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RESUMO

Introdugao: Esclerose Lateral Amiotrofica ¢ uma doenga neurodegenerativa que afeta o sistema
motor levando a fraqueza muscular progressiva. No Brasil ha poucos dados disponiveis dessa
patologia que evolui para o cuidado paliativo com o objetivo de oferecer qualidade de vida para
o individuo e familia/cuidador. O enfermeiro participa das decisdes e do cuidado desde que
preparado. Objetivo: analisar as caracteristicas da integralidade do cuidado de enfermagem
prestado ao individuo com Esclerose Lateral Amiotréfica. Método: Revisdo integrativa da
literatura na BIREME e PubMed, a partir dos Descritores em Ciéncias da Satde: “Esclerose
Lateral Amiotréfica” e “Enfermagem”. Além disso, utilizou-se a palavra-chave: “SOD1”. A
populacao constituiu-se de 575 publicagdes. A analise por titulos e resumos resultou em 38
pesquisas, sendo que apenas quatro abordavam o tema proposto. Incluidos dois estudos da
Associagdo Brasileira de Esclerose Lateral Amiotrdfica e um editorial. A amostra resultou
em seis publicagdes. Resultados: Os sinais e sintomas da doenca afetam o desenrolar de
atividades da vida didria e sdo progressivas. Individuo e familia se adaptam a partir da atencao
de profissionais preparados para os cuidados paliativos, na busca da qualidade de vida. O
enfermeiro lidera as equipes e desenvolve competéncias para a tomada de decisdes, a gestao de
cuidados e a educacdo no contexto de vida do acometido. Concluséo: O profissional enfermeiro
¢ considerado fundamental pela visdo holistica do individuo, mas carece de conhecimentos
especializados sobre a patologia para que possa se beneficiar da Sistematizagdo da Assisténcia
e promover o bem estar desejado na evolugdo da doenca.

Palavras-chave: Esclerose lateral amiotrofica; Enfermagem; Equipe de enfermagem.
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A integralidade do cuidado de enfermagem ao individuo com esclerose lateral amiotréfica

ABSTRACT

Introduction: Amyotrophic Lateral Sclerosis is a neurodegenerative disease that affects the
motor system leading to progressive muscle weakness. In Brazil, there is little data available
on this pathology that evolves to palliative care with the objective of offering quality of life
for the individual and family / caregiver. The trained nurse participates in decisions and care.
Objective: to analyze the characteristics of the integral nursing care provided to the individual
with Amyotrophic Lateral Sclerosis. Method: Integrative literature review in BIREME and
PubMed, from the Descriptors in Health Sciences: “Amyotrophic Lateral Sclerosis” and
“Nursing”. In addition, the keyword “SOD1” was used. The population consisted of 575
publications. The analysis by titles and abstracts resulted in 38 surveys, with only four responding
to the research question. Two studies of the Brazilian Association of Amyotrophic Lateral
Sclerosis and one editorial were included. The sample resulted in six publications. Results:
The signs and symptoms of the disease are progressive and affect the activities of daily living.
The adaptation of individuals and families happens from the attention of professionals prepared
for palliative care to promote quality of life. The nurse leads the teams and develops skills
for decision making, care management and education in the context of the affected person’s
life. Conclusion: The nurse is considered fundamental by the holistic view of the individual,
but specialized knowledge about the pathology is necessary so that it can benefit from the
Systematization of the Assistance and promote the desired well-being in the evolution of the
disease.

Key words: Amyotrophic lateral sclerosis; Nursing; Nursing team.

INTRODUC AO evitando que desnature as células e cause o quadro
neurodegenerativo.

Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é uma doenga
neurodegenerativa que afeta o sistema motor levando
a fraqueza muscular progressiva. Sdo afetados os
neurdnios motores superiores (NMS), localizados na
area motora do cérebro e os inferiores (NMI). Envolve
predominantemente a musculatura dos membros e,
com mais intensidade os superiores em comparagao
aos inferiores, acompanhado de comprometimento
bulbar'2.

Em torno de 90% a 95% dos casos de ELA ocorrem
espontaneamente e de 5% a 10% sdo hereditarios.
Na hereditariedade cerca de um ter¢o é resultado de
um defeito no gene C9orf72, cuja fungdo ainda ndo €
clara'. Os outros 20% resultam de mutagdes no gene
SOD1%.

No Brasil ha poucos dados disponiveis quanto a
epidemiologia da ELA, porém a Associagdo Brasileira
de Esclerose Lateral Amiotrofica (AbrELA), segundo

Os sinais clinicos mais frequentes sdo fraqueza, atrofia,
alguns autores, dispde de informagdes de que a idade

fasciculagdes dos membros e, posteriormente, as

fungdes vocais e respiratoriasbulbar®?. O diagnostico
¢ clinico complementado por testes laboratoriais e
pela eletroneuromiografia. O diagndstico diferencial é
obtido por meio da neuroimagem'.

Ha alguns anos a proteina SOD1 vem sendo associada
ao elemento desencadeador da doenca e alguns
autores® indicam que a perda da estabilidade da referida
proteina levaria ao quadro de disfung@o celular. Estas
descobertas poderdo auxiliar no desenvolvimento
de um medicamento que quebre as suas ligagdes,
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média inicial da patologia seria de 52 anos e que haveria
maior prevaléncia em individuos do sexo masculino e
da raga branca®’.

A sobrevida apos o aparecimento dos sintomas ¢ de trés
a cinco anos, mas ha relatos de sobrevivéncia por mais
de 10 anos, como o fisico Stephen Hawking. Cerca de
30% das pessoas vitimas da patologia vivem por cinco
anos, de 10% a 20% mais de 10 anos, e 5% vivem por
20 anos'.

Independente do tempo de sobrevivéncia o
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acometimento gera transtornos fisicos'" que demandam
cuidados especificos que podem comprometer o
contexto familiar. No Brasil sdo disponibilizados
beneficios as vitimas, apds avaliagdes e pericias
médicas que definem a concessdo do auxilio doenga
e da aposentadoria por invalidez. Ha também a
possibilidade de usufruir o auxilio cuidador, isen¢ao do
imposto de renda, para os aposentados dependentes ha
o aumento de 25% da aposentadoria e,para os familiares
dependentes, ha a pensdo por morte previdenciaria®’.

Diante do acometimento pela patologia torna-se, quase
sempre, imprescindivel o cuidado paliativo com o
objetivo de oferecer qualidade de vida para o individuo
e familia/cuidador. Nesse contexto é necessaria a
atencdo prestada por uma equipe multiprofissional, na
qual o enfermeiro participa ativamente das decisdes e
do cuidado de enfermagem?®.

A atuagdo do enfermeiro se destaca na identificag@o
prévia de possiveis complicacdes advindas da
doenga, nas agdes de assisténcia que contribuem para
a promogdo, prevengdo, recuperagdo ¢ reabilitagdo
da satde do individuo, familia e comunidade. O seu
desempenho ¢ facilitado por meio de toda a tecnologia,
hoje disponivel, para auxiliar o profissional de saude
a garantir conforto e maior tempo de sobrevida com
menor sofrimento ao individuo acometido?.

As diretrizes curriculares para os cursos de
Enfermagem, no Brasil, preconizam a formagao
generalista para se atingir perfil critico e reflexivo do
profissional®. Considerando que existem contetidos que
sdo abordados de forma transversal surgiu a seguinte
questdo: estariam os enfermeiros preparados para a
assisténcia integral ao individuo acometido por ELA?

O estudo sobre as dimensdes do cuidado prestado
pelo enfermeiro nesse caso se torna cada vez mais
relevante pelo fato da maior visibilidade atual das
doengas cronicas neurodegenerativas. Desse modo, sdo
necessarios mais estudos e maior nivel de conhecimento
tanto em relagdo a questdo técnica quanto a dimensao
subjetiva que envolve o cuidado integral. Por fim, a
equipe multiprofissional se colocard mais capacitada
para planejamentos que contemplem as necessidades
de cada individuo.

O objetivo proposto foi analisar se os enfermeiros
desenvolveram as competéncias para a integralidade
do cuidado de enfermagem prestado ao individuo
acometido pela Esclerose Lateral Amiotrofica.
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METODO

Revisdo integrativa da literatura sobre a integralidade
do cuidado de enfermagem ao individuo acometido
pela Esclerose Lateral Amiotrofica.

O estudo de revisdo integrativa da literatura se
fundamenta na sintese analitica ¢ sistematica de
resultados de pesquisas anteriores até o alcance
dos objetivos propostos. Parte de resumos criticos
de estudos ja realizados sobre determinado tema
que possibilitam delimitar o problema. Em seguida
estudos relevantes podem fazer emergir novos pontos
relacionados ao objeto de estudo.

A busca de publicagdes foi realizada no Centro Latino
— Americano e do Caribe de Informacao em Ciéncias
da Saude (BIREME) e na PubMed, utilizando-se
os seguintes Descritores em Ciéncias da Saude:
“Esclerose Amiotrofica Lateral” (“Amyotrophic Lateral
Sclerosis™), e “Enfermagem” (“Nursing”). Além disso,
utilizou-se a palavra-chave: “Proteina SOD1”.

Na base de dados Bireme o cruzamento dos descritores
“Esclerose Amiotrofica Lateral” e “Enfermagem”
totalizou 236 artigos. Apods a aplicacdo dos critérios
de inclusdo: texto completo disponivel, nas linguas
inglesa e portuguesa, e publicados nos ultimos cinco
anos (2012 a 2016) permaneceram 20 estudos. Em
seguida foram lidos os titulos e resumos e apenas
quatro pesquisas respondiam a questido norteadora.

Na segunda busca, realizada na base PubMed foram
utilizados os descritores “Amyotrophic  Lateral
Sclerosis” e “Nursing”, que resultaram em 339
artigos. Aplicados os mesmos critérios de inclusdo
permaneceram 18 estudos que, apos a leitura de titulos
e resumos apenas uma publicagdo foi contemplada.

Como referéncias complementares foram ainda
utilizados dados da AbrELA, um artigo proveniente
da base de dados PubMed, devido a um registro na
AbrELA, eu ma reportagem publicada no Advances
in Clinical Neuroscience and Rehabilitation, um
jornal de especialistas em neurologia, reabilitagdo e
neurociéncia, publicado no ano de 2010.

A técnica utilizada foi a leitura por todos os autores,
individualmente, com extragao do conteudo expressivo
relacionado ao tema. Os dados foram coletados a partir
de um instrumento que continha dados das publicagdes
¢ a pergunta definida para a revisdo. Posteriormente os
pesquisadores analisaram os fichamentos individuais
no sentido de avaliar os critérios de sintese para a
resposta a questao de pesquisa.
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RESULTADOS E DISCUSSAO na integra, em relac@o ao seu conteido mais expressivo
sobre a integralidade do cuidado de enfermagem ao

A amostra selecionada para essa revisdo contou com  individuo acometido pela ELA.

seis publicagoes (Figura 1) analisadas individualmente,

Fig. 1. Passos para a selegdo dos artigos incluidos no presente estudo

575 artigos identificados apds cruzamento dos descritores

TOTAL =575

537 artigos excluidos que ndo se enquadravam nos critérios de inclusao

TOTAL = 38

34 artigos excluidos apos a leitura dos titulos e resumos
TOTAL =4

Ll

2 artigos incluidos provenientes da AbrEla e
1 Editorial do Advances in Clinical Neuroscience and Rehabilitation

TOTAL = 6 publicacdes

Ll

AMOSTRA FINAL = 6 publicac¢des

Y ANV ANV ANV

Os resultados puderam ser condensados em trés  subjetivas na sistematizagdo da assisténcia de
categorias: O caminhar da doenga e impactos gerados;  Enfermagem. A Tabela 1 apresenta os principais
A visdo holistica ¢ sempre possivel; e Dimensdes  apontamentos em cada publicagdo selecionada.

Tabela 1. Caracterizagdo das publicagdes selecionadas e resposta a variavel de interesse.

- Os enfermeiros estiao preparados
AUTORES TITULO o
para a assisténcia integral na ELA?

Na visdo mais ampla do cuidado a doenca, a partir do diagnostico e

Amyotrophic Lateral . . o,
. L . tratamento, o enfermeiro pode ajudar tanto o individuo quanto seus
Bellomo TL, Cichminski L. | Sclerosis: What nurses need . N . .
to know? familiares. Nao se trata apenas de entender mais sobre a doenca, mas possuir
0 know?

uma visdo holistica do cuidado.
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Os enfermeiros estiao preparados

AUTORES TITULO

para a assisténcia integral na ELA?

Aspectos Neuropsicologicos
Zanini RS, Queiroz LP, da Esclerose Lateral Considera a equipe multiprofissional como destaque do tratamento. Com o
Claudino LS, Claudino R. Amiotréfica: Relato de dominio de cada profissional em sua area de atuagdo qualifica-se o cuidado.
Caso.
Toda a sociedade civil, cientifica e politica e nd3o apenas os profissionais de
Associacdo Brasileira Associacao Brasileira satide devem conhecer a doenca, sua epidemiologia na populagdo brasileira
de Esclerose Lateral Esclerose Lateral e a necessidade de usar todos os recursos disponiveis de efeito comprovado
Amiotrofica. Amiotrofica de (AbrELA). | para o tratamento. Os profissionais, incluindo-se os enfermeiros, conseguem
otimizar as a¢des assistenciais a partir do conhecimento.
Esclerose Lateral Aborda a atuagdo da equipe de enfermagem ao individuo acometido por
Bittencourt JFV, Amiotrofica: O Processo de | ELA. Enfatiza a necessidade de reflexdo ética sobre o processo decisorio
Cordeiro ALPC. Cuidar em Enfermagem e na utilizagdo das tecnologias em saude, que por vezes contrapdem valores,
as Tecnologias em Saude. crengas e formagdo de cada profissional.
Guell MR, . Aponta responsabilidades conjuntas das familias e a equipe interdisciplinar
) Comprehensive Care of . . . L .
Antén A, . no cuidado dispensado aos acometidos. A comunicagdo otimizada na equipe
. Amyotrophic Lateral o .. . . .
Garcia RR, . . possibilita assisténcia de qualidade. Ressalta as atividades especificas de
Sclerosis Patients: A Care . L .
Puy C, Model cada membro da equipe que, coordenadas, geram a organizacdo do cuidado
odel. .
Pradas J. necessario.
Bastow EL, . i .
P (AR New links between SOD1 A proteina SOD1 vem sendo associada ao elemento desencadeador da
eswani AR, . . L . . i
T ¢ DSJ and metabolic dysfunction | Esclerose Lateral Amiotrofica. A perda da estabilidade da referida proteina
arran s . . N L
Pentland DR from a yeast model of levaria ao quadro de disfungao celular. Todos os profissionais que atendem
entlan > . . .. A
Chen X Amyotrophic Lateral a esse grupo de pessoas acometidas devem adquirir competéncias e
en X, . . . . S
Sclerosis habilidades a partir do conhecimento cientifico.
Morgam A, et al.

O caminhar da doenca e impactos gerados
Os sinais e sintomas iniciais da ELA evoluem

Diante de expressivas debilidades relacionadas as
atividades da vida diaria torna-se possivel compreender

lentamente. As primeiras manifestagdes da doenca
dependem da localizagdo dos neurdnios afetados, e
podem ser tao leves que a pessoa pode nao reconhecer
como um problema!. Quando hd o acometimento
bulbar, as atividades relacionadas a comunicagdo e
alimentacdo estdo mais afetadas e o individuo pode
apresentar disartria e disfagia''. Mesmo com a funcdo
cognitiva preservada, na maioria dos casos pode ser
desenvolvida a deméncia frontotemporal'2. Observa-
se que sdo situacdes que interferem na qualidade de
vida dos envolvidos e de seus familiares. Alguns
pesquisadores apontam impacto negativo mais
expressivo na qualidade de vida, quando estdo afetadas
a mobilidade fisica e as atividades da vida diaria''.
Torna-se importante destacar que o individuo e sua
familia sdo o centro decisorio e mais interessado na
assisténcia necessaria'?, diante de tantos desafios, ora
mais ou menos complexos de uma ateng¢do constante
e ininterruptals.
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a dimensdo dos cuidados necessarios ao individuo
acometido. Alguns autores ao discutir a questdo
afirmam que a medida que a doenca avanga os cuidados
mais especializados justificam-se e vao além da terapia
medicamentosa'“.

A auséncia de um tratamento curativo ndo exclui a
possibilidade de incrementar qualidade a sobrevida
restante, o que enfatiza ser necessaria maior dimensao
no fazer cotidiano, apresentado a seguir.

A visdo holistica é sempre possivel

A abordagem dos cuidados paliativos surge como
um dos caminhos, desde que proveniente de equipe
multiprofissional capacitada a avaliar de forma
holistica os aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais e
espirituais do individuo e de sua familia. O cuidado
paliativo deve ser prestado a partir do diagnéstico, no
sentido de aliviar o sofrimento ao longo de cada estagio
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da doenga, que inclui o estagio terminal'$!>16,

A equipe do cuidado paliativo tem como objetivo
proporcionar a atencdo integral e possibilitar a
otimizagdo do tratamento ¢ acompanhamento, reduzir
o numero de idas ao hospital e melhorar a comunicag@o
entre os varios especialistas na equipe”. Uma
revisdo de literatura sobre a natureza dos cuidados
multidisciplinares na doenga destaca a coordenag@o
das agdes como forma de se atingir a complexidade
das necessidades que surgem no processo da doenga'?.
Geralmente, a equipe conta com um neurologista,
fonoaudidlogo, fisioterapeutas, assistentes sociais e
enfermeiros®.

A participacdo da equipe de enfermagem em cuidados
paliativos surge no respeito a dignidade do ser humano
e na promogao da qualidade de vida. Os profissionais
sdo preparados para assistir o individuo de forma
holistica e possibilitar o entendimento da morte como
um ciclo natural, ao abordar, discutir e evidenciar
enfermidades neurodegenerativas'’”. O enfermeiro,
como integrante e coordenador da equipe desenvolve
competéncias que incluem a tomada de decisdes, a
elaboracdo de planejamentos e planos de intervengao.
A assisténcia destina-se a reabilitagdo/manutengdo de
funcdes, estimulo as atividades da vida diaria, com
vistas @ maior independéncia e restabelecimento da
autonomia e produtividade'.

De fato, um estudo sobre a Enfermagem ¢ Cuidados
Paliativos demonstrou que o enfermeiro ¢ importante ¢
fundamental por ser o profissional que ira acompanhar
diretamente o individuo e seus familiares, ao ofertar e
implementar recursos referentes ao cuidado holistico
associado a avaliagdo permanente. Entretanto, os
autores apontam a deficiéncia no conhecimento tedrico
acerca dos cuidados paliativos pelos profissionais, por
ndo ser um tema com a énfase necessaria na graduagao.
Isso podera afetar na qualidade do cuidado prestado,
principalmente se os servigos de satde nao fornecerem
capacitagdes para esse tema's,

O ato de organizar o cuidado a partir de ferramentas
disponiveis pode contribuir para a sua qualificacdo
do processo de cuidar para além de técnicas
e procedimentos. Uma das formas refere-se a
Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem (SAE)
apresentada e discutida a seguir.

Dimensdes subjetivas na
assisténcia de Enfermagem

Por meio da SAE o enfermeiro deve planejar os
cuidados e reduzir as futuras complicagoes da doenca.

sistematizacio da
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Os diagnosticos de enfermagem se comportam
como ferramenta fundamental para planejamento
de enfermagem, a implementacdo e a avaliagdo das
intervengdes prestadas. Portanto, o enfermeiro deve
delinear intervengdes para cada problema identificado
na progressdo da doenga e tragar um resultado esperado
para cada agdo’.

Ao propor a analise da relag@o entre as prescri¢oes de
enfermagem em conformidade com as necessidades,
na visdo dos enfermeiros, uma pesquisa'® demonstrou
que € necessario primeiramente identificar problemas
de saude reais e potenciais. Os autores defendem a
utiliza¢@o sistematica de instrumentos de avaliagdo da
atengdo assistencial em satde e isso ¢ contemplado ao
se utilizar a SAE.

Eventualmente, observa-se na evolugao da ELA que os
cuidados e atencao a saude se dardo no domicilio, o que
promove maior conforto e proximidade dos familiares
e amigos. Nessas situagdes a presenca de um cuidador
¢ bem-vinda, independente de ter sido identificado no
seio da propria familia ou contratado para executar os
cuidados necessarios.

A pessoa escolhida precisara ser capacitada pela equipe
técnica para realizar as tarefas diarias de higiene e
conforto, pois a doenga, em estagios avancados, leva
a dependéncia para as atividades cotidianas®. De fato,
um estudo que buscou identificar as representagdes
sociais do cuidado de doentes terminais no domicilio
sob a otica do cuidador familiar, constatou que cabe ao
enfermeiro o papel de prepara-los e apoia-los para que
consigam assumir com mais seguranca os cuidados'®.

Nao se pode deixar de destacar que a fungdo de quem
cuida vai além do conforto fisico, ao se considerar
que com o passar do tempo a doenca debilita, reduz
a autonomia e cria alta dependéncia, situacdes
consideradas contribuicdes para as complicagdes
psicologicas como a depressdo'®. O cuidador, pessoa
mais presente e com maior vinculo, profissional ou
ndo, precisa estar preparado para o suporte individuo
e a sua familia®'.

Ao tentar identificar as atividades desenvolvidas
pelo enfermeiro no domicilio um estudo®apontou
que o papel do profissional no servigo de assisténcia
domiciliar € sistematizar a assisténcia de enfermagem e
cuidar, delegando as fun¢des para os demais membros
da equipe de enfermagem. O enfermeiro responsavel
também deve realizar reunides clinicas com sua
equipe, para discutir o plano terapéutico, considerar a
infraestrutura de cada lar, e compreender as condi¢des
fisicas e psicoldgicas do individuo, dos familiares, e da
propria equipe.
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O papel do enfermeiro no cuidado domiciliar aos
individuos com ELA relaciona-se as visitas periddicas
para avaliagdo do estagio da doenca e para estabelecer
o plano de cuidados individuais. Tais atividades
concorrem para maior conforto e melhor qualidade
de vida. A execugdo das atividades estabelecidas fica
a cargo do cuidador que ¢ a pessoa mais presente no
cotidiano dos acometidos®?!.

Soma-se a responsabilidade dos profissionais na
facilitagdo e instrugdo de familiares e cuidadores para o
cuidado ao individuo no curso da doenga, pois como ja
explicitado, cada pessoa ¢ afetada de forma diferente.
Os enfermeiros precisam transmitir aos envolvidos
a importancia da adesdo aos regimes de tratamento
prescritos’.

No entanto, nem sempre os cuidadores sdo as
pessoas com maior conhecimento ¢ capacidade para
acOes terapéuticas requeridas para exercer a atengdo
domiciliar. Estima-se que mais de 96% dos cuidadores
sao familiares e ndo possuem capacitagdo para exercer
tal cargo. O que pode afetar o tipo de cuidado oferecido
e a qualidade de vida do proprio cuidador'®. Apesar
disso as experiéncias dos cuidadores transformaram-se
fonte de conhecimentos para o cuidado a ser trabalhado
pelo enfermeiro’.

Alguns pontos s@o ressaltados no sentido do que os
enfermeiros podem e devem utilizar na instrucdo de
cuidadores ¢ familiares. Destacam-se a monitoriza¢ao
de alteracdes no estado respiratorio, da degluticdo
ou da fala, os cuidados com a pele na prevengdo de
lesdes e a atengdo para se evitarem as quedas'. De
fato, revisdo da literatura sobre cuidados de apoio
necessarios ao individuo e seus familiares detectou
lacunas que precisam ser exploradas. As necessidades
que mais emergiram entre eles e seus cuidadores foram
as praticas, informativas e sociais2. Enfase merecida e
destacada por outros autores seria atitude do cuidador
em dire¢do ao cuidado" que tem como caracteristicas
a humanizacdo e a integralidade das agdes. Cuidado
integral para a Enfermagem representa a agdes plurais e
ao mesmo tempo interligadas aos demais profissionais
assistenciais, com vistas ao resultado planejado
anteriormente®.

Por fim, pode-se afirmar que o cuidado integral envolve
ndo apenas questdes fisicas a partir de limitagdes.
Envolve o olhar, o acolhimento, a compreensdo
da progressdao das limitagdes e, a0 mesmo tempo a
promogao da autonomia. Sdo dimensdes inimaginaveis
quando se pensa de forma holistica no mundo
experimentado e vivido por aqueles que desenvolvem a
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ELA. Percebe-se énfase na competéncia procedimental
em detrimento das atitudes e habilidades subjetivas
necessarias no ato de cuidar. As agdes assistenciais
de enfermagem devem estar basecadas na escuta
qualificada, percepcdo de detalhes e no atendimento a
cada necessidade que se apresenta e representa o que
pode ser feito.

CONCLUSAO

A revisdo da literatura possibilitou a ampliagdo do
olhar sobre a doenca ELA, desde o inicio da doenga,
sua evolucdo e necessidades individuais que se
apresentam, especificamente em relacdo aos cuidados
de enfermagem.

Percebe-se a predominancia de estudos que abordam
as questdes técnicas da doenga, talvez pelo fato de
que ainda se vive sob a égide do modelo biomédico
centrado na doenga. Porém as dimensdes subjetivas
precisam ser mais exploradas. Os estudos selecionados
evidenciaram a necessidade de se avaliar a qualidade
de vida e conforto dos individuos a partir de planos
de atividades que contemplem a singularidade. E o
enfermeiro pode ser considerado o profissional, na
equipe multidisciplinar, com maior facilidade e preparo
para o olhar diferenciado e a escuta qualificada que
contemplem a experiéncia de quem vivencia o avangar
da doenga no tempo de vida disponivel.

O cuidado paliativo apresenta-se como alternativa,
para os estagios avangados de ELA, a partir da visdao
mais ampliada das necessidades fisicas e psicologicas
requeridas. Nesse aspecto ainda ¢ preciso que a
Enfermagem aprofunde conhecimentos tedricos para
o desenvolvimento de competéncias relacionadas ao
cuidado paliativo.

A integralidade do cuidado de enfermagem ao
individuo acometido por ELA se da desde o
diagnostico, perpassando pela reducdo da autonomia e
estabelecimento de atividades especificas de conforto
e bem-estar, sempre ao lado da familia, a partir de
vinculo solido e acolhedor.

Novos estudos que contemplem outras dimensdes
individuais, dos familiares e dos cuidadores envolvidos
poderiam agregar conhecimentos e modificar as
atitudes do cuidar no verdadeiro sentido da palavra
“cura”.
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