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RESUMO

Introducido: A esclerose lateral amiotréfica (ELA) ¢ uma doenga
degenerativa que provoca a destruicdo dos neurdnios responsaveis pelo
movimento dos musculos voluntarios e leva, progressivamente, a
paralisia. Os cuidados paliativos objetivam amparar o enfermo e sua
familia devido a impossibilidade de cura da doenca. Objetivo: Este artigo
objetivou responder a seguinte pergunta-guia: em pacientes portadores de
Esclerose Lateral Amiotrofica, como ¢ que os cuidados paliativos,
comparados com nenhuma outra intervengdo amenizadora, afetam os
enfermos em seu estado terminativo de doenga? Metodologia: A
metodologia aplicada balizou-se no levantamento bibliografico
sistematico em duas bases de dados: Biblioteca Virtual em Saude (BVS)
e Pubmed. Os fatores de inclusdo concentraram-se em trabalhos que
avaliaram a relacdo entre ELA e intervencdes paliativas ou ELA e
qualidade de vida dos enfermos. Resultados: Constatou-se que a
ventilagdo ndo-invasiva, o planejamento, a modulagdo medicamentosa ou
comunicativa e a gastrostomia foram métodos importantes para prover a
adaptacdo dos pacientes. No desfecho, identificou-se um multiplo estado
de satisfacdo, posto que a égide da humanizagdo ascendeu a nocao do
bem-estar como pilar efervescente da condi¢do de sobrevida e a
caréncia desses cuidados engatilhou um decréscimo ao estado motor e
psicologico dos relegados a nao-assisténcia. Conclusdo: Novos
estudos sdo necessarios para aprofundar o entendimento entre
delimitagdes prévias de decisdes dos pacientes € o peso da equipe
multidisciplinar nesse contexto decisorio.

PALAVRAS-CHAVE: Cuidados  Paliativos;
Amiotréfica; Estagio Avangado; Cuidado Terminal.

Esclerose  Lateral

ABSTRACT

Introduction: Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is a degenerative
disease that causes the destruction of neurons responsible for the movement
of voluntary muscles and progressively leads to paralysis. Palliative care
aims to support the patient and his family due to the impossibility of curing
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the disease. Objective: This article aimed to answer the following guiding question: in patients with
Amyotrophic Lateral Sclerosis, how does palliative care, compared to any other mitigating intervention,
affect patients in their terminative disease state? Methodology: The methodology applied was based on
a systematic bibliographic survey in two databases: Virtual Health Library (VHL) and Pubmed. The
inclusion factors were concentrated in studies that evaluated the relationship between ALS and palliative
interventions or ALS and the patients’ quality of life. Results: It was found that non-invasive
ventilation, planning, drug or communicative modulation and gastrostomy were important methods to
provide for patient adaptation. In the outcome, a multiple state of satisfaction was identified, since the
aegis of humanization raised the notion of well-being as an effervescent pillar of the condition of survival
and the lack of such care triggered a decrease in the motor and psychological state of those relegated to
non- assistance. Conclusion: New studies are needed to deepen the understanding between the previous
delimitations of patients’ decisions and the weight of the multidisciplinary team in this decision-making
context.

KEYWORDS: Palliative Care; Amyotrophic Lateral Sclerosis; Advanced Stage; Terminal Care.

1 INTRODUCAO

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) foi primeiramente observada e documentada por Charles
Bell em 1830, mas inteiramente descrita e nomeada pelo médico Jean-Martin Charcot em 1874 (MATHIS,
2017). Conhecida também como Doenca do Neuronio Motor, trata-se de uma doenga neurodegenerativa
progressiva e terminal identificada, sobretudo, a partir de padrdes sintomatolégicos que transitam entre
quedas, fraqueza dos membros, alteragdes comunicativas, dificuldades de degluticdo, mudancas de
humor, de cogni¢do ou de comportamento (HOGDEN et al., 2017).

Hé uma prevaléncia média de 4,1 a 8,4 casos de ELA a cada 100.000 pessoas ¢ uma incidéncia de
0,6 a 3,8 casos por 100.000 pessoas-ano ¢ referida no mundo. O resultado padrao de obitos ocorre dentro
de uma faixa de 24 a 50 meses a partir do inicio dos sintomas e cerca de 10% dos pacientes ultrapassam a
barreira de sobrevida dos 10 anos (ALMEIDA; SANTANA; CARVALHO, 2021).

Nessa perspectiva, tais quesitos sao enfatizados sob o julgo de que o cuidado paliativo pode, ainda
que na auséncia de um viés de cura, melhorar e prolongar a qualidade e o tempo de vida, dando suporte
ao paciente portador de ELA, além de envolver toda sua base familiar a um novo contexto de antecipacao
e preparo para lidar com um possivel falecimento (SORIANI; DESNUELLE, 2017). Observa-se, entao,
que esses tratamentos sao de grande importancia, sobretudo, ao enxergar as situagdes de estagio mais
avangado da doenga, atentando-se ao uso, ou nao, de cunhos incisivos como a gastrostomia, por exemplo,
durante o suporte nutricional em casos especificos. Essas intervengdes terapéuticas devem, portanto, ser
implementadas para objetivar uma efetiva compensacdo dos revezes inatos a essa condicdo (DANEL-
BRUNAUD et al., 2017).

Outras pesquisas que circundam a realidade psicossocial interventora demonstram que essas acoes,
a luz de sua alta relevancia no contexto de abordagem cientifica, aprofundam e incluem a aplicabilidade
de procedimentos de melhora a partir de canais de comunicagdo alternativos, tais como o uso de vozes

computacionais ou interfaces cérebro-humano (ESSER et al., 2019). E importante ressaltar que o uso de
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ferramentas informativas virtuais, ligadas a um treinamento especifico para cuidadores, com o claro fito de
melhorar seus conhecimentos, habilidades e qualidade de atendimento conflui, também, para elevar o nivel
educacional desses profissionais e, posteriormente, melhorar a propria aten¢do aos enfermos (GIANNAKI
etal., 2019).

Ha que se destacar que o carater de enfrentamento do paciente a sua condi¢cdo concede aos
profissionais da saide uma melhor compreensdo de seu estado, o que pode também auxiliar esses, os
prestadores, a identificar e apoiar outros aspectos significativos dessa aten¢ao (LONG et al., 2019). Por
isso, a égide multidisciplinar fincada numa rede colaborativa de acompanhamento as questdes basilares
de adaptacdo do paciente oferece possibilidades clinicas de verdadeira acomodagado a esse cenario atipico
(ALMEIDA; SANTANA; CARVALHO, 2021).

Dessa forma, a partir de uma revisdo integrativa, o presente artigo buscou responder a seguinte
pergunta-guia: em pacientes portadores de Esclerose Lateral Amiotrofica, como ¢ que os cuidados
paliativos, comparados com nenhuma outra interven¢do amenizadora, afetam positivamente os enfermos

em seu estado terminativo de doenca?

2 METODOLOGIA

O fomento desta revisdo integrativa, elaborada a partir de uma vertente quantitativa e descritiva,
perpassou pela realizagdo de buscas até outubro de 2021 nas plataformas de dados PubMed e Biblioteca
Virtual em Satde (BVS). Para tanto, foram utilizados os seguintes descritores: Palliative Care; Amyotrophic
Lateral Sclerosis; Terminal Care. Estratégias de busca foram construidas a partir da combinacao desses
descritores com os operadores booleanos apresentados no Quadro 1. Tal andlise contemplou, dentro dos
ultimos 5 anos, artigos em inglés, portugués e espanhol.

Os fatores de inclusdo foram pautados em trabalhos que avaliaram a relacdo entre ELA e intervengdes
paliativas ou entre ELA e qualidade de vida dos enfermos.

Foram descartadas publicagdes que abordavam a ELA ligada a outra questao distante do segmento
paliativo ou situagdes cujas patologias associadas eram o centro do debate. Além disso, foram descartados,
também, os artigos de opinido, cartas ao editor, monografias, erratas, revisdes narrativas, revisoes integrativas
e revisoes sistematicas sem metanalise.

A selecdo dos artigos foi realizada pela aplicagdo dos critérios de inclusdo e exclusdo a partir das
seguintes etapas consecutivas: foram lidos inicialmente os titulos, depois os resumos e, por fim, os artigos
selecionados apos a leitura dos resumos, entdo, tiveram o seu texto completo analisado. Publicagdes
duplicadas foram excluidas (167), quando identificadas apo6s a leitura dos titulos, resultando em 180
trabalhos para analise nas posteriores etapas de selecdo. Titulos que ndo abordavam a situagdo da ELA
como elemento principal também foram excluidos (90). Ao fim da analise dos resumos, restaram 26 artigos
para a realizagdo da leitura do texto completo, posto que foram retirados os que englobavam um enfoque
tematico distante da nocao de qualidade de vida dos enfermos (64).

Durante a leitura do texto completo, foram excluidos 14 artigos que também ndo pautavam os
cuidados paliativos para a ELA como eixo principal, restando 12 para serem discutidos e utilizados como
evidéncias cientificas para a escrita da presente revisdo. Os resultados das estratégias de busca e das etapas

de sele¢do sao apresentados no Quadro 1.




Silva. et al., 2022

Rev. Multi. Saude, v3. n.3

Quadro 1: Resultados das estratégias de busca e selecdo dos artigos

Resultado d Artigos selecionados
Estratégias de Busca esultado da -
Plataforma de Busca (N°de Apés leitura Apés leitura Apés leitura
(Descritores Combinados) busca ti : do texto
artigos) dos Titulos do resumo completo
(Palliative Care) AND
(Amyotrophic Lateral Sclerosis) PubMed 121 73 21 10
(Amyotrophic Lateral Sclerosis)
AND (Terminal Care) PubMed 60 13 4 2
(Palliative Care) AND
(Amyotrophic Lateral Sclerosis) BVS s > ! 0
(Amyotrophic Lateral Sclerosis)
AND (Terminal Care) BVS 51 ! 0 0
TOTAL 347 (180%*) 90 26 12

OBS: Um filtro de 5 anos foi aplicado em todas as estratégias de busca; *Total de artigos apos a exclusido dos duplicados.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

O Quadro 2 integraliza os artigos selecionados para escrita da presente discussdo e elenca uma
sintese das respectivas metodologias, objetivos, resultados e conclusdes dos trabalhos.

Apo6s completo balango dos estudos, a maioria deles estabeleceu que os cuidados paliativos, quando
comparados com situagdes nao-interventoras, aprofundam o limiar da humanizacao e do multiplo bem-estar
daqueles em estagio terminativo. Houve, para isso, ponderagdes ldgicas e sequenciais dentro do escopo dos
seguintes tipos de pesquisa: revisdo sistematica com metanalise, estudo de coorte retrospectivo, estudo
observacional descritivo, estudo observacional longitudinal, estudo observacional transversal, estudo
clinico ndo-randomizado e estudo de caso-controle retrospectivo.

Ao adentrar numa observa¢ao mais acurada dos trabalhos, trés deles, que sdo Almeida, Santana
e Carvalho (2021), Brizzi e outros colaboradores (2019) ¢ Sukockiené ¢ outros colaboradores (2020),
propdem evidenciar a equipe multidisciplinar como imperioso norte para uma adequagdo rotineira dos
enfermos. Dos trés estudos de coorte retrospectivos analisados, dois estabelecem resultados semelhantes,
em termos de evidéncias cientificas, quando delineiam o tema da ventilacdo ndo-invasiva como viés de
abordagem para o manejo do quadro sintomatoldgico dos enfermos: Bublitz e outros colaboradores (2021)
e Markovic e outros colaboradores (2018). Kettemann e outros colaboradores (2017) coaduna com a analise
desses dois ultimos estudos nesse mesmo contexto tematico. O método amenizador da gastrostomia foi
abordado por Sukockiené e outros colaboradores (2020) e Bublitz e outros colaboradores (2021). Dois
trabalhos aliam o esteio paliativo a uma abordagem medicamentosa: Takahashi e outros colaboradores
(2021) e Sukockiené e outros colaboradores (2020). Bublitz ¢ outros colaboradores (2021), Levi ¢ outros
colaboradores (2017) e Oh, Kim e Kim (2019) definem o planejamento inicial como ponto de inflexdo no
ordenamento organizativo do dia a dia dos pacientes recém diagnosticados. Hafer e outros colaboradores
(2021) e Oh, Kim e Kim (2019) balizam o encaminhamento dos pacientes como diretriz interarticular
assistencial facilitadora do manejo das condi¢des degenerativas dos pacientes. A importancia dos aspectos
de ordem psicoldgica, também em termos de assisténcia terapéutica, ¢ aprofundada em Linse e outros
colaboradores (2017) e Almeida, Santana e Carvalho (2021).

ID: 3533
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Outro estudo pontuou um acentuado decréscimo nas condi¢des motoras dos pacientes na medida
em que as agodes restritivas ligadas a pandemia de COVID-19 comprometeram o acesso aos cuidados e
atividades de reabilitacdo fisica, balizando uma piora no quadro geral desses individuos (GONCALVES;
MAGALHAES 2021). E importante frisar que o aspecto degenerativo da fungdo motora é apenas uma
das varidveis a serem moduladas pelos profissionais do cuidado assistencial. Nessa linha, ao recobrar a
importancia desse continuo esteio multidisciplinar na rotina dos pacientes, a analise de Almeida, Santana
e Carvalho (2021) aprofundou o entendimento de que a sobrevida se da, entdo, por distintos fatores
associados e a equipe multidisciplinar, ponte para tal contexto, elenca um necessario desvencilhar de
cuidados neurologicos gerais para prover melhores direcionamentos, perpassando, também, pelo pilar
da saude mental. Linse e outros colaboradores (2017) e Sukockiené e outros colaboradores (2020) sao
interseccionados a Almeida, Santana e Carvalho (2021) na propor¢do em que reafirmam a importancia do
processo de reabilitacdo fisica ou psicologica, subjugando a vitalidade a esse caminho mais assertivo em
termos de qualidade de vida.

Brizzi e outros colaboradores (2019), Hafer e outros colaboradores (2021) e Oh, Kim e Kim (2019)
concordam que a inclusdo de outros profissionais na logistica do acompanhamento de cuidados paliativos,
com encaminhamentos ou ndo, contribui para um melhor engajamento das ac¢des a fim de atingir os
objetivos hasteados ao longo do tratamento. De forma integrada a essa associac¢do profissional, a inclusdo
planejada e precoce do método da ventilagdo ndo-invasiva produz uma abordagem benéfica no sentido de
facilitar, indubitavelmente, a respira¢do dos enfermos, fincando firmemente a destra da qualidade de vida
no seio cotidiano dos portadores de ELA, segundo a confluéncia de resultados vista em Sukockiené e outros
colaboradores (2020), Bublitz e outros colaboradores (2021), Kettemann e outros colaboradores (2017)
e Markovic e outros colaboradores (2018). Ainda nessa mesma abordagem de ferramentas propriamente
moduladoras da tutela paliativa, Sukockiené e outros colaboradores (2020) e Bublitz e outros colaboradores
(2021) enfatizam a primazia da fixacdo de uma sonda alimentar no estbmago para a acepcao nutricia:
na medida em que os desfechos de seus respectivos trabalhos, numa ideia de mitigagdo sintomatoldgica,
pontuam as discussdes precoces e regulares entre pacientes e cuidadores como necessarias e precisas, a
evidéncia paliativa da gastrostomia ascende como pauta comum de adequagao, também, a essas preambulos
degenerativos.

Linse e outros colaboradores (2017) e Levi e outros colaboradores (2017) coadunam com a nogao
de que a aplicabilidade e a usabilidade de dispositivos assistencialistas prévios sdo necessarias, mas se
distanciam na propor¢ao em que o primeiro estabelece como premissa segura inicial o uso de programas
computacionais de acompanhamento visual para adequagdo ao novo diagnostico, enquanto o segundo
trabalha o preliminar contato com um plano de assisténcia antecipada. Nesse contexto, com o mote da ideia
de amparo prévio as decisdes de fim de vida, o estudo de Takahashi e outros colaboradores (2021) nao
encontrou, no delineamento de seus resultados, qualquer indicativo de relevancia durante a participagdo
de equipes no curso decisério das possiveis diretivas antecipadas de vontade dos pacientes. Uma possivel
hipotese para esse direcionamento concentra-se na ideia de que a cobertura do estudo foi relativamente
restrita ao delimitar em 24 o nimero de enfermos com acesso a assisténcia prévia e em 36 os sem acesso.
Isso, portanto, sugere a necessidade de promocdo de mais estudos para preencher com mais robustez e
acuidade esse indicio informativo.

Ha que se destacar que a relevancia dessas abordagens produz nog¢des sumariamente altruistas
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e complacentes com uma diretriz equanime e horizontal na propria relacdo equipe-paciente, posto que
as evidéncias observadas por Almeida, Santana e Carvalho (2021) delimitam tal presun¢do. Por isso, ao
estabelecer certo grau de melhora na comunicacdo entre os elos do seio interventor, o estudo de Levi e
outros colaboradores (2017) ica o predmbulo do alinhamento 16gico-organizativo como viés estrutural da
noc¢do basilar de humanizagdo, evidenciando a importancia cientifica da concordancia entre os desejos
do paciente e as decisdes da equipe clinica. Assim, em confluéncia com esse ultimo estudo, Brizzi e
outros colaboradores (2019) estabelece a propria integralizacdo multidisciplinar como esteio facilitador
da prestagdo de cuidados: a comunicagdo, tida como bojo inicial do fortalecimento paliativo, pontua a
expressividade dessas a¢des intervenientes posteriores.

Como o trabalho de Oh, Kim e Kim (2019) evidencia, em ultima instancia, a meta pela maxima
qualidade de vida e prima por uma maior vitalidade e conforto ao longo dos processos decisorios na fase
terminativa dos pacientes, infere-se que esses, os enfermos, sdo colocados frente a uma logica inversa de
tempo ao acompanhar a sua plena assisténcia paliativa num esguio recorte temporal que, para a maioria
deles, terd uma minima taxa de sobrevida. Por isso, esse estudo preencheu uma clara fenda do discurso
cientifico que ainda ndo pontuava os detalhes mediadores dessas tratativas assistencialistas no estado
funcional dos enfermos.

Ainda sob a logica da difusdo de qualidade de vida, Bublitz e outros colaboradores (2021) e
Kettemann e outros colaboradores (2017) abordam, também, os meandros sintomatologicos associados que,
em seus respectivos resultados, dispdem de um olhar apurado para a correlacdo clinica vista nas situagdes de
infeccdo broncopulmonar, de secre¢do oral excessiva ou de oftalmoplegia. Em seus resultados, ao apontar
que o planejamento de metas para a condi¢do do enfermo € fulcral para um futuro harmoénico, Hafer e
outros colaboradores (2021) langa bases para que, ao englobarmos o enlace das condi¢des sintomatologicas
apontadas por Bublitz e outros colaboradores (2021) e Kettemann e outros colaboradores (2017) exista, de
fato, caminhos para uma interpretacdo mais integralizada da abordagem paliativa.

O intuito de atenuar as correlagdes negativas observadas entre emogdes e sintomas fisicos na medida
em que exista a caréncia do cuidado paliativo, como bem explanada nos resultados obtidos pelo estudo de
Gongalves e Magalhdes (2021), fecunda a noc¢ao de que o profundo desnivel assistencial para a ELA, na
vivéncia hodierna, de uma forma mais global, problematiza a pauta do amparo social. Infere-se que, a partir
das situacdes cientificas aventadas no estudo, os portadores da moléstia sdo relegados a vulnerabilidade e,
na propor¢ao em que os cuidados atenuantes ndo sdo planificados estruturalmente, o desterro social a esse

publico ¢ mantido pétreo.

4 CONCLUSAO

Com a presenga dos cuidados paliativos, o conjunto de trabalhos analisados evidenciou um multiplo
estado de satisfacdo, tanto dos trabalhadores quanto dos receptores dessa assisténcia, posto que, ao focar
sobretudo no individuo e ndo necessariamente na doenga, o esteio da humanizagao ascendeu a no¢ao do bem-
estar como pilar efervescente da condi¢do de sobrevida. Sob essa perspectiva, a égide do alivio sintomatico,
da prevengdo de incomodos ou do apoio socioemocional langou bases para que a equipe assistencialista,
icada numa diretriz segura e organizada, beirasse um profissionalismo impar.

Notou-se,ainda, queacarénciadaventilagdondo-invasiva,da gastrostomia,domanejo medicamentoso

ou de modulacdo comunicativa subjuga um ostracismo estrutural ainda mais voraz, engatilhando um
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decréscimo ao estado motor e psicoldgico desses relegados a ndo-assisténcia. As evidéncias cientificas
elencadas corroboram para a noc¢ao de que ha, naqueles acobertados por esses métodos paliativos, uma maior
autonomia e comodidade quando praticadas imediatamente ap6s o diagndstico. Por fim, novos estudos sdo
necessarios para aprofundar o entendimento entre delimitagdes prévias de decisdes dos pacientes € 0 peso

da equipe multidisciplinar nesse contexto decisorio.
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