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RESUMO

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) € uma doenga crbnica
neurodegenerativa rara e irreversivel, que afeta os neurénios motores, levando
a uma progressiva atrofia e enfraquecimento musculares, com preservagao da
lucidez, cognic&o e inteligéncia. No contexto da ELA, os cuidados paliativos se
destacam por promoverem a qualidade de vida, por meio de prevengao e alivio
do sofrimento fisico, emocional e espiritual. As interven¢des de enfermagem séo
uteis para o planejamento do cuidado, tanto de forma independente quanto
colaborativa, sendo fundamental a identificacdo de ag¢des que beneficiem o
paciente com ELA em cuidados paliativos, desde o diagndstico da doenga até a
condicao de fim de vida. Considerando que a literatura carece de evidéncias e
identificacdo das recomendacgdes, objetivou-se no presente estudo mapear as
evidéncias disponiveis sobre interven¢des de enfermagem aplicadas a pacientes
com esclerose lateral amiotréfica em cuidados paliativos. Elegeu-se como
método a revisdo de escopo fundamentada nas recomendagdes do Instituto
Joanna Briggs (JBI) e do Preferred Reporting Items for Systematic reviews and
Meta-Analyses extension for Scoping Review (PRISMA-ScR). Utilizou-se a
estratégia Populagdo-Conceito-Contexto para compor a questdo de pesquisa:
“Quais séo as intervencgdes de enfermagem direcionadas a pacientes com ELA
em cuidados paliativos? ” A busca foi realizada no periodo de janeiro a margo de
2021, em nove bases de dados indexadas e trés repositérios de teses e
dissertacdes, sem limite temporal, nos idiomas portugués, inglés e espanhol.
Duas revisoras realizaram a selecdo dos estudos, ndo havendo discordancia
quanto a inclusdo/exclusdo. Na sequéncia, os dados foram extraidos e
analisados, sendo que 17 estudos compuseram a amostra final. As publicacdes
contaram com artigos e teses de varias nacionalidades e em maior numero no
ano de 2011. Os estudos selecionados evidenciaram resultados de pesquisa em
diferentes estagios da doenca, desde o diagndstico até o fim de vida e em locais
distintos para o tratamento e acompanhamento. As acbes de enfermagem
dividiram-se em assistenciais, com destaque para a individualizagcéo do plano de
cuidados, e gerenciais, direcionadas a coordenagdo dos cuidados e
encaminhamento precoce aos especialistas. O manejo dos sintomas para alivio

de dor e sofrimento, as habilidades de comunicagao especialmente direcionadas



para cuidados no fim de vida e as orientagdes ao paciente e familiares foram
ressaltados. Por fim, & possivel inferir que sao relevantes as intervengdes de
enfermagem durante todo o curso da doenga, colaborando para a melhoria da
qualidade de vida tanto do paciente quanto de seus familiares. Sugere-se que
mais estudos sejam desenvolvidos em busca do aperfeicoamento das
intervengdes de enfermagem, o que podera proporcionar maior qualidade de
vida para pacientes com ELA.

Palavras-chave: Esclerose Lateral Amiotrofica. Cuidados Paliativos. Cuidados

de Enfermagem. Servicos de Saude.



ABSTRACT

Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is a rare and irreversible chronic
neurodegenerative disease that affects motor neurons, leading to progressive
muscular atrophy and weakening, with preservation of lucidity, cognition, and
intelligence. In the context of ALS, palliative care stands out for promoting quality
of life through prevention and relief of physical, emotional, and spiritual suffering.
Nursing interventions are useful for planning care, both independently and
collaboratively, and it is essential to identify actions that benefit the patient with
ALS in palliative care, from the diagnosis of the disease to the end-of-life
condition. Considering that the literature lacks evidence and identification of
recommendations, the present study aimed to map the available evidence on
nursing interventions applied to patients with amyotrophic lateral sclerosis in
palliative care. The method chosen was a scoping review based on the
recommendations of the Joanna Briggs Institute (JBI) and the Preferred
Reporting Items for Systematic reviews and Meta-Analyses extension for
Scoping Review (PRISMA-ScR). The Population-Concept-Context strategy was
used to compose the research question, "What are the nursing interventions
targeting ALS patients in palliative care?" The search was conducted from
January to March 2021, in nine indexed databases and three repositories of
theses and dissertations, with no time limit, in Portuguese, English and Spanish
languages. Two reviewers selected the studies, with no disagreement as to
inclusion/exclusion. Then the data were extracted and analyzed, and 17 studies
made up the final sample. The publications included articles and theses of various
nationalities and in greater number in the year 2011. The selected studies
showed research results in different stages of the disease, from diagnosis to end
of life, and in different places for treatment and follow-up. Nursing actions were
divided into care, with emphasis on individualization of the care plan, and
management, directed to care coordination and early referral to specialists.
Symptom management for pain and suffering relief, communication skills
especially directed to end-of-life care, and patient and family orientations were
highlighted. Finally, it is possible to infer that nursing interventions are relevant
throughout the course of the disease, collaborating to improve the quality of life

of both patients and their families. It is suggested that further studies be



developed in search of the improvement of nursing interventions, which may
provide a better quality of life for patients with ALS.

Keywords: Amyotrophic Lateral Sclerosis. Palliative Care. Nursing Care. Health
Services.
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1 INTRODUGAO

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é uma doenga crbnica
neurodegenerativa rara e irreversivel, que afeta os neurénios motores, levando
a uma progressiva atrofia e enfraquecimento musculares, com preservagao da
lucidez, cognicdo e inteligéncia. A pessoa acometida sente dificuldades
crescentes em capacidades como andar, comer, falar e respirar, podendo ficar
totalmente paralisada. Atinge em média duas em cada 100 mil pessoas, com
uma prevaléncia ligeiramente superior em individuos do género masculino, com
idades entre 40 e 70 anos, sendo que 90% a 95% dos casos sao classificados
como esporadicos (BANDEIRA et al., 2010; SWASH; KIERNAN, 2015).

As principais manifestagdes clinicas se apresentam em regido bulbar,
cervical, toracica e lombossacral, acrescidas de fraqueza muscular, atrofia,
fasciculagbes, hipotonia e caibras musculares. Também ocorrem reflexos
tendinosos hiperativos, sinal de Babinski positivo, clénus e espasticidade,
disfagia e disartria. Além dos sinais e sintomas diretamente causados pela perda
neuronal, os pacientes apresentam uma série de achados clinicos indiretamente
relacionados a doenga, como alteragdes psicologicas e do sono, constipagao,
sialorreia, espessamento de secrecdes mucosas, sintomas de hipoventilagcao
crénica e dor (HERNANDO; JUAN; ANTONIO, 2017; KIERNAN et al., 2011)

O inicio e a progressao da ELA sao frequentemente insidiosos e os
sintomas podem nao ser distinguidos precocemente. Em algum momento, de
acordo com a evolugcdo da doencga, complicacbes podem ocorrer de forma
isolada ou concorrentes com broncoaspiracdo, perda da capacidade de
autocuidado, insuficiéncia pulmonar, pneumonia, uUlceras de pressao, perda de
peso acentuada, afasia e morte (BRASIL, 2014).

A expectativa de vida na ELA é multifatorial e varia de acordo com
apresentacao clinica, taxa de evolugcdo da doenca, insuficiéncia respiratoria
precoce e estado nutricional. O curso progressivo da doenga redunda em ébito
em média de trés a cinco anos apos o diagnostico, sendo a causa mais frequente
a insuficiéncia respiratoria associada a disfagia e broncoaspiracédo (BROWN; AL-
CHALABI, 2017; KIERNAN et al., 2011; LAGROSCINO, 2010).
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A rapida progressdao e a gravidade dos acometimentos muscular e
respiratério levam a comprometimentos funcionais que influenciam nas
necessidades basicas como apoio para as refeigdes, comunicagdo, mobilidade
e incapacidade de realizar as demais atividades da vida diaria. Embora n&o seja
frequentemente caracterizada como um componente importante da ELA, a
maioria dos pacientes experimenta dor significativa como uma complicacao,
aumentando o risco de depresséao e potencializando efeito negativo na qualidade
de vida (BANDEIRA et al., 2010; PIZZIMENTI, 2013).

No Brasil, em 2015, o Ministério da Saude aprovou o Protocolo Clinico e
Diretrizes Terapéuticas da Esclerose Lateral Amiotrofica por meio da Portaria n°
1.151, facilitando a padronizagdo das agdes da equipe multidisciplinar (BRASIL,
2015) e recentemente atualizou os parametros sobre a Esclerose Lateral
Amiotrofica pela Portaria conjunta n® 13, de 13 de agosto de 2020, o que tem
sido uma estratégia para melhorar a qualidade e prolongar o tempo de vida da
pessoa com ELA (BRASIL, 2020).

E nesse contexto que se destacam os cuidados paliativos (CPs), como
cuidados direcionados a promogao da qualidade de vida para pessoas com
condigbes crbnicas que ameagam a vida, especialmente a ELA como uma
doenca incapacitante e de rapida progressao. Considerando que essa patologia
implica manifestagdes multidimensionais, os CPs possibilitam a prevencgao e o
alivio do sofrimento fisico, emocional e espiritual, preservando a ética e a
integralidade humana (LUCHESI; CAMPOS; MITUUTI, 2018).

O cuidado dos pacientes € complexo e deve envolver a equipe
multiprofissional com o intuito de mitigar a carga de doenga por meio de
intervengdes paliativas, podendo ser fornecidas orientagbes e manejo dos
principais sintomas, como prescricdo de medicamentos e suplementos para
apoio nutricional, exercicios para fortalecimento muscular, controle da dor e
apoio para fortalecer a autonomia dos pacientes com ELA nas decisdes de
cuidados de saude (KARAM, 2016).

Para isso, faz-se necessario uma equipe articulada, composta de
profissionais de especialidades distintas, capazes de identificar demandas de
cunho biopsicossocioespirituais. A integragdo entre os profissionais facilita as

condutas a serem tomadas, potencializando a incorporacéo de diversos saberes
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que, articulados, podem intervir positivamente nas necessidades dos pacientes
(ELEUTERIO; NASCIMENTO; COSTA, 2017).

Pessoas com doengas neurodegenerativas podem manifestar alteragbes
na comunicagao, isolamento social, falta de motivagao e perda da autoestima,
fazendo com que se privem do contato com outras pessoas, mudem seu
comportamento, evitem a sociedade em geral ou situagdes que as exponham de
alguma forma.

Desse modo, a assisténcia prestada pelos profissionais deve perpassar
os aspectos sintomatolégicos. Por conseguinte, o enfermeiro, como profissional
integrante da equipe multidisciplinar, desenvolve importante papel na promogao
da saude, no tratamento das complicacbes e na adaptacdo as limitacbes
impostas pela doenga, direcionando e manejando o plano de cuidados para o
atendimento as necessidades de cada paciente e familia. Para que isso ocorra,
sdo necessarias habilidades que auxiliem a pessoa e seus familiares ao lidarem
com o impacto do diagnostico e desconhecimento da doenga, ou sobre como
agir e o que fazer (ALTMAN et al., 2013).

A intervencdo de enfermagem é qualquer tratamento, baseado no
julgamento e no conhecimento clinico, que seja realizado por um enfermeiro para
melhorar os resultados do paciente, elas sdo uteis para o planejamento do
cuidado, tanto de forma independente quanto colaborativa, sendo fundamental
a identificacdo de ag¢des que beneficiem o paciente com ELA em cuidados
paliativos, desde o diagndéstico da doenga até a condigdo de fim de vida. Tais
etapas levam a redugao da autonomia e requerem a promog¢ao de maior conforto
e bem-estar, vislumbrando o cuidado de enfermagem que corresponde a
premissa da integralidade das agbes de saude (BULECHEK et al, 2016; SILVA
et al., 2018).

As indagacdes referentes a vivéncia de pacientes com Esclerose Lateral
Amiotréfica (ELA) surgiram em uma operadora de saude como enfermeira
auditora atuante no domicilio de pacientes com a doencga, vivenciando o
cotidiano administrativo e assistencial. Dispondo da oportunidade de observar
nao apenas o0s custos operacionais, mas também a melhoria no padrao de
atendimento, refleti empaticamente sobre como pessoas com a cognigao

preservada, em uma situacao de parcial/total dependéncia que se anunciou de
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forma abrupta e repentina, rodeadas de equipamentos e profissionais que
alteraram a sua rotina, vivenciam essa condicéo, considerando o contexto dos
cuidados paliativos.

Diante do exposto, faz-se importante um mapeamento da literatura acerca
das intervengdes de enfermagem descritas para o paciente com ELA no contexto
dos cuidados paliativos. Uma pesquisa preliminar foi realizada no més de
novembro de 2020, no International prospective register of sistematic review
(Prospero), na Medical Literature Analysis and Retrievel System Online (Medline
via Pubmed), no Banco de Dados Cochrane de Revisbes Sistematicas e no
Banco de Dados JBI de Revisbes Sistematicas e Relatérios de Implementacao,
sem identificacdo de revisdes sistematicas atuais ou em andamento sobre o
tépico.

Considerando que a literatura carece de evidéncias e identificagdo das
recomendacgdes disponiveis no rol de estudos de revisao, justifica-se a proposta
de uma revisao de escopo com o objetivo de mapear as evidéncias disponiveis
sobre intervengdes de enfermagem aplicadas a pacientes com esclerose lateral
amiotréfica em cuidados paliativos. Torna-se relevante esta revisao por permitir
o aprofundamento tedrico sobre o cuidado prestado a esses pacientes,
favorecendo a articulagao entre a producgao cientifica e o exercicio da pratica

clinica de enfermeiros.
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2 REFERENCIAL TEMATICO

De modo a aprofundar o conhecimento acerca da tematica elegida para
esta dissertagdo, buscou-se construir essa seg¢do abordando os tdpicos
referentes as doencgas crbnicas neurodegenerativas e a esclerose lateral
amiotréfica; a Rede de atengéo a saude no contexto da ELA e a enfermagem e

ao cuidado em saude as pessoas com ELA.

2.1 CONTEXTUALIZANDO AS DOENGAS CRONICAS
NEURODEGENERATIVAS E A ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA

As doengas neurodegenerativas sdo neuropatias que incluem doengas
como Parkinson (DP), Alzheimer (DA) e Huntington, sendo a Esclerose Lateral
Amiotrofica (ELA) a mais prevalente das Doengas do Neurénio Motor (DNMs)
(FEARON; MURRAY; MITSUMOTO, 2016).

A DNM é um termo especifico, comumente utilizado para incluir doencas
que comprometem a fungdo dos neurbnios motores superiores (NMSs) ou
primeiro neurdnio (células de Betz), os quais estido localizados na area motora
no cérebro (giro pré-central); neurénios motores inferiores (NMIs) ou segundo
neurdnio, que estdo localizados no tronco cerebral e na porgdo anterior da
medula espinhal (ABRELA, 2013).

Estima-se que, em 2015, cerca de 46,8 milhdes de pessoas
apresentavam manifestagdo clinica de pelo menos alguma das patologias
neurodegenerativas, sendo esperado que, a cada 20 anos, o numero de pessoas
afetadas dobre, atingindo 131,5 milhées em 2050 (ALZHEIMER'S DISEASE
INTERNATIONAL, 2015).

A ELA foi primeiramente descrita como entidade patolégica por Jean
Martin Charcot em 1869 e contempla os significados de esclerose como
endurecimento e cicatrizagdo; lateral, o endurecimento da porcao lateral da
medula espinhal e amiotrdfica, a fraqueza que resulta na redugao do volume real
do tecido muscular e atrofia. Considerada rara e incapacitante, é caracterizada

por perda de neurdnios motores no cortex, tronco cerebral e medula espinhal,
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comprometendo tanto o Sistema Nervoso Central quanto o Periférico
(WIJESEKERA; LEIGH, 2009; BRASIL, 2012).

A incidéncia na populacéo € heterogénea e varia de 0,73 a 1,89 casos por
100 mil pessoas ao ano no sul da Asia e no norte da Europa, concomitantemente,
sendo a idade acima de 50 anos o fator mais importante para a sua ocorréncia
(MARIN, 2017).

Acredita-se que a etiologia da esclerose lateral amiotrofica seja advinda
de varios fatores, incluindo componentes genéticos e ambientais, além do
excesso de radicais livres resultantes das mutagdes de um gene que codifica a
enzima superoxido dismutase (NEUDERT; WASNER; BORASIO, 2004).

Durante toda a histéria evolutiva da doenca, a maioria dos casos se
apresenta de forma esporadica (90%-95% dos casos), com etiologia multifatorial.
Ha também a probabilidade de o portador adquirir a doenga por fatores
hereditarios, o tipo classificado como ELA familiar, que representa apenas 5% a
10% dos casos diagnosticados, seguindo um padrdo de heranga autossémica
dominante (KIERNAN et al., 2011).

As principais manifestagdes clinicas da ELA se apresentam em regiao
bulbar, cervical, toracica e lombossacral, acrescidas de fraqueza muscular,
atrofia, fasciculagdes, hipotonia e caibras musculares. Também ocorrem reflexos
tendinosos hiperativos, sinal de Babinski positivo, clénus e espasticidade,
disfagia e disartria (GHEZZI et al., 2005).

Além dos sinais e sintomas diretamente causados pela perda neuronal,
os pacientes também apresentam uma série de achados clinicos indiretamente
relacionados a doenga, como alteragdes psicologicas e do sono, constipagao,
sialorreia, espessamento de secrecdes mucosas, sintomas de hipoventilagado
cronica e dor (KIERNAN et al., 2011).

O inicio e a progressao da ELA sao frequentemente insidiosos, € os
sintomas podem n&o ser distinguidos precocemente, por isso a importancia na
execugao da avaliagdo diagndstica concomitante a ressonéncia magnética de
cranio e coluna cervical, ja que esse é considerado um diagndéstico de exclusao
(FEARON; MURRAY; MITSUMOTO, 2016).

Além disso, aspectos clinicos devem ser observados, como aparecimento

de sinais de envolvimento do neurdnio motor superior (fraqueza e sinais de
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liberagdo piramidal) e comprometimento do neurdnio motor inferior. Exames
como eletroneuromiograma sado fundamentais para a caracterizagdo do
diagnostico e exames secundarios, com objetivo de afastar outros diagndsticos
clinicos diferenciais. Porém, mesmo com o potencial desses exames, ha um
tempo significativo perdido entre os primeiros sintomas e o diagnéstico em si, o
qual, em alguns casos, ocorre apenas em estagios avangados (ABRELA, 2013).

Pacientes com ELA de inicio cervical apresentam sintomas nos membros
superiores, uni ou bilateralmente, fraqueza proxima e distal, os bragos podem
apresentar atrofia intensa, porém com reflexos hiperativos. Ja pacientes com
inicio bulbar apresentam disartria, disfagia ou ambas, labilidade emocional e
aumento do reflexo mandibular. De inicio lombar, pode se manifestar com pé
caido e dificuldade de subir escadas, sendo as associa¢des das complicacdes
da ELA devidas as degeneragdes das células que levam a atrofia muscular,
paresia flacida e diminui¢do ou auséncia de reflexos, pois fazem parte do sistema
nervoso periférico (BRASIL, 2020).

Em algum momento, de acordo com a evolugao da doencga, a esclerose
lateral amiotrofica trard complicagbes que podem ocorrer de forma isolada ou
somadas com broncoaspiragao de alimentos ou liquidos, perda da capacidade
de autocuidado, insuficiéncia pulmonar, pneumonia, Ulceras de pressao, perda
de peso acentuada, afasia e morte (BRASIL, 2020).

Devido ao fato de a ELA ainda nao possuir cura, o tratamento propde-se
a desacelerar a evolugao, evitando complicagdes. O tratamento é multidisciplinar
e busca fornecer maior conforto, bem como auxiliar na sustentagao da autonomia
dos pacientes. Entre as abordagens multidisciplinares, o suporte nutricional e
respiratorio tem importante papel no aumento da qualidade de vida (MILLER et
al., 2009). O manejo dos sintomas € um foco da terapia dos pacientes, como
utilizacdo de ventilagdo nao invasiva, apoio de profissionais capacitados e
intervengcao medicamentosa com o uso de riluzol (NICHOLSON et al., 2017).

Essa medicacdo age inibindo a produgcdo de glutamato, um
neurotransmissor que, quando presente em quantidade excessiva, origina a
morte dos neurénios motores. O riluzol esta disponivel na rede publica de saude
e tem como objetivo a lentificagdo do curso e da historia natural da doenca,

especialmente quando utilizado desde os estagios iniciais (ABRELA, 2013).
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Possui administragao via oral, almejando como beneficios uma leve melhora de
sintomas bulbares e da funcdo dos membros e um aumento da sobrevida
(BRASIL, 2020).

Em complemento ao tratamento medicamentoso, é imprescindivel o
respeito a autonomia do paciente, orientagdes frequentes sobre o processo
saude-doenca, atengcdo ao tempo apropriado para decisbes especiais e
manutencdo da esperanca. O acompanhamento por meio de uma equipe
multidisciplinar auxilia paciente e familia diariamente nas multiplas perdas
proporcionadas pela doenga, entre elas fala, degluticdo, respiracao,
movimentagao e impossibilidade de realizagdo das atividades de vida diaria,
além de aspectos emocionais, como depressao, raiva, negagao, hostilidade,
desesperanca e incertezas (ANEQUINI et al., 2006).

O Ministério da Saude oferece ainda Praticas Integrativas e
Complementares como cuidados paliativos terapéuticos, ajudando na promogéao
da saude, prevencdo e tratamento de doencas crénicas ou raras, como ELA.
Essas praticas tém recursos tecnolégicos simplificados e potentes, que podem
contribuir ao longo de todo o tratamento, tanto para o paciente quanto para os
familiares deste. Ou seja, o cuidado paliativo € uma abordagem de tratamento
que promove a qualidade de vida de pacientes que enfrentam doencas que
ameagam o prosseguimento da vida, por meio da prevengdo e alivio do
sofrimento. Estdo previstos nos cuidados paliativos tratamentos para dor e
outros problemas de natureza fisica, psiquica, espiritual e social (BRASIL, 2015).

Existem evidéncias de que o atendimento multidisciplinar concomitante ao
cuidado paliativo melhora a sobrevida e a qualidade de vida na ELA. Mas, para
que esse atendimento seja efetivo, faz-se necessaria uma comunicagéao eficaz
entre a equipe, com abordagem prévia desde o diagnostico, considerando que
se trata de uma doenga que gera comprometimento fisico e psicolégico grave.
Para o manejo satisfatério dos sintomas, é necessario cultivar a autonomia do
paciente em relagéo as estratégias de sua preferéncia, considerando e tentando
preservar ao maximo os seus gostos, rotinas e cultura (VAN DEN BERG et al.,
2005).
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2.2 REDE DE ATENGAO A SAUDE NO CONTEXTO DA ELA

Para estruturacdo das acdes e servigos de saude, sao necessarias as
Redes de Atengao a Saude (RASs), que os organizam de forma integrada por
meio de sistemas de apoio técnico, logistico e de gestdo, buscando garantir a
integralidade do cuidado, ou seja, a RAS tem como objetivo promover atencao
continua, integral e humanizada. E, de forma complementar, as linhas de
cuidados articulam recursos e praticas de saude, visando a continuidade
assistencial com envolvimento multiprofissional (BRASIL, 2010).

A estrutura da rede assistencial e a defini¢ao de fluxos para o atendimento
das pessoas com ELA é de responsabilidade dos gestores estaduais e
municipais, sendo que os critérios diagnosticos e terapéuticos devem estar
embasados no Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas para o tratamento da
ELA, inicialmente aprovado pela Portaria n® 913/2002, atualizado em 2015 pela
Portaria n° 1.151/2015 e recentemente, em 2020, por meio da Portaria conjunta
n°® 13/2020 (BRASIL, 2009; BRASIL, 2014; BRASIL, 2015; BRASIL, 2020).

No ambito das doencas raras, a linha de cuidado tem seu inicio na
Atencao Basica (AB), por meio das Unidades Basicas de Saude, Equipes de
Saude da Familia, Equipes de Atencao Basicas tradicionais e do Nucleo de
Saude da Familia (Nasf), sendo a porta de entrada da pessoa com ELA e sua
familia. Na AB, além do encaminhamento regulado aos servigos especializados,
os profissionais de saude orientam sobre condigdes de riscos, recorréncias,
formas de lidar com as diferentes situagdes geradas pela doenga, reabilitacédo e
adaptacao, apoio familiar e reinserc¢ao social, proporcionado um cuidado integral,
por meio de agdes multi e interdisciplinares (BRASIL, 2014).

A Atencdo Domiciliar visa a redugdo da demanda por atendimento
hospitalar e no periodo de permanéncia de usuarios internados, a
desinstitucionalizag¢ao, ao apoio a rede de servigcos como a Atencao Basica e a
ampliagdo da autonomia dos usuarios. Para a pessoa com ELA, o atendimento
em domicilio deve ser multiprofissional, com a proposta de intervengao alinhada
as suas necessidades, promovendo acesso aos demais componentes da rede,
quando necessario, e a referéncia para os procedimentos diagndsticos,

cirurgicos e terapéuticos das diversas especialidades (BRASIL, 2014).
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Na atencao especializada, ha diferentes densidades tecnolégicas para a
realizacdo de agdes e servicos de urgéncia, de reabilitagdo, ambulatoriais
especializados e hospitalares, apoiando e complementando os servicos da
atencdo basica de forma resolutiva (BRASIL, 2014).

Na reabilitacdo, podem ser englobadas medidas relacionadas a dor,
prevencdo de contraturas musculares, tratamento das dificuldades da fala,
degluticdo, dificuldades respiratérias e também o suporte familiar. O
acompanhamento ocorre por meio de avaliagdes multidisciplinares, que
verificam as necessidades e capacidades, com foco na producido da autonomia
e no maximo de independéncia em diferentes aspectos. O objetivo € melhorar a
funcionalidade e promover a inclusdo em seu ambiente social (BRASIL, 2020).

E importante ressaltar que agdes envolvendo a inclus&o social se fazem
necessarias para além da reabilitagao do paciente, devem proporcionar também
a sua autonomia, o seu desenvolvimento e capacitagao, ou seja, devera ser um
trabalho continuo para ampliar e melhorar a qualidade de vida durante o percurso
da doenca. O MS almeja garantir que sejam disponibilizadas as melhores
praticas para diagnostico e tratamento das doengas. Para ELA, o protocolo
possui grande valia e sua atualizagao garante a recomendacgao de incorporagao
tecnoldégica de grande eficacia para o enfrentamento dessa doenga (BRASIL,
2020).

Aliada as politicas de saude vigentes, no Brasil, tem-se a Associagao
Brasileira de Esclerose Lateral Amiotréfica (ABrELA), idealizada desde 1998 e
com foco importante na educacao e apoio aos portadores e familiares. Realiza
eventos em carater nacional, com objetivo de mobilizar as comunidades
cientificas e profissionais da saude, formando e sedimentando um trabalho em
equipe. Além disso, possui parceria com outras associagdes e outros setores,
incluindo-se o setor juridico, no qual obteve conquistas muito importantes para
os pacientes com ELA. Uma delas foi a Portaria n°® 913, de 19/11/2002, que
permitiu a distribui¢cdo gratuita do medicamento Riluzol, desde sua implantacao.
Outra é a distribuicao gratuita do Bl-level Positive Airway Pressure (Bipap), pelas
Secretarias Estaduais de Saude, mediante a instituicdo da Portaria n® 1.370
03/03/2008 (ABRELA, 2002).
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2.3 A ENFERMAGEM E O CUIDADO EM SAUDE AS PESSOAS COM ELA

As agdes previstas para o enfermeiro em seu processo de trabalho s&o
formadas por “tecnologia dura”, que contém equipamentos, pelos saberes
adquiridos ao longo da formacgao profissional que sugerem a “tecnologia leve-
dura” e também pela “tecnologia leve”, que diz respeito a um espaco abstrato,
ou seja, o processo relacional entre os sujeitos. Sendo assim, as tecnologias
leves no trabalho em saude perpassam algumas a¢gdées como a prevengao das
doencas, a recuperacdo e a promocdo da saude e a humanizacdo do
atendimento (MERHY et al., 2006).

Na perspectiva da ELA, observa-se a tecnologia dura no manuseio de
ventiladores artificiais, aspiradores de secre¢des, variados tipos de cateteres,
entre outros; porém a utilizagado dessa tecnologia se baseia no conhecimento e
na habilidade técnica, demandando assim a tecnologia leve-dura, que, para ser
implementada, necessita de relagbes. Dessa forma, para planejamento da
assisténcia, sdo necessarios a construcdo de vinculo e o acolhimento, que
traduzem a tecnologia (MALTA; MERHY, 2010).

A atuacao do enfermeiro se destaca na identificagao prévia de possiveis
complicagbes advindas da doencga e nas acgdes de assisténcia que contribuem
para prevencao de doencgas, promogao, recuperacao e reabilitacdo da saude da
pessoa, familia e comunidade. O seu desempenho é facilitado por meio de toda
a tecnologia atualmente disponivel, para auxiliar o profissional na garantia do
conforto e maior qualidade de vida a pessoa acometida por doenca
(BITENCOURT; ALDENORA, 2015).

A relagdo proxima com o paciente e a experiéncia no manejo de sintomas
fazem com que o enfermeiro seja essencial no gerenciamento e na coordenagao
do cuidado. Possuindo fungées como o estabelecimento do plano de cuidados
que abarque as necessidades de paciente e familia, a comunicacao de todas as
informacdes e opgodes relacionadas ao tratamento diretamente ao paciente, além
da avaliagdo da capacidade de comunicagdo e de suas necessidades
emocionais. E importante também monitorar a condi¢do do paciente, rastrear o

aparecimento de novo sintomas e antecipar o encaminhamento a outros
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profissionais, realizando também acgdes inerentes ao cuidado junto aos
cuidadores e/ou familiares (CAMARA et al., 2016; CLARKE; LEVINE, 2011).

Diante do comprometimento na alimentag&do, os cuidados envolvem a
necessidade de adaptag¢des na degluticdo, com o intuito de conservar o prazer
da alimentagdo por via oral, mantendo a seguranga e, principalmente, a
qualidade de vida. E imprescindivel considerar a percepcéo da pessoa com ELA
sobre sua vida e sobre si mesmo, com intuito de estabelecer a¢des positivas de
cuidado (LUCHESI; CAMPOS; MITUUTI, 2018).

Outro ponto importante envolve as alteracbes disartricas, a partir do
momento em que a doenga se torna mais severa, ocasionando uma piora
consideravel na qualidade de vida do paciente (LEITE NETO; CONSTANTINI,
2017). Além disso, alteragdes em sua fala trazem repercussdes negativas,
podendo isola-lo da participagdo ativa de seu convivio social e familiar. A
preservacgao cognitiva, aliada ao declinio da capacidade funcional, é considerada
o principal problema enfrentado, levando a falta de prazer em viver (HARDIMAN;
HICKEY; O’'DONERTY, 2004).

O afastamento social causado pela dificuldade em se comunicar afeta
profundamente a autoestima e a dignidade da pessoa, podendo gerar
desesperanga e, como consequéncia, uma dificuldade de entendimento pelos
seus interlocutores, o que faz com que tenha que repetir constantemente
palavras e/ou frases, propiciando o siléncio por parte dos pacientes (PONTES et
al., 2010).

Diante do exposto, é necessario que o profissional de enfermagem
enaltega, junto a familia do paciente e a todos os envolvidos no cuidado, a
importancia da permanéncia da pessoa com ELA no meio social, permitindo sua
participacado no processo de tomada de decisdes, elaboragao de planejamentos
terapéuticos e planos de intervengao, em conjunto com a equipe multiprofissional
que desempenha a assisténcia (DE MELLO et al., 2009). Além disso, ha pontos
importantes como perda da sua independéncia, inexisténcia de cura e
preocupacgdes diarias resultantes da doencga, gerando sobrecarga tanto para os
pacientes quanto para seus familiares (BROMBERG, 2008; CREEMERS et al.,
2016).
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Nessa perspectiva, é importante considerar o fato de a doencga apresentar
um rapido declinio fisico, reforcando a necessidade de constantes ajustes
emocionais tanto do paciente quanto do cuidador. Além disso, com a progresséo
da doenga, ha uma piora dos sintomas, gerando preocupacgdes fisicas nos
cuidadores que podem levar a um aumento do estresse e, com isso, uma
diminuicdo na energia para atividades de lazer e tempo para satisfazer suas
proprias necessidades. Portanto, membros da familia e amigos geralmente nao
estdo preparados para oferecer esse servigo especializado, entdo, aliviar o
cuidador, fornecendo apoio no cuidar, € imprescindivel para a saude mental do
mesmo e consequentemente para que ele exerga um cuidado qualificado
(PAGNINI et al., 2010).

Para os profissionais desempenharem de modo otimizado o cuidado, &
imprescindivel a compreenséo holistica. Embora o acometimento fisico seja
bastante citado, estudos consideram ser essencial o cuidado no &ambito
emocional, pois 0 estresse pode ser associado a uma elevagado no risco de
mortalidade. Além disso, sentimentos como o da pessoa se considerar até
mesmo um fardo, a perda gradual de liberdade e desesperancga sao prejudiciais
para a qualidade de vida (BENTLEY; O'CONNOR, 2016; GOTQB-JANOWSKA,;
HONCZARENKO; STANKIEWICZ, 2010).

Por essas consideragbes, os cuidados paliativos (CPs) devem ser
indicados desde o diagndstico, durante todo o processo da doencga e, de forma
mais abrangente, no fim de vida e no luto. O Ministério da Saude compreende
os cuidados paliativos como a assisténcia prestada por uma equipe
multidisciplinar, cujo enfoque deve ser o do alivio do sofrimento
multidimensional. Os profissionais devem ainda visar a melhoria da qualidade de
vida dos pacientes e de seus familiares frente as doengas potencialmente fatais
por meio da prevengao do desconforto, reconhecimento precoce e tratamento da
dor e de outros sintomas fisicos, além de questdes sociais, emocionais e
espirituais (BRASIL, 2018; GOMEZ-BATISTE, 2017). O cuidado paliativo prop&e
cuidados adequados e dignos aos pacientes, seja com ou sem possibilidade
curativa (KAVALIERATOS et al., 2016).

Destarte, o CP torna-se essencial no contexto da ELA de modo a

promover a qualidade de vida, aumentar a sobrevivéncia e apoiar as pessoas
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envolvidas no contexto de adoecimento, por meio da prevencgao do sofrimento e
controle dos sintomas, além de proporcionar a integracdo da atengao entre os
aspectos fisicos, emocionais e existenciais, valorizando o respeito a autonomia
(GOMEZ-BATISTE, 2017; LUCHESI; CAMPOS; MITUUTI, 2018).

Nesse contexto, o enfermeiro possui importante atuagao na integralidade
do cuidado, por ser, na equipe multidisciplinar, o profissional com o olhar
diferenciado e escuta qualificada, contemplando a experiéncia de quem vivencia
o avangar da doenga no tempo de vida disponivel. Nesse sentido, a integralidade
da pessoa com ELA se da desde o diagndstico, devido a redugédo da autonomia
e requer o estabelecimento de atividades especificas de conforto e bem-estar,
ou seja, cuidado integral para a enfermagem representa agdes plurais e ao
mesmo tempo interligadas com os demais profissionais (SOUSA et al., 2017).

Portanto, o enfermeiro deve delinear intervengbdes para cada problema
identificado na progressao da doenca e tracar quais serdo os resultados
esperados para cada agao, além disso, € preciso expressar aos familiares,
cuidadores e paciente a importancia da adesao aos tratamentos. Por fim, pode-
se afirmar que o cuidado integral abrange nao apenas questdes fisicas a partir
de limitagdes, mas também envolve o olhar, o acolhimento, a compreensao da
progressao das limitagées e, ao mesmo tempo, a promog¢ao da autonomia. S&o
dimensdes inimaginaveis quando se pensa de forma holistica no mundo
experimentado e vivido por aqueles que desenvolvem a ELA. Percebe-se énfase
na competéncia procedimental em detrimento das atitudes e habilidades
subjetivas necessarias ao ato de cuidar. As agdes assistenciais de enfermagem
devem estar baseadas na escuta qualificada, percepcdo de detalhes e no
atendimento a cada necessidade que se apresenta e representa o que pode ser
feito (BITTENCOURT; ALDENORA, 2015).
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3 METODOLOGIA

Para o alcance do objetivo, foi elaborada uma revisdo de escopo
fundamentada nas recomendagbes do guia internacional PRISMA-ScR e no
meétodo proposto pelo JBI, Reviewers Manual 2020 (PETERS et al., 2020).

3.1 REVISAO DE ESCOPO

A “scoping review’, traduzida como revisdo de escopo, constitui-se em
uma metodologia de pesquisa em crescimento no mundo e abrange multiplas
areas de interesse, incluindo a area da saude. E compreendida como um
conjunto de técnicas com a finalidade de substancializar o conhecimento sobre
o tema em investigacao, permitindo aos pesquisadores alcangar evidéncias que
o ampliem. Além disso, favorece a incorporagao de uma série de desenhos de
estudo, permitindo complementar os resultados de ensaios clinicos (LEVAC,
COLQUHOUN E O’'BRIEN, 2010).

Por meio de métodos rigorosos e transparentes, desenvolvidos em etapas
sistematizadas utilizadas em toda a trajetéria metodoldgica com o intuito de obter
dados confiaveis, a revisdo de escopo permite mapear de maneira exploratoria
a producéo cientifica, possibilitando o agrupamento de conceitos principais e
evidéncias para a obtengdo de um panorama amplo do tema em questao,
identificacdo de lacunas e proposi¢cdo de novas investigagcdes (MUNN et al.,
2018; PETERS et al., 2015).

Nesse contexto, Arksey e O’Malley (2005) foram influentes na condugao
das revisdes de escopo por apresentarem a estrutura original que foi aprimorada
no transcorrer do tempo, por meio dos trabalhos de Levac et al. (2010) e Peters
et al. (2015,2017,2020) com maior explicitagdo das etapas do método (Quadro
1). Com esse aprimoramento, ampliaram-se a clareza e o rigor de todo o
processo e ambas as estruturas tém sustentado a abordagem do JBI no

desenvolvimento de revisdes de escopo (PETERS et al., 2015).
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Quadro 1 — Referenciais e modelos de revisdo de escopo

Estrutura de Arksey
e O'Malley (2005, p.
22-23)

Identificando a
questao de pesquisa

Identificacdo de
estudos relevantes

Selecgao de estudos

Tabulagao dos dados

Agrupar, resumir e
relatar os resultados

Consulta (opcional)

Melhorias propostas
por Levac et al. (2010,
p. 4-8)

Esclarecer e vincular o
objetivo e a questado da
pesquisa
Equilibrar a viabilidade
com a amplitude e
abrangéncia do
processo da revisao

Abordagem de equipe
para selecionar estudos
e extrair dados

Incorporagao de sintese
quantitativa e de analise
tematica qualitativa

Identificacdo das
implicagbes dos
resultados para a
politica, pratica ou
pesquisa

Adocao de consulta
como um componente
obrigatério da
metodologia

Melhorias propostas por
Peters et al. (2015, 2017, 2020)

Definir e alinhar o(s) objetivo(s) e
a(s) perguntas(s)

Desenvolver e alinhar os critérios
de inclusdo com o(s) objetivo(s) e
a(s) perguntas(s)
Descrever o planejamento para a
estratégia de busca, selecéo,

extracido de dados e apresentacao
das evidéncias.

Busca de evidéncias

Selecao de evidéncias

Extragcédo de evidéncias
Analise das evidéncias
Apresentagao dos resultados
Sintese das evidéncias em relagao
ao objetivo da revisao, conclusoes e

registro das implicagcdes dos

resultados

Fonte: Scoping review frameworks (PETERS et al., 2020).
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Tomando como base o referencial de Arksey and O’Malley (2005), a etapa
1 - de Identificagdo da pergunta de pesquisa - € o ponto de partida da revisao,
sendo que a questdo norteadora deve se basear na clareza, além de garantir a
maior abrangéncia possivel. Na etapa 2, para identificar os estudos relevantes,
além dos descritores e locais de busca, € necessario que o pesquisador
descreva como pretende desenvolver as estratégias de busca, além de
especificar outras questdes como as fontes de informagao acessadas, o tipo de
material e periodo de estudo, considerando toda a amplitude da busca.

Na etapa 3, ocorre a selecao dos estudos, devendo ser considerados
primeiramente os critérios de inclusao e excluséo e, em seguida, proceder com
analise criteriosa dos estudos encontrados a partir da busca, atendendo a
pergunta de pesquisa e aos objetivos da revisao. A leitura e a selegdo do material
deverao ser realizadas por dois revisores independentes.

A etapa 4 se constitui em mapear, extrair e organizar os dados
encontrados a partir da etapa anterior. Esses deverao ser sumarizados e, para
o agrupamento das informacdes, devera ser construido um formulario que
objetiva uma analise qualitativa do material. Dessa maneira, algumas variaveis
necessitam ser consideradas, tais como tipo de producéo, ano, autores, objetivo,
delineamento da pesquisa, além dos resultados e conclusdo. Por fim, apds todo
esse processo, os dados podem ser agrupados em uma planilha eletrénica para
uma analise posterior.

A etapa 5 compreende agrupar, conferir, relatar e interpretar os
resultados. Baseia-se em compilagdo, descricdo e analise dos estudos, com
apresentacdo em quadros e tabelas. Na analise e discussao, serdo gerados os
topicos a serem investigados, além de apontadas descobertas relevantes da
tematica para desenvolvimento do conhecimento e possivel necessidade de
futuras pesquisas sobre o tema.

Finalmente, a etapa 6 - de consulta aos membros externos - € opcional e
contempla a participagdo de pessoas que possam complementar a tematica da
pesquisa, por meio dos dados encontrados.

Arksey and O’Malley (2005) reforcam ainda que a estrutura para a
realizacdo de uma revisdo de escopo € fomentada para que os métodos

utilizados nas diferentes fases da pesquisa sejam conduzidos de uma forma
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rigorosa e transparente. O processo deve ser documentado em detalhes,
aumentando o rigor metodolégico e a confiabilidade dos resultados, com a
finalidade de apresenta-los em um formato acessivel e resumido, propiciando
aos profissionais a confianga para a utilizacdo das evidéncias.

As melhorias propostas por Levac et al. (2010) consideraram a relagao do
objetivo com a questao de pesquisa; a abrangéncia da revisdo; a abordagem de
equipe na etapa de selecdo dos estudos e extracdo de dados; a inclusao de
sinteses advindas de analises quantitativas e qualitativas; a descricdo da
pertinéncia dos resultados para a politica, pratica ou pesquisa e a consulta como
componente obrigatorio.

Na proposicdo de Peters et al. (2015; 2017; 2020), destacam-se o
planejamento da estratégia de busca, selegcdo, extracdo de dados e
apresentacao das evidéncias, o que pode ser realizado por meio do protocolo da

revisao de escopo.

3.2 PROTOCOLO PARA REVISAO DE ESCOPO

Para a construcao de uma revisao de escopo, faz-se necessario a priori
o desenvolvimento de um protocolo, pois “predefine os objetivos, métodos e
relatérios da revisdo e permite a transparéncia do processo”, por meio do
detalhamento dos critérios que os revisores pretendem usar para incluir e excluir
fontes de evidéncia, identificar quais dados sao relevantes e como os dados
serao extraidos e apresentados (PETERS et al., 2020).

O planejamento para a revisdo de escopo é importante para limitar a
ocorréncia de viés no relatorio de pesquisa, sendo que, em havendo quaisquer
divergéncias da revisao do escopo e do protocolo, essas devem ser claramente
destacadas e explicadas na revisdo (PETERS et al.,, 2020). A extensao da
declaragdo PRISMA - PRISMA-ScR (ANEXO I) — contém uma lista de verificagdo
congruente com a abordagem do JBI para conduzir e relatar revisbes de escopo
que permite aos revisores a verificagdo da conformidade da revisdo com o
padrdao PRISMA.

De modo a nortear e fundamentar a revisdo de escopo com rigor

metodoldgico conforme recomendagbdes do manual (PETERS et al., 2020), foi
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elaborado previamente um protocolo (APENDICE A) e apresentado na reunido
do més de dezembro/2020 do JBI/Brasil. As sugestdes fornecidas pelas
pareceristas para o desenvolvimento da pesquisa foram acatadas em sua
totalidade.

O Protocolo desta revisdo de escopo foi registrado na Open Science
Framework, dia 4 de novembro de 2020
(https://osf.io/yvpb6/?view only=a8868833cf1e4f09a1aa2a3cfcb5fc02) foi

desenvolvido com base nas recomendagdes do método proposto pelo JBI,

Revierews Manual 2020.

3.3 ETAPAS DA PESQUISA

ApoOs a apresentagcao do protocolo de revisdo, buscou-se o apoio da
bibliotecaria do JBI da Universidade de Sao Paulo Escola de Enfermagem, para
o refinamento das estratégias de buscas nas fontes de informacgao pretendidas.
Optou-se entéo pela descricdo das etapas metodologicas percorridas conforme
enunciadas no protocolo e segundo a recomendacgéo do JBI (PETERS et al.,
2020).

3.3.1 Questao da Revisao

Para formulacdo da questdo da revisdo de escopo, faz-se necessario o
uso da estratégia PCC, sendo P = Populagéo, C - Conceito e C = Contexto, com
intuito de explorar de forma ampla o tema a ser pesquisado (PETERS et al.,
2020). No presente estudo, P se referiu a pacientes com esclerose lateral
amiotréfica, C a intervengcbes de enfermagem aplicadas a pacientes com
esclerose lateral amiotréfica e C a cuidados paliativos, sendo delineada a
seguinte questao:

Quais sao as intervengdes de enfermagem direcionadas a pacientes com

ELA em cuidados paliativos?
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3.3.2 Critérios de inclusao e tipos de fontes de evidéncia

Conforme preconizam Peters et al. (2020), os critérios de inclusdo devem nortear
de forma clara o que é proposto pelos revisores, além de basear as decisdes
sobre as fontes a serem incluidas na revisdo de escopo.

Dessa forma, foram estabelecidos como critérios de inclusdo para esta
revisdo, estudos originais e de revisao, publicados em peridédicos indexados e
literatura cinzenta, nos idiomas portugués, inglés e espanhol e que apontem
intervengdes de enfermagem em pacientes com esclerose lateral amiotréfica em
cuidados paliativos. O critério para a selegao dos idiomas deveu-se ao dominio
das pesquisadoras. Nao houve limite temporal para busca nas fontes de
informagédo. Consideraram-se também intervengdes de enfermagem as
descrigdes advindas das evidéncias cientificas como “agdes de enfermagem”,
“cuidados de enfermagem” e/ou “atividades de enfermagem”. Os critérios de
exclusdo envolveram estudos duplicados, indisponibilidade de texto completo e
nao atendimento a tematica em estudo.

Na presente revisdo de escopo, foram compreendidos como fontes de
evidéncia estudos originais com delineamentos de abordagem quantitativa e
qualitativa, como ensaios clinicos controlados, randomizados ou nao, estudos
observacionais, mistos e descritivos, além de revisdes, relatos de caso, relatos

de experiéncia e literatura cinzenta.

3.3.3 Estratégia de busca e fontes de informagao

A estratégia de busca realizada pelos revisores em fontes relevantes de
informacgdo para inclusao na revisao de escopo deve ser realizada de forma
abrangente e detalhada, considerando bases de dados distintas e demais fontes
de informacéo. ldealmente, devem-se considerar fontes de evidéncia (estudos
primarios, artigos textuais e revisdes) publicadas e nao (literatura cinzenta).

Salienta-se que, para selecgao das fontes de informacgao, tais como portais
e bases de dados, diretorios e buscadores académicos, assim como descritores,

palavras-chave e definigbes de melhores estratégias de buscas, contou-se com
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a participagao de uma bibliotecaria, com intuito de abranger o maior numero
possivel de produgdes.

Assim, na estratégia de busca descrita no Apéndice C, utilizou a
disposigcao dos descritores Medical Subject Headings (MeSH), Descritores em
Ciéncias da Saude (DeCS) e palavras-chave, combinados com os operadores
booleanos “OR” e “AND”, formando sentengas adaptadas para cada fonte de
informacgdo, a saber. Medical Literature Analysis and Retrievel (Medline),
Cumulative Index to Nursing & Allied Health Literature (Cinahl), Scientific
Electronic Library Online (SciELO), Literatura Latino- Americana e do Caribe em
Ciéncias da Saude (Lilacs), Web of Science, Scopus, Applied Social Sciences
Index and Abstracts (Assia), Embase, American Psychological Association
(Psycinfo), Catalogos de Teses e Dissertacbes da Coordenacdo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (Capes), Digital Access To
Research Theses - Europe (DART-Europe E-theses) e Eletronic Theses Online
Services — EThOS.

3.3.4 Selecao dos estudos e extragao dos dados

Nessa etapa, propde-se que a selegédo das evidéncias seja realizada por
no minimo dois revisores, que, de forma independente, devem identificar os
estudos que atendam aos critérios de inclusdo, sendo assim considerados
selecionados para leitura na integra. Os estudos duplicados ou nao elegiveis séo
excluidos, bem como aqueles que, apos leitura minuciosa, ndo respondam ao
objetivo e a questdo da revisdo. Sao registrados os motivos de exclusdo dos
estudos, bem como discutida toda e qualquer ndo conformidade entre os
revisores ou com um terceiro revisor.

Sendo assim, o periodo de coleta de dados compreendeu os meses de
janeiro, fevereiro e margo de 2021, tendo sido identificado inicialmente o total de
252 estudos nas buscas das fontes de informacdo. Foram escolhidos 140
estudos na etapa de pré-selecdo apos aplicacdo dos critérios de incluséo,
exclusdo e remocado de duplicados, tendo sido finalmente 17 estudos

selecionados para composicdo da amostra do estudo.
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Para o mapeamento das buscas realizadas e gerenciamento das
bibliografias encontradas, utilizou-se o software Microsoft Excel ® (2016), que
auxiliou também na exclus&o dos artigos duplicados, conforme previsto na etapa
de selecéo dos estudos e extragdo dos dados. Além disso, a planilha gerada a
partir do Excel permitiu a organizagdo dos dados extraidos para analise na
integra.

Os estudos selecionados nessa primeira etapa foram analisados por dois
revisores por meio da leitura de titulo, resumo e do texto, de modo flutuante.
Foram considerados elegiveis 41, os quais foram lidos na integra,
criteriosamente e em profundidade, visando a selecdo dos estudos que
apontassem intervengdes/cuidados/agdes de enfermagem de modo especifico.
Finalmente, foram incluidos 17 para compor a amostra final da revisdo. O
detalhamento da selegao dos estudos, bem como os motivos para exclusao dos
textos podem ser visualizados no Apéndice B.

O mapeamento de elementos-chave favoreceu a extracdo de dados e a
inclusdo de informagdes relevantes para alcangar o objetivo da reviséo e
responder a pergunta da pesquisa. Os dados extraidos dos estudos
selecionados contemplaram autores; ano de publicacdo, pais e idioma; titulo do
estudo; titulo do periddico; instituicdo de vinculagao e localizagao; tipo de
documento. Além disso, extrairam-se dados como objetivos, delineamento
metodologico, populacao, contexto, intervengao e recomendagdes para a pratica
de enfermeiros. Foram valorizados os aspectos relacionados a intervengoes,
acgdes, cuidados e atividades de enfermagem direcionadas a pessoas com ELA
em cuidados paliativos de modo a responder a pergunta da revisdo. Graficos,
figuras e quadros compdem a apresentagdo dos dados extraidos.

O processo de busca e selegdo dos estudos é apresentado a seguir, de

modo sintetizado, na Figura 1.



37

Figura 1 - Fluxo da informacgéao com as diferentes fases de uma revisao,

[ Inclusao ][ Elegibilidade ][ Selecao ] [ |dentificagao ]

Fonte: Moher et al,. (2009).

segundo recomendag¢ao PRISMA-ScR

252 estudos identificados nas
buscas das fontes de informacao

l

140 estudos identificados nas buscas ap6s
pré-selecao

|

134 estudos apds
eliminar duplicados

l

Estudos na integra
selecionados para
elegibilidade (n=41)

Estudos incluidos em
sintese qualitativa
(n=17)

Estudos excluidos por nao
atenderem ao objetivo da
revisdo (n=24)
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Para a sistematizagdo dos estudos selecionados que compdem a
presente revisao de escopo, utilizou-se instrumento recomendado por Peters et
al. (2020) e adaptado para esta pesquisa, a fim de mapear as evidéncias na

populacao pretendida, nos conceitos propostos e no contexto considerado.
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4 DISCUSSAO/RESULTADOS

Nesta etapa, busca-se agrupar, resumir e relatar os resultados da revisao
de escopo, incluindo a identificacao de lacunas. Além disso,

Os resultados podem ser apresentados como um mapa dos
dados extraidos dos artigos incluidos em uma forma
diagramatica ou tabular e / ou em um formato descritivo que se
alinhe com o (s) objetivo (s) e o escopo da revisdao. Os autores
devem articular claramente o (s) método (s) usado (s) para
apresentar os resultados da revisdo. Os resultados também
podem ser classificados em categorias conceituais principais,
tais como: “tipo de intervencao”, “populagdo” (e tamanho da
amostra, se for o caso), “duragdo da intervengao”, “objetivos”,
“‘metodologia adotada”, “descobertas principais” (evidéncias

estabelecidas) e “lacunas na pesquisa” (PETERS et al., 2020).

Optou-se pela apresentagcdo em forma de graficos e quadros a fim de
agrupar, resumir e relatar os resultados de acordo com os critérios e objetivo
desta revisdo. Uma sintese descritiva é apresentada na sequéncia. No quadro 2
a seguir, estdo distribuidos os 17 estudos conforme base de dados, autor,
ano/pais/idioma, titulo/cédigo de estudo, titulo do periddico, instituicdo de

vinculacao e localizagao e, por fim, tipo de documento.
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Ano de
Base de Autor (es) publicagao/ Titulo do estudo/ Titulo do Periédico Instituicao de vinculagao/ Tipo de
dados Pais/ Cédigo do Estudo Localizagao documento
Idioma
Pubmed Melanie Davis 2011 Management of amyotrophic lateral Journal of the American Academy School of Nursing, Artigo
e Jau-Shin sclerosis (ALS) by the family nurse of Nurse Practitioners Pacific Lutheran University,
Lou Estados Unidos  practitioner: a timeline for anticipated Tacoma, WA
referrals School of Nursing,
Inglés Pacific Lutheran University,
E1 Tacoma, WA
School of Nursing,
Pacific Lutheran University,
Tacoma, Washington
Pubmed Kathie Clarke 2011 Clinical recognition and management of  Journal of Neuroscience Nursing Phoenix Neurological Artigo
e Todd Levine amyotrophic lateral sclerosis: the Associates, Ltd.,
Estados Unidos  nurse's role
Phoenix, Arizona
Inglés E2
Cinahl Mitsuko 2012 Circumstances surrounding death International jotirnal of Palliative School of Health Sciences, Artigo
Ushikubo e and nursing difficulties with end-of- Nursing Gunma University
Koichi Japao life care for individuals with ALS in
Okamoto central Japan Maebashi, Gunma
Inglés

E3



Cinahl

Web of
Science

Web of
Science

Web of
Science

Web of
Science

Sharon M.
Valente

Clare M.
Veigh, et al.

Samar M.
Aoun, et al.

Anne Hogden,
Geraldine
Foley,

Robert D.
Henderson,
Natalie James
e

Samar M.
Aoun

Gail
Houseman e
Mary Kelley

2001
Estados Unidos

Inglés

2019

Irlanda do Norte
Inglés

2017

Australia

Inglés

2017
Australia

Inglés

2015
Estados Unidos

Inglés

End-of-life issues

E4

Palliative care for patients with motor
neurone disease and their bereaved
carers: a qualitative study

E5

Identifying and addressing the support
needs of family caregivers of people
with motor neurone disease using the
Carer Support Needs Assessment Tool

E6

Amyotrophic lateral sclerosis: improving
care with a multidisciplinary approach

E7

Palliative care for patients in the USA
with amyotrophic lateral sclerosis:
current challenges

E8

Geriatric Nursing

Bmc Palliative Care

Palliative & Supportive Care

Journal of Multidisciplinary
Healthcare

Nursing: Research and Reviews

University of Southern
California

Los Angeles

School of Nursing and
Midwifery, Queen’s
University Belfast
Belfast, Northern Ireland

Cambridge University
Press

Western Australia

Faculty of Medicine and
Health Sciences

Australia

The ALS Association
Greater
Philadelphia

Estados Unidos
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Artigo

Artigo

Artigo

Artigo

Artigo



Web of
Science

Web of
Science

Embase

Embase

Buzgova,
Radka;
Kozakova,
Radka e
Jurickova,
Lubica

Denise Andrea
Harris,Jack,
Kirsten e
Christopher
Wibberley,

Green A.J.
De-Vries K.

Angeli S.
Mayadev,
Michael D.
Weiss, B.
Jane Distad,
Lisa S.
Krivickas e
Gregory T.
Carter.

2019
Czech Republic

Inglés

2018
Inglaterra

Inglés

2010
Reino Unido

Inglés
2008

Estados Unidos

Inglés

The unmet needs of family members of
patients with progressive neurological
disease in the Czech Republic

E9

The meaning of living with uncertainty
for people with motor neurone disease

E10

Cannabis use in palliative care - an
examination of the evidence and the
implications for nurses

E11

The Amyotrophic Lateral Sclerosis
Center: A Model of Multidisciplinary
Management

E12

PLOS ONE

Journal Of Clinical Nursing

Journal of Clinical Nursing

Physical Medicine and

Rehabilitation Clinics of North

America

Department of Nursing and
Midwifery, Faculty of
medicine, University of
Ostrava, Ostrava

Manchester Metropolitan
University

Manchester, Inglaterra

University of Brighton
United Kingdom
Department of Physical
Medicine and
Rehabilitation, University of

Washington Medical Center

Centralia, Washington

42

Artigo

Artigo

Artigo

Artigo



Psycinfo

Psycinfo

Psycinfo

Psycinfo

EThOS -
eletronic
theses
online
services

Mitsuko
Ushikubo

Mitsuko
Ushikubo

Janice
Penrod, ,
Judith E.
Hupcey ,
Baney, Brenda
L. Loeb,
Susan J.

Steven J.
Baumrucker,

Simone
Veronese

2018
Japao

Inglés

2015
Japao

Inglés

2011
Estados Unidos

Inglés

2006
Estados Unidos

Inglés

2010
Reino Unido

Inglés

Circumstances and signs of
approaching death in patients

with amyotrophic lateral sclerosis under
going noninvasive ventilation in

home care settings.

E13

Comparison between home and hospital
as the place of death for individuals

with amyotrophic lateral sclerosis in the
last stages of illness.

E14

End-of-life caregiving trajectories.

E15

Amyotrophic Lateral Sclerosis and
Physician Assisted
Suicide: Nursing Perspective

E16

What are the palliative care needs of
people severely affected by
neurodegenerative conditions, and how
can a Specialist Palliative Care Service
best meet these needs

E17

Journal of Neuroscience Nursing

American Journal of Hospice &
Palliative Medicine

Clinical Nursing Research

American Journal of Hospice &
Palliative Medicine

University of Kent

Japan Society for the
Promotion of Science

Japao

Japan Society for the
Promotion of Science,

Japao

College of Medicine,
Pennsylvania State
University, University Park,

Pensilvania

Wellmont Health Systems,
Adventa Hospice,
Rogersville

Tennessee

University of Kent,
United Kingdom

Canterbury
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Artigo

Artigo

Artigo

Artigo

Tese
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Fonte: Elaborada pela autora (2021).

Evidenciou-se que a maioria dos estudos selecionados foram artigos da base de dados Web of Science, oriundos dos Estados
Unidos, escritos em inglés.
Quanto ao ano de publicacao, o periodo de maior destaque foi entre 2011 e 2019 com maior numero de publicagdes (12). No

Grafico 1, sdo descritas as bases de dados dos estudos selecionados.
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Grafico 1 - Distribuicao dos estudos nas Base de Dados onde foram localizados

Grafico 1 - Distribuicao dos estudos nas
Base de Dados onde foram localizados

m CINAHL

H PSYCINFO

EMBASE
M EThOS - eletronic theses online
services

m PUBMED

WEB OF SCIENCE

Fonte: Elaborado pela autora (2021)

A base de dados Web of Science se destacou quantitativamente com seis
estudos, seguida pela Psycinfo com quatro artigos. A base Embase, Pubmed e
Cinahl apresentaram respectivamente dois artigos cada uma e, por fim, um
estudo foi localizado na EthOS.

Apesar da ampla busca nas bases de dados, ndo foram encontrados
estudos anteriores ao ano de 2001. Dos 17 estudos analisados, destacam-se
trés publicados em 2011. O Gréfico 2 ilustra os anos de publicacdo da amostra
selecionada para a revisdo de escopo.

Grafico 2 - Distribuigcdo dos estudos analisados por ano de publicacéo

Grafico 2 - Distribuicao dos estudos
analisados por ano de publicagao

Fonte: Elaborado pela autora (2021).
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Em relacéo a localizagdo geografica de origem dos estudos, o Grafico 3
evidencia os Estados Unidos (sete) se destacando com maior numero de
publicacbes e Republica Checa, Irlanda do Norte e Inglaterra com menor

numero, sendo um para cada pais.

Grafico 3 - Distribuicdo dos estudos analisados por pais

GRAFICO 3 - DISTRIBUICAO DOS ESTUDOS ANALISADOS POR
PAIS

REPUBLICA CHECA; 1
IRLANDA DO
NORTE; 1

INGLATERRA; 1

ESTADOS UNIDOS; 7

AUSTRALIA; 2

JAPAO; 3

REINO UNIDO; 2

Fonte: Elaborado pela autora (2021)

No quadro 3, estao distribuidos os 17 estudos conforme codigo do estudo;
objetivo principal da pesquisa, delineamento metodoldgico, populagéo-alvo e
contexto. As intervengdes de enfermagem e as recomendacgdes para a pratica

de enfermeiros serdo descritas na sintese narrativa.
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QUADRO 3 - Distribuicdo dos estudos analisados quanto a codigo do estudo; objetivo principal da pesquisa, delineamento

metodoldgico, populagao alvo e contexto

el Delineamento
Lo Objetivos Metodolégico HepgnliEEe P
estudo ) g
Disedlre gzl gl Phoizalon) ol L Pessoas que acabaram de Pacientes com ELA em geral e os
Enfermagem Revisao de : o :
E1 : ) receber o diagnéstico de encaminhamentos para
quando um paciente apresenta literatura . .
; Y ELA. melhor manejo dos sintomas.
um novo diagnéstico de ELA
Analisar a apresentacao clinica, o diagndstico
e o manejo da ELA com énfase na o Pacientes com ELA em geral e os
: A Reviséo de :
E2 importancia ) Pessoas com ELA encaminhamentos para
. o literatura : .
do reconhecimento precoce e inicio do melhor manejo dos sintomas.
tratamento.
Esclarecer as circunstancias que cercam a . . T
O estudo reforga que cuidar € uma experiéncia central
morte de pessoas com esclerose lateral . . X
s e - . . Pessoas com esclerose no cuidado no fim da vida de pessoas com ELA, e as
amiotréfica (ELA) no Japao e as dificuldades Estudo quali- e o . .
E3 . L L lateral amiotrofica (ELA) no familias também devem ser reconhecidas como
em fornecer cuidados domiciliares de quantitativo = .
Japéo. recebedoras de cuidados

enfermagem ao final da vida para esses

individuos paliativos junto com os pacientes.



E4

E5

E6

E7

E8

E9

Discutir maneiras de avaliar e responder as

preocupacdes de uma pessoa com doenga

terminal e consideragdes racionais para o
cuidado no final da vida

Explorar a proviséo de cuidados paliativos
generalistas e especializados na Irlanda do
Norte, no final da vida, para pessoas com
Doencgas do Neurénio Motor na perspectiva de
cuidadores.

Avaliar a viabilidade e relevancia da
Ferramenta de Avaliagdo das Necessidades
de Apoio ao Cuidador na atengéo domiciliar
durante o periodo de prestagao de cuidados
na perspectiva dos cuidadores familiares de
pessoas com Doengas do Neurénio Motor e

seus prestadores de servigos

Identificar como o cuidado multidisciplinar &
prestado aos pacientes com ELA e suas
familias, baseando-se em uma ampla base de
evidéncias relativas aos cuidados.

Fornecer fatos baseados na experiéncia sobre
a prestagao de cuidados diarios nos EUA e
algumas orientagdes praticas para gerenciar

os sintomas de ELA.

Explorar as necessidades néo atendidas dos
familiares de pacientes com PND em estagios
avancgados.

Estudo de Caso

Pesquisa
qualitativa

Estudo
descritivo e
longitudinal

Revisao de
literatura

Revisdo de
literatura

Pesquisa
qualitativa

Pessoas com ELA em fase
terminal.

Pessoas com DNM em
cuidados paliativos na
Irlanda do Norte.

Pessoas com doenga do
neurdnio motor na atengéo
domiciliar na Australia
Ocidental

Pacientes com ELA

Pacientes com ELA em
cuidados paliativos que
residem nos EUA.

Pacientes com Doenga
Neurolégica Progressiva
em estagios avangados da
doenga.
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O estudo de caso hipotético para ilustrar os desafios
e incentivar os enfermeiros a examinar seus proprios
valores,
crengas e atitudes em relagéo as escolhas de cuidado no
final da vida a
pacientes com ELA.

Cuidados em final de vida para pessoas com DNM na
Irlanda do Norte e o papel dos cuidados paliativos
especializados e generalistas.

O contexto € verificar a relevancia da Ferramenta de
Avaliagédo das Necessidades de Apoio ao Cuidador
(CSNAT) na
atencao domiciliar durante o periodo de prestagao de
cuidados

O papel dos cuidados paliativos nos cuidados
multidisciplinares da Esclerose Lateral Amiotrofica

Abordar problemas especificos e, as vezes, sintomas
desafiadores experimentados pela populagdo com ELA,
junto com possiveis tratamentos para cada sintoma.

O cuidado paliativo devera ser envolvido em todas as fases
da doenga, além disso, faz-se necessario envolvimento e
apoio aos cuidadores e familiares que também
desenvolvem as fungdes do cuidado.



E10
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E13
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E15

E16

Explorar o significado de viver com a incerteza
para pessoas com diagnéstico de doenga do
neurdnio motor

Examinar as composi¢des farmacéuticas e o
uso de Cannabis como uma intervengao
clinica para pessoas em cuidados paliativos.

Identificar um resumo da pesquisa atual na
reabilitacdo da ELA.

Elucidar as circunstancias e sintomas de
pacientes com esclerose lateral amiotréfica
(ELA) usando ventilagdo com pressao positiva
nao invasiva.

Esclarecer as situagdes de individuos com
ELA nos ultimos estagios da doencga de
acordo com o local do ébito relatado por

enfermeiras domiciliares.

llustrar variagdes nas trajetérias de cuidado,
conforme descrito por cuidadores familiares
informais que prestam cuidados de fim de
vida.

Identificar dificuldades encontradas por
pacientes, familia e cuidadores frente a ELA.

Pessoas com ELA €m

Pesquisa :
qualitativa atendimento em um Centro
de Atendimento.
Pessoas com Doengas do
Revisao de Neurénio Motor incluindo
literatura Esclerose Lateral
Amiotroéfica
Revisao de Pacientes com ELA em
literatura cuidados paliativos
Pesquisa Pacientes com ELA em
qualitativa cuidados paliativos em
descritiva atendimento domiciliar.
Pes.qu'.sa Pacientes com ELA em
qualitativa . s
" atendimento domiciliar.
descritiva

Pacientes com doengas
como cancer e ELA em
estagio avancgado.

Estudo de caso
instrumental

Homem de 45 anos
portador de esclerose
lateral amiotrofica atendido
no servico de Cuidados
Paliativos.

Estudo de caso
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O estudo contextualiza a €xperiéncia vivida de pacientes
com ELA destacando sentimentos durante o percurso da
doenca, e como os cuidados palitavos tem um papel
fundamental para melhoria na qualidade de vida.

O estudo baseia-se na literatura que explora a histéria da
cannabis e os debates que cercam seu uso, além de
examinar as qualidades farmacéuticas e o uso de cannabis
como uma intervengao clinica para pessoas em cuidados
paliativos, incluindo aqueles com doenga do neurdnio motor
incluindo esclerose lateral amiotrofica no contexto do Reino
Unido em cuidados paliativos.

Fornecer um resumo da pesquisa atual na reabilitacdo da
ELA, incluindo o papel do exercicio, controle da
espasticidade, transtornos do humor, dor e cuidados
paliativos, com intuito de aumentar o conforto e melhorar a
qualidade de vida dos pacientes.

O contexto do estudo € no sentido de lucidar as
circunstancias, sinais e
sintomas de pacientes com ELA que
estavam se aproximando da morte. O papel da enfermagem
é compreender e verificar como fornecer cuidados paliativos
para pacientes com ELA que estao recebendo tratamento
ventilacdo com presséao positiva ndo invasiva.
Enfermeiras de cuidados domiciliares para capturar e
transmitir a sua perspectiva frente as situagdes de final de
vida de pacientes com ELA nos ultimos estagios da doenca
que moravam em casa.

A perspectiva de cuidadores que prestavam cuidados
paliativos a pacientes em doengas terminais.

Estudo de caso que ilustra as dificuldades angustiantes
vividas pelo paciente, familia e cuidadores quando uma
pessoa relativamente jovem se depara com uma condi¢ao
gradualmente debilitante e fatal, e como o cuidado paliativo
€ necessario para manejo dos sintomas e alivio
fisico/psicoldgico.



Explorar as necessidades de cuidados
E17 paliativos de pessoas com esclerose lateral
amiotréfica avangada.

Fonte: Elaborada pela autora (2021)

Pesquisa Quali-
quantitativa

Pacientes com Esclerose
Lateral Amiotrofica,
Esclerose Multipla, Doenga
de Parkinson e Disturbios
Relacionados em Cuidados
Paliativos.

As doengas neurodegenerativas levam a um estado de
incapacitagao funcional total e morte portanto, devem ser
tratadas com uma abordagem de cuidados paliativos.
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Melanie Davis e Jau-Shin Lou (2011) apontaram intervengdes de
enfermagem para pessoas com ELA a partir de um estudo de revisdo das
caracteristicas da esclerose lateral amiotréfica e o momento apropriado de
encaminhamento pelo enfermeiro. Referido como nurse practioner (NP), esse
profissional é o responsavel pela complexa gestao dos pacientes diagnosticados
com ELA no que se refere ao exame neuroldgico abrangente de modo a elaborar
um plano de cuidados individualizado para o tratamento dos sintomas, além de
coordenar o atendimento com varios especialistas e buscar mais consultas
externas quando apropriado.

No momento do diagndstico, independentemente da taxa de declinio ou
sintomas, o enfermeiro deve encaminhar o paciente para a neurologia,
pneumologia, cuidados paliativos, associagdes de ELA e distrofia muscular, além
de clinicas multidisciplinares. De modo antecipado, no inicio dos sintomas ou
rotineiramente, os NPs devem referenciar os pacientes ao pneumologista
(declinio da capacidade vital respiratoria); ao fonoaudidlogo (disfagia e disartria);
nutricionista (perda de peso, déficit nutricional); terapeuta ocupacional e
neurologista (fraqueza, perda da fungao) e psiquiatra (depresséao).

Os autores reforcaram a necessidade de o enfermeiro trabalhar com
especialistas em cuidados paliativos, no intuito de conceber um plano de
cuidados que englobe objetivos e necessidades do paciente e da familia. Nesse
ambito, informacgdes sobre decisdes antecipadas como tratamento de suporte de
vida, estabelecimento de procuragao ou outras formas de testamentos médicos
e legais em preparagao para o fim da vida, devem ser fornecidas pela equipe de
cuidados paliativos ou pelo enfermeiro. Essas diretrizes podem auxiliar pacientes
e familiares a antecipar necessidades futuras e a tomar decisbes de mudanga
de vida antes de intervengbes meédicas, como gastrostomia para nutricao e
ventilacdo ndo invasiva. De modo a evitar a exaustdo e reduzir a tensao do
cuidador principal, os NPs devem orientar os membros da familia quanto a
necessidade de rodizio de cuidadores em turnos.

Além disso, os autores relataram a existéncia de Centros de Equipes
Multidisciplinares com a coordenacado do enfermeiro e apoio do neurologista,
com objetivo de diminuir o numero de admissdes e o tempo de hospitalizacao.

Esses centros geralmente incluem equipes de atendimento compostas de
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neurologistas, pneumologistas, fonoaudiélogos, terapeutas ocupacionais e
fisicos, fisiatras, gastroenterologistas, nutricionistas, psicélogos, prestadores de
cuidados paliativos, assistentes sociais e dentistas. Quando disponiveis, o
atendimento ao paciente com ELA nos centros multidisciplinares € coordenado
pelo enfermeiro com estreita colaboragédo do neurologista. Frequentemente, os
pacientes irdo a consultas trimestralmente para o teste de fungédo pulmonar e
acompanhamento neurologico. Com base nos sintomas ou declinio de fungdes,
outros provedores também podem consultar o paciente, sendo que as
recomendacgdes da equipe multiprofissional sdo colocadas em pratica pelo NP.

Destaca-se um ponto importante trazido neste estudo acerca da
dificuldade de fala por parte dos pacientes, que podera ser impactante em sua
qualidade de vida, na comunicagdo com amigos, familia e cuidadores. Com isso,
a referéncia antecipada, ao primeiro sinal de sintomas, pode otimizar o tempo
para aprender a usar o equipamento e, portanto, melhorar o sucesso da
comunicagao. O enfermeiro devera estar familiarizado com o uso de dispositivos
de comunicagao e prescrevé-los, se necessario.

Outro sintoma comum nesses pacientes é a depressao, e 0 manejo pode
ser iniciado pelo enfermeiro na atengao primaria, observando-se o treinamento
e regulamentos estaduais. Ao criar maior proximidade e comunicagéao eficaz com
o paciente e a familia deste, o cuidado de enfermagem pode gerar conforto e
uma maior satisfagdo dos pacientes. Os autores atrelam essa estratégia em
saude, como uma rede apoio praticada pelo enfermeiro que podera gerar
melhoria na qualidade de vida desses pacientes e também uma reducado de
custos em saude. O encaminhamento ao psiquiatra deve ser iniciado quando os
sintomas nao podem ser manejados adequadamente.

De modo geral, o NP deve oferecer orientacdo antecipatéria para o
paciente com ELA. Trabalhar em colaboracdo com a equipe multidisciplinar
requer o conhecimento de cada especialidade, a fim de comunicar efetivamente
as expectativas de atendimento ao paciente com ELA. O enfermeiro pode
reforgcar os conceitos do diagndéstico de ELA enquanto gerencia os cuidados
entre as visitas ao especialista. Nesse sentido, a comunicacgao eficaz com maior
tempo dedicado ao paciente produz maior satisfacdo. Outros pontos que devem

ser atendidos por NPs sao os de envolver a familia do paciente e a rede de apoio
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sempre que possivel; investigar o que os pacientes ja sabem e 0 que querem
saber; reforgcar que a vida util ndo pode ser prevista com exatidao, sabe-se que
alguns pacientes com diagnéstico de ELA vivem dez anos ou mais; discutir
recursos e grupos de apoio especificos para ELA; dar esperanga aos pacientes,
reforcando que, embora n&o haja cura no momento, pesquisas e testes de
medicamentos estdo em andamento e s&o apropriados.

A revisdo conduzida por Clarke e Levine®? (2011) apontou que os
enfermeiros desempenham um papel critico no manejo clinico da ELA e devem
ser envolvidos na coordenacao de cuidados da equipe, facilitando o tratamento
e auxiliando pacientes e cuidadores familiares a compreender os tratamentos e
decisbes de fim de vida. O cuidado eficaz para pacientes com ELA requer a
coordenacgao de uma equipe multidisciplinar, na qual a dedicagao do enfermeiro
ocupa um papel vital, atrelado a um atendimento precoce com encaminhamento
ao neurologista, pois atrasos no diagnéstico de ELA podem ter um impacto
negativo significativo nos resultados do tratamento.

Para os autores, € imprescindivel que o profissional de enfermagem
possua especializagdo em neurociéncia, referido no texto como “specialized
neuroscience nurse”. As principais intervengdes de enfermagem citadas foram
manter uma comunicagao eficaz com o paciente e sua familia, o que néao
somente garante que as necessidades fisicas estdo sendo atendidas, mas
também fomenta o envolvimento ativo de todos que amam o paciente no
processo do tratamento. Quando do diagndstico e durante o curso da doenga, o
enfermeiro devera oferecer suporte emocional aos pacientes e familiares destes.

Além disso, os autores reforcaram o papel da educacdo em saude voltada
a pacientes e cuidadores quanto a progressdo da doenga e ao manejo dos
resultados relacionados a condigdo, preparando-os para as mudangas que
ocorrerao e para tomar decisdes sobre o cuidado, incluindo o cuidado no fim da
vida.

O enfermeiro deve monitorar as condicdbes que podem variar
rapidamente, tais como o status respiratério, fraqueza muscular ou
espasticidade, transtorno da expressao emocional involuntaria, problemas na

fala, de deglutigdo ou ma nutrigao.
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A Assisténcia de Enfermagem ao paciente inclui a manutencao da higiene
pessoal e o alivio da dor. Uma das maiores responsabilidades da enfermagem
na ELA é ofertar cuidados a fungao respiratoria do paciente, incluindo o
fornecimento de suporte ventilatério ndo invasivo, com técnicas que garantam a
prevencao de infeccao respiratdria. Ao manter as vias aéreas desobstruidas por
meio de sucg¢ao ou empregando técnicas de tosse assistida, o enfermeiro evita
que o paciente aspire secreg¢ao. Outras intervengdes incluem monitorar a
nutricdo e discutir os beneficios da alimentacdo enteral por meio de
gastrostomia.

Com o objetivo de esclarecer as circunstancias acerca da morte para
pessoas com esclerose lateral amiotréfica no Japao e as dificuldades em
promover cuidados de enfermagem domiciliares e de fim de vida para esses
individuos, Mitsuko e Koichi®® (2012) realizaram estudo descritivo com 232
diretores de enfermagem de servigos de home-care, utilizando um questionario
que permitiu a analise de dados quantitativos e qualitativos, a partir de uma
questdo aberta. Esses dados permitem mapear intervengdes de enfermagem
direcionadas a pacientes com ELA e familiares em domicilio.

Entre as circunstancias do fim de vida das pessoas com ELA atendidas
pelos servigos de enfermagem, aproximadamente metade tinha mais de 65
anos, sendo o conjuge o cuidador principal. Apenas 31% morreram em casa e
63% estavam internados em hospital de alguns dias a meses anteriores a morte.
Em relagdo a causa do o6bito, 73% foram atribuidas a insuficiéncia respiratoria e
45% foram repentinas. No geral, 33% dos pacientes receberam ventilagdo n&o
invasiva; 64%, alimentac&o enteral com gastrostomia; apenas 6% dos pacientes
usaram opioides e 77% dos pacientes ou familiares foram orientados por
enfermeiras de cuidados domiciliares sobre a morte.

Durante a assisténcia de enfermagem a pacientes e familiares,
enfermeiros reportaram dificuldades como a falta de adaptacao a progresséo da
doenca com a tomada de decisao tardia para a reabilitacdo, além da falta de
cooperagao familiar e dificuldade de comunicacdo advinda da negacao das
recomendagdes médicas e de opinides diferentes sobre condutas entre

pacientes e familiares, como, por exemplo, o local de escolha para morrer. Esses
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conflitos eram mediados pelas enfermeiras e, diante do consenso, nem sempre
os familiares davam continuidade ao cuidado planejado.

A auséncia dos familiares no domicilio durante as visitas dos enfermeiros
prejudicou as orientagdes direcionadas a familia na fase de fim de vida. Por outro
lado, as enfermeiras buscavam solugdes para aliviar a carga dos familiares mais
presentes nos cuidados e que se encontravam exaustos e ansiosos devido ao
agravamento da condigédo de saude de seu ente querido.

As enfermeiras referiram que, na assisténcia, preocuparam-se em
manejar a dor do paciente e sentiram dificuldade de compreender os aspectos
emocionais pela limitagado de verbalizagdo e de promover cuidado emocional no
fim de vida para pacientes conscientes. Houve casos em que, diante da
depressao profunda, os enfermeiros encaminharam os pacientes para consultas
com psicologos. A mudancga repentina dos sintomas e morte inesperada foram
fatores que impediram os cuidados de enfermagem

Valente®* (2001) discute, a partir de um estudo de caso hipotético,
caminhos para responder as preocupac¢des de pessoas em fim de vida e prestar
os cuidados pertinentes a esse momento. Enfermeiros tém um importante papel
na maximizagcdo dos cuidados de fim de vida por meio de habilidades de
comunicagdo, manejo dos sintomas, orientagdes para tomada de decisdo e
tratamentos psicossociais.

Para o paciente em condi¢des adequadas de raciocinar e tomar decisdes
sobre a sua saude, a enfermeira deve fornecer orientacdes claras acerca de
opcoes, referéncias e recursos nessa fase. A autora destaca como efetivas as
intervengdes educativas e de apoio social para auxiliar pacientes e familiares
destes a se prepararem para questdes do fim de vida. Nesse sentido, a autora
destaca que os enfermeiros precisam examinar atitudes e valores pessoais,
particularmente quando as escolhas dos pacientes entram em conflito com suas
préprias crencgas.

Entrevistar o paciente, ter uma escuta qualificada ao abordar aspectos
que o angustiam e averiguar de que modo pode auxilia-lo confere ao enfermeiro
abertura para estabelecer vinculo e relacionamento interpessoal. Considerada a
maneira mais eficaz para determinar as preocupac¢des de uma pessoa em fim de

vida, a entrevista objetiva compreender a experiéncia do outro, identificar
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sintomas angustiantes, mostrar preocupagao e empatia, além de avaliar riscos.
Outro modo de abordagem na entrevista diz respeito a interrogagdo sobre com
0 que a pessoa mais se preocupa quando a doenca piora e o que tem sido mais
dificil em sua trajetoria. A avaliacdo do enfermeiro também deve considerar o
grau de ansiedade do paciente e estratégias de enfrentamento durante periodos
estressantes.

Quando o enfermeiro detecta efeitos colaterais depressivos da
medicacdo, déficit de conhecimento e manejo ineficiente da dor, faz-se
necessaria agao imediata, de modo a discutir a mudanca de medicagao e
tratamento com a equipe multiprofissional.

Antes dos ultimos seis meses de vida de um paciente, o enfermeiro
precisa introduzir o conceito de cuidados paliativos (CPs), ao que pode haver
certa resisténcia dos pacientes por associarem CPs com o processo de morte.
Frequentemente, pode-se orientar que os locais destinados aos CPs melhoram
a qualidade de vida da pessoa e de seus familiares por oferecerem
equipamentos, tratamento especializado, intervengdes interdisciplinares e todo
0 suporte psicossocioespiritual necessario para aumento do bem-estar.

Por fim, a autora ressalta a importancia de os profissionais de
enfermagem valorizarem a autonomia dos pacientes e o consentimento
informado, além de considerarem que as familias também precisam de
orientagbes, apoio psicossocial e recursos para que possam participar
ativamente do cuidado no fim de vida de seus entes queridos.

Veigh et al.F® (2019) realizaram um estudo qualitativo com 13 cuidadores
enlutados de pacientes com diagnostico de doenga do neurénio motor (DNM) em
cuidado domiciliar, que foram a 6bito entre 3-24 meses antes das entrevistas.
Em suas falas, os participantes reforgcaram o papel dos enfermeiros no cuidado
integral aos pacientes e seus cuidadores informais, apontando a preocupagao
sobre a falta de conhecimento de alguns profissionais em relagdo ao DNM.
Entretanto, em relagdo aos enfermeiros, sentiram-se contemplados pelo
conhecimento demonstrado e as orientacbes sobre o curso da doenca,
denotando a intervencdo de educacdo em saude.

A comunicacido entre os profissionais da equipe multiprofissional de

cuidados paliativos foi ressaltada como sendo necessaria. A falta de consciéncia



57

de que a morte se aproximava foi frequentemente descrita e, nesse sentido,
perceberam que os enfermeiros ndo se anteciparam em relagéao ao fim de vida,
indicando possibilidades de intervengdes de apoio emocional, social e espiritual.

O estudo de Aoun, Deas, Krisjanson e Kissane®® (2016) permite mapear
possiveis intervencdes de enfermagem relacionadas a apoio e educagdo em
saude, a partir da avaliagao da viabilidade e relevancia de uma ferramenta que
mensura as necessidades de apoio ao cuidador de pessoas com doenga do
neurénio motor/ELA.

Assim, as cinco principais indica¢des de suporte relatadas por cuidadores
familiares possibilitam reflexdes em torno da assisténcia, uma vez que as
necessidades se concentraram no que esperar no futuro; saber com quem entrar
em contato diante das suas preocupacdes; ter equipamento para auxiliar no
cuidado; lidar com sentimentos e preocupagdes e ter tempo para si durante o
dia. Quando perguntado se havia algo mais ndo apontado nos itens do
instrumento de avaliagao, uma cuidadora mencionou necessidade de apoio para
se comunicar com membros de outra familia para ajuda-la a lidar com a doenga
do marido. Outro cuidador relatou necessitar de apoio para comunicar-se com a
esposa em face do declinio progressivo da doenca.

Hogden et al.") (2017), por meio de um estudo de revisdo, examinaram
a natureza do atendimento multidisciplinar especializado em ELA e como uma
ampla gama de evidéncias moldou a pratica atual. Os autores explicam como os
cuidados multidisciplinares a pessoas com ELA s&o prestados e destacam em
seu estudo a importdncia da atuagdo de profissionais de enfermagem
especializados na abordagem multidisciplinar para atender de forma abrangente
as necessidades dos pacientes com ELA e seus familiares.

Diante da infinidade de problemas fisicos e psicossociais, a enfermagem
deve estar envolvida e oferecer suporte as dificuldades respiratéria, de
degluticdo e de autocuidado dos pacientes. As intervengdes respectivas foram
assisténcia a ventilagdo, cuidados com a gastrostomia e treinamento em
tecnologia assistiva. Como parte das atribuicbes da equipe de cuidados
paliativos, encontram-se as intervengbes de aconselhamento e suporte ao

paciente e a familia deste.
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O uso de telessaude tem o potencial de compensar algumas das
dificuldades logisticas associadas ao acesso a clinicas especializadas,
especialmente em casos relacionados as dificuldades respiratérias dos
pacientes e ao manejo de sintomas de modo geral. Quando essa atividade é
liderada por enfermeiros e iniciada nos estagios primarios da doenga, resulta em
um impacto positivo dos cuidados em saude, estado funcional e sobrevivéncia
do paciente.

O estudo desenvolvido por Houseman e KelleyE8 (2015) teve por objetivo
evidenciar fatos baseados em experiéncias de prestacao de cuidados diarios nos
EUA as pessoas com ELA, no ambito dos cuidados paliativos, além de
apresentar orientagdes praticas nesse contexto. Destacam que, em um centro
certificado pela Associagao ELA, os pacientes e seus familiares usualmente sé&o
acompanhados entre um e seis meses por uma equipe interdisciplinar, na qual
estdo presentes a enfermeira coordenadora da clinica e do cuidado e a
enfermeira pesquisadora ou assistente.

No tratamento para a fadiga, o enfermeiro deve direcionar agdes para a
conservagao de energia, orientando o paciente a como preservar a energia
durante o desenvolvimento de atividades da vida diaria, completando-as por
meio da alternancia entre ficar sentado/em pé e do repouso prévio a uma
atividade que consuma mais energia, como, por exemplo, caminhadas. A
enfermeira deve encorajar o uso de equipamentos adaptativos, como cadeiras
de banho, “pegadores de objetos”, calcadeiras com prolongamentos, ganchos
para botdes de calgas e camisas.

A mobilidade prejudicada é apresentada como um sintoma relacionado a
fadiga, o qual necessita da avaliagdo de enfermagem para identificar mudancgas
e prejuizos na mobilidade, além de indicar equipamentos que beneficiem o
paciente. Os exercicios diarios de amplitude de movimentos devem ser
orientados e encorajados pela enfermeira, de modo a aliviar a dor, manter a
funcdo muscular, prevenir contraturas, “ombro congelado”, trombose venosa
profunda e tromboembolismo pulmonar.

O manejo da dor pelo enfermeiro consiste na avaliagdo primaria da origem
da dor na pessoa com ELA. Para a dor relacionada a espasmos ou caibras, as

possiveis intervengdes consistem em ingestdo de agua ténica, alongamentos e
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massagens. Para dores relacionadas a mobilidade prejudicada em geral, a
orientagdo aos pacientes e cuidadores compreende as mudangas de posigao
com o auxilio de travesseiros, protetores de colchdo e almofadas de assento. A
indicacdo do uso de botas ortopédicas pode auxiliar no alivio das dores no
calcanhar, assim como a imobilizagdo da mao previne as contragbes dos dedos.

No manejo dos sintomas relacionados ao déficit cognitivo, o cuidado de
enfermagem se direciona a avaliagao do prejuizo através da escala que varia de
comprometimento leve a severo. Além disso, orientagdes ao cuidador familiar
devem ser fornecidas a respeito da condi¢cao cognitiva do paciente, explicitando
a necessidade de promover modificagcbes no ambiente doméstico a fim de a
pessoa com ELA ndo sofrer danos; de supervisionar a alimentacdo e banho;
evitar contradizer o paciente, falando de forma calma e pausada, e de aconselhar
a realizagao do testamento em vida e de fazer uma procuragao legal, tendo em
vista a necessidade de autorizagcao de cuidados médicos futuros.

Nas consideragdes finais do artigo, os autores reforcam que o plano de
cuidados de enfermagem deve refletir intervengcbes de apoio e educagdo em
saude para a familia e cuidadores, bem como outras de cunho especifico para o
paciente. O enfermeiro deve investigar possivel apoio da comunidade para a
familia, como, por exemplo, grupos locais de apoio a ELA, cuidados domiciliares,
hospices e programas de cuidados paliativos.

Ao explorarem as necessidades nao atendidas dos familiares de
pacientes com doenga do neurdnio motor em estagios avangados, Buzgova et
al.F® (2019) analisaram trés dominios (situagdo familiar, papel do cuidador e
ajuda profissional), utilizando a Teoria Fundamentada nos Dados na abordagem
construtivista, os quais oferecem de modo indireto indicagdes de intervencdes
de enfermagem.

Evidenciou-se dificuldade dos familiares em compreender o estado de
saude do paciente e os cuidados no fim de vida, aliada as demandas de bem-
estar emocional por exaustdo fisica e psicologica, resultando em prejuizos
mutuos na relagao interpessoal entre paciente, familia e profissionais de saude.
Os enfermeiros podem oferecer orientacbes sobre os estagios da doenca e
acerca dos cuidados que devem ser realizados pelos familiares, além de apoiar

a busca por servigos especializados no sistema de saude.
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Harris, Jack e Wibberley®' (2018) exploraram o significado de viver com
incerteza para pessoas com diagnostico de doenga do neurdnio motor por meio
da hermenéutica interpretativa fenomenoldgica. Entre os aspectos que
sobressaem na trajetoria da doencga destacam-se a “falha” prematura do corpo
e a busca de respostas; deterioracdo do corpo e respostas aos cuidados e o
corpo chegando ao fim, além da necessidade de dialogo. Outras preocupagdes
existenciais, incluindo mudangas corporais, perda de significado, de controle, de
relacionamentos e o medo de morrer, também foram apontadas pelos
participantes. Destacaram-se em suas falas os cuidados prestados pelos
enfermeiros distritais que realizam visitas domiciliares e enfermeiros Macmillan
(especializadas em cuidados paliativos), como os relacionados a realizagéo de
procedimentos técnicos, orientagdes e apoio aos familiares.

A partir desses resultados, os autores recomendam que os profissionais
de enfermagem cuidem de modo holistico dos pacientes e que promovam
didlogos com discussdes abertas sobre a natureza progressiva da doencga e do
processo de morte e morrer, possibilitando maior autonomia e tomada de
decisdo no que diz respeito aos cuidados no fim da vida. Além disso, outra
intervencgao ressaltada no estudo € o encaminhamento precoce para servigos de
cuidados paliativos desde o momento do diagndstico.

Por meio de uma revisdo abrangente da literatura, Green e De-VriesE'
(2010) examinaram as evidéncias e as implicagbes para os enfermeiros do uso
da cannabis (THC) como uma intervengao clinica para pessoas em cuidados
paliativos, incluindo aquelas com doenga do neurénio motor, no Reino Unido.
Embora ndo haja estudos robustos que apontem os beneficios do uso da
cannabis no manejo de sintomas de pessoas com ELA, a revisao aponta que as
propriedades analgésicas, de relaxamento muscular, broncodilatadoras,
redutoras de saliva, estimuladoras de apetite, indutoras do sono e de promog¢ao
de um estado de euforia podem auxiliar a conter a depressao que geralmente
acomete pessoas com ELA. Evidéncias emergentes demonstram que a cannabis
tem efeitos antioxidantes e neuroprotetores que podem prolongar a
sobrevivéncia das células neurais, um fator que é de interesse para a doenga do

neurdnio motor.
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Nesse contexto, é imprescindivel que enfermeiros e demais profissionais
de saude estejam cientes das implicagdes legais, farmacoldgicas, fisioldgicas e
dos efeitos psicoldgicos do uso da cannabis para fins medicinais, ainda que se
relacionem a melhora da qualidade de vida e manejo dos sintomas. Os
enfermeiros enfrentam dilemas morais quando se encontram diante de usuarios
de cannabis, devendo sempre agir legalmente e garantir a auséncia de
envolvimento no fornecimento, financiamento, obtencdo e preparo para uso
ilicito. Caso contrario, correm o risco de perder o registro e podem ser
considerados culpados de cometer um crime. Os enfermeiros devem saber de
todos os medicamentos prescritos por servigos de saude para os pacientes que
utilizam cannabis, devendo reconhecer questdes advindas dos efeitos
combinados com outros farmacos.

O uso do THC ou de outra droga ilicita deve ser avaliado, monitorado e
discutido com o paciente e o servigco de saude. Para o enfermeiro que prescreve
medicagdes para pacientes com doencas cronicas e em cuidados paliativos, o
conhecimento dos efeitos farmacolégicos da cannabis é ainda mais relevante,
assim como o registro detalhado do uso dessa terapéutica.

Mayadev et al.E'? (2008) destacam a importancia dos modelos de atuagéo
multidisciplinar nos centros de ELA, cenarios abrangentes de cuidado e pesquisa
em que a reabilitagéo € iniciada logo apos a confirmacgao do diagndstico por meio
do manejo dos sintomas clinicos e da inclusdo dos pacientes em ensaios
clinicos. O cuidado reabilitativo, em alguns centros, é facilitado por um
enfermeiro neuromuscular. Ao se referirem a relagdo entre a mobilidade
prejudicada e as atividades da vida diaria, os autores valorizam a orientagédo
acerca dos equipamentos que conferem suporte e aumentam a qualidade de
vida, tais como cadeira de rodas com encosto adequado para a regiao lombar e
amortecimento apropriado para prevenir Ulceras de pressao.

Do mesmo modo, o posicionamento adequado no leito, uso de colchio
de ar ou espuma densa e coxins também aliviam a pressdo sobre areas mais
sensiveis as lesdes e podem prevenir contraturas. Orteses de tornozelo-pé com
tornozelo na posi¢édo neutra podem manter a deambulacdo e evitar lesGes
quando ha queda dos pés, unilateral ou bilateral. Outros equipamentos uteis para

manter a independéncia funcional dos pacientes incluem chuveiros de mao,
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bancos de banheira, barras de apoio, assentos de sanitarios elevados, uma
cama de hospital, cadeiras higiénicas, entre outros. A gestdo do ambiente
domiciliar de modo a aumentar a seguranga e a protegdo contra quedas pode
ser discutida entre os membros da equipe.

A orientagao quanto ao controle da ingesta hidrica apds o jantar e antes
de dormir também deve ser um ponto abordado no plano de cuidados, tomando
como base a incontinéncia secundaria a imobilidade, além da urgéncia urinaria
resultante da auséncia de inibicdo frontal sobre os centros da micg¢do. Os
pacientes devem manter um programa intestinal regular com ingestéao de fibras
e liquidos adequados. Supositorios e enemas podem ser utilizados quando
necessario.

Outros sintomas e condutas medicamentosas sao abordados no estudo,
a despeito das intervengdes dos demais profissionais que compdem a equipe
multidisciplinar. O enfermeiro volta a ser destacado no artigo no tépico de
decisdes de final de vida e cuidado paliativo, em que sdo apontadas as visitas
domiciliares regulares para intervengdes como administracdo de medicamentos,
avaliagao do controle da dor, cuidados com a pele e intestinos, além do reportar
aos médicos o progresso dos pacientes por meio de um relatério.

Quanto aos cuidados no final de vida, a medicina moderna esta
continuamente avangando e tem inumeras interven¢des que podem prolongar a
vida por meios artificiais, mas o paciente tem o direito de recusar qualquer
intervengao ou tratamento prescrito, cabendo ao enfermeiro a orientagéo sobre
as consequéncias da decisao da pessoa com ELA. Desse modo, a promoc¢éo ao
respeito e autonomia deve viger durante toda a implementagdo do plano de
cuidados.

Ushikubo®'3 (2018) entrevistou seis enfermeiras que realizavam visitas
domiciliares de modo a elucidar as circunstancias, sinais e sintomas de pacientes
com ELA em uso de ventilagdo nao invasiva de pressao positiva, que estavam
se aproximando da morte para compreender como fornecer cuidados paliativos
a esses pacientes.

Os resultados apontaram acdes para superar a dificuldade de
entendimento das enfermeiras sobre a proximidade da morte, sinalizando que,

apds o inicio da ventilacdo nao invasiva, a morte pode ser iminente para os
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pacientes. Os cuidados devem contemplar a avaliagao de sinais indicativos de
morte proxima, como perda de peso, intervalos mais curtos entre episédios de
bronquite ou de pneumonia, inicio de complicagdes orais, incidéncia de lesdes
cutaneas e dificuldade respiratéria com queda de saturagao.

Nesse sentido, a autora salienta a importancia do cuidado paliativo que
considera a extensao do envolvimento dos familiares e cuidadores, promovendo
orientagdes, participagdo e minimizando estresse e fadiga dos envolvidos, uma
vez que, ao se aproximar da morte, pode-se decidir quanto a sedagao que
promove conforto ao paciente. Para tal, enfermeiras da atengao domiciliar devem
realizar esforcos no sentido de obter diretrizes antecipadas para evitar que os
desejos do paciente sejam anulados mais tarde por sua familia, além de
minimizar os riscos legais.

Com o objetivo de comparar o domicilio € o hospital como locais em que
pode ocorrer o Obito de pessoas com ELA nos ultimos estagios da doencga,
UshikuboE'# (2014) realizou um estudo qualitativo, coletando dados por meio de
entrevistas face a face com 14 enfermeiras de agéncias de cuidados
domiciliares. As falas das enfermeiras acerca da morte dos pacientes revelaram
que o0s pacientes que mais precocemente aderiram aos cuidados de
enfermagem domiciliares foram a ébito em casa. Os que morreram em hospitais
demoraram alguns anos para aderirem ao servigo de home care.

As orientacbdes de enfermagem que envolviam o preparo para a morte e
o morrer foram realizadas para a maior parte dos pacientes e familiares cujo
obito foi em domicilio. Ja as enfermeiras que acompanhavam os pacientes que
morreram em hospitais desconheciam a proximidade da morte e esperavam que
o tratamento clinico prolongasse a vida, embora reconhecessem episédios de
instabilidade hemodinamica e tivessem experiéncia com repetidas
hospitalizagcdes de emergéncia.

Desse modo, intervengdes de enfermagem relacionadas a compreensao
das necessidades e desejos dos pacientes e de suas familias podem qualificar
o modelo de cuidado centrado na pessoa. Além disso, a autora reforca a
importancia de o enfermeiro comunicar-se eficazmente com outros profissionais
de saude, pacientes e familiares, proporcionando confianga e vinculo em busca

de um melhor preparo para as escolhas diante da aproximagao do fim de vida.
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A utilizacado de servicos de enfermagem domiciliares o mais
precocemente possivel é desejavel para que a tomada de decisao ocorra quando
0 paciente ainda é capaz de expressar seus desejos, especialmente quando se
encontram traqueostomizados e em ventilagao por pressao positiva.

Penrod et al.E'® (2011) ilustraram variagdes nas trajetérias de cuidado
conforme descrito por cuidadores familiares informais que prestam cuidados no
fim de vida, apontando por meio dos discursos dos participantes possibilidades
de intervencgdes de enfermagem.

Os resultados evidenciam ser imperativo que os enfermeiros considerem
os cuidadores familiares informais como aqueles que, ao mesmo tempo, séo
provedores de cuidados e que necessitam também ter suas necessidades
atendidas. Por compreenderem a trajetoria do adoecimento e a relagédo entre o
curso da doencga e as mudancas funcionais implicadas por esse processo, 0s
enfermeiros podem se tornar aliados dos cuidadores, apoiando-os e orientando-
0s quanto a mobilizagdo dos pacientes com ELA e o uso dos dispositivos
auxiliares, antecipando desafios e demandas de cuidado.

Baumruckert'® (2006) descreveu as perspectivas de duas enfermeiras a
partir de um estudo de caso de um paciente com ELA que tinha a intengao de
cometer suicidio com o auxilio dos profissionais de saude de um hospice. As
intervengdes de enfermagem foram indicadas de acordo com as necessidades
de cuidado, entre as quais se encontravam a escuta para compreender as metas
do paciente e orientagdes sobre 0 manejo de sintomas, progndstico e o processo
de morte/morrer, para que ele pudesse tomar decisbes guiado por sentimentos
diferentes do panico.

Foi apontada a necessidade de elaboragdo de um plano de cuidados
interdisciplinares e em conjunto com o paciente, considerando terapias
farmacolégicas e nao farmacoldgicas, cuidado espiritual e encorajamento da
expressao de sentimentos como raiva, medo e culpa. O paciente precisa estar
ciente de que a enfermagem e os demais profissionais estardo atendendo as
suas necessidades e promovendo o maior conforto possivel para aliviar o
sofrimento. Além disso, auxiliar o paciente a controlar os sintomas e possibilitar
facil acesso aos profissionais de saude pode acalmar os medos e controlar o

panico.
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VeroneseF'” (2010) explorou, em sua tese de doutorado, as necessidades
de cuidados paliativos de pessoas com ELA em estagio avangado, utilizando
como método um estudo misto. Os resultados evidenciaram as principais
necessidades fisicas, psicolégicas, sociais e espirituais que direcionam para
intervengdes de enfermeiros inseridos na equipe multidisciplinar.

Entre as necessidades fisicas, destacaram-se a dor, dificuldades
respiratorias, disturbios do sono, intestinais e urinarios. Nas psicologicas, a
depressao, ansiedade, sentimento de abandono e desafios em lidar com a
doenca. Socialmente, o isolamento de pacientes e cuidadores foi levantado e,
espiritualmente, a necessidade de apoio por meio da fé e religiao.

As intervencgdes realizadas pelos enfermeiros que gerenciam cuidados na
comunidade (district nurses) foram destacadas e, embora ndo sejam
especialistas em cuidados paliativos, realizam cuidados diretos e indiretos aos
pacientes e cuidadores familiares.

Os enfermeiros oferecem o suporte no manejo de infusdes intravenosas,
gastrostomia e curativos para ulceras, além do fornecimento direto de
medicamentos e equipamentos sem 6nus burocratico para as familias e acesso
direto a transportes gratuitos com ambulancia para hospitais e ambulatérios. Por
atuarem em regime de plantdo, n&o ha continuidade do atendimento, resultando
em visitas diarias de varios profissionais, diferentemente do servigo
especializado em cuidados paliativos, em que o enfermeiro possui expertise e

compde a equipe com médicos especialistas, além de outros profissionais.
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CONCLUSAO

Ao mapear as evidéncias disponiveis sobre intervengdes de enfermagem
aplicadas a pacientes com esclerose lateral amiotréfica em cuidados paliativos,
evidenciou-se que os 17 estudos selecionados eram provenientes de sete
nacionalidades, com maior predominancia de publica¢gdes no ano de 2011, na
base Web of Science, seguida pela Psycinfo. A revisdao de literatura e a
abordagem qualitativa descritiva foram as metodologias mais utilizadas.

A amostra evidenciou resultados de pesquisa em diferentes estagios da
ELA, desde o diagnéstico até o fim de vida e em locais distintos para o
tratamento, tais como centros de atendimento especializado, home nursing e
domicilio.

As acbes de enfermagem dividiram-se em assistenciais e gerenciais, com
destaque para intervengdes individualizadas, direcionadas a coordenagao dos
cuidados e ao encaminhamento precoce dos pacientes para especialistas, de
modo a otimizar e promover uma melhor qualidade de vida.

O manejo dos sintomas e o atendimento das necessidades do paciente e
da familia para além do aspecto biolégico também foram ressaltados. Para o
primeiro, os enfermeiros deveriam possuir conhecimento técnico e de
funcionamento dos equipamentos utilizados por pacientes com ELA, além da
prescricdo de intervengbes direcionadas a conservagdao da energia, o
encorajamento do uso de equipamento adaptativo, manutengdo da higiene
pessoal, monitoracdo da nutricdo e orientagdes referentes ao uso de
gastrostomia. Outro ponto muito citado pelos autores foi 0 manejo da dor, que
permeia todo o curso da doencga e, se controlada, podera causar uma melhora
significativa para a saude do paciente.

E importante a introducdo do cuidado paliativo de forma precoce, a fim
de se obter resultados mais eficazes no alivio dos sintomas, considerando tanto
as terapias farmacoldgicas, quanto as ndo farmacoldgicas. E, no que tange a
maximizacao dos cuidados de fim de vida, os estudos ressaltaram habilidades
de comunicacgao dos enfermeiros para com os pacientes e familiares destes, por

meio de escuta qualificada e estabelecimento de vinculos. Foram igualmente
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valorizadas as orientagdes de enfermagem referentes a cada estagio da ELA,
como intervengdes importantes para a tomada de decisao.

Por fim, €& possivel inferir acerca da relevancia das intervengdes de
enfermagem durante todo o curso da doenga, colaborando para a melhoria da
qualidade de vida tanto do paciente quanto de seus familiares. Pretende-se que
as contribuicdes advindas a partir desta revisdo de escopo possam subsidiar
estratégias para fortalecer melhores praticas de assisténcia, ensino e gestéo.
Sugere-se que mais estudos sejam desenvolvidos em busca do aperfeigoamento
das intervengdes de enfermagem, trazendo, dessa forma, maiores contribui¢coes

para pacientes com ELA.
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Abstract

Objective: Mapear as evidéncias cientificas disponiveis sobre intervencdes de
enfermagem aplicadas a pacientes com Esclerose Lateral Amiotrofica em cuidados
paliativos.

Introduction: As intervengdes de enfermagem em pessoas com Esclerose Lateral Amiotrdfica
(ELA) em cuidados paliativos com vistas a integralidade do cuidado, sdo necessdrias para a
execucdo do planejamento de acdes que beneficiem o paciente na promoc¢ao da salde, do
conforto e bem-estar.

Inclusion criteria: A revisdo considerara estudos originais e de revisao, publicados em periddicos
indexados, nos idiomas portugués, inglés e espanhol e que apontem intervencbes de
enfermagem em pacientes com ELA em cuidados paliativos. Incluira ainda literatura cinzenta
que versa sobre o tema.

Methods: Esta revisdo de escopo seguira a metodologia JBI para revisdes de escopo. Uma
pesquisa inicial, para o protocolo, foi limitada ao Medical Literature Analysis and Retrievel
System Online (MEDLINE via PubMed) e Cummulative Index to Nursing and Allied Health
Literature (CINAHL). As bases de dados a serem pesquisadas serdo PubMed/MEDLINE, Literatura
Latino- Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Web of Science, Scientific
Electronic Library Online (SciELO), Scopus, CINAHL, ASSIA, EMBASE e PSYCINFO. Apds aplicacdo
dos critérios, os estudos serao selecionados a partir de uma ferramenta de extracdo e a avaliacdo
critica serd realizada por dois revisores independentes, sendo os resultados apresentados na
revisao final, assim como resumo narrativo e tabular das informacdes. Serdo excluidos estudos
gue ndo atendam a tematica proposta.

Keywords: Amyotrophic Lateral Sclerosis; Palliative care; Nursing Care; Health services.

Title register: https://osf.io/yvpb6/?view_only=a8868833cf1e4tf09alaa2a3cfcb5fc02
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Introduction

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) ¢ uma doenga cronica neurodegenerativa
rara e irreversivel, que afeta os neurdnios motores, levando a uma progressiva atrofia e
enfraquecimento musculares, com preservacdo da lucidez, cognicdo e inteligéncia. A
pessoa acometida sente dificuldades crescentes em capacidades como andar, comer, falar
e respirar, podendo ficar totalmente paralisada. Atinge em média dois em cada 100.000
pessoas, com uma prevaléncia ligeiramente superior em individuos do género masculino,
com idades entre 40 e 70 anos, sendo que 90% a 95% dos casos sdo classificados como
esporadicos*2),

As principais manifestacdes clinicas se apresentam em regido bulbar, cervical,
toracica e lombossacral, acrescidas de fraqueza muscular, atrofia, fasciculagdes,
hipotonia e caibras musculares. Também ocorrem reflexos tendinosos hiperativos, sinal
de Babinski positivo, clonus e espasticidade, disfagia e disartria. Além dos sinais e
sintomas diretamente causados pela perda neuronal, os pacientes apresentam uma série
de achados clinicos indiretamente relacionados a doenga, como alteragdes psicoldgicas e
do sono, constipagdo, sialorreia, espessamento de secrecdes mucosas, sintomas de
hipoventila¢do cronica e dor®#).

O inicio e a progressdao da ELA s3o frequentemente insidiosos e os sintomas
podem nao ser distinguidos precocemente. Em algum momento, de acordo com a
evolucdo da doenca, complicagdes podem ocorrer de forma isolada ou concorrentes com
broncoaspiracdo, perda da capacidade de autocuidado, insuficiéncia pulmonar,
pneumonia, ulceras de pressio, perda de peso acentuada, afasia e morte®®. A expectativa
de vida na ELA ¢ multifatorial e varia de acordo com a apresentacdo clinica, taxa de
evolucdo da doenca, insuficiéncia respiratéria precoce e estado nutricional. O curso
progressivo da doenga redunda em oObito em média de trés a cinco anos apos o
diagnostico, sendo a causa mais frequente a insuficiéncia respiratoria associada a disfagia
e broncoaspiragio!® 7).

A rapida progressao e gravidade dos acometimentos muscular e respiratorio levam
a comprometimentos funcionais que influenciam nas necessidades basicas como apoio
para as refei¢cdes, comunica¢do, mobilidade e incapacidade de realizar as demais
atividades da vida diaria. Embora nao seja frequentemente caracterizada como um
componente importante da ELA, a maioria dos pacientes experimenta dor significativa
como uma complicagdo, aumentando o risco de depressdo e potencializando efeito
negativo na qualidade de vida'*®),

No Brasil, o Ministério da Saiude aprovou o Protocolo Clinico e Diretrizes
Terapéuticas da Esclerose Lateral Amiotrofica através da Portaria n® 1.151 de novembro
de 2015, facilitando a padronizacdo das a¢des da equipe multidisciplinar®), o que tem sido
uma estratégia para melhorar a qualidade e prolongar o tempo de vida da pessoa com
ELA.

E nesse contexto que se destacam os cuidados paliativos (CP), como cuidados
direcionados a promogao da qualidade de vida para pessoas com condigdes cronicas que
ameagam a vida e, especialmente & ELA como uma doenca incapacitante e de rapida
progressao. Considerando que essa patologia implica em manifestagoes
multidimensionais, os CP possibilitam a prevengdo e alivio do sofrimento fisico,
emocional e espiritual, preservando a ética e a integralidade humana®?). O cuidado dos
pacientes ¢ complexo e deve envolver a equipe multiprofissional com o intuito de mitigar
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a carga de doenga por meio de intervengdes paliativas, podendo ser fornecidas orientagdes
e manejo dos principais sintomas, como prescri¢do de medicamentos e suplementos para
apoio nutricional, exercicios para fortalecimento muscular, controle da dor e apoio para
fortalecer a autonomia dos pacientes com ELA nas decisdes de cuidados de saude?,

Para isso, faz-se necessario uma equipe articulada, composta por profissionais de
especialidades  distintas, capazes de identificar demandas de cunho
biopsicosocioespirituais. A integragao entre os profissionais facilita as condutas a serem
tomadas, potencializando a incorporacdo de diversos saberes que, articulados, podem
intervir positivamente nas necessidades dos pacientes!!"!?,

Pessoas com doencas neurodegenerativas podem manifestar alteracdes na
comunicagdo, isolamento social, falta de motivacao e perda da autoestima, fazendo com
que se privem do contato com outras pessoas, mudem seu comportamento, evitem a
sociedade em geral ou situagdes que os exponham de alguma forma. Desse modo, a
assisténcia prestada pelos profissionais deve perpassar os aspectos sintomatolégicos. A
vista disso, o enfermeiro como profissional integrante da equipe multidisciplinar,
desenvolve importante papel na promog¢ao da saude, no tratamento das complicag¢des e na
adaptacdo as limitagdes impostas pela doenga, direcionando ¢ manejando o plano de
cuidados para o atendimento as necessidades de cada paciente e familia. Para que isso
ocorra, sdo necessarias habilidades que auxiliem a pessoa e seus familiares ao lidarem
com o impacto do diagnoéstico e desconhecimento da doenga, ou de como agir € o que
fazer(*3),

As intervengdes de enfermagem sdo tteis para o planejamento do cuidado, tanto
de forma independente quanto colaborativa, sendo fundamental a identificagdao de agdes
que beneficiem o paciente com ELA em cuidados paliativos, desde o diagnostico da
doenga até a condi¢ao de fim de vida, etapas que perpassam pela reducao da autonomia e
necessaria promoc¢do de maior conforto e bem-estar, vislumbrando o cuidado de
enfermagem que corresponde a premissa da integralidade das a¢des de saude*?).

Diante do exposto, faz-se importante um mapeamento da literatura acerca das
intervengoes de enfermagem descritas para o paciente com ELA no contexto dos cuidados
paliativos. Uma pesquisa preliminar do PROSPERO, MEDLINE, o Banco de Dados
Cochrane de Revisdes Sistematicas e o Banco de Dados JBI de Revisdes Sistematicas e
Relatérios de Implementagdao foram realizados e ndao foram identificadas revisdes
sistematicas atuais ou em andamento sobre o tdpico.

Considerando que a literatura carece de evidéncias e identificacdo das recomendacdes
disponiveis no rol de estudos de revisdo, justifica-se a proposta de uma revisdao de escopo com
o objetivo de mapear as evidéncias disponiveis sobre intervencbes de enfermagem aplicadas a
pacientes com Esclerose Lateral Amiotréfica em cuidados paliativos, tonando-se relevante por
permitir o aprofundamento tedrico sobre o cuidado prestado a esses pacientes, favorecendo a
articulagdo entre a produgao cientifica e o exercicio da pratica clinica de enfermeiros.

Review question

A revisdao também abordara a seguinte questao:
Quais sdo as intervencdes de enfermagem direcionadas a pacientes com ELA em cuidados
paliativos?

Keywords

Amyotrophic Lateral Sclerosis; Palliative care; Nursing Care; Nursing.
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Inclusion criteria

Estudos originais e de revisdo, publicados em periddicos indexados, nos idiomas portugués,
inglés e espanhol e que apontem intervengbes de enfermagem em pacientes com Esclerose
Lateral Amiotrofica em cuidados paliativos. Incluira ainda literatura cinzenta que versa sobre o
tema. Artigos que ndo atendam a temdtica proposta serdo excluidos-

Participants - Pacientes com Esclerose Lateral Amiotréfica.

Concept — Intervengdes de Enfermagem aplicadas a pacientes com Esclerose Lateral
Amiotrodfica.

Context — Cuidados paliativos.

No presente estudo, considerar-se-3o também intervengdes de enfermagem, as descrigdes
advindas das evidéncias cientificas como “agdes de enfermagem”, “cuidados de
enfermagem” e/ou “atividades de enfermagem”.

Types of Sources

Nesta revisdo de escopo, serao incluidos estudos originais com delineamentos de abordagem
quantitativa e qualitativa, como ensaios clinicos controlados, randomizados ou ndo; estudos
observacionais; mistos e descritivos, além de revisOes, relatos de caso e de experiéncia. A
literatura cinzenta pertinente ao tema também sera incluida.

Methods

A metodologia proposta pelo The JBI®*15) serd a adotada nessa revisdo de escopo,
considerando todas as etapas para elaboragdo da pesquisa.

Protocolo de revisdao de escopo registrado na Open Science Framework, dia 04 de
novembro de 2020
(https://osf.io/yvpb6/?view_only=a8868833cfle4f09alaa2a3cfcb5fc02).

Search strategy

A estratégia de busca tera por objetivo localizar os estudos originais que respondam a
pergunta e objetivo da revisdo. Serd utilizada uma estratégia de pesquisa com trés
passos, sendo o primeiro a estratégia de busca para o protocolo, limitada ao Medical
Literature Analysis and Retrievel System Online (PubMed/MEDLINE) e Cummulative
Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL), para identificar artigos e as
palavras contidas nos titulos, resumos e/ou termo de indice utilizados.

Em seguida serd realizada a segunda etapa, com as palavras-chave e termos de indice
identificados para busca nas bases de dados incluidos, sendo que a estratégia de busca
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identificada sera adaptada para cada fonte de dados. Na terceira e Ultima etapa, a lista
de referéncia de todos os textos selecionados sera identificada para sele¢cdo/inclusdo de
estudos adicionais. Essa etapa contara ainda com verificacdo e selecdo das listas de
referéncia de todas os textos identificadas e selecionados como texto completo
incluidos na revisao.

A selecdo da fonte serda realizada independentemente por dois ou mais revisores, na
triagem de titulo/resumo e de texto completo. Durante esse processo, sera realizada
uma descricdo narrativa juntamente com o fluxograma da revisao (PRISMA-ScR),
especificando o fluxo da revisdo, mediante selecdo da fonte, remoc¢ao de duplicatas,
recuperacdo de texto completo e acréscimo da terceira rodada de pesquisa (quando
necessario), além de dados extraidos e apresentacdo da evidéncia, seguindo a
recomendacdo do manual JBI(14-15),

Information sources

A pesquisa inicial foi realizada na MEDLINE e CINAHL. Em uma planilha de Excel foi
criada uma lista de referéncia e em seguida desenvolveu-se uma estratégia de busca,
incluindo palavras-chave e termos de indice com os conectores booleanos AND e OR,
sendo esses: “Amyotrophic Lateral Sclerosis”; “Motor Neuron Disease”; “Palliative
Care”, “Hospice and Palliative Care Nursing”; “Nursing Care”, “Nursing”, “Home
Nursing”; “Home Care Services”, “Health Services” (Appendix I).

As bases de dados a serem pesquisadas serao a Medical Literature Analyses and
Retrieval System Online (PubMed/MEDLINE), Literatura Latino- Americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Web of Science, Scientific Electronic Library
Online (SciELO) e Scopus e Cumulative Index to Nursing & Allied Health Literature
(CINAHL), Applied Social Sciences Index & Abstracts (ASSIA), EMBASE e PsycInfo.
Sera considerado, se necessario, o contato com os autores dos estudos.

Study selection

Posteriormente a pesquisa, as citacdes identificadas serdo extraidas e tabuladas na integra em
planilha do Excel e exportadas para o gerenciador bibliografico gratuito Mendeley©
(Mendeley.com, Elsevier.com, 2020), o qual auxiliard na remocao dos itens duplicados. Titulos
e resumos serdo avaliados por dois revisores independentes para averiguar os critérios de
inclusdo e, sendo esses atendidos, os estudos serdo analisados na integra.

Estudos avaliados na integra que forem excluidos por ndo atenderem aos critérios de inclusao,
terdo registrados os motivos para tal, na revisdo de escopo. Toda e qualquer ndo conformidade
entre os revisores nas etapas de selecdo dos estudos, sera discutida entre ambos ou com um
terceiro revisor. Os resultados da revisdo de escopo serao relatados na integra na revisao final
e apresentados em um fluxograma PRISMA),

Data Extraction

Os dados incluidos na revisao serao selecionados por dois revisores independentes, utilizando
uma ferramenta de extracdo (Appendix 1l), abrangendo questdes como:
Artigo/publicacdo/citacdo, autores, ano de publicacdo, pais, idioma, objetivo do estudo,
método, populacdo, contexto, além de intervencdes, resultados e recomendacdes.
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A tabela de extragao de dados resumidos sera modificada e revisada tantas vezes quantas forem
necessarias durante o processo, ao passo que as modificagdes serdo detalhadas no relatdério
completo de revisdo de escopo, seguindo recomendacio do manual do revisor da JBI™.
Conforme apontado anteriormente, as divergéncias entre os revisores serdo discutidas e, se
necessario, um terceiro revisor sera acionado, de modo que a lista de referéncias dos estudos
incluidos podera serd avaliada para possiveis inclusdes adicionais. Do mesmo modo, serdo
realizados contatos com os autores dos estudos, diante da necessidade e relevancia para a
revisdo.

Data Presentation

Os dados obtidos serdao compilados apresentados em forma de diagrama e em tabelas, com as
informacbes expressas de acordo com os critérios e objetivo desta revisdo. Uma sintese
descritiva serd apresentada na sequéncia das tabula¢Ges dos resultados em tabelas, figuras e
graficos, com intuito de associd-los a resposta da pergunta de pesquisa e proporcionar uma
representagdo visual.
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Appendix [: Search strategy
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(Limite: 2010 a
05 de julho de
2020)

palliative care AND palliative care nursing AND nursing care
OR nursing AND home nursing OR home care services AND
health services

BASE Search Records
retrieved

1 (((((((("Amyotrophic Lateral Sclerosis"[Mesh]) OR "Motor

MEDLINE/PU | Neuron Disease"[Mesh]) AND "Palliative Care"[Mesh]) AND

BMED "Hospice and Palliative Care Nursing"[Mesh]) AND "Nursing 11.396

(Limite: 2010 a | Care"[Mesh]) OR "Nursing"[Mesh]) AND "Home

20 de setembro | Nursing"[Mesh]) OR "Home Care Services"[Mesh]) AND

2020) "Health Services"[Mesh]

2 —-CINHAL amyotrophic lateral sclerosis OR motor neuron disease AND 30.379

Appendix II: Data extraction instrument

Artigo /publicagdo/citacdo

Autores

Ano

Pais

Idioma da publicacio

Objetivo

Método

Populacio

Contexto

Intervencao

Resultados e

recomendagdes para a
pratica de enfermeiros




Fontes de Estudos
Informacgao Identifica
dos
PUBMED 23
PSYCINFO 32

APENDICE B - DETALHAMENTO DA SELEGAO DOS ESTUDOS

Apos
aplicaca
o dos
critérios
de
inclusao
e

exclusao

13

32

Apoés
remoca
o de
duplica

tas

13

30

Apods
leitura de
titulos, Estudos
resumos e excluidos/motivos

texto(flutu

ante)

Nao atende a
tematica/nao séo
13 | mencionadas
intervengdes de
enfermagem no contexto
e populagéao pretendidos
Indisponibilidade de texto
completo
Nao atende a
30 tematica/nao séo

mencionadas

Apoés
leitura do Estudos
texto na excluidos/motivos
integra
Nao atende a
tematica/nao séo
5 mencionadas
intervengdes de
enfermagem no
contexto e populagao
pretendidos:
Nao atende a
6 tematica/nao séo

mencionadas

82

Total
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APENDICE C - Estratégias de busca utilizadas nas fontes de informagao

Fontes de

Informagao

Estratégia de Busca

Medline

Cinahl

SciELO

Lilacs

Web of
Science

Scopus

Assia

("Amyotrophic Lateral Sclerosis"[MeSH Terms] OR "ALS"[All Fields] OR
"Amyotrophic Lateral Sclerosis"[Text Word]) AND "nursing"[MeSH Subheading]
AND ("Palliative Care"[MeSH Terms] OR "palliative Therapy"[Text Word] OR
"palliative treatment"[Text Word] OR "Palliative Supportive Care"[Text Word])

(MH "Amyotrophic Lateral Sclerosis") OR TI ("amyotrophic lateral sclerosis" or als)
OR AB ("amyotrophic lateral sclerosis" or als) AND (MH "Palliative Care") OR AB
("palliative care" or "end of life care" or "terminal care") OR TI

(palliative care" or "end of life care" or "terminal care" ) AND (MH "Nursing Care+")
OR TI ( "nursing care" or "nursing interventions" ) OR AB ( "nursing care" or
"nursing interventions")

Amyotrophic lateral sclerosis AND palliative care AND nursing care

La esclerosis lateral amiotréfica AND Cuidados paliativos AND cuidado de
enfermera

Esclerose lateral amiotrofica AND cuidados paliativos AND cuidados de
enfermagem

“Amyotrophic lateral sclerosis” AND “palliative care” AND “nursing care”

“La esclerosis lateral amiotréfica” AND “cuidados paliativos” AND “cuidado de
enfermera”

“Esclerose lateral amiotrofica” AND “cuidados paliativos” AND “cuidados de
enfermagem”

TOPICO: (Amyotrophic Lateral Sclerosis) OR TOPICO: (ALS) AND Todos os
campos: (Nursing care) OR Todos os campos: (Nursing interventions) AND
Todos os campos: (palliative care) OR Todos os campos: (palliative
therapy) OR TOPICO: (palliative treatment)

(TITLE-ABS-KEY ( "Amyotrophic Lateral Sclerosis" OR als)) AND ( TITLE-ABS-
KEY ( "Nursing care" OR "nursing intervention" ) ) AND ( TITLE-ABS-
KEY ( "palliative care" OR "palliative therapy" OR "palliative treatment" ) )

("Amyotrophic lateral sclerosis") OR ALS) AND "nursing care" AND ("palliative
care" OR "palliative therapy" OR "palliative treatment")
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Embase ('Amyotrophic lateral sclerosis'/exp OR 'als (amyotrophic lateral sclerosis)' OR
‘amyotrophic lateral sclerosis' OR 'lateral sclerosis, amyotrophic' OR 'sclerosis,
amyotrophic lateral') AND ('nursing care'/exp OR 'nursing care') AND (‘palliative
therapy'/exp OR 'palliative care' OR 'palliative therapy' OR 'palliative treatment')

Psycinfo “Amyotrophic lateral sclerosis” AND “palliative care” AND “nursing care”

Catalogos de
teses e Esclerose amiotréfica lateral AND enfermagem AND cuidados paliativos
dissertacoes
da Capes

Amyotrophic lateral sclerosis AND palliative care AND nursing care
Dart-Europe E-
theses Amyotrophic lateral sclerosis AND palliative care

Amyotrophic lateral sclerosis AND nursing care

EThOS -

Eletronic “amyotrophic lateral sclerosis” AND “palliative care” AND “nursing care”
Theses Online

Services

Fonte: Elaborado pela autora (2021).
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ANEXO

ANEXO A - DECLARAGAO PRISMA - PRISMA-ScR

ITE REPORTED
SECTION PRISMA-ScR CHECKLIST ITEM ON PAGE #

TITLE
Title 1 Identify the report as a scoping review. Cleslse
to enter text.
ABSTRACT
Provide a structured summary that includes (as
Structured ) applic_:able): backgroupd, objectiveg, eligibility Sl
summary criteria, sources of ewdence, charting methoc.is, to enter text
results, and conclusions that relate to the review ‘
questions and objectives.
INTRODUCTION
Describe the rationale for the review in the
Rati context of what is already known. Explain why Click here
ationale 3 . ) o
the review questions/objectives lend themselves {0 enter text.
to a scoping review approach.
Provide an explicit statement of the questions
and objectives being addressed with reference to .
St 4 their key elements (e.g., population or Click here
participants, concepts, and context) or other to enter text.
relevant key elements used to conceptualize the
review questions and/or objectives.
METHODS
Indicate whether a review protocol exists; state if
Protocol and 5 andwhere it can be accessed (e.g., a Web Click here
registration address); and if available, provide registration to enter text.
information, including the registration number.
Specify characteristics of the sources of ;
Eligibility g  evidence used as eligibility criteria (.g., years Click here
criteria considered, language, and publication status), to enter text.
and provide a rationale.
Describe all information sources in the search
. (e.g., databases with dates of coverage and :
Isrgsrrgneast:on 7 contact with authors to identify additional S)Ti;fg ¢
sources), as well as the date the most recent 242
search was executed.
Present the full electronic search strategy for at F e e
Search 8 least 1 database, including any limits used, such
that it could be repeated. to enter text.
Selection of State the process for selecting sources of Sl
sources of 9 evidence (i.e., screening and eligibility) included
evidencet in the scoping review. to enter text.
Describe the methods of charting data from the
included sources of evidence (e.g., calibrated
: forms or forms that have been tested by the .
D;tset;f;irtlng 10  team before their use, and whether data charting Gl
P was done independently or in duplicate) and any 0 CHer exL
processes for obtaining and confirming data from
investigators.
List and define all variables for which data were ek e
Data items 11 sought and any assumptions and simplifications

made.

to enter text.



Critical

appraisal of
individual 12
sources of

evidence§

Synthesis of results :1,’
RESULTS

Selection of sources 1

of evidence 4

Characteristics of 1

sources of evidence 5

Critical appraisal
within sources of
evidence

—_

—_

Results of individual
sources of evidence 7

Synthesis of results 8

DISCUSSION
Summary of 1
evidence 9
Limitations g
Conclusions ?
FUNDING
Funding g

FONTE: (TRICCO et. al., 2018)

If done, provide a rationale for conducting a
critical appraisal of included sources of evidence;
describe the methods used and how this
information was used in any data synthesis (if
appropriate).

Describe the methods of handling and
summarizing the data that were charted.

Give numbers of sources of evidence screened,
assessed for eligibility, and included in the review,
with reasons for exclusions at each stage, ideally
using a flow diagram.

For each source of evidence, present
characteristics for which data were charted and
provide the citations.

If done, present data on critical appraisal of
included sources of evidence (see item 12).

For each included source of evidence, present the
relevant data that were charted that relate to the
review questions and objectives.

Summarize and/or present the charting results as
they relate to the review questions and objectives.

Summarize the main results (including an
overview of concepts, themes, and types of
evidence available), link to the review questions
and objectives, and consider the relevance to key
groups.

Discuss the limitations of the scoping review
process.

Provide a general interpretation of the results with
respect to the review questions and objectives, as
well as potential implications and/or next steps.

Describe sources of funding for the included
sources of evidence, as well as sources of funding
for the scoping review. Describe the role of the
funders of the scoping review.
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JBI; PRISMA-ScR = Preferred Reporting ltems for Systematic reviews and Meta-Analyses extension for
Scoping Reviews.

* Where sources of evidence (see second footnote) are compiled from, such as bibliographic databases,
social media platforms, and Web sites.

T A more inclusive/heterogeneous term used to account for the different types of evidence or data sources
(e.g., quantitative and/or qualitative research, expert opinion, and policy documents) that may be eligible in
a scoping review as opposed to only studies. This is not to be confused with information sources (see first
footnote).

T The frameworks by Arksey and O’Malley (6) and Levac and colleagues (7) and the JBI guidance (4, 5)
refer to the process of data extraction in a scoping review as data charting.

§ The process of systematically examining research evidence to assess its validity, results, and relevance
before using it to inform a decision. This term is used for items 12 and 19 instead of "risk of bias" (which is
more applicable to systematic reviews of interventions) to include and acknowledge the various sources of
evidence that may be used in a scoping review (e.g., quantitative and/or qualitative research, expert
opinion, and policy document).

From: Tricco AC, Lillie E, Zarin W, O'Brien KK, Colquhoun H, Levac D, et al. PRISMA Extension for Scoping Reviews
(PRISMASCcR): Checklist and Explanation. Ann Intern Med. 2018;169:467—-473. doi: 10.7326/M18-0850.




