APRESENTACAO DA UNIDADE

Objetivos educacionais da unidade

Aqui, abordaremos como conduzir o paciente portador de Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA)
para que permaneca no domicilio clinicamente estavel e confortavel. Serdo tratados os seguintes
aspectos:

e conceito e epidemiologia da Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA);

e avaliagdo da ELA e os tipos de paciente que podem se beneficiar dos cuidados da
assisténcia domiciliar;

e manejo dos pacientes portadores de ELA,

o orientacbes ao cuidador sobre a histéria natural (sinais e sintomas controlaveis no domicilio)
e plano de alta;

e reconhecimento de quando a equipe deve referenciar o caso para a rede de servicos de
saude.

CASO CLINICO

O Sr. Antbnio, 57 anos, € cuidado por dona Nice, sua esposa de mesma idade. Ele iniciou, ha dois
anos, quadro de alteracao na fala, relatado por sua esposa como apresentando “falhas na fala” e
alteracbes na voz. Posteriormente, Sr. Antdnio progrediu com dificuldade para deglutir e
engasgos. A Sra. Nice relata que, a época, Sr. Antbnio procurou a USF onde é acompanhado,
tendo o médico suspeitado de doenca neurodegenerativa e 0 encaminhado ao neurologista.



Apés ser diagnosticado com Esclerose Lateral Amiotrofica, o Sr. Antbnio ficou sendo
acompanhado na USF e no servico de referéncia de neurologia. Atualmente, ele esta
gastrostomizado e encontra-se acamado, sendo acompanhado por servico de atencéo domiciliar.

Ao conversar com a equipe, dona Nice refere “ndo conseguir retirar a secrecdo da boca de Sr.
Antbnio e a secrecdo dos pulmbes”. Ela afirma ainda que Sr. Antbnio vem frequentemente
apresentando choros e risos, e isso dificulta a sua avaliacdo e comunicacdo com 0 seu marido.

Dona Nice mora sozinha com Sr. Antdnio, numa casa de trés comodos e refere estar cansada,
pois tem de realizar os servicos da casa e os cuidados com o marido.

Atualmente, Sr. Antonio utiliza Riluzol.

O QUE E ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA?

Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) é uma das principais doencas neurodegenerativas, como as
doencas de Parkinson e de Alzheimer. A incidéncia de ELA esta entre 1,5 a 2,0 por 1.000.000
habitantes/ano, com uma prevaléncia de seis por 100.000 habitantes. Homens sédo geralmente
mais acometidos que mulheres numa relacdo aproximada de 1,6:1. Cerca de 5-10% dos casos
tém histdria familiar positiva de ELA (MITCHELL; BORASIO, 2007).

Sua evolucédo é inevitavelmente progressiva, e a sobrevida média de pacientes com a doenga €
de 3 a 5 anos. Disfuncao sensitiva é incompativel com o diagnéstico de ELA, e quando presente é
indicativo de co-morbidade. A ELA é uma doenca progressiva, que envolve a degeneracdo do
sistema motor em varios niveis: bulbar, cervical e lombar. Um quarto nivel, o toracico, é, as vezes,
mencionado, mas € uma apresentacao rarissima na pratica clinica (MITCHELL; BORASIO, 2007).
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O quadro clinico resulta da perda de neurdnios em Varios niveis do sistema motor, do cortex ao
corno anterior da medula.

Os sinais fisicos da doenca incluem os achados nos neurdnios motores superiores e inferiores.

A apresentacao clinica da doenca correlaciona-se com as diferentes topografias da degeneracdo
dos nucleos motores: bulbar, cervical ou lombar (MITCHELL; BORASIO, 2007).

ELA de inicio BULBAR

Apresenta disartria, disfagia ou ambas. E importante se excluir, nesses casos, outras doencas
potencialmente trataveis, tais como carcinoma do esdfago e miastenia gravis. O envolvimento
bulbar pode se dar devido a degeneracdo do neurbnio motor inferior (paralisia bulbar), neurdnio
motor superior (paralisia pseudobulbar) ou ambos. Paralisia bulbar é associada com paralisia
facial superior e inferior, dificuldade do movimento do palato e, ainda, fraqueza, atrofia e
fasciculacdo da lingua. Paralisia pseudobulbar é caracterizada por labilidade emocional, disartria e
aumento do reflexo mandibular.

ELA de inicio CERVICAL

Apresenta sintomas nos membros superiores uni ou bilateralmente. Fraqueza proximal pode se
apresentar com dificuldade de realizar tarefas que requeiram abducédo do ombro, como pentear o
cabelo, e fraqueza distal pode se manifestar com tarefas que requeiram habilidade de pingamento.
Sinais fisicos nos membros superiores podem resultar da disfungdo do neurdnio motor superior,
inferior ou ambos. O braco pode apresentar atrofia com fasciculagéo e reflexos hiperativos.

ELA de inicio LOMBAR

Apresenta degeneracdo de neurdnios motores lombares, que pode manifestar-se com pé caido e
dificuldade em subir escadas.

Saiba mais

Para saber mais sobre Esclerose Lateral Amiotrofica, clique agui (PICON;
GADELHA; BELTRAME, 2010).

COMO AVALIAR E DIAGNOSTICAR?

O diagnéstico de ELA é evidente em pacientes com sintomas progressivos e generalizados de
regido bulbar e de membros. O diagndstico precoce, quando o paciente apresenta sintomas focais


http://neurologiahu.ufsc.br/files/2012/12/PCDT_MS_2009_Esclerose-Lateral-Amiotr%C3%B3fica.pdf

limitados a uma ou duas regides (bulbar, membros inferiores, membros superiores, tronco), pode
ser dificil e dependera da presenca de sinais em outras regides e exames seriados. O tempo
médio entre o inicio dos sintomas e o diagnéstico é de 10 a 18 meses.

O diagnéstico é baseado nos sintomas, achados do exame fisico e nos resultados dos exames de
eletrodiagnéstico, laboratoriais e de imagens. Nao existe um biomarcador especifico para a
doenca (THE EFNS TASK FORCE ON DIAGNOSIS et al., 2012).

Critérios diagndsticos El Escorial revisados

Tipo de ELA Critérios para diagnéstico

Classica Sinais de NMS e NMI em mais de trés regides.
Clinicamente definida-apoiada Sinais de NMS e/ou NMI em uma regido, € 0
laboratorialmente paciente é portador de uma mutagdo genética.
Clinicamente provavel Sinais de NMS e/ou NMI em duas regides com algum

sinal de NMS rastral ao de NML

Clinicamente provavel-apoiada Sinais de NMS em uma ou mais regides e os sinais
laboratorialmente de NMI definidos pelo ENMG.
Clinicamente possivel Sinais de NMS em uma regiao ou sinais de NMS

em, no minimo, duas regioes ou sinais de NMS e NMi
em duas regides com os de NMS rastrais aos de NML

NMS - Neuronio Motor Superior; NMI - NeurGnio Motor Inferior; ENMG - EletroNeuroMioGrafia

Fonte: (ORSINI et al., 2008).

Existem varias escalas criadas para avaliar a funcionalidade e a qualidade de vida do paciente
com ELA, tendo sido a maioria desenvolvida para avaliar aspectos gerais e especificos da
doenca. No entanto, pacientes com ELA devem ser avaliados com escalas que megam a
gualidade de vida individualmente, uma vez que a percep¢ao da qualidade de vida depende de
outros fatores, além da debilidade fisica e ndo se encontra necessariamente deteriorada, apesar
da progressao dos sintomas fisicos (ROWLAND; SHNEIDER, 2001).



Escalas néo especificas para a Esclerose Lateral Amiotrofica

Escala Pontos positivos Pontos negativos

Medida de Independéncia Medida mais ampla em uso nos programas Necessita de associagao de outros

Funcional (MIF) de reabilitacao. Enfoca diversas areas instrumentos para o fornecimento de
funcionais. um panorama clinico e funcional.

indice de Barthel Pode ser utilizada na avaliacdo e Nao é uma escala ordinal. Pequenas
acompanhamento de pacientes com alteragoes funcionais podem nao ser
paralisias e/ou incontinéncia. E simples de detectadas.

ser aplicada, e o escore € facilmente obtido
€ comunicado.

Teste muscular manual £ uma medida rapida e simples da forga Os dados sdo ordinais, e os intervalos entre
muscular. N@o requer nenhum as varias graduagoes nao sao
equipamento especifico ou custo. equacionaveis,

Podem ocorrer variagoes significativas na
forca gerada por um grupo muscular
graduado pelo mesmo MRC.

Maximal Voluntary Isometric Detecta mudangas na forca muscular mais Requer um equipamento e treinamento
Contration precocemente que o MRC. especializado e alto custo.

Fonte: (ORSINI et al., 2008).

Escalas especificas para a Esclerose Lateral Amiotréfica

Escala Pontos positivos Pontos negativos

ALSFRS E simples e rapida para ser aplicada. £ uma Nao é sensivel a pequenas altera¢des. Pode
medida sensivel e reproduz o curso clinico nao fomecer informagdes a respeito da
dos pacientes com ELA. causa de dependéncia,

Exame Neuromuscular Quantitativo Os escores se relacionam fortemente com a Nao foram encontrados dados.

de Tufts (TQNE) qualidade de vida e habilidade de execugao
de atividades basicas e instrumentais da
vida diaria.

ALS Severity Scale Nao necessita de nenhum exame clinico, e Nao é considerada especifica nos itens que
foi formulada para ser preenchida por avalia.

qualquer profissional de saude.

Escala de Appel Avalia o ritmo da progressao e extensao a Sua sensibilidade pode diminuir com a
todos os territorios. progressac da doenca. Faltam medidas
objetivas e quantitativas para avaliagdo
bulbar e uso do TMM (ndo sensivel a
pequenas alteragoes de forga).

Escala de Norris Facil de ser aplicada e nao requer Peso dado aos membros superiores e a
equipamento especifico subavaliagao da funcao respiratoria,
ALS Health State Avalia o nivel de independéncia funcional Nao foram encontrados dados,

de forma simples e especifica.

Fonte: (ORSINI et al., 2008).

Saiba mais

Visando aprofundar a leitura sobre as escalas utilizadas para avaliacdo de pacientes
com ELA, a leitura sugerida é o artigo de revisao “Medidas de avaliagao na esclerose
lateral amiotréfica”.Clique aqui para acessar (ORSINI et al., 2008).


http://www.revistaneurociencias.com.br/edicoes/2008/RN%2016%2002/Pages%20from%20neuro_vol_16_n2-13.pdf

Para profissionais enfermeiros

Principais diagndsticos de enfermagem

Por tratar-se de uma doencga neuroldgica degenerativa, em varios niveis,
0s sinais e sintomas sao progressivos. Com isso, o enfermeiro deve
constantemente revisar o plano de cuidados, adaptando-o a nova fase da
doenca do paciente. Podem ser incluidos nos diagnésticos de enfermagem
(NANDA INTERNATIONAL, 2013; DOENGES, MOORHOUSE, MURR,
2009; CARPENITO-MOYET, 2005; JOHNSON, MAAS, MOORHEAD,
2004):

e Desobstrucéo ineficaz das vias aéreas

E o estado em que o individuo apresenta ameaca do estado respiratério
relacionada a incapacidade de tossir de modo eficaz.

Caracteristicas definidoras:

o Tosse ausente ou ineficaz;
o Incapacidade de remover secre¢cdes das vias aéreas;
o Ruidos respiratorios anormais.

e Comunicacéo verbal prejudicada

E o estado em que o individuo apresenta diminuicdo da capacidade de
falar.

Caracteristicas definidoras:

o Incapacidade de pronunciar palavras;
o Déficit de articulagdo ou manejo motor;
o Falta de ar ou alterac6es do padrao respiratorio.

COMO MANEJAR NA ATENCAO DOMICILIAR?

A abordagem multidisciplinar de pessoas com Esclerose Lateral Amiotréfica tem mudado a
histéria dessa doenca, que permanece sem uma terapia curativa disponivel. E de fundamental
importancia que a pessoa receba assisténcia multiprofissional com base no seu diagndstico.
Alguns aspectos devem ser abordados e repactuados periodicamente entre a pessoa, 0S
familiares e a equipe, incluindo definicbes sobre os cuidados e as intervengbes que a pessoa
deseja receber no final da vida.

Para alcancar um melhor resultado clinico e terapéutico, € necessario o diagndstico precoce,
informacgé&o do diagnostico com honestidade e sensibilidade, envolvimento de familiares, pacientes
e equipe, além da instituicdo de um plano terapéutico singular. O apoio psicolégico continuo ao
paciente e aos familiares bem como a atuacao do servico social, quando houver necessidade de
providenciar equipamentos, interconsultas, apoio socioecondémico e facilitar certos processos de
inclusdo de beneficios, sdo determinantes para atenuar o imenso desgaste que esse tipo de



patologia gera para as pessoas que a vivenciam de perto. A EMAP (Equipe Multiprofissional de
Apoio, ligada ao SAD) muitas vezes tem esses profissionais em seu quadro, especificos para
acompanhamento domiciliar.

A diversidade de sintomas da ELA requer tratamento sintomatico ndo medicamentoso e
medicamentoso, reabilitacdo para manter a funcdo motora, apoio nutricional, suporte respiratorio,
comunicacao entre a pessoa, seus familiares e equipe multidisciplinar, cuidados paliativos, além
de um adequado conhecimento da Rede de Assisténcia a Saude, seus servi¢os e dispositivos de
apoio a pessoas portadoras desse tipo de doencga.

Muitas drogas modificadoras da doenca tém sido testadas, mas Riluzol é o Unico medicamento
gue demonstrou eficAcia em aumentar o tempo de sobrevida dos pacientes com ELA. O
tratamento com Riluzol deve ser iniciado o mais precocemente possivel, na dose de 50 mg a cada
12 horas, administrados 1 hora antes ou 2 horas apds a refeicdo (PICON; GADELHA,;
BELTRAME, 2010).

Tratamento sintomatico

O objetivo do manejo dos sintomas € melhorar a qualidade de vida do paciente, da familia e dos
cuidadores. A equipe deve estar atenta para 0 manejo dos sintomas mais comuns nos pacientes
diagnosticados com ELA (THE EFNS TASK FORCE ON DIAGNOSIS et al., 2012).

Saiba mais

Protocolo clinico e diretrizes terapéuticas sobre o uso do Riluzol na esclerose lateral
amiotrofica - Portaria SAS/MS n° 913, de 19 de novembro de 2002. Clique agui para
acessar (PICON; BELTRAME, 2002).

Conheca a seguir o manejo dos sinais e sintomas da Esclerose Lateral Amiotréfica
Dispneia crénica

O tratamento medicamentoso para a dispneia intermitente inclui lorazepam (0,5 a 2,5 mg
sublingual) nos casos de dispneia de curta duracdo e morfina (2,5 mg via oral) nos casos de
sintomas de dispneia com mais de 30 minutos de duracéo.

Nos casos de dispneia cronica, deve-se iniciar o tratamento medicamentoso com morfina na dose
2,5 mg de 4 em 4 horas. Midazolam na dose inicial de 1 a 2 mg/dia, lorazepam sublingual na dose
de 0,5 a 2,5 mg ou diazepam podem ser utilizados em associacao a morfina para controle de
sintomas noturnos e ansiedade.

Dor

Acima de 73% dos pacientes com ELA se queixam de dores. A dor musculoesquelética
geralmente surge nos estagios finais da doenca, secundéario a atrofia muscular e alteracdo do
tbnus muscular ao redor das articulagdes. O tratamento inclui fisioterapia motora, orientacdo para


https://www.tudosobreela.com.br/abrela/portaria.shtml

movimentos adaptativos, anti-inflamatérios ndo hormonais e opioides. Os exercicios fisioterapicos
sao essenciais, por atuarem nas retracdes articulares.

Insuficiéncia respiratéria

Os sinais e sintomas de insuficiéncia respiratéria devem fazer parte do exame rotineiro e
checados a cada visita. Sao eles:

Sintomas e sinais de insuficiéncia respiratdria em Esclerose Lateral Amiotrofica

Sintomas Sinais

Dispneia aos minimos esforcos e fala Taquipneia

Ortopneia Uso de musculatura respiratoria auxiliar
Despertar noturno frequente Movimento abdominal paradoxal
Sonoléncia diurna excessiva Redug¢ao do movimento da parede toracica
Fadiga diurna Tosse fraca

Cefaleia matinal Sudorese

Dificuldade em eliminar secreces Taquicardia

Apatia Confusdao mental e alucinacdo

Reducgdo do apetite Perda de peso

Perda de concentracdo e memoria Boca seca

Fonte: (THE EFNS TASK FORCE ON DIAGNOSIS et al., 2012).

As opcdes terapéuticas para insuficiéncia respiratoria devem ser prontamente discutidas com o0s
pacientes e seus cuidadores, pois esclarecimentos precoces garantem o direito de o paciente
definir as abordagens para o final da vida. Para conhecer a terapéutica adequada aos principais
sintomas, veja a figura apresentada a seguir.

Geralmente a ventilacdo nao invasiva (VNI) é, preferencialmente, iniciada antes de um quadro de
insuficiéncia respiratdria instalada. Isso nem sempre € possivel quando h& grande atrofia da
musculatura facial.



Fluxograma para o tratamento da disfuncéo respiratoria em ELA, Ventilagdo N&o Invasiva
(VNI) com presséo positiva

rose Lateral Amiotrofica

Fonte: (THE EFNS TASK FORCE ON DIAGNOSIS et al., 2012).

K Saiba mais

Para saber mais sobre Oxigenoterapia e Ventilacdo Mecéanica na Atencao Domiciliar,
recomendamos que vocé participe do moédulo que trata especificamente deste
assunto. Clique agui para acessatr.
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https://www.nescon.medicina.ufmg.br/agora/cursos/oxigenoterapia-e-ventilacao-mecanica/

Sialorreia

A producéo excessiva de saliva que tende a escorrer pela boca do paciente pode ser tratada com
Amitriptilina ou Hioscina. A Amitriptilina pode ser usada na dose de 10 mg 8/8 h e a Hioscina na
dose de 10 mg 8/8 h.Aparelhos para succéo da saliva sdo largamente utilizados, no entanto n&o
ha estudos suficientes que comprovem a sua eficaAcia. Exercicios fonoaudiolégicos para
fortalecimento da musculatura facial podem auxiliar o seu tratamento.

Secrecédo bronquica

O acumulo de secrec¢ao brénquica resulta da ingesta reduzida de 4gua e da pressao de tosse que
esta diminuida em paciente com ELA. O uso de mucoliticos pode ser beneficial para os pacientes.
A N-acetilcisteina pode ser usada na dose de 200-400 mg 8/8h. Nebulizacdo com solucao salina e
broncodilatador anticolinérgico como o Brometo de Ipratrépio, 20 a 30 gotas, pode ser utilizada.
Os beta bloqueadores sdo uma outra op¢do medicamentosa, como o propranolol e metropolol. Os
cuidadores devem ser ensinados a realizar manobras manuais para assistir 0s movimentos
expiratorios e a tosse, ajudando na eliminag&o de secrecao bronquica.

Labilidade emocional

Riso e choro patoldgico ocorrem em 50% dos pacientes com ELA. O paciente e os cuidadores
devem ser informados que a labilidade emocional n&o representa um transtorno do humor, mas
resulta do efeito da destruicdo neuronal no cérebro. Labilidade emocional pode ser tratada com
antidepressivos triciclicos e inibidores seletivos da receptacdo da serotonina. Amitriptilina pode ser
usada na dose de 10-150 mg/dia.

Espasticidade

Fisioterapia regular tem sido o principal tratamento para espasticidade, demonstrando beneficio
para controle do sintoma. Algumas outras intervencfes como hidroterapia, termoterapia e
ultrassom tém sido tentadas, apesar de ndo existirem estudos demonstrando sua eficicia. Drogas
anti-espasticidade como o Baclofen tém sido utilizadas, nas doses de 10 a 80 mg/dia. Terapia
ocupacional é fundamental na orientacdo para movimentos adaptativos, indicacdo de Orteses e
préteses para apoio a realizacdo das atividades de vida diaria.

Depresséo e Ansiedade

Depressao e ansiedade ocorrem com frequéncia em paciente com ELA e seus cuidadores, mais
frequentemente a época do diagnoéstico e fase terminal. Depressao clinicamente diagnosticada
deve ser tratada durante todos os estigios da doenca. Os IRSS sdo as drogas mais
frequentemente usadas, no entanto os antidepressivos triciclicos como a Amitriptilina tem sua
vantagem por também ser utilizada no controle de outros sintomas, como labilidade emocional,
salivacdo excessiva e distlrbios do sono. A dose de Amitriptilina a ser utilizada é de 10-150



mg/dia. Aconselhamento psicolégico e psicoterapico deve ser garantido e associado a terapia
medicamentosa. Devido equivaléncia entre o estado emocional do cuidador e da pessoa com
ELA, esse € mais um fator que corrobora com necessidade para se estar atento ao estado mental
do cuidador. Apoio psicossocial € essencial para que pessoas com ELA possam ressignificar a
sua experiéncia de adoecimento.

Fadiga e InsOnia

Sintomas de fadiga e insdnia podem ser secundarios a diversas causas, incluindo depresséo, dor.
Podem surgir meses a anos antes da faléncia respiratéria terminal, impactando negativamente na
gualidade de vida dos pacientes. A insdnia na ELA pode ser tratada com Amitriptilina ou
hipnéticos como o Zolpidem. No caso dos sintomas serem resultantes da hipoventilagdo crénica
noturna, a Ventilacdo Nao Invasiva (VNI) deve ser considerada. A sua efetividade é garantida
guando utilizada por pelo menos 4 h, preferencialmente a noite. A sua indicacdo deve ser definida
a partir de uma decisdo compartilhada com o paciente e seus cuidadores. No caso do paciente
nao aceitar realizar VNI, o uso de benzodiazepinicos e morfina deve ser considerado para reduzir
a dispneia e garantir conforto para o paciente na sua morte.

Caimbras

Pacientes diagnosticados com ELA podem apresentar caimbras, geralmente mais frequentemente
a noite. As caimbras podem ser tratadas com fisioterapia, exercicios fisicos e hidroterapia. S&o
alternativas medicamentosas o Sulfato de Quinino 100 mg 12/12 h. Carbamazepina e Fenitoina
podem ser considerados, mas ndo ha estudos controlados em pacientes com ELA.

Disfagia

Checar o estado nutricional regularmente é mandatério para pessoas com ELA. Disfagia € uma
das causas da perda de peso. Para seu controle é necessario, inicialmente, um ajuste na
consisténcia da alimentacdo do paciente. Exercicios de fonoaudiologia podem ajudar na
manutencao da degluticdo e prevencado de broncoaspiracdo. Quando a alimentacdo por via oral
torna-se inviavel por causa dos engasgos, a gastrostomia devera ser realizada.

Disartria

A disartria pode levar a completa perda de comunicacdo verbal. Exercicios de fonoaudiologia
podem ajudar quando a progressao é lenta. Exercicios de fisioterapia para masculos intercostais e
o diagragma devem ser realizados para melhor controle da fala e respiracao.



Dispneia

Complicagbes respiratorias sdo a principal causa de morte em paciente com ELA e resultam
primariamente da faléncia diafragmética associada a broncoaspiracéo e infecgao.

Para profissionais enfermeiros

Principais intervencdes de enfermagem

A seguir, & apresentado um conjunto de intervengbes de enfermagem
possiveis (NANDA INTERNATIONAL, 2013; DOENGES, MOORHOUSE,
MURR, 2009; CARPENITO-MOYET, 2005; JOHNSON, MAAS,
MOORHEAD, 2004):

e Reduzir o barulho ambiental para facilitar a comunicacdo com o
paciente;

o Oferecer alternativas para a comunicacao escrita ou através de
graficos pré-definidos;

e Observar sinais de frustracéao e isolamento;

e Posicionar o paciente sentado ou o mais elevado possivel para
facilitar a tosse;

e Manter hidratacdo adequada para evitar ou reduzir a viscosidade da
secrecdo nas vias aéreas;

e Atentar-se para a fadiga respiratoria;

e Aspirar a secrecdo naso-faringea quando houver sinais de
incapacidade de expectoracdo ou fadiga respiratoria;

e Permitir repouso apoés a tosse e antes da alimentacao;

e Aumentar a umidade do ar inspirado.

ORIENTACOES AO CUIDADOR

e Além de equipamentos, tratamentos e acompanhamento médico, a presenca de um
cuidador para o paciente de Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) € indispensavel. Os
profissionais do servico de atencdo domiciliar devem manter uma rotina de orientacoes
permanentes para familiares e de cuidadores dos portadores de ELA;

» E importante informar o cuidador sobre a total dependéncia que o paciente com ELA
apresenta, uma vez que ele precisara de ajuda para todas as atividades da vida diaria, como
alimentacéo, vestimenta, locomocéo e, até, higiene pessoal;

e Oriente o cuidador a cuidar de si, pois a falta de cuidado e atencao dos cuidadores consigo
revertem em prejuizos quase imperceptiveis pelo préprio cuidador, causados pelo estresse
gue pode ser identificado por alguns sintomas, tais como: cansaco, desanimo, tristeza, falta



ou excesso de apetite, irritabilidade, insénia, agressividade, raiva, codependéncia psiquica,
superprotecdo ou abandono do paciente.

Saiba mais

Protocolo clinico e diretrizes terapéuticas sobre o uso do Riluzol na esclerose lateral
amiotroéfica - Portaria SAS/MS n° 913, de 19 de novembro de 2002. Clique agui para
acessar (PICON; BELTRAME, 2002).

Tudo sobre ELA, da Associacdo Brasileira de Esclerose Lateral Amiotroéfica,
disponivel agui (ABRELA, c2001-2014).

Guia do cuidador de pacientes acamados: orientacbes aos pacientes,
disponivel aqui (INCA, 2010).

CUIDADOS PALIATIVOS

Os cuidados paliativos para os pacientes com Esclerose Lateral Amiotréfica devem ser realizados
por equipe multidisciplinar, iniciados a partir da comunicagéo do diagnoéstico, e se perpetuar até a
morte do paciente.

O objetivo dos cuidados paliativos € maximizar a qualidade de vida dos pacientes e da familia,
aliviar os sintomas, promover suporte emocional, psicossocial e espiritual e remover obstaculos
para uma morte tranquila e o apoio aos familiares no luto.


https://www.tudosobreela.com.br/abrela/portaria.shtml
https://www.tudosobreela.com.br/abrela/abrela.shtml
http://www1.inca.gov.br/inca/Arquivos/Orientacoespacientes/orientacoes_aos_cuidadores_de_pacientes_acamados.pdf

Progresséo dos cuidados paliativos na Esclerose Lateral Amiotréfica

Informando o diagnéstico

Fonte: (THE EFNS TASK FORCE ON DIAGNOSIS et al., 2012, adaptado).

\— Saiba mais

Para saber mais sobre Cuidados Paliativos e Terminalidade, consulte o mddulo
especifico sobre o tema que estara disponivel em breve no portal da UNA-SUS.

Também sugerimos a leitura do artigo "OrientacGes emergenciais para profissionais
que assistem pacientes com Esclerose Lateral Amiotrofica”,

disponivel aqui (FONSECA et al., 2012).


http://www.revistaneurociencias.com.br/edicoes/2012/RN2002/revisao%2020%2002/593%20revisao.pdf

QUANDO REFERENCIAR?

O acompanhamento aos pacientes com Esclerose Lateral Amiotréfica deve ser realizado por
equipe multidisciplinar e de forma integral, garantindo o acesso dessas pessoas aos diversos
servicos da Rede de Assisténcia a Saude. Pacientes diagnosticados com ELA geralmente
necessitam de acompanhamento por equipe de atenc¢do basica, SAD e servigos de referéncia
para pacientes com doencas neuroldgicas. Importante lembrar que os planos de cuidados
paliativos devem ser estabelecidos para os pacientes e seus cuidadores logo no inicio do
diagnéstico.

Os cuidados paliativos podem ser realizados no préprio domicilio, por meio da equipe do SAD, em
conjunto com a equipe da USF, associados com os servicos de referéncia em neurologia. Se for
do desejo do paciente ou da familia, outros servicos, como internamento hospitalar, podem ser
utilizados.
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