promog¢&o do conforto e melhor adaptacdo possivel
a doenca, necessitando uma maior integracdo e participacdo da equipe para a

adaptacao do paciente juntamente com a familia (SIEBRA, 2018).

3. CONSIDERACOES FINAIS

A enfermagem desempenha um papel fundamental no tratamento desse
paciente. O cuidado inclui 0 monitoramento dos sintomas atuais e esperados, 0
gerenciamento desses sintomas e a educacdo sobre doencas, tratamentos e
recursos disponiveis. Esses estudos enfatizam a importancia de incluir familiares e

cuidadores desde o momento do diagndstico, sendo um dos papéis mais
10
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importantes do enfermeiro o de estimular o paciente a tomar decisdes autbnomas
sobre medidas de manutencdo e prolongamento da vida. A conclusdo é que a
enfermagem deve explorar outras areas do conhecimento relacionadas ao cuidado
de pacientes com diagnostico de ELA, como o envolvimento de familiares, os
sentimentos do paciente e melhores métodos de comunicacao.

O papel da enfermagem vai além dos procedimentos técnicos e condutas
sdo importantes para promover conforto e 6tima adaptacdo a doenca, e requerem
maior integracao e participacao da equipe.

Para proporcionar melhores condi¢des de cuidado, é necessério trabalhar
em conjunto entre a familia e o servico de saude. Quando o enfermeiro puder
compreender o paciente e suas complexidades, surgird um cuidado integral e
humano, exigindo que ele desenvolva habilidades que promovam a comunicagao
verbal ou ndo verbal. Ainda ndo € possivel a cura, mas pode-se impedir o
desenvolvimento da doenca. O tratamento oferecido inclui cuidados neurologicos e

visa medidas paliativas.
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