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EPIGRAFE

“Nao importa quanto a vida possa ser ruim, sempre existe algo que vocé pode
fazer, e triunfar. Enquanto ha vida, ha esperan¢a.”

(Stephen Hawking)



RESUMO

A Esclerose Lateral Amiotréfica também conhecida como ELA, é uma doenca
neurodegenerativa progressiva, que acomete 0s neurfnios motores sejam eles
inferiores e superiores, sua causa ainda € de dificil entendimento para os cientistas,
manifestando-se assim de forma esporadica ou hereditaria. Para o tratamento
medicamentoso da ELA, o Sistema Unico de Satde (SUS), disponibiliza o Riluzou,
para o uso continuo,com base para prolongar a vida dos pacientes cerca de 3 a 6
meses. Entretanto, o tratamento terapéutico com equipe multiprofissional € o mais
eficaz, para os cuidados com esses pacientes, tendo em vista que o atendimento
domiciliar nesses casos é o mais adequado, pois ao longo da progressédo da doenca,
a mobilidade tende a ser reduzida. Conforme previsto na lei n®°10.424, de 2002, esses
pacientes tém direito ao atendimento HOME CARE disponibilizado tanto para quem
tem plano e satde quanto pelo Sistema Unico de Satde (SUS). Esta pesquisa busca
identificar as principais dificuldades que os pacientes vém enfrentando para o
atendimento domiciliar com o objetivo de recolher informagbes através de uma
pesquisa bibliografica, em artigos cientificos, teses e livros. Pesquisa realizada por
meio do Google académico, Scielo (Scientific Electronic Library Online)e PUBMED.
Estudo desenvolvido através de uma revisao bibliografica, de carater qualitativa, ao
gual obteve resultados sobre a importancia do atendimento em Home Care para 0s
pacientes com ELA, eventualmente ajudando na sobrevida do paciente, e a
notoriedade do enfermeiro nalideranca da equipe e no cuidado prestado ao paciente.
Concluindo que a assisténcia ao paciente com Ela deve ser “prestada desde o
diagnosticoinicial, com a ajuda da equipe multiprofissional para juntos melhorarem a
qualidade de vida do paciente a retarda ao maximo de tempo possivel a progressao
da doenca, sabendo-se que néo ha cura, o atendimento em Home Care para esses
paciente € de valor inestimavel, devido ser uma doenca degenerativa muscular, ao
longo do tempo a capacidade motora vai se atrofiando levando o paciente a ficar
impossibilitado a locomocéo, levando a assisténcia domiciliar a ter os cuidados
necessarios e o profissional de enfermagem a ser o alicerce entre a equipe
multiprofissional e o paciente juntamente com a familia.

Palavras — Chave: Esclerose Lateral Amiotrofica. Equipe Multiprofissional.

Atendimento em Home.



ABSTRACT

Amyotrophic Lateral Sclerosis, also known as ALS, is a progressive
neurodegenerative disease that affects motor neurons, whether inferior or superior, its
cause is still difficult to understand for scientists, manifestam itself in a sporadic or
hereditary way. For the drug treatment of ALS, the Unified Health System (SUS),
makes Riluzou available, for continuous use, based on prolonging the life of patients
for a round 3 to 6 months. However, the therapeutic treatment with a multidisciplinary
team is the most effective for the care of these patients, considering thathome care in
these cases is the most adequate, as along the progression of the disease, mobility
tends to be reduced. As provided for in Law No. 10,424, of 2002, these patients are
entitled to HOME CARE available both for those who have health insurance and the
Unified Health System (SUS). This research seeks to identify the main difficulties that
patients have been facing for home care in order to gather information through a
bibliographical research, in scientific articles, theses and books. Search performed
through academic Google, Scielo (Scientific Electronic Library Online) and PUBMED.
Study developed through a bibliographical review, of a qualitative nature, which
obtained results on the importance of Home Care for patients with ALS, eventually
helping the patient's survival, and the notoriety of the nurse in the leadership of the
team and in the care provided to the patient. Concluding that patient care with It must
be provided from the initial diagnosis, with the help of the multidisciplinary team to
jointly improve the patient's quality of life and delay the progression of the disease for
as long as possible, knowing that there is no Cure, Home Care for these patients is
invaluable, as it is a degenerative muscle disease, over time the motor capacity will
atrophy causing the patient to be unable to move, leading home care to receive the
necessary care and the nursing professional to be the foundation between the
multidisciplinary team and the patient along with the family.

Keywords: Amyotrophic Lateral Sclerosis. Multiprofessional team. Home Care
Service.
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A ELA ou Esclerose Lateral Amiotréfica pode ser definidacomo uma doenca
neuroldgica progressiva, degenerativa e inexoravel, cuja patogénese ainda é de dificil
entendimento. Caracterizada por perda de neurbnios motores na medula espinhal,
tronco cerebral e cértex motor que reduz drasticamente a expectativa de vida do
doente. (NAGANSKA; MATYJA, 2011).

Os neurdnios motores (neurénios eferentes) sdo responsaveis por transmitir o
impulso nervoso do sistema nervoso central (SNC) para os musculos voluntarios ou
esqueléticos (CAVACO, 2016). Suaincidénciacom cerca de 12 mil casos registrados
no Brasil, de acordo com uma estimativa da Organizacdo Mundial de Saude.
(BRUM,2019). Sendo 90% de forma esporddica e outros 10% de heranca
autossémicahereditaria, quando chega a causar o primeiro sintoma cerca de 80% dos
neurdnios motores ja foram comprometidos. (TEMPORAO, 2010).

Alguns eventos como fatores genéticos, danos oxidativos acumulo de
agregados intracelulares, disfuncéo mitocondrial, patologia de células gliais e defeito
de transporte axonal, sdo relacionados com a génese do processo degenerativo que
ocorre na ELA (AVANZIDE OLIVEIRA; PIFFER TOMASI DA SILVA, 2019).

O quadroclinico depende de cada paciente, podendo variar de acordo com o
grupo neural afetado, podendo haver caibras, fraquezas musculares, disartria. Tendo
vista que haja o envolvimento de, pelo menos, um dos trés; bulbar, cervical, toracico
e lombossacro (COSTA et al., 2021).

Apesar da ELA nao interferir na capacidade cognitiva sua progressao é de
maneira rapida comparada equiparando a outras doencas raras como Alzheimer e
Parkinson. Afetando diretamente e indiretamente trés aspectos da qualidade de vida
sendo eles: fisico, social e psicoldgico. Pacientes que ndo tem um apoio de uma
equipe multiprofissional ou familiar, tende a ser mais vulneraveis a nao estarem
dispostos a enfrentar a enfermidade levando aos casos de ansiedade, depresséo e
até cogitando a possibilidade de suicido. (REGIS; GONCALVES; SIQUEIRA, 2018)

A dificuldade de diagnostico para os pacientes com ELA intriga até os proprios
profissionais tendo-se a média de dois anos para se chegar a um diagndstico
conclusivo. Esse atraso que possibilita o avanco mais rapido da doenca (CAPRARA
& FRANCO, 1999; XERES, 2008). Os critérios para diagnostico, sdo caracterizados
com base no envolvimento clinico, eletroneuromiografico ou anatomopatoldgico do

neuro motor inferior e superior, incluindo também alteracdes nos exames fisicos



juntamente com exames de neuroimagem. Ainda ndo se tem um exame especifico
gue detecte a ELA no seu estagio inicial, porem varios exames foram apresentados
com um bom potencial marcador diagndstico ou de acompanhamento da doenca,
permitindo-se, ainda, distinguircomprometimento predominante do NMS (neuro motor
superior) ou do NMI (neuro motor inferior) (ABRELA, 2013).

A Esclerose Lateral Amiotréfica ndo tem cura, mas possui um tratamento com
drogas inibidoras da excitotoxicidade pelo glutamato, conhecidas por Riluzole ou
Riluzol, que “prolonga a vida de 3 a 6 meses.” Remédio fornecido gratuitamente pelo
SUS, podendo também ser comprado nas farmacias. (GARCIA, 2019). Apesar de
outros tratamentos ainda estarem na fase 2 ou 3, no momento além do Riluzol. Na
fase 2, estd o medicamento de TAMOXIFENO, droga em teste para inibir uma das
excitotoxicidade do glutamato, assim também como ARIMOCLOMOL, outra droga em
teste na fase 2, que serve para estimular a recuperacdo celular. (NORDON;
ESPOSITO, 2009).

Uma droga para o tratamento de ELA em grande potencial, é a Radicava
(EDARAVONE), com sua origem japonesa, o medicamento vem se mostrado
promissor ao combate da ELA em alguns pacientes 0 uso do medicamento retardou
a evolucéao rapida da doenca, entretanto como ainda ndo comprovada 100% sua
eficacia no tratamento, a ANVISA n&o liberou a venda da medicacéo no Brasil, porém
néao proibindo sua exportacdo para os pacientes que buscam uma melhora para essa
doencatéo avassaladora.

Com a escassez de tratamento relacionados a ELA, os pesquisadores vém
tentando desenvolver ao longo dos anos solucgdes para doenca, um dos estudos
atuais sdo com células troncos, devido ao seu alto potencial em se diferenciaremem
diferentes tipos de células nervosasin vivo e in vitro e que quando transplantadas no
cérebro, sdo capazes de sobreviver, migrar e integrar, apresentando uma
funcionalidade ativa. Levantando assim a hipdtese como um tratamento alternativo,
entretanto, enquanto ndo solucionaremtodas as indagacfes e ndo forem propostas
terapias que garantam a sua eficacia e seguranca para os pacientes, os cientistas
continuardo com novas pesquisas até que se prove a eficacia para usar a terapia
celular como alternativa para os portadores de ELA. (LIMA; GOMES, 2010).
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Existe o tratamento multiprofissional em atendimento Home Care, sao
pacientes que necessitam dos cuidados que teriam no ambiente hospitalar ofertado
em domicilio, com o atendimentorealizado pelos enfermeiros, médicos, nutricionistas,
fonoaudidlogos. Comesse atendimento Home Care os beneficios sdoinimeros sendo
um deles a diminuicdo da locomoc¢do que o0 paciente teria para se transporta ao
hospital, tendo em vista que pacientes portadores de ELA, ndo podem fazer esforgo
fisicos, pois ndo recuperam a quantidade de massa muscular perdida. A diminuicdo
de lesBes causadas por quedas também ocorre uma baixa, pois o atendimento pelos
profissionais é todo domiciliar, facilitando assim a vida de todos os envolvidos, sendo
0 proprio paciente, quanto a familia.

Devido a ELA ser uma doenca degenerativa, que ao longo do tempo vai
deixando o paciente impossibilitado de se locomover sozinho, o atendimento em
Home Care é de suma importancia, pois através dele é possivel um atendimento
eficaz para que haja a presenca da equipe multiprofissional, sendo tanto para orientar
o cuidador, quanto para a melhoria de vida do paciente. Previsto na lei n°10.424, de
2002 “Acrescenta capitulo e artigo a Lei no 8.080, de 19 de setembro de 1990, que
dispde sobre as condi¢cbes para a promoc¢ao, prote¢do e recuperagdo da saude, a
organizacao e o funcionamento de servicos correspondentes e da outras providéncias,
regulamentando a assisténcia domiciliar no Sistema Unico de Saude. ” Tendo como
base que é direito do paciente portador de ELA ter assisténcia Home Care pela rede
publica. As redes particulares de saude, por meio de seus convénios, também
oferecem cobertura para o home care, porem como essa assisténcia ndo esta nalista
como obrigatério, 0 paciente que precisa desse atendimento deve contar com o apoio
de uma justificativa médica (HOME CARE, 2007)

Contudo, esses pacientes tém direito ao atendimento HOME CARE
disponibilizado tanto para quem tem plano e satde quanto pelo Sistema Unico de
Saude (SUS). Prescrito pelo médico que solicita que o paciente tenha um
acompanhamento daequipe multiprofissional no ambito de suaresidéncia,além disso
serdo cobertos todos os custos relacionados ao tratamento bem como: curativos,
medicamentos, respirador artificial, cama hospitalar e todo e qualquer equipamento
necessario para o cuidado (ABRELA, 2018).

A escolha deste tema ocorreu durante a graduacao do curso de enfermagem,

através da vivéncia com um paciente portador de ELA, por meio deste contato pode-
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se perceber as dificuldades no tratamento medicamentoso e domiciliar, estigmas
sociais, limitacfes e necessidades basicas que os portadores de ELA enfrentamno
percorrer e progressao do quadro clinicodadoenca. Sendo assimtorna-se necessaro
estudos que compravam a importancia do atendimento em HOME CARE com énfase
naenfermagem visto que esta é categoria profissional que mais esta em contato com
0 paciente e é detentor de conhecimentos teoricos cientificos e praticos. Todos 0s
anos sao diagnosticados em média 12 mil pacientes sendo estes portadores de ELA
em sua maioria, nao sdo amparados pelo poder publico e esquecidos pela sociedade.

O estudo tem como problemética: quais as dificuldades que os portadores de
ELA encontrampara o acesso do atendimentoem Home Care? Para iSso temos como
objetivo geral identificar as principais dificuldades na assisténcia em Home Care com
pacientes portadores de ELA, especificando: Identificar quais profissionais fazem
parte do acompanhamento disponibilizado pelo SUS para pacientes com Esclerose
Lateral Amiotréfica, compreender a assisténcia da enfermagem aos portadores de
ELA, descrever as dificuldades encontradas pelos pacientes ao atendimento Home
Care.

Ocorreu o0 interesse de realizar a pesquisa bibliografica, devido a alta
progressdao da doenca, os pacientes portadores de ELA, que necessitam de
atendimento domiciliar, para a assisténcia continuada e integralizada , sendo
acompanhados pela equipe multiprofissional, necessitando de urgéncia para
minimizara rapida aceleragdo dessa doencaque é implacavel e fatal, a demora dessa
solicitacdo ao Home Care, consequentemente ira agravar o estado desse paciente,
ou seja a falta de atendimento qualificado implicara diretamente na qualidade de vida
deste pacientes, que nao tem amparo pelo SUS ou planosde saude, e em suagrande
maioria ndo é detentor dos direitos a ele oferecidos devido a doenca. Com a
conclusdo deste estudo, espera-se identificar as principais dificuldades que os
portadores de ELA tém para garantirseu direito ao atendimento domiciliar,com énfase

ao tratamento em Home Care fornecidos pela equipe de enfermagem.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 LEIN©8.080/1990
Ao que se refere a lei 8.080 ou também conhecida como Lei Organica, a partir

do pressuposto de que todo ser humano tem seu direito ao acesso a saude sendo de
carater publico ou privado, para que haja assim servicos prestados para a promocao

e prevencéo a saude.

Art. 1 © Esta lei regula, em todo o territério nacional, as acdes e servicos de
saude, executados isolada ou conjuntamente, em carater permanente ou
eventual, por pessoas naturais ou juridicas de direito publico ou privado.

Art 2 ° A saude € um direito fundamental do ser humano, devendo o Estado
prover as condi¢gdes indispenséveis ao seu pleno exercicio.

Art 3 ° os niveis de salde expressam a organiza¢do social e econémica do
Pais, tendo a salde como determinante e condicionantes, entre outros, a
alimenta¢cdo, a moradia, 0 saneamento bésico, o meio ambiente, o trabalho,
a renda, a educacéo, atividade fisica, o transporte, o lazer e 0 acesso aos

bens e servigcos essenciais.

Tendo como objetivos formulagéo de politicas publicas destinadasa populacéo
para promocdo de saude, nos meios econdmicos e sociais. Assim, divulgando e
identificando os fatores condicionantes e determinantes da saude, acdes de
assisténcia de promocao, prevencao e tratamento da saude, havendo a realizacéo
integral da assisténcia e das atividades preventivas. (BRASIL. Ministério da Saude.)

Os determinantes sociais de saude estdo relacionados as condi¢cdes de cada
pessoa dependendodoseu estilo de vida ou do seu trabalho. Estando correlacionados
os fatores econdmicos, sociais, culturais, psicolégicos, que interferem diretamente na
saude, bem como moradia, alimentacgéo, escolaridade e emprego.

De acordo com o esquema de modelo de Dahlgren e Whitehead explica-se
diferentes niveis de desigualdade em saude, partindo desde do individual até as
condi¢cdes ambientais e econdmicas. Ao que relata individual existem varios fatores
que se relacionados contribuem para produtores dos riscos a saude como idade,
género e fatores genéticos. No ambito superior fatores relacionados ao estilo de vida
do individuo contribuem para a exposic¢ao do risco a satde como o tabagismo, elitismo
e 0 sedentarismo. Nas circunstancias de Determinantes Sociais da Saude (DSS) o
comportamento ultrapassa a responsabilidades individuais, considerando parte dos
determinantes sociais quando existe um forte dominio de informacdes, propagandas

possibilitando o acesso a alimentos saudaveis e areas de lazer. Redes comunitarias
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de apoio e servico social destaca o nivel de concordancia social que € de importancia
fundamental para a saude da populagdo. Condi¢Ges de vida e trabalho, acesso a
alimentos, ambientes e servicos essenciais, sdo os determinantes que colocam em
maiores riscos as pessoas em desvantagens socais pela exposicao a alimentacéo
inadequada, desemprego, moradias insalubres. Este modelo salienta proeminéncia
de critérios ndo-clinicos que interferem diretamente e indiretamente na qualidade em
salude da sociedade. (GEIB, 2010).

Entende-se por meio do modelo descrito que desde a acdo individual até a acao
coletiva, interfere na saude do ser humano. Com o direito estabelecido por lei que
todos devem ter acesso a salde, trata-se que pacientes portadores de ELA,
necessitamde umatendimento equiparado ao principioda equidade, possuindo assim
mais precedéncia de um acesso integral a saude.

A Constituicdo Federal de 1998 baseia-se naintroducao ao direito a satde e o
bem estar social do paciente, assim como sua dignidade como ser humano. Contudo,
pacientes portadores de Esclerose Lateral Amiotrofica, tendem a ter contrariedade a

esse acesso a saude:

Art. 1° A Republica Federativa do Brasil, formada pela unido indissolavel dos
Estados e Municipios e do Distrito Federal, constitui-se em Estado
Democratico de Direito e tem como fundamentos:[...]

Il -a dignidade da pessoa humana; [...]

Art. 3° Constituem objetivos fundamentais da Republica Federativa do Brasil:|
-construir uma sociedadelivre, justa e solidaria; Il -garantir o desenvolvimento
nacional; Ill -erradicar a pobreza e a marginalizacdo e reduzir as
desigualdades sociais e regionais; IV -promover o bem de todos, sem
preconceitos de origem, raca, sexo, cor, idade e quaisquer outras formas de
discriminacéo. [...]

Art. 196. A salde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante
politicas sociais e econdmicas que visem a reducdo do risco de doenca e de
outros agravos e ao acesso universal e igualitario as acbes e servigos para

sua promocao, protecao e recuperacao (BRASIL, 1988)

Por meio dessa rede de servicos publicos, o Estado Brasileiro dispde a
comunidade afluéncia a agfes e servigos destinados ao direito a satude. O direito a
saude no Brasil foi reconhecido tendo como principios constitucionais basilares a
universalidade e a integralidade. Estes principios geram desafios na efetivacdo da

saude como direito, em especial apos a vigénciada Lei 12.401/2011 que redefiniua
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abrangéncia da integralidade, reorientando de que forma servicos e produtos serao
incorporados e oferecidos universalmente no sistema publico de saude, a
integralidade, um dos principios basicos, teve forca para a implantacédo da lei. (AITH,
Fetal., 2014)

Tendo como base a lei 8.080/90 que se refere que a saude € um direito de
todos e dever do estado, o ministério da satde criou uma portaria com base no
pressuposto que o0s pacientes com ELA precisam de atendimento da equipe
multiprofissional com assisténcia aos medicamentos. Segundo a portaria n®1.151, de
11 de novembro de 2015, trata-se de que os critérios de diagndstico, tratamento e
mecanismos de regulagéo, controle e avaliagéo, é de cunho nacional sendo utilizados
pelas Secretarias de Saude dos Estados, Distrito Federal e Municipios.

Entretanto, com a escassez de informacdo devido a inadequacao dos
profissionais de saude em se atentar ao conhecimentoda ELA, criou-se fundacgdes
que disponibilizam apoio judicial e profissional, para o paciente e o cuidador. O
exemplo que deixa a indagacéo da assisténcia prestada ao direito do paciente com
ELA, é a disponibilidade do BiPAP (Bilevel Positive Airway Pressure) que € o
compressor de ar que ajuda na apneia usado durante a noite pelos pacientes.
Fornecido pelo SUS regulamentada por portaria federais, ainda ha uma resisténcia
por algumas secretarias de saude. Ac¢les juridicas que pdem auxiliar nessas
necessidades sdo advogados particulares e advogados que atuem em érgao publicos:

Ministério da saude, Defensoria publica e Féruns municipais.

2.2 POLITICAS NACIONAIS PARAPACIENTES COM ELA
A necessidade de politicas publicas para pacientes com Esclerose Lateral

Amiotrofica € essencial para que haja validacéo dos direitos basicos de atendimento.
Se tratando de uma doenca neurodegenerativa progressiva, os cuidados devem ser
minuciosos contendo assim o auxilio da equipe multiprofissional e terapias
medicamentosas.

Segundo a Lei N° 12.401, de 28 de abril de 2011, no que se refere a
ASSISTENCIA TERAPEUTICA E DA INCORPORACAO DE TECNOLOGIA EM
SAUDE:

Art. 19-M. A assisténcia terapéutica integral a que se refere a alinea d do
inciso | do art. 6° consiste em: | - dispensacao de medicamentos e produtos

de interesse para a saude, cuja prescricao esteja em conformidade com as
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diretrizes terapéuticas definidas em protocolo clinico para a doenca ou o
agravo a salde a ser tratado ou, na falta do protocolo, em conformidade com
o disposto no art. 19-P; [...]

“Art. 19-N. Para os efeitos do disposto no art. 19-M, sdo adotadas as
seguintes definicdes: | - produtos de interesse para a salde: Orteses,
préteses, bolsas coletoras e equipamentos médicos; [...]

“Art. 19-P. Na falta de protocolo clinico ou de diretriz terapéutica, a
dispensacdo sera realizada: | - com base nas relagcbes de medicamentos
instituidas pelo gestor federal do SUS, observadas as competéncias
estabelecidas nesta Lei, e a responsabilidade pelo fornecimento sera

pactuada na Comissao Intergestores Tripartite; [...]

Ao que se refere a tecnologiaem salude é a aplicacdo de conhecimentos para
promover a saude, tratar e prevenir as doencas e a reabilitacdo dos pacientes.
Medicamentos, produtos para a saude, procedimentos e sistemas educacionais e
protocolos assisténcias, sdo exemplos de tecnologia em saude. Sendo utilizada de
forma correta, € de suma importancia para o benéfico do paciente e também para o
cuidador, manter-se constantemente atualizados das informacgdes, a tecnologia em
saude trabalha desde a prevencdo até o tratamento e recuperacdo da salde
(MINISTERIO DA SAUDE, 2016).

Com base na lei 12.401, os direitos cabidos pelos pacientes sédo de
medicamentos ou quaisquer produtos mediante a necessidade do paciente, sendo
elas prescritos através do diagnoéstico médico, que estejam nas conformidades das
diretrizes terapéuticas. A ofertar em atendimento domiciliar ou hospitalar conforme a
demanda do paciente, é de responsabilidade do Sistema Unico de Satde (SUS)
prover essa assisténcia. Para cada paciente € preciso de uma abordagem terapéutica
diferente, os protocolos clinicos deverdo estabelecer as diretrizes medicamentosas ou
assistenciais para o paciente e fase do agravo da doenca.

Contudo, a incorporacao dessa legislacdo outorga as tecnologias em salde
gue nao possuemregistro na ANVISA, tendo em vista maior transparéncia, agilidade
e eficacia nas analises, é dado um prazo de 180 dias (prorrogado por mais 90 dias)
para o relato de evidencias, considerando sua efetividade, eficacia, precisdo e
seguranca, contando também sua avaliagdo econémica de custo e benéfico em
relacdo as tecnologias ja existentes. Estudiosos contestam que as leis criadas devem
prover a seguranca no direito de que a sociedade tenha acesso a saude de forma

digna e com capacidade para subsidiar o atendimento, com o0s principios da
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integralidade, equidade e universalidade para com aqueles que necessitam dos
servigos publicos de satude. (CAPUCHO et al., 2012).
O Ministério da Saude Aprova o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da

Esclerose Lateral Amiotréfica:

Art. 1° Ficam aprovados, na forma do Anexo, disponivel no

sitio: www.saude.gov.br/sas, o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas -

Esclerose Lateral Amiotrofica. Paragrafo Unico. O Protocolo de que trata este
artigo, que contém o conceito geral da esclerose lateral amiotréfica, critérios
de diagnéstico, tratamento e mecanismos de regulacao, controle e avaliagéo,
€ de carater nacional e deve ser utilizado pelas Secretarias de Saude dos
Estados, Distrito Federal e Municipios na regulacdo do acesso assistencial,
autorizacdo, registro e ressarcimento dos procedimentos correspondentes.
Art. 2° E obrigatdria a cientificacéo do paciente, ou de seu responséavel legal,
dos potenciais riscos e efeitos colaterais relacionados ao uso de
procedimento ou medicamento preconizados para o tratamento da esclerose
lateral amiotrofica.

Art. 3° Os gestores estaduais, distrital e municipais do SUS, conforme a sua
competéncia e pactuacfes, deverdo estruturar a rede assistencial, definir os
servicos referenciais e estabelecer os fluxos para o atendimento dos

individuos com a doenca em todas as etapas descritas no Anexo desta
Portaria.

De acordo com a portaria 0s pacientes, € de carater nacional, seja ela Federal,
Estadual ou Municipal, a assisténcia para o tratamento de ELA, desde de seu
diagnostico até o atendimento domiciliar. A maiores dificuldades encontrada pelos
portadores de ELA, € a demora para o diagnéstico,na maioria dos casos, 0s pacientes
s6 descobrem a doenca jA no seu estagio mais avancado, entretanto, o atraso do
atendimento fornecido pelo SUS, é um dos grandes desafios a serem percorridos
pelos pacientes. Sendoo direito de todos 0 acesso a saude, as burocracias para obter
a medicagcdo e a assisténcia multiprofissional, dificulta no tratamento eficaz para
prolongar a sobrevida desse paciente.

O protocolo clinico salienta aimportancia de observar os critérios de inclusdo e
exclusdo dos pacientes, informar sobre os potenciais riscos, beneficios e efeitos
colaterais do tratamento, com que devera ser formalizado através de Assinatura de
Termo de Esclarecimento e responsabilidade. A medica que com o passar do tempo
nenhum tratamento seja eficaz para a total cura dos pacientes, assegurasse que 0

atendimento desses pacientes precisara de uma equipe multiprofissional capacitada
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com maxima instrucao para gerenciar melhor estratégia de cuidado para o paciente,
no que se refere novas praticas de gestao e assisténciaem satude (MELLO, 2012).

Pacientes com ELA, necessitam de um cuidador responsavel, podendo ser um
vizinho ou alguém da familia, é prescrito por lei, sendo uma das pecas fundamentais
no processo de internacdo domiciliar, pois ira gerir os cuidados dos quais o paciente
necessita para passar a fase de internacdo domiciliar favorecido pelo acesso as
vantagens do sistema. O Projeto Lei do Congresso Nacional (1998) que se manifesta
sobre a legalizacéo da funcéo de um cuidador:

Art. 2°- Considera-se cuidador domiciliar toda e qualquer pessoa que se
dedique a empreender cuidados para com as pessoas portadoras de
deficiéncia, criancas, idosos e pessoas que inspirem cuidados especiais da
vida cotidiana em recinto doméstico.

Art. 3°- As fungBes e atividades dos cuidadores domiciliares referem-se a
ajuda nos habitos de vida diaria, nos exercicios fisicos, no uso e medicagao
via oral, na higienizagcdo pessoal, nos passeios, na atencdo afetiva e em

outras atividades corriqueiras.

Devido a dificuldade dademora do diagnostico e a necessidade de confirmacéo
do mesmo levaram a comunidade cientifica a criar um sistema de diagnéstico “El
Escorial Diagnostic Criteria-Revised”, que porum lado, muitas vezes prolonga o inicio
do tratamento, mesmo que paliativo, por outro permite uma melhor avaliagdo dos
casos suspeitos, assim como também a exclusédo de outras patologias com curso
clinicodiferenciadolevandoauma melhor unificacéo dos critérios de diagndsticos nos
estudos clinicos. E para obtencdo do diagndstico € necessario sinais em trés das 4
regibes corporeas (bulbar, cervical, tordcica e lombo-sacra), evidéncia de
degeneracédo do primeiro e segundo neurdnio motor, generalizacdo progressiva dos
sinais entre todas as regibes (RESQUETI et al., 2011).

2.3 TIPOS DE ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA
Salvioni e Oda (2021), descreve 7 formas clinicas de ELA, sendo; 1- ELA

esporadica (SALS); 2- ELA familiar (FALS); 3- ELA associada ao gene (VAPB); 4-
ELA/DFT ELA associada ao gene C9orf72; 5- Ela associada ao gene FUS; 6- ELA
associada ao gene SOD1; 7- ELA juvenil e formas de inicio precoce.

A ELA de forma esporadica apresenta 90-94% dos casos, ndo existindo
contexto familiar ou hereditario, sendo assim, fatores de base genética individual

adquirida de predisposicao a doenca na forma esporadica sofra importante interacao
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do meio externo levando a exposicdo de neurotoxicos levando ao processo
neurodegenerativo dos neurbnios motores ao longo de décadas até a perda neuronal
tardia, desencadeando posteriormente 0s sinais e sintomas tipicos da doenca apos a
perda progressiva das unidades motoras (SALVIONI; ODA, 2021)

A ELA Familiar acarreta cerca de 5% a 10% dos casos, apesar de se
assemelharclinicamente em diferentes aspectos a ELA esporadica, esta forma possui
causagenéticafamiliar estabelecida na maior parte dos casos, sendo a maioria destes
relacionada a uma base monogénica, seguindo os critérios de Byrne, tendo como
objetivo de facilitar e da identificacdo do diagndstico da ELA familiar;

Tabela 1- Critérios de Byrne

CATEGORIA DE CRITERIOS DE BYRNE (Byrne et al., 2011)

ELA FAMILIAR

DEFINIDA * > 3 individuos afetados com a ELA na familia
ou

* 2 individuos afetados com uma variante genética
patogénica estabelecida

PROVAVEL « > 1 familiar de primeiro ou de segundo grau com
diagnéstico de ELA

POSSIVEL * Um familiar além de segundo grau acometido
ou

* Paciente com ELA esporadica, apresentando
variante patogénica estabelecida em gene
relacionado a ELA familiar

ou

« Familiar de primeiro grau que apresente a DFT,
mas ndo ELA

Fonte: Salvioni e Oda-2021.

Relacionada ao cromossomo X, tendo padrdes de heranca autossdomicos
dominante e recessivo. Normalmente, diversas formas de ELA familiartem tendéncia
de idade de inicio mais precoce, maior frequéncia de sintomas bulbares graves, e a
maior ocorréncia de disfunc¢éo cognitiva, parkinsonismos ou sindromes demenciais.
Mais de 26 formas geneticamente determinadas de ELA monogénica existentes de
ELA familiar, e 27 formas de ELA familiar assentido pela GeneMuscle Table da World
Muscle Society, associadas até 2011 ao agente SOD1 era conhecida a forma
esporadica e familiar mais comum de ELA, sendo descobertos posteriormente por
defeitos relacionados ao gene C9orf72, sendo esta a base mais frequente dos casos

monogénicos esporadicos e familiares. (SALVIONI; ODA, 2021)
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A ELA associada ao gene VAPB ou (ELA tipo8), é retratada na populacéo
brasileira e com alta prevalénciarelacionada a efeito fundador de origem portuguesa
pela variante patogénica p. Pro56Ser, tendo sua apresentacdo de sintomas acerca da
terceira e quintadécada de vida, com os sinais de progressao clinica lenta e franco
predominio de sinais de comprometimento do NMI, apesar de formas com rapida
progressdo e envolvimento concomitante significativodo NMS também tenham sido
descritas. Relatados também tremores distais em membros superiores. (SALVIONI;
ODA, 2021)

A ELA/DFT ELA associada ao gene C9orf72, desde o estudo em 2011, devido
as repeticbes do hexanucleotideo CCCCGG no intron 1 do gene C9orf72 vem
assumindo grande importancia devido a demonstracédo de associacao frequente em
tais formas com ELA e DFT, caracterizando cerca de 40% dos casos definidos,
dependendo da série da ELA familiar e 15-20% dos casos, dependendo da série da
ELA esporadica. Com a evolucao clinica em pacientes apresentando em sua maioria
curso clinico menos agressivo do que as motoras, com perspectiva terapéutica
especifica em desenvolvimento com oligonucleotideo antisense em fase 2.
(SALVIONI; ODA, 2021)

A ELA associada ao gene FUS ou (ELA tipo 6), manifesta padrédo de heranca
autossdmico dominante, sua principal forma clinica genética monogénica de ELA
juvenil em diferentes populacdes, tendo um brusco comprometimento bulbar,
ventilatorio, predominio de NMI e eventualmente oftalmoparesia. Entretanto,
inconstantes s patogénicas no gene FUS ja foram observadas também em pacientes
com ELA tipica do adulto, com o inicio precoce e em circunstancia de DFT-ELA.
Atualmente com o desenvolvimento terapéutico medicamentoso do oligonucleotideo
antisense Jacifusen, especifico para formas de ELA tipo 6 (atualmente em fase 3),
trouxe a possibilidade de proporcionar a primeira possibilidade de tratamento em
especifico para pacientes com ELA juvenil. (SALVIONI; ODA, 2021)

ELA associada ao gene SOD1 ou (ELA tipo 1), com a primeira a forma clinico-
genética monogénica estabelecida de ELA familiar na préatica clinica, distintos
fendtipos clinicos de ELA/DNM seguiram referente a variantes patogénicas no gene
SOD1, incluindo formas rapidamente progressivas e as de lenta progressao.
Predominantemente de elementos clinicos atipicos, como disautonomia precoce,

parkinsonismo atipico e oftalmoparesia. Nao notado comprometimento cognitivo-
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comportamental grave ou DFT como em outras formas monogénicas (SALVIONI;
ODA, 2021).

ELA juvenil e formas de inicio precoce, com base nos sintomas motores ou
cognitivos antes dos 45 anos de idade, correspondendo a cerca de 10% de todos os
casos de ELA, sendo a maioria destas formas esporadicas e sem uma base
monogénica estabelecida e raramente com inicio sintomatico bulbar. Especificada em
relacdo a padrées de herancaautossémica dominante, recessivo ou ligado ao X. Com
propensao devido a ocorréncia de maior nimero de casos esporadicos (mesmo em
casos de consanguinidade familiar), com sua progressdao motora lenta e de base
monogeénica distinta, como no caso da grande maioria dos tipos de ELA’s s tipo 2
(ALS2), tipo 4 (SETX), tipo 5 (SPG11), tipo 15 (UBQLN?2), tipo 16 (SIGMARL1) e tipo 6
(FUS). (SALVIONI; ODA, 2021)

Havendo também uma subclassificagcdo da ELA, divida em: ELA
definida (tipica):i indicativos acometimentos de NMI e NMS em trés ou mais
regides (tronco cerebral, membros superiores e inferiores, torax). ELA
provavel: indicativos de acometimentos de NMI e NMS em uma de NMS em
duas regides. ELA provavel com suporte laboratorial: NMS e NMI envolvendo
uma regido ou indicativos em NMS com evidencias eletroneuromiografia de
acometimentos de dois ou mais membros; ELA possivel: indicativo de
acometimentos em uma ou trés regides; ELA suspeita: indicativo de
acometimentos em NMI em duas ou trés regides. Considera-se que através
do primeiro sintoma expresso, cerca de 80% dos neurbnios motores ja
estejam comprometidos, a principal queixa de pacientes com ELA é a
fraqueza muscular, que ao exame fisico apresenta amiotrofia e reducdo da
forgca muscular. (PALERMO, 2009)

Segundo Simone Palermo (2009), os critérios estabelecidos para os
diagndsticos foram estipulados pelo o El Escorial World Federation of Neurology,
revistos em 1998, seguindo o conceito na presenca dos sinais: sinais de
acometimento do NMI (baseados no exame clinico, eletroneuromiografico ou
anatomopatoldgico) em uma ou mais de quatro regides (bulbar, cervical, toracica, e
lombossacral); sinais de acometimento do NMS (mediante exame fisico) em uma ou
mais de quatro regides; alteracbes do tipo neurogénicas na ENMG, em musculos

clinicamente normais; sinais de progressao em uma ou mais regioes.
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A Esclerose Lateral Amiotrofica Bulbar, € caracterizada pelos sintomas como
disfagia, disartria ou ambos, labilidade emocional (risada ou choro patolégico) e
aumento do reflexo mandibular, podendo também haver paralisia facil. O inicio bulbar
dos sintomas, logo associado a um prognéstico mais dificil, desde o diagndstico, é
gradualmente perceptivel a alteracdo gradual da fala e da degluticdo, de forma mais
rapida. A disartria devido a ELA Bulbar conveniente ao comprometimento no controle
neuromuscular, tornam a comunicagdo mais lenta, fraca e/ou imprecisa, podendo
haver prejuizo na respiracdo, fonacéo, ressonancia, articulacdo e prosédia, com
ampla variabilidade dos sintomas. A evolucao da disartria conforme a doenca, dificulta
na comunicagdo durante o dia a dia, interferindo assim na qualidade de vida do
paciente (NETO et al., 2021)

A Esclerose Lateral Lombar, ocorre a degeneracdo dos neurdnios motores
lombares, que se revela devido a dificuldade de subir escadas (fraqueza proximal) e
fragueza nos flexores de pé (pé caido). Podendo ser associada a maiores
complicacdes da ELA com a degeneragdo das células medula que leva a atrofias
musculares, paresia flacida e diminuicao ou auséncia de reflexos, pois fazem parte do
sistema nervoso periférico, com o avanco da doenca, a grande parte dos sistemas
secundariamente serdo acometidos, apenas com preservacao da musculatura dos
olhos e dos esfincteres. (LEITE et al., 2015).

Pacientes com inicio de ELA Cervical, tem como aspectos os sintomas nos
membros superiores, uni ou bilateral. A fraqueza proximal pode aparecer com
dificuldades emrealizar tarefas relacionadas a abducéao do ombro, por exemplo lavar
ou pentear os cabelos; na fragueza distal apresenta-se complicacdes em atividades
que requeiram movimento de pincamento. Sinais fisicos nos membros superiores
podem estar relacionados também a disfuncéo do neurénio motor superior, do inferior
ou de ambos. O braco apresenta atrofia intensa com fasciculacédo profusa, com
reflexos hiperativos (SCHESTATSKY et al., 2009).

A Esclerose Lateral amiotrofica néo altera o sistema sensorial, tendo em vista
também que o paciente ndo perde a consciéncia, contudo, sendo assim refém do seu
proprio corpo, devido a degeneracdo do sistema neural motor. Com o avanco da
doenca, o paciente precisard de um acompanhamento domiciliar, ndo conseguira

realizar de forma individual as atividades basicas, necessitando assim, de uma equipe
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multiprofissional para que haja um cuidado paliativo eficaz, onde no conforto de casa

tenha o que demanda caso o paciente estivesse no ambiente hospitalar.

2.4 BREVE HISTORIA DO ATENDIMENTO EM HOME CARE NO BRASIL
Segundo Elizangela Barbosa (2017), os servigcos domiciliares no Brasil no ano

de 1968, estavam voltados a vigilancia epidemioldgica materno infantil. O hospital do
Servidor Publico Estadual de S&o Paulo organizou e iniciou as visitacbes em
domicilio. No Brasil fundada em 1986 a primeira agencia de Home Care chamada
“Geriatricas Home Care”, estabelecida no Rio de Janeiro com atendimentos
exclusivos para o Plano de Saude Amil.

Com a Lei 8.080 de 19 de setembro de 1990, sendo aprovada com o principio
de promocéo, protecao e recuperacao da salde da populacao,regulamentandoassim
a assisténcia em atendimento domiciliar no Brasil. Em 1994 foi criada pela empresa
Volkswagen a fundagdo de HOME CARE no Brasil, e em 1995, a Associagdo das
Empresas de Medicina Domiciliar- ABEMID. Implementa-se o NADI (Nucleo de
Assisténcia Domiciliar Interdisciplinar) no ano de 1996.

A ADS no Brasil divide-se em um grupo de atendimento segmentar, com
cuidados exclusivos de enfermagem ou de fisioterapia, e outro com um atendimento
multiprofissional, propiciando atenc¢éo ao paciente como um todo. Ambos podem estar
contidos em servicos publicos ou privados. Assim sendo, poucos Servicos
semelhantesno mundo podem ser comparados aos nossosem eficiéncia, criatividade
e seguranca. (AMARAL et al., 2001)

Com o decorrer dos anos, a assisténcia domiciliar foi ganhando mais atencéao,
em 1998 ocorreu a primeiro Simpdsio Brasileiro de Assisténcia Domiciliar- SIBRAD.
Onde foram discutidos aspectos significativos sobre o modelo de assisténcia
domiciliar nos setores publicos e privados. Devido a amplitude dos servicos de
atendimento domiciliar, precisou-se de criagbes de emissdo de resolugédo para
adequar os profissionais de saide em sua funcéao.

O Conselho Federal de Enfermagem em 2002, homologou a resolucéo de
numero 270, onde houve aregulamentacdo que as empresas prestassem servicos de
enfermagem domiciliar. Posteriormente, o Conselho Federal de Farmécia publicou a
resolucdo de nimero 386, em 12 de novembro, sobre as atribuic6es do farmacéutico
no ambito da assisténcia domiciliar. No ano seguinte,em 2003, o Conselho Federal
de Medicina autorizou a resolu¢do do numero 1.668/2003 que propde as técnicas
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necessarias para o atendimento domiciliar e a equipe multiprofissional neste tipo de
assisténcia. A Agencia Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA), comunicou a
Consulta Publica namero 81, de 10 de outubro de 2003, referente a pratica de
assisténciadomiciliarno Brasil,e em 2006 houve aresolu¢cdo de RDC numero11, que
estabelece as regras para o funcionamento de servicos em saude prestados na
assisténcia domiciliar. (BARBOSA, 2017)

No Brasil foi regulamentada o atendimento em Home Care pela ANVISA por
meio da resolugdo numero 11 em 26 de janeiro de 2006 que dispde sobre o
Regulamento Técnico de Funcionamento de Servicos que prestam Atencéo
Domiciliar:

Art. 1° Aprovar o Regulamento Técnico para o funcionamento dos Servigos
de Atencdo Domiciliar, nas modalidades de Assisténcia e Internagéo
Domiciliar, constante do Anexo desta Resolugao.

Art. 2° Determinar que nenhum Servigo de Atengc&o Domiciliar pode funcionar
sem estar licenciado pela autoridade sanitaria local, atendendo aos requisitos
do Regulamento Técnico de que trata o Art. 1° desta RDC e demais
legislagBes pertinentes.

Art. 3° As Secretarias de Saude Estaduais, Municipais e do Distrito Federal,
visando o cumprimento do Regulamento Técnico, poderdo estabelecer
normas de carater supletivo ou complementar, a fim de adequa-lo as
especificidades locais.

Art. 4° Todos os atos normativos mencionados neste regulamento, quando
substituidos ou atualizados por novos atos devem ter a referéncia
automaticamente atualizada em relacdo ao ato de origem.

Art. 5° O descumprimento das determinagdes deste Regulamento Técnico
constitui infracdo de natureza sanitaria sujeitando o infrator a processo e
penalidades previstas na Lei n° 6.437 de 20 de agosto de 1977, suas
atualizagdes, ou instrumento legal que venha a substitui-la, sem prejuizo das
responsabilidades penal e civil cabiveis.

Segundo Amaral et al. (2001), que embora néo exista definicdo formal, os
termos ligadosao programa de ADS, enfocados sob a expressao inglesahome health
care no Brasil sdo descritos, por Tavolari, como: Assisténciadomiciliar:termo genérico
usado para qualquer acdo em saude que se processe em domicilio, sem levar em
conta a complexidade ou objetivo do atendimento,indo de umaorientacdo simples até
suporte ventilatérioinvasivo domiciliar. Internagéo domiciliar: relacionada com o cuidar
intensivo e multiprofissional no domicilio, caracterizado por deslocamento de uma

parte da estrutura hospitalar para a casa do paciente, promovendo um cuidado de
24



moderada a alta complexidade, semelhante a um hospital em casa. Atendimento
domiciliar: abrangendo os cuidados de saude, multiprofissionais ou néo, semelhante
a um consultorio em casa.

De acordo com AdrianaMafra (2008) O Atendimento Domiciliarou Home Care
tem como objetivo a reducéo de gastos com a satude ao ampliar a possibilidade de
assisténcia associados ao conforto dos pacientes, abrangendo a assisténcia medica,
prevencdo a problemas de saude, procedimentos de enfermagem, fisioterapia,
acompanhamento nutricional, psicoldgico e a internacdo hospitalar, entre as multiplas
especialidades que o ambiente hospitalar daria suporte ao paciente, também ser

realizado & domicilio.

25 A IMPORTANCIA DO ATENDIMENTO EM HOME CARE E A EQUIPE
MULTIPROFISSIONAL
A equipe multiprofissional € composta geralmente por médicos, enfermeiros,

fisioterapeutas, assistentes sociais, nutricionistas, psicologos, fonoaudibélogos,
terapeutas ocupacionais, farmacéuticos e os cuidadores. A equipe multiprofissional,
em conceito adaptado, visa propiciar que varios profissionais, com suas respectivas
areas de conhecimento e diferentes propostas de trabalho e de atuacéo, possam agir
em conjunto, sem estabelecimento de hierarquia no sentido estrito da palavra. As
acOes do grupodevem ser preparadas e executadas de forma organizadae integrada,
baseadas na ética comum a todos, em beneficio do paciente. A coordenacédo dos
integrantes, e consequentemente dos objetivos, é estabelecida por periodo
determinado, em votacdo ou consenso da propria equipe. (AMARAL et al., 2001)

Em virtude que a ELA é uma doenca degenerativa progressiva, 0 paciente
necessitara de uma equipe profissional especializada para o seu atendimento, deste
modo, destaca-se a necessidade de englobar diversos profissionais de saude na
prestacdo do cuidado na ELA diante da sua multiplicidade de problemas fisicos como
a perda de mobilidade, dificuldades na fala e degluticdo, insuficiéncia respiratéria, e
de problemas psicossociais causados por perdas, depressao, luto e sofrimento
familiar (COSTA et al., 2020). Tendo em vista que o atendimento da equipe
multiprofissional deve estar disponivel para todos os pacientes, aumentando a
sobrevida do paciente, e melhorando a qualidade de vida do paciente e da
familia/cuidador, partindo desse pressuposto o enfermeiro participa das decisdes sobe
o cuidado de enfermagem.
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Segundo Silva et al. (2018), a equipe do cuidado paliativo tem como objetivo
proporcionar a atencao integral e possibilitar a otimizacdo do tratamento e
acompanhamento, reduzir o numero de idas ao hospital e melhorar a comunicacéo
entre os varios especialistas na equipe.

A atuacdo do enfermeiro se destaca na identificacdo prévia de possiveis
complicacdes advindas da doenca, nas acdes de assisténcia que contribuem para a
promocao, prevencao, recuperacao e reabilitacdo da saude do individuo, familia e
comunidade. O seu desempenho é facilitado por meio de toda a tecnologia, hoje
disponivel, para auxiliar o profissional de satde a garantir conforto e maior tempo de
sobrevida com menor sofrimento ao individuo acometido. (SILVA et al., 2018).

O enfermeiro, como integrante e coordenador da equipe desenvolve
competéncias que incluem a tomada de decisdes, a elaboracéo de planejamentos e
planos de intervencdo. A assisténcia destina-se a reabilitagdo/manutengcédo de
funcdes, estimulo as atividades da vida diaria, com vistas & maior independéncia e
restabelecimento da autonomiae produtividade. O enfermeironos cuidados paliativos,
devera ter um olhar holistico em relacdo ao entendimento da morte, tenho em vista
ser um ciclo natural da vida ao abordar, discutir e evidenciar enfermidades
neurodegenerativas, mantendo a dignidade e o respeito do ser humano durante os
cuidados e promocédo da saude. (SILVA et al., 2018).

Segundo a SAE (sistematizacéo de assisténcia de enfermagem), € necessario
gue hajaum planejamento aos cuidados para reduzirfuturas complicacbes da doenca,
sendo o diagnostico de enfermagem de suma importancia, advindo assim que o
enfermeirodeve delinearintervencdes para cada problema identificado naprogresséo
da doencae tracar um resultado esperado para cada agao (SILVA et al., 2018).

De acordo com Salvioni e Oda (2021), na assisténcia em Home Care, 0
enfermeiro é responsavel pelos cuidados diarios com o paciente, administracao de
medicamentos, pela orientacdo de informacdes dadas pelos demais profissionais da
equipe narotina do paciente. Sendo o profissional da enfermagem inserir-se a equipe
multiprofissional, tornado assim uma melhor comunicacdo entre os profissionais,
tendo em vista a melhora da qualidade do tratamento do paciente.

Os cuidados com a higiene corporal sdo essenciais para que ndo ocorra
formacé&o de lesbes causadas por pressao, diante as recomendacfesde enfermagem,

a troca frequente de roupa de cama ou de almofadas; colch&o especial; cuidado oral;
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banho pelo menos uma vez ao dia. As administracfes adequadas de fluidos e de
alimentos previne complicacdes urinarias ou de evacuacao. Supositérios de glicerina,
eventualmente, serdo necessarios em situacdes de constipacédo intestinal. O banho
diario é muito importante, sendo recomendado o uso de sabonete liquido neutro,
higiene intima apds eliminacdes fisiologicas € sempre necessaria e ajuda a evitar
infeccdes de pele e de urina. A hidratagdo da pele previne possiveis feridas cutanea:
a hidratacéo € importante, a pele bem hidratada ajuda a evitar lesdes, as fissuras,
escoriacdes por atrito, alteracdes que aumentamos riscos para infeccao e desconforto
napele (SALVIONI; ODA, 2021).

Além desses cuidados, a mudanca na posi¢ao do paciente é necessaria para
evitar as “lesbes por pressdo”. A mudancgade decubito altera o ponto de presséo onde
0 paciente estd apoiado na cama, sendo que pequenas alteracdes na posi¢cdo do
paciente ja sdo suficientes. Utilizacdo de colchdes especiais (como colchéo piramidal
tipo caixa de ovo, colchdo de ar ou pneumatico, por exemplo), utilizacdo de
travesseiros, almofadas, coxins para posicionar melhor o paciente também é de
grande valia. A constanciade troca de roupa: A troca das roupas pessoais e as roupas
de cama devem ser frequentes, evitando a umidade, sujidade, migalhas de alimento,
mantendo os len¢ois bem esticados, evitando dobras e objetos entre o corpo e a cama,
diminui o risco de lesdes na pele, como Ulceras por pressao e dermatites. Deve ser
atentar as eliminacgdes fisiolégicas como: cor, odor, frequéncia e volume ajudam na
identificacdo precoce de alteracdes, como infecgao e constipacao. (SALVIONI; ODA,
2021).

De acordo com RIBEIRO et al (2019), as intervencdes da enfermagem em
pacientescom ELA, estdo caracterizadas para retardar que a doencatenhasuarapida
progressdo. Quando a doenga ndo ha cura no momento, os cuidados devem ser
voltados para o maximo de conforto. Proporcionado uma sobrevida levar 0
profissional e familiares por meio das intervencdes a falarem a mesma linguagem
em cada fase da doencga, trabalhar nos pontos na qual sdo acometidos pela falta
de estimulo, o esclarecimento para os envolvidos € muito importante para que a
oferta de cuidados e profissionalismo dé um retorno positivo com mais anos de
vida, a aproximac&o entre os familiares e a dor tanto emocional quanto fisica sofra
uma queda consideravel.

3 METODOLOGIA
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3.1 DESENHODE ESTUDO
Para produzir o decorrente trabalho, portou como fundamento a metodologia

de pesquisa bibliografica nacionais e internacionais no tema de Esclerose Lateral
Amiotrofica: a importancia do atendimento em Home Care com énfase na
enfermagem. Com palavras chaves como: “Home Care, assisténcia de enfermagem
ao paciente de ELA, Esclerose Lateral Amiotrofica e equipe multiprofissional” Nao
sendo estabelecido um periodo para os critérios de exclusao e incluséo. Objetivo
deste estudo é compreender a assisténcia da enfermagem no que se refere ao
atendimento em Home Care em pacientes portadores de Esclerose Lateral
Amiotrofica.

3.2 TIPO DE ESTUDO
Refere-se uma pesquisa com estudo qualitativo e com a metodologia de pesquisa

bibliografica, sobre atendimento Home Care com énfase na enfermagem.

Para Martins e Thedphilo (2016, p. 52), a pesquisa bibliografica procura explicar
e discutir um assunto, tema ou problema com base em referéncias publicadas em
livros, periédicos, revistas, enciclopédias, dicionarios, jornais, sites, CDs, anais de
congressos etc. Busca conhecer, analisar e explicar contribuicoes sobre determinado
assunto, tema ou problema, ja existente obtendo assim como base da pesquisa.

3.3 LOCUS DA PESQUISA
A pesquisa deste estudo realizou-se através de artigos cientificos, livros e

monografias a respeito de pacientes portadores de ELA e o atendimento home care.
Utilizado assim sites eletronicos estudantis, como Scielo (Scientific Electronic Library
Online), Google Académico, PUBMED, Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude (LILACS) e livros online. Os critérios de inclusao foram: aqueles que estavam
disponiveis para consulta publica na integra, envolviam atendimento em Home Care
para pacientes com ELA, sendo excluidos os que apresentavam apenas resumos ou
gue necessitassem a compra do material.

3.4 INSTRUMENTO
Para o desenvolvimento do estudo, foram percorridas algumas etapas de

pesquisa como: base de critérios de incluséo e excluséo; contetdo das informacdes
a serem extraidas dos artigos selecionados e interpretacdes dos resultados. De
acordo com Bardin (2011, p. 15), ao qual organiza em trés fases: pré-analise, 2)
exploracéo do material e 3) tratamento dos resultados. Foram encontrados potenciais
artigos para o presente estudo:

Organograma das etapas de revisdo bibliografica
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100 artigos encontrados

nas bases de dados

pesguisadas



69 artigos foram excluidos

por ndo apresentarem

v

coesdo ao estudo

v

31 artigos relevantes para obtencéao
de coleta de dados para o estudo

v

10 artigos utilizados para a
obtencdo dos resultados do

estudo.

3.5 ANALISE DE DADOS
Para a analise de dados, foram coletados estudos através de sites eletrbnicos e

realizada de forma detalhada em forma de tabela para melhor identificacdo e
organizacdo as informacdes obtidas, com o intuito de compreender o papel da
enfermagem no atendimento em Home Care para pacientes com Esclerose Lateral

Amiotréfica e a importancia da equipe multiprofissional nessa assisténcia.

4 RESULTADOS E DISCUSSOES
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A pesquisade revisdo do trabalho desenvolvido concentrou-se em artigos e livros

publicados a partir do ano 2008, e em bases de pesquisas do PUBMED, SCIELO,

GOOGLE ACADEMICO e através de associacdes voltadas ao atendimento para

pacientes com ELA como: ABRAELA (Associacdo Brasileira de Esclerose Lateral

Amiotrofica) e Pro Cura (Associacédo Pro-Cura da Esclerose Lateral Amiotrofica). Ao

todo, foram avaliados 10 estudos, sendo escolhidos aos que apresentam coeréncia

como: o papel do enfermeiro no atendimento em Home Care, aimportancia da equipe

multiprofissional nos cuidados com os pacientes portadores de ELA.
Tabela2- ATENDIMENTO EM HOME CARE COM ENFASE NA ENFERMAGEM

AUTOR, ANO, METODO

RESULTADOS

ALVES,

ADRIANA,

MAFRA,

2008.

Estudo trata-se de uma revisédo bibliografica
atualizadas e referentes ao tema,
consultados através de sites da internet,
revistas e estudos de livros.

Verifica-se que o custo benéfico do
atendimento domiciliar, sendo uma
grande alternativa para minimizar
superlotacdo em hospitais e diminuicao
de riscos hospitalares, subsequente
aprimorando as habilidades dos
profissionais envolvidos para garantia de
um atendimento de qualidade

MELLO,

ALINE,

DE MELLO,

2012.

Este trabalho procede de uma pesquisa
bibliogréfica, com analise quantitativa,
realizada por buscas eletrdnicas como
Medline, Lilacs e Scielo. Utilizados também
materiais fornecidos por profissionais
referentes ao tratamento de ELA no Brasil.

Com base na legislacao direito de todos
e dever do estado em relacédo a saude,
mesmo com discrepancias relacionadas
a necessidade daassisténciaao paciente
com ELA, o sistema publico tenta suprira
capacidade de atendimento integral.

CAPUCHO et al.,

2012.

Estudo realizado através de pesquisas
bibliograficas para revista Bis (Boletim do
Instituto de Saude).

Destacaram-se as incorporacdes de
tecnologia em saude para melhoria dos
tratamentos oferecendo qualidade e
seguranca, melhor supervisdo com a
regulamentacdo que mostrem mais

adequadas para grau de
desenvolvimento.
LEITE et al., Com base de que a equipe
2015. multidisciplinar junto com o tratamento

Pesquisa com base em artigos cientificos,
com dados s SCIELO, PUBMED e BIREME e
livros didaticos, com os seguintes descritores:
esclerose, doenca, esclerose lateral
amiotréfica, complicacdes.

medicamentoso interfira na sobrevida do
paciente, para que haja melhoria na
gualidade de vida, sendo que a doenca
deixa sucessivamente debilitante,
tornando-o mais vulneravel fisicamente e
emocionalmente
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BARBOSA,
ELIZANGELA,
APARECIDA,
2017.

Livro didatico

Relacionado desde o surgimento do
Home Care até os cuidados com o
paciente em cada area de atuacao, em
relacdo ao enfermeiro e seus cuidados
paliativos aos pacientes com doencgas
cronicas como ELA.

SILVA et al.,

2018.

Revisao bibliograficaintegrativa da literatura,
dados obtidos na BIREME e PubMed, a partir
dos Descritores em Ciéncias da Saude.

Devido a progressdao da doenca o
enfermeiro tem como principio o0s
cuidados paliativos, para a busca da
gualidade de vida do paciente, tendo
como responsabilidade a gestdo de
cuidados para coordenar a equipe,
consequente mento venha a obter uma
assisténcia multiprofissional eficaz.

RIBEIRO et al.,

2019.

O estudotrata-se de uma revisédo bibliografica
descritiva, reunindo informacbes que

possibilitam averiguar condi¢des e acdes do
objeto em estudo para melhor planejar e
proporcionar as praticas em saude.

Verifica-se as intervencoes e
diagnosticos de enfermagem para o
cuidado com o paciente com ELA, para a
melhoria da qualidade de vida e
sobrevida, o presente estuda dispde de
técnicas e olha holistico que os
enfermeiros devem ter em relacdo a
esses pacientes.

COSTA etal.,

2020.

estudo descritvo e exploratério, com
abordagem qualitativa, realizado com

fisioterapeutas das enfermarias clinica
médica e cirdrgica de um hospital publico do
municipio de Jodo Pessoa-Paraiba Brasil.

Viabilizando as condutas de cuidado de
acordo com o quadro clinico de cada
paciente, com algumas dificuldades dos
profissionais em compreender a
assisténcia domiciliar nos cuidados
paliativos.

SALVIONI e ODA,

2021.

Livio com Dados Internacionais de
Catalogacdo na Publicacdo (CIP) (Camara
Brasileirado Livro, SP, Brasil)

Observado o protocolo clinico para o
tratamento de ELA, para obter melhor
informacdo sobre as intervencgdes
medicamentosas e sobre a equipe
multiprofissional, enfatizando todas as
areas de saude para seus cuidados
paliativos.

Fonte: Autora-2021

Dos 10 estudos as concepcdes mais utilizadas sdo: atendimento em Home

Care, cuidados paliativos, equipe multiprofissional, intervencdo e diagnostico de

enfermagem, protocolos e leis para a assisténcia domiciliar.

Alves, Adriana, Mafra (2008), considera como elemento crucial no atendimento

em domicilio a qualidade dos servigcos prestados, tendo em vista desde a gestédo

hospitalar para os cuidados paliativos,

assim diminuindo custos hospitalares

possibilitando abranger a assisténcia aliada ao conforto dos pacientes, exercendo
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assim toda uma equipe multiprofissional, contudo sendo o atendimento domiciliar no
Brasil pouco explorado e com uma funcionalidade precaria.

Mello, Aline, de Mello (2012), reitera a importancia da gestdo publica voltada
para os pacientes com ELA, com coletas de incidéncia de mortalidade e a escassez
de conhecimento dos profissionais em observadas regifes, para que haja uma
sobrevida e qualidade de atendimento, havendo uma necessidade dos profissionais
de aperfeicoamento de técnicas cientificas para os cuidados especificos da patologia.

Capuchoetal. (2012), com a incorporacao de tecnologias em saude do Brasil,
ocasionando assim a qualidade em saude e a reducado de mortalidades, com a lei
12.401/2011 criando a Comissao Nacional de Incorporacdo de Tecnologia do SUS
(CONITEC), fundamenta para que haja analise mais rigorosas sobre os tratamentos
apresentados garantindo sua efetividade, eficacia e seguranca. Visando a garantia da
populacgédo brasileira para o seu direito constitucional ao acesso integral a saude.

Leite et al. (2015), o tratamento medicamentoso para ELA ainda é o Riluzole,
sendo ele um antagonista do glutamato (o neurotransmissor excitatério primario no
sistema nervoso central), que causa a morte celular precoce. Portanto ele o Unico
tratamento eficaz que ajuda na sobrevida do paciente. Além da assisténcia
multiprofissional, que em conjunto com a medicacéo, melhora a qualidade de vida do
paciente, na assisténcia de sialorreia, ansiedade, depressdo e com o0s cuidados
respiratorio. Apesar da Esclerose Lateral Amiotréfica nédoter cura no momento e ser
de alta progressao, existe o tratamento multiprofissional para a manutencéo de vida
desse paciente. Apesar de existiram tratamento medicamentosos em testes e
tratamentos alternativos como o uso do Edaravona, a ANVISA aindanéo concedeu a
licenca para a venda no Brasil, porém nao proibindo a compra nos paises exteriores.
Vitaminas como Metil cobalamina, também sdo usadas para obter um tratamento
alternativo, porém ndo h& estudos cientificos comprovando sua eficacia,
caracterizando assim como um tratamento experimental.

Barbosa, Elizangela, Aparecida (2017), deferindo condutas e técnicas para a
equipe multiprofissional, no sentido de uma assisténcia domiciliar efetiva e
humanistica, descreveu passo a passo em relacdo as areas de atuacdo do
profissional. Expondo de forma didéatica e sucinta o papel do enfermeiro em meio
atendimento em Home Care, desde a gestdo com a equipe até os procedimentos e

cuidados paliativos que deve haver com os pacientes.
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Silva et al. (2018), desenvolvimento do enfermeiro juntamente com a equipe
multiprofissional para melhor adaptacdo e cuidados do paciente e a familia, para o
enfretamentoda doenca. Tendo o enfermeiro necessidade de uma viséo holisticapara
ajudar o paciente, assim conduzirda melhorforma o entendimento da morte como um
ciclo natural. Com o modelo centrado biomédico a ser desmitificado, outras opcdes
subjetivas devem ser analisadas e exploradas, necessitando avaliar a qualidade de
vida e o conforto de cada paciente com sua individualidade, de acordo com seu modo
de vida. Necessitando assim, de uma equipe multiprofissional qualificada e preparada,
para observar e identificaro problema atual e um possivel problema, cada profissional
em sua area, havendo assim, harmonia e qualidade na assisténcia ao paciente com
ELA, tendo um cuidado tanto para o paciente quanto a familia, para assim ambos se
sentirem seguros e satisfeitos com o tratamento prestado.

De acordo com Ribeiro et al. (2019), identificaram por analise de diagnésticos
e intervencdes de enfermagem para os pacientes com ELA, no aperfeicoamento de
informagdes obtidas para a equipe multiprofissional, em especial aos enfermeiros,
mediante a cada diagnostico proporcionando assim melhoria na qualidade de vida em
cada momento durantetoda progressao da doenca. Ao que se refere aso cuidadosde
enfermagem, desde o conforto e seguranca passada para o paciente, quanto os
conhecimentos de técnicas para atender aos cuidados paliativos do paciente, de
acordo com sua necessidade, verificando se a assisténcia esta surtindo efeito
desejado para a melhoria da qualidade de vida e conforto do paciente.

Costa et al. (2020), os cuidados paliativos na assisténcia para paciente com
ELA ainda sao imperfeitos, devido a falta de experiencia dos profissionais, sendo
necessaria desde do descobrimento da doenca, e ndo mais no estagio avancado. O
envolvimento emocional dos profissionais também interfere nos cuidados prestados,
devido as dificuldades de relacdo entre a equipe multiprofissional, também prejudica
nos cuidados paliativos. A ELA é uma doencgarara, portando, muitos profissionais ndo
tem o conhecimento de assisténcia adequada, dificultando o processo de cuidados e
tardando o tratamento que é essencial para a sobrevida e qualidade de vida do
paciente, aumentando o risco de a progressdo da doenca ser mais rapida.

Salvionie Oda (2021), protocolos de atendimento para os pacientes portadores
de ELA, objetivando os critérios de diagndstico, e tratamento terapéuticos

medicamentosos e paliativos para os profissionais de salude, visando a melhoria da
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qualidade do atendimento, para informacgdes profissionais de acordo com cada area
da equipe multiprofissional. Constando assim detalhadamente, os processos da
Esclerose Lateral Amiotrofica com base no ultimo PCDT (PROTOCOLOS CLINICOS
E DIRETRIZES TEAPEUTICAS) divulgado pelo Ministério da Saude. Informagdes
necessariastambém para o paciente e afamilia, de nivel que saibam dos seusdireitos
e dos cuidados que devera ser disponibilizado.

Dos 10 estudos observados, 5 ratificaa importancia do atendimento em Home
Care, sendo o enfermeiro tendo o papel fundamental para que haja uma gestao de
assisténcia eficaz, cabendo a ele observar, intervir e implementar os cuidados
necessarios para um conforto do paciente com ELA. Contudo, os demais estudos,
mostram, déficitde relacdo da equipe multiprofissional, podendo interferir diretamente
aos cuidados prestados, colocando assim em risco todo o tratamento clinico de
assisténcia em Home Care. Assim como, as dificuldades de acesso a esse
atendimento domiciliar, sendo muitas vezes tardia a assisténcia da equipe
multiprofissional ao paciente com ELA.

5 CONSIDERACOES FINAIS

A Esclerose Lateral Amiotrofica € uma doencga de rapida progressao, que atinge os
neurdnios musculares, acarretando com o tempo todo comprometimento muscular,
sendo assim, impossibilitando o paciente de realizar suas atividades diérias, levando
a necessidade de um cuidador ou profissionais para os cuidados com o0 mesmo.

Apesar de ndo haver cura, existe um tratamento medicamentoso chamado Riluzol,
que ajuda sobrevida do paciente, além do tratamento terapéutico com a equipe
multiprofissional, paraa melhorqualidade de vida e conforto para o paciente com ELA.
Embora ndo haja um exame especifico para diagnosticar a ELA, e quando
diagnosticado cerca de 80% dos neurbnios ja estejam comprometidos, a dificuldade
de acesso ao atendimento Home Care e as medicacbes, € uma das barreiras
encontradas para maior gradatividade da doenca.

Sem acesso aos cuidados necessarios de uma equipe multiprofissional
qualificada, o paciente fica & mercé de profissionais que néo tem informacéo ou
experiencia com a doenca, podendo levar a maior rapidez da agravacado e
deterioragdo dos neurdnios. O enfermeiro na equipe multiprofissional, tem como
papel fundamental para a gestdo e cuidados, um olhar holistico, atendendo os

cuidados de acordo com a necessidade de cada paciente.
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Através dessa pesquisa se faz necessario uma profunda reflexdo sobre a
caréncia de profissionais qualificados para uma assisténcia eficaz, como também a
falta de medicacbes para o tratamento, apesar de existir varios em testes, mas
nenhum comprovando sua efetividade para a melhora do paciente. Gerando a
necessidade de impulsionar os estudos levando informacdes para os profissionais e
a familia, e estabelecendo critérios para o atendimento da equipe de enfermagem a
esses pacientes, para a assisténciacontinuadada equipe multiprofissional e a familia,
havendo uma demanda para que os profissionais de satde, bem como a categoria de
enfermagem, busquem mais informacdes e estudos em relacédo a ELA, tendo assim
uma visdo ampliada para os cuidados desde o diagnostico até a concluséo da

assisténcia.
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