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RESUMO | OBJETIVO: Identificar os Diagnoésticos de Enferma-
gem (DEs) formulados pelo enfermeiro na assisténcia as pes-
soas com Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA), em um ambu-
latério especializado. METODOLOGIA: Trata-se de um estudo
de andlise documental, sendo descritivo e exploratério com
andlise quantitativa; com coleta de dados ambispectivos (re-
trospectiva de 2022 a agosto de 2023 e prospectivo, de setem-
bro a dezembro de 2023) realizado em um ambulatério espe-
cializado em Doencas Neuromusculares - Salvador, Bahia. A
populacdo do estudo constitui-se de individuos com ELA em
acompanhamento ambulatorial. Os dados foram analisados
pela estatistica descritiva (frequéncia absoluta e relativa) e co-
letados em prontudrios de pessoas com diagndstico médico
de ELA que vem sendo acompanhados no ambulatério. Foram
obtidos dados clinicos para avalia¢do e valida¢do dos DEs en-
contrados. RESULTADOS: Os dados obtidos em 25 prontua-
rios com ELA esporadica; maior frequéncia no sexo masculi-
no (64%); idade entre 34 e 80 anos, com média de idade de
61,2 anos; média de idade de 53,3 anos quando confirmaram
o diagnéstico médico. Foram identificados 11 DEs, sendo os
mais prevalentes o Risco de Lesao de Pele (60%) e Risco de
Queda (44%). CONCLUSAO: A elaboracdo de DEs precisos e
adequados a condicdo do paciente possibilitam a reflexdo e
tomada de decisdo pelos enfermeiros, e consequentemente,
uma assisténcia mais assertiva e completa.

PALAVRAS-CHAVE: Diagnostico de Enfermagem. Esclerose La-
teral Amiotrofica. Processo de Enfermagem.
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ABSTRACT | OBJECTIVE: To identify the Nursing Diagnoses
(NDs) formulated by nurses when assisting people with
Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS), in a specialized outpatient
clinicc. METHODOLOGY: This is a documentary analysis
study, being descriptive and exploratory with quantitative
analysis; with ambispective data collection (retrospective
from 2022 to August 2023 and prospective, from September
to December 2023) carried out in an outpatient clinic
specializing in Neuromuscular Diseases - Salvador, Bahia. The
study population consists of individuals with ALS undergoing
outpatient care. The data were analyzed using descriptive
statistics (absolute and relative frequency) and collected
from medical records of people with a medical diagnosis
of ALS who have been monitored at the outpatient clinic.
Clinical data were obtained to evaluate and validate the NDs
found. RESULTS: Data obtained from 25 medical records with
sporadic ALS; higher frequency in males (64%); age between 34
and 80 years, with an average age of 61.2 years; mean age of
53.3 years when the medical diagnosis was confirmed. 11 NDs
were identified, the most prevalent being Risk of Skin Injury
(60%) and Risk of Fall (44%). CONCLUSION: The elaboration of
accurate and appropriate NDs to the patient's condition allows
nurses to reflect and make decisions, and consequently, more
assertive and complete assistance.

KEYWORDS: Nursing Diagnosis. Amyotrophic Lateral Sclerosis.
Nursing Process.
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1. Introducgao

O Processo de Enfermagem (PE) é um método que
orienta o pensamento critico e o julgamento clinico
do enfermeiro direcionando a equipe de enfermagem
para o cuidado a pessoa, familia, coletividade e gru-
pos especiais. Também proporciona a estruturagdo
das ac¢des sistematizadas e orienta o cuidado profis-
sional de enfermagem, sendo conduzido pela ética,
valores e crencas morais e o conhecimento técnico-
cientifico.”? A Resolucdo n° 736/2024, do Conselho
Federal de Enfermagem, estabelece que o Processo
de Enfermagem deve ser realizado, de modo delibera-
do e sistematico, em todo contexto socioambiental em
que ocorre o cuidado de enfermagem. E composto por
cinco etapas interdependentes, recorrentes e ciclicas:
avaliagdo de enfermagem, diagnéstico de enferma-
gem, planejamento de enfermagem, implementacao
de enfermagem e evolucdo de enfermagem.?

Os diagnésticos de enfermagem sdo os focos clinicos
da ciéncia da enfermagem, uma forma de expressao
das necessidades de cuidados que os profissionais
identificam mediante ao julgamento clinico reflexivo
naqueles de quem cuidam.2 Diante a isso, a identi-
ficacdo e classificacdao dos diagndsticos sdo impres-
cindiveis para o desenvolvimento da evolug¢do do
paciente, pois servem como base para a construcao
adequada do planejamento e implementa¢do das
interven¢8es que serdo ofertadas aos pacientes, me-
diante as condi¢Bes do processo saude e doenca do
individuo. E fundamental que as etapas do Processo
de Enfermagem sejam trabalhadas em conjunto para
que o servico profissional se torne mais organizado.>4

As Taxonomias de Diagnésticos de Enfermagem
sao utilizadas para universalizar e padronizar a
linguagem profissional de enfermagem. Além da
Taxonomia da Associagdo Norte Americana de
Diagnésticos de Enfermagem (NANDA-I) temos a
taxonomia denominada “Classificacao Internacional
para a Pratica de Enfermagem” (CIPE). Por meio da
Associacdo Brasileira de Enfermagem (ABEN), foi
aprovada a inclusao da CIPE no ambito da Atencdo
Basica - Classificacdo Internacional para as Praticas
de Enfermagem em Saude Coletiva (CIPESC), apos
uma analise realizada no processo de trabalho da en-
fermagem no Brasil empregando termos que direcio-
nam a sistematizacdo da assisténcia.

De acordo com a Organizacdo Mundial da Saude
(OMS), Doencas Raras (DRs) sdo definidas como aque-
las que afetam 1,3 a cada 2.000 individuos, sendo ca-
racterizadas por uma diversidade de manifesta¢8es
clinicas que podem variar de pessoa para pessoa,
como também de enfermidade para enfermidade.
A maioria dessas doencas fazem parte do grupo de
doencas neuromusculares (DNM).&

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é uma doen-
¢a rara que é diagnosticada em 1 a 2 individuos por
100.000 habitantes a cada ano em boa parte dos pai-
ses. Existem poucos estudos epidemiolégicos sobre a
ELA no Brasil, porém um de &mbito nacional estimou a
prevaléncia e incidéncia de 0,9 a 1,5 por 100.000 e 0,4
por 100.000 habitantes ao ano, respectivamente. Além
disso, o Unico estado com a perspectiva de gestdo es-
tadual voltada para a implantagdo do controle epi-
demioldgico da Esclerose Lateral Amiotrofica é o Rio
Grande do Norte (RN), onde publicou a lei N° 10.924
de 2021 que implementa o banco de dados “Registro
de Esclerose Lateral Amiotroéfica”, com o intuito de re-
gistrar informac®es sobre a incidéncia de casos dessa
doenca no estado, de modo epidemiolégico.”

A ELA é uma das principais doencas neurodege-
nerativas e progressivas, ao lado das doengas de
Parkinson e Alzheimer, de causa ainda desconhecida
gue acomete principalmente os neurdnios motores
no cértex, medula espinhal e tronco encefalico.2 O
termo “Esclerose” significa enrijecimento e cicatriza-
¢do, decorrente do comprometimento dos neurdnios
motores superiores; “Lateral” corresponde ao endu-
recimento da lateral do corpo (medula espinhal), e
“Amiotrofica” é decorrente a atrofia muscular, resul-
tando em fraqueza. Diante disso, os principais sinais
e sintomas que caracterizam a ELA incluem: fraqueza
muscular e caibras nos membros, atividades muscu-
lares espontaneas, endurecimento dos membros, di-
ficuldade para falar (disartria) e deglutir (disfagia).>°

O diagnéstico da ELA é avaliado com base nos seus si-
nais clinicos e acometimento dos neurénios motores,
devendo se atentar quanto a diferenciacdo de suas
formas: Atrofia Muscular Progressiva (AMP), Esclerose
Lateral Primaria (ELP), Paralisia Bulbar Progressiva
(PBP) e Atrofia Muscular Bulboespinhal (Doenca de
Kennedy). Para isso, é necessario a realiza¢cdo do exa-
me fisico, exames laboratoriais, ressonancia magnética
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de encéfalo e juncdo cranio-cervical e eletroneuromio-
grafia de quatros membros para se ter um diagnoéstico
mais definitivo, ja que existem manifesta¢des clinicas
semelhantes a outras doengas.'!

A assisténcia direcionada ao paciente acometido com
ELA é considerada complexa e requer um trabalho
humanizado envolvendo os familiares e a equipe
multiprofissional. Considerada uma doenca incura-
vel, o plano terapéutico deve envolver o cuidado pa-
liativo, buscando preservar o desempenho funcional,
reduzir o progresso da doenca e consequentemente,
melhorar a qualidade de vida. O profissional de en-
fermagem tem um papel fundamental no processo
de cuidado ao paciente de modo a levar em conside-
racdo os quesitos biopsicossociais.'?

Desde 2009, o Ministério da Saude, por meio do
Sistema Unico de Saude (SUS), oferece assisténcia e
disponibiliza medicamentos gratuitos, de modo inte-
gral, as pessoas com ELA considerando o Protocolo
Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Esclerose Lateral
Amiotréfica (PCDT), que se baseia em evidéncias
cientificas comprovadas. Ja em 2014, ampliou o cui-
dado as pessoas com doengas raras, estabelecendo a
Politica Nacional de Atencdo Integral as Pessoas com
Doencas Raras, incluindo a ELA.”

A elaboracdo de Diagnosticos de Enfermagem preci-
sos e baseados nas condi¢Bes do individuo irdo sub-
sidiar um plano de cuidados mais direcionado as ne-
cessidades da pessoa com ELA, de forma que resulte
em uma assisténcia qualificada e individualizada.

Ademais, com a importancia dos Diagnésticos de
Enfermagem, juntamente com uma assisténcia de
qualidade voltada para pacientes com ELA, surgiu a
escolha da pergunta norteadora: “Quais os principais
diagnosticos de enfermagem formulados aos pacien-
tes acometidos de ELA no Ambulatério de Doenca
Neuromuscular do Bahiana Saude?".

Diante do exposto, esse estudo tem como objetivo
identificar os diagnoésticos de enfermagem formula-
dos pelo enfermeiro na assisténcia as pessoas com
Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA), em um ambula-
torio especializado.

2. Metodologia

Trata-se de um estudo de analise documental, sendo
descritivo e exploratério com analise quantitativa, e
coleta de dados ambispectivos (retrospectiva de ja-
neiro de 2022 a agosto de 2023; e prospectivo em
2023, no periodo de setembro a dezembro).

A pesquisa foi realizada no Ambulatério de Doenca
Neuromuscular do Bahiana Saude, localizado no
campus de Brotas, onde oferece atendimento para
o diagnéstico, tratamento e acompanhamento de
pessoas com doencgas neuromusculares e, em espe-
cial, com ELA.

O Bahiana Saude é uma referéncia em assisténcia vol-
tada para a comunidade e proporciona aos estudantes
da Instituicdo de Ensino experiéncias interprofissio-
nais, agdes educativas e desenvolvimento em ativida-
des de pesquisa. Entre os servicos disponibilizados,
esta o ambulatério de DNM. Trata-se de um Servico de
Atencdo Especializada em Doengas Raras, o qual ofe-
rece atendimento para o diagnostico e tratamento de
algumas doencas neuromusculares, como a Esclerose
Lateral Amiotréfica (ELA), por meio de assisténcia es-
pecializada envolvendo equipe multiprofissional, lide-
rada por neurologista e neuropediatria.

Os discentes de enfermagem envolvidos na assis-
téncia aos pacientes com DNM sdo extensionistas
do programa denominado Enfermagem Cuidar Faz
Bem, do qual promove a insercao dos discentes do
curso em cenarios ambulatoriais, com atividades de
assisténcia, pesquisa e educacdo em saude. Com ain-
sercao do Programa de Extensdao no Bahiana Saude,
verificou-se que houve implementacdo do processo
de enfermagem na assisténcia aos pacientes acom-
panhados no servico.

Os dados foram coletados em prontuarios de pessoas
com diagndstico médico de ELA que vem sendo acom-
panhados por equipe multiprofissional no ambulatério
e que aceitaram participar do estudo. Para a sele¢ao
dos participantes, adotou-se os seguintes critérios de
inclusdo: pessoas acima de 18 anos com diagndsticos
de ELA em acompanhamento ambulatorial entre ja-
neiro de 2022 e dezembro de 2023. Ja os critérios de
exclusao foram: prontuarios incompletos relacionados
as informacdes das variaveis estudadas e pessoas que
tiveram desfecho com 6bito. A coleta foi iniciada em se-
tembro de 2023 e finalizada em dezembro de 2023.
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Os pesquisadores tiveram acesso as informacdes
relativas aos individuos em acompanhamento des-
de janeiro de 2022 e as consultas agendadas para
0 periodo de setembro a novembro de 2023. Com
isso, foram estabelecidas duas formas de recruta-
mento: 1. Abordagem presencial: os pesquisado-
res fizeram o convite de participa¢do na pesquisa
nas consultas agendadas no periodo de setembro
a dezembro de 2023 e obtiveram a assinatura do
Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE); 2.
Abordagem virtual: Realizado contato telefénico com
as pessoas e/ou seus responsaveis da fase retrospec-
tiva para explicar a pesquisa. Em seguida, o TCLE foi
enviado por WhatsApp para leitura prévia e agenda-
do uma videochamada para dirimir ddvidas e obter o
consentimento, o qual foi auferido através da grava-
¢do de audio ou video. Como participantes com ELA
mantém o cognitivo preservado, eles consentiram a
participacdo da pesquisa. Entretanto, alguns respon-
saveis (cdnjuges ou filhos) assinaram o TCLE, no caso
de participantes com comprometimento das fun¢ées
motoras finas em maos e da fala.

A coleta foi iniciada ap6s liberacdo do Comité de Etica
em Pesquisa (CEP) da institui¢do. A coleta de dados
baseou-se nos prontuarios eletrénicos e utilizou-se
de uma planilha do Excel composta pelas variaveis:
diagndstico médico e tipologia da ELA, sexo, idade,
idade que foi diagnosticado com a doenca, dados cli-
nicos (avaliagdo quanto a forca motora, capacidade
respiratoria, mobilidade, condi¢do de pele, comuni-
cacao e degluticdo) para a caracterizacao da popula-
¢do estudada e identificacdo dos diagnodsticos de en-
fermagem formulados pelos enfermeiros do servigo.

Em relagdo a taxonomia adotada pelo servico de en-
fermagem do local do estudo, tem-se a nomenclatura
da CIPESC visto que é mais adequada para o cena-
rio e a dinamica do ambulatério sendo semelhante
a atencdo basica. Na auséncia de um diagnostico de
enfermagem na terminologia da CIPESC, os enfermei-
ros também utilizam diagndsticos de enfermagem da
taxonomia NANDA-| versdo 2018-2020 para preen-
cher algumas lacunas e subsidiar o planejamento
de enfermagem. Os formularios de enfermagem do
prontuario eletrénico foram elaborados em 2017,
sendo assim, a versao utilizada é de 2015-2017.

Os dados relativos a esta caracterizagao foram ana-
lisados de forma quantitativa (frequéncia absoluta e
relativa) consistindo em: preparacdo e organiza¢ao
dos dados obtidos no prontuario; redu¢do dos dados
em temas por meio de um processo de criacdo e con-
densacdo de cddigos, e representacdo dos dados em
forma de tabela ou quadros. Em relacdo as variaveis
idade e idade que foi diagnosticado com a doenca,
também foram calculadas as médias.

O estudo atendeu as normativas da resolucao
466/2012 e 510/2016 do Conselho Nacional de Saude
e o Oficio Circular n°1/2021 e teve aprovacdo do CEP
com NuUmero de Parecer: 6.297.022.131> Além disso,
é respeitada a autonomia dos participantes elegiveis
para a pesquisa e garantida a confidencialidade, o si-
gilo, 0 anonimato, e o direito de recusa ou desisténcia
em participar da pesquisa.

3. Resultados

De 57 pessoas com ELA que fazem parte do acom-
panhamento ambulatorial (no periodo especificado
como critério de inclusao), foi obtida uma amostra
de 25 prontudrios, representando uma amostra de
43,8% do total. Diante da gravidade da doenca, ob-
servou-se registro de Obitos de pessoas com ELA
acompanhadas no servico, perda de dados do pron-
tuario e dificuldade de retorno de algumas pessoas
e/ou responsaveis na fase retrospectiva, 0 que con-
tribuiu para a reducdao da amostra.

A partir da andlise dos 25 prontudrios dos participan-
tes, constatou-se que a maior prevaléncia da ELA aco-
mete o sexo masculino, correspondendo a 16 (64%).
Os participantes tém em idade entre 34 e 80 anos,
sendo que a média de idade foi de 61,2 anos (Tabela
1). Considerando a idade que receberam o diagnés-
tico médico, os participantes tinham entre 26 e 79
anos, sendo a média de idade 53,3 anos.
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Tabela 1. Caracterizagdo dos participantes acometidos com ELA, acompanhados em ambulatério de doengas neuromusculares. Salvador, 2023 (N=25)

Variaveis N %
Sexo
Masculino 16 64
Feminino 09 36
Faixa Etaria
30-34 01 04
35-39 02 08
40 - 44 01 04
45 - 49 00 00
50 — 54 02 08
55-59 06 24
60 — 64 03 12
65 - 69 06 24
70-74 03 12
75 -79 00 00
80 - 84 01 04
Faixa etéaria quando diagnosticado*
15 - 64 19 76
65 ou mais 06 24

Nota: (*) grandes grupos etarios IBGE.
Fonte: os autores (2023).

Em relacdo a classificacdo da ELA, todos foram identificados como ELA esporadica. Entretanto, em relacao a tipo-
logia, apenas 12 prontuarios tinham a identificacdo de serem ELA bulbar (06), espinhal (05) ou juvenil (01). Além
disso, dos 25 participantes, 3 encontram-se restritos ao leito com cuidados integrais desenvolvido por cuidadores
formais ou informais.

O Quadro 1 identifica os diagnosticos de enfermagem de cada participante que foram formulados pelo enfer-
meiro na ultima consulta de enfermagem. Os dados estavam em formulario especifico do prontuario eletronico.

Quadro 1. Diagnésticos de enfermagem identificados nos prontudrios de pessoas com ELA acompanhados em ambulatério de doengas neuromusculares.
Salvador, 2023 (N=25) (continua)

Participantes Diagnésticos de Enfermagem *
Risco de lesao de pele;

P‘l % A .
Movimento corporal diminuido.
Sono inadequado;

Risco de queda;

Risco de engasgo*;

Ingestao alimentar alterada.
Sono inadequado;

Risco de engasgo;

Risco de lesao de pele;
Ingestao alimentar alterada;
Movimento corporal diminuido;
Coordenagao motora ausente.
Risco de lesao de pele;

P4 Movimento corporal diminuido;
Coordenagao motora ausente.
Sono inadequado;

Risco de engasgo;

Risco de lesao de pele;
Movimento corporal diminuido.
P6 Risco de lesao de pele.

Risco de engasgo;

Risco de lesao de pele;

P2

P3

P5

P7 =i .
Ingestao alimentar alterada;
Movimento corporal diminuido.

P8 Risco de queda*.

P9 Risco de leséo de pele;

P10 Risco de engasgo.

Emagrecimento;

Sono inadequado;

P11 Risco de leséo de pele;
Ingestao alimentar alterada;
Movimento corporal diminuido.
Emagrecimento;

P12 Sono inadequado;

Risco de lesdo de pele.
Risco de queda *;
Emagrecimento;

Risco de lesado de pele;
Ingestéo alimentar alterada.

P13
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Quadro 1. Diagnésticos de enfermagem identificados nos prontuérios de pessoas com ELA acompanhados em ambulatério de doengas neuromusculares.
Salvador, 2023 (N=25) (conclusé&o)

Participantes Diagnésticos de Enfermagem *

Risco de engasgo®;

Ingestéo alimentar alterada;

Movimento corporal diminuido;

Coordenacdo motora ausente.

Risco de queda*;

Sone inadequado;

Emagrecimento;

Risco de leséo de pele;

Ingestao alimentar alterada;

Movimento corporal diminuido.

Risco de engasgo *;

P16 Risco de queda *;

Sobrepeso.

Risco de queda *;

P17 Sone inadequado;

Risco de lesdo de pele.

Emagrecimento;

Risco de leséo de pele.

Emagrecimento;

Risco de queda*.

Emagrecimento;

Ansiedade;

Sono inadequado;

Risco de engasgo*;

Risco de queda*;

Ingestéo alimentar alterada.

P21 Risco de leséo de pele.
Emagrecimento;

pa2 Risco de queda *.

P23 Risco de leséo de pele.

Dor;

P24 Sobrepeso;

Risco de queda*.

P25 Risco de queda*

P14

P15

P18

P19

P20

Nota: *Taxonomia do NANDA 2015-2017.
Fonte: os autores (2023).
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ATabela 2 apresenta a frequéncia absoluta e relativa dos diagndsticos de enfermagem identificados nos prontua-
rios dos participantes, sendo os mais frequentes o risco de lesdo de pele (60%) e risco de queda (44%). Também
deve-se considerar alguns diagnésticos de enfermagem que tiveram a frequéncia em 32%: risco de engasgo, mo-
vimento corporal diminuido, sono inadequado, ingestao alimentar alterada e emagrecimento.

Tabela 2. Frequéncia absoluta e relativa dos Diagnésticos de Enfermagem formulados durante a assisténcia as pessoas com ELA. Salvador, 2023 (N=25)

Diagnésticos de Enfermagem N %
Risco de lesdo de pele 15 60
Risco de queda 1 44
Risco de engasgo 08 32
Movimento corporal diminuido 08 32
Sono inadequado 08 32
Ingestdo alimentar alterada 08 32
Emagrecimento 08 32
Coordenagéo motora ausente 03 12
Sobrepeso 02 8
Ansiedade 01 4
Dor 01 4

Fonte: os autores (2023).

Em relacdo as variaveis “dados clinicos” obtidas nas avaliacdes de enfermagem, complementadas com avaliagao
da equipe multidisciplinar (neurologista, fisioterapia e fonoaudiologia), temos:

For¢ca motora - acometimento maior de membros inferiores (MMIIl) do que em membros superiores (MMSS), ja
que 79% tinham reducdo de forca de MMl significativa (grau 0 a 3). A Escala de Avaliacdo da Forca Motora utiliza-
da é Medical Research Council (MRC).

Capacidade Respiratéria - 18 (72%) participantes utilizam empilhamento de ar com reanimador manual e
Pressdo Positiva nas Vias Aéreas a Dois Niveis, com uso do Bl-level Positive Airway Pressure (BiPAP) como suporte
respiratorio, 04 (16%) participantes tem indicacdo de assisténcia ventilatéria sem adesdo ao tratamento, apenas
03 (12%) participantes ainda ndo tem indicacdo de assisténcia ventilatéria;

Condicao de Pele - a prevaléncia é de pele integra, correspondendo a 19 (76%) participantes, e 05 (20%) apre-
sentando emagrecimento e elasticidade diminuida e 01 (04%) tem sinais leves de lesdo em cotovelo (observa-se
0 registro que ele € restrito a cadeira de rodas e a lesdo pode ser decorrente de pressao continuada na cadeira);

Mobilidade - 11 (44%) participantes tem a locomocdo prejudicada requerendo suporte de familiares assim como
o uso de bengala, andadores e cadeira de rodas para favorecer mobilidade, 10 (40%) participantes estao restritos
a cadeira de rodas, utilizando-a de forma continuada durante o dia, enquanto 03 (12%) participantes encontram-
se restritos ao leito, sendo dependentes de cuidados integrais de cuidadores. Apenas 01 (04%) participante apre-
sentam mobilidade preservada.

Comunicacao - 19 (76%) participantes tem comunicacdo oral e inteligivel, entretanto ha participantes com voz
anasalada e/ou disartria presente; e 06 (24%) participantes sao afasicos, utilizam comunica¢ao alternativa como
tablet, placa ou celular.

Degluticao - 16 (64%) participantes apresentam Disfagia (leve, moderada a grave), e 08 (32%) participantes apre-
sentam degluticdo preservada. Vale ressaltar que apenas 02 (08%) participantes utilizam a gastrostomia (GTT)
para alimentacao (Quadro 2).
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Quadro 2. Dados clinicos identificados nos prontudrios de pessoas com ELA acompanhados em ambulatério de doengas neuromusculares. Salvador, 2023
(N=25) (continua)

Dados Clinicos (Avaliagao)
Pacientes | Forga Capacidade Condigdo o e e
Moo Respiratéria | da Pele Mobilidade | Comunicacédo | Degluticdo
Grau 1 5223'2:3130; & Restrita a
P1 MMSS e ey integra cadeira de Preservada Preservada
MMIl e BIRAE rodas
i noturno.
Grau 4 - Indicagio de Limitagio
P2 MMSS BiPAP — inteara nos MMSS; | Orale Disfagia
Grau 1e porém, ndo g Locomogéo Inteligivel Moderada
2 MMIL. faz uso. Prejudicada.
Grau 1 - n A 5
P3 MMSS BiPAP g]r;iaggr?écid Acamado !ﬁr\‘tt:rlllggfl o Disfagia
Grau 0 - noturno. ; P Grave
o Disartria
MMIL.
Reanimador
Grau 0
P4 MMSS e | Manualdxao |0 Acamado Afasico aTT
MMII dia e BiPAP
24 horas.
Gray 2 - ol
MMSS BiPAP : ; :
P5 Grau 3 - - Integra uso d_e Disartria Leve | Preservada
MMII cadeira de
rodas
Gray § - Dispneia aos Restrito a
MMSS i :
P6 Grau 1. | minimos integra cadeiras de | Preservada Preservada
MM esforgos. rodas
Dispnela ao ELaSt'C'da
Gray 1- | deitar-se — Diminuida | Restrito a Oral - prejuizo | pyeragia
P7 MMSS indicagao de elLeve cadeira de na Orofagringe
Grau 3 - aparelhos S Seais inteligibilidade 5
MMIL. respiratorios — oty i da fala
SEem uso.
cotovelo.
Grau 1 - Reanimador i
Restrito a
MMSS Manual 3x ao | ¢ : Orale
P8 Grau 3 - dia & BIiPAP Integra cadeira de Inteligivel Preservada
rodas
MMII noturno
Grau 3 ) Restrito a ol
P9 MMSS e BiPAP Integra cadeira de Inteligivel Disfagia
MMl rodas 9
Grau 4 i
Elasticida | Fraqueza oy
P10 ggfss i Preservada de generalizada git:;'g:;"ael 2 Disfagia
Diminuida | em MMII
MMII
Locomogéo
Grau 2 - Indicacio de Prejudicada Disfagia
MMss | Suporte . =L Orale Grave —
P11 Grau 3 - ventilatorio — Integra cadeira de Inteligivel Indicacio
MMIl mas ndo faz rodas em g de GT?I'
uso certas .
ocasides.
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Quadro 2. Dados clinicos identificados nos prontudrios de pessoas com ELA acompanhados em ambulatério de doengas neuromusculares. Salvador, 2023
(N=25) (concluséao)

Dados Clinicos (Avaliagdo)
Pacientes | Forga Capacidade Condigao i N 4
Motaa Respiratéria | da Pele Mobilidade | Comunicagdo | Deglutigdo
Grau 0 - BIPAP Disfagia
MMSS noturno e " Oral e Grave —
P12 Grau 0 - Ambu 3x ao Integra Acamado Inteligivel Indicagéo
MMII dia. de GTT.
Locomogéo o
Grau4. |BIPAP Prejudicada Gfs‘;"!fé’ Total = | pistagia
P13 MMSS e nofumo e integra —Usode comunicagio Grave —
MMII Ambu 3x ao cadeira de alternativa Indicagéo
dia. rodas/andad de GTT
i (tablet)
Grau 1 - ! Disfagia
Restrito a Oral e
P14 HRSS BIFAE integra cadeira de Inteligivel - Grave —
Grau 3 - noturno rodas Disartiia Indicagéo
MMII de GTT
E(IJI:L'EEO e Locomogéo Disfagia
Grau 3 - Ambu ) Prejudicada Afénico Total — Graveg: )
P15 MMSS e somente na Integra — Uso de Uso placa de Indicacio
MMIL h h cadeira de comunicagéo ¢
fisioterapia (3x de GTT.
rodas
na semana).
el Fr;rlep p::Tar e Iﬁcsec%rgggzg Sral e Disfagia
P18 MMSS e Amgu o ao | Integra ujs . Inteligivel - Leveg
MMII : - Disartria Leve
dia. muletas
Locomogéo
orad®= | BiPAP , Prejudicada | Oral e Sisanils
P17 Grau 4 - noturno e Integra - Uso de Inteligivel com Leveg
MMl Ambu. cadeira de atengdo
rodas
Afbnico Total —
nGn:\igsS i BIPAP ) Restrito a Uso de Disfagia
P18 Integra cadeira de comunicagéo Moderada
Grau 1 - noturno. N
rodas alternativa a Grave
MMII
(celular)
Grau 3 - . . Disfagia
Elasticida | Restrito a
P19 MMSS BIPAP de cadeira de Afénico Grave —
Grau 1 - noturno Diminuida | rodas Uso de
MMII GTT.
Grau 5 - Indicacgéo de Elasticida Disfagia
P20 MMSS Ambu e de Locomogéo Afdnico Grave —
Grau 3 - BIPAP - mas Diminuida Prejudicada Indicagéo
MMII néo utiliza de GTT.
Grau 3 - BIPAP i Restrito a Oral e
P21 MMSS e vespertino e Integra cadeira de Inteligivel Preservada
MMII noturno rodas q
Grau 1 -
MMSS " Oral e
P22 Grau 5 - Preservado Integra Preservado Inteligivel Preservada
MMII
Grau 2 - - .
MMSS | BIPAP Elashicica, '| Reshiks:a Orale Disfagia
P23 Grau 4 noturno de cadeira de Inteligivel Moderada
B Diminuida | rodas 9
MMII
Grau 4 - Locomogéo
MMSS BIPAP diurno | ; Prejudicada | Orale Disfagia
P24 Grau3- | enoturno Integra 1 _ o de Inteligivel Leve
MMII muletas
P25 * Uso de Ambu | integra | Socomogdo | Oral e Preservada
Prejudicada | Inteligivel

(*) Dado ndo encontrado no prontuario.
Fonte: os autores (2023).
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4. Discussao

A Esclerose Lateral Amiotréfica é uma doenca cronica
neurodegenerativa que afeta neurbnios motores de
forma irreversivel, apresentando manifestacées clini-
cas nos membros superiores, inferiores e posterior-
mente, nas demais regides do térax e pescoco.’® De
acordo com esses autores, a medida que a doenca
e os sintomas evoluem, ocorre fraqueza assimétrica
focal das extremidades, evidenciada por dificuldade
de deambular, quedas ou achados bulbares como
disartria, disfagia, sialorreia, fraqueza na musculatu-
ra facial, pescoco, entre outros, de forma a afetar as
funcdes basicas do corpo como a capacidade respira-
téria, mobilidade e a degluticdo.

No presente estudo, observou-se uma predomi-
nancia nos diagnosticos de enfermagem de risco de
lesdo de pele e risco de queda. Em seguida, foram
formulados risco de engasgo, movimento corporal
diminuido, sono inadequado, ingestdo alimentar al-
terada e emagrecimento.

Verifica-se uma escassez de estudos originais que dis-
cutem diagndsticos de enfermagem na assisténcia as
pessoas com ELA. Em um estudo de revisao integrati-
va, que teve como objetivo levantar conteudos sobre
as contribuicdes de enfermagem no cuidado com o
individuo acometido com ELA, foram identificados os
principais diagnosticos e as intervencdes de enfer-
magem relacionadas: degluticao prejudicada, deam-
bulacdo prejudicada, mobilidade no leito prejudicada,
Padrao respiratério ineficaz, déficit do autocuidado
para vestir-se, déficit do autocuidado para banho e
higiene, déficit do autocuidado para a alimentacao,
comunicagao verbal prejudicada, integridade tissular
prejudicada, risco da integridade da pele prejudicada
e dor aguda.'” Vale ressaltar que os autores utilizam
a taxonomia da NANDA-I, enquanto que o presente
estudo aborda a taxonomia da CIPESC.

Foi perceptivel identificar, nos prontudrios analisa-
dos, um déficit motor mais significativo na forca mo-
tora de membros inferiores (MMII) do que em mem-
bros superiores (MMSS), ja que 79% tinham reducdo
de forca de MMII significativa (grau 0 a 3). Isso reflete
na mobilidade dos participantes, visto que 44% apre-
sentam locomogdo prejudicada que necessitam de
suporte para se movimentar como bengalas e an-
dadores, 40% estao restritos a cadeira de rodas, e
12% encontram-se acamados pelo fato do estagio da
doenca estar mais avancado.

O movimento corporal diminuido e a coordenacao
motora ausente sdo diagnosticos de enfermagem
caracteristicos da doenca relacionados a fraqueza
e atrofia muscular que limitam os movimentos dos
membros superiores e/ou inferiores tornando difi-
cultoso realizar tarefas do cotidiano, devido a dege-
nera¢do dos neurdnios motores responsaveis pelo
controle e comunicagao entre o sistema nervoso e os
musculos voluntarios.'®

Essas manifestac8es clinicas sdo fatores que influen-
ciam na instabilidade postural do individuo, que, ao
mesmo tempo, depende de terceiros (cuidadores
formais ou informais) para realizar atividades de vida
didrias e necessitam de transferéncia da cama para
cadeira de banho, e/ou cadeira de rodas, os quais sao
considerados a¢des contribuintes para o aumento do
risco de quedas.’?

Neste estudo, foi possivel identificar que todos apre-
sentaram comprometimento na forca motora. Alguns
sdo restritos a cama, requerendo cuidados para higie-
ne e mudanca de posicdo, e muitos utilizam acessorios
de apoio para locomo¢do e mobilidade. Essas condi-
¢Bes sdo descritas como fatores de risco para o diag-
nostico de risco de queda (NANDA 2015-2017). No en-
tanto, verifica-se que, na amostra estudada, 11 (44%)
pacientes apresentaram diagnostico de enfermagem
de risco de queda. Pode-se inferir que a falta do re-
gistro deste diagnostico de enfermagem nos prontua-
rios analisados se deve a dinamica dos atendimentos.
Durante o processo de recrutamento de participantes,
pode-se observar o funcionamento do ambulatério e a
dindmica das consultas. Muitos individuos necessitam
ser atendidos de imediato e com consulta de curta
duracao, priorizando uma consulta multiprofissional
com intuito de otimizar o tempo de permanéncia fora
do domicilio. Consequentemente, esse processo in-
fluencia diretamente na precisdao dos diagndsticos de
enfermagem formulados durante a consulta.

Com o avanco da doenga, a limitagdo de movimentos
pode se agravar, levando o paciente a permanecer
restrito ao leito, impossibilitando-o de realizar qual-
quer movimentacdo de forma independente. Nesse
caso, é essencial uma atencgdo priorizada em relacao
as mudancas de decubito, visto que o individuo tem
risco de lesGes na pele em determinadas areas do
corpo, principalmente onde ha proeminéncias 6s-
seas.”? O diagnodstico de enfermagem risco para le-
sdo de pele é prevalente na amostra analisada, en-
tretanto, verifica-se predominancia de participantes
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com pele integra (76%), o que indica boa assisténcia
prestada pelos cuidadores responsaveis mediante as
orientac®es fornecidas pelo enfermeiro do servico.

Entre as altera¢des relacionadas a regido bulbar, ha o
comprometimento da musculatura responsavel pelo
funcionamento oral, respiratorio e degluticdo, geran-
do os principais sintomas como disartria e disfagia.
Tais sinais podem trazer complica¢bes importantes
e cabe a equipe multiprofissional definir estratégias
para minimizar os riscos.?

Com o avan¢o da doenga, ocorre a dificuldade de
comunicacgdo. A disartria afeta cerca de 80% dos in-
dividuos com ELA, decorrente da atrofia e fraqueza
da lingua, dos labios, dos musculos faciais, da farin-
ge e da laringe; manifestando-se, inicialmente, com
rouquiddo, voz débil, falta de vocaliza¢do, resultan-
do em anartria. Diante disso, individuos com ELA e
seus cuidadores deverdo ser orientados quanto as
estratégias de comunicacao (uso de tabuas de co-
municag¢do) o mais precoce e, quando possivel, deve-
se implementar tecnologias assistivas como mouse
optico e sintetizadores de voz.'® Assim, essas altera-
¢Bes deverdo ser consideradas para a formula¢do do
diagnostico de enfermagem comunicacao verbal pre-
judicada (NANDA 2015-2017). Verificou-se que esse
diagndstico de enfermagem nao foi formulado para
0s participantes do estudo, sendo que 09 (36%) apre-
sentavam disartria ou afasia.

No que se refere a degluticdo, 12 (48%) dos partici-
pantes do estudo manifestam disfagia (leve, mode-
rada a grave) o que é considerado um dos sintomas
iniciais mais comuns da ELA. Verificou-se, na amostra
estudada, que os diagnoésticos de enfermagem inges-
tdo alimentar alterada e risco de engasgo foram for-
mulados para os participantes com disfagia.

A disfagia afeta cerca de 60% dos individuos com ELA
e ocorre por modifica¢des na atividade motora da lin-
gua e pelo aumento da duracdo da fase voluntaria
da degluticdo e pelo comprometimento dos nervos
glossofaringeo, vago, acessorio e hipoglosso. Com
a progressao da doenca, algumas complica¢des po-
dem surgir como: aspiracdo de secrec¢des salivares
por sialorreia, engasgos com alimentos ou liquidos,
dificuldade respiratéria, pneumonia, incapacidade de
engolir e falar.'®® Com isso, é observado perda de
peso significativo, desidratacdo, infec¢des pulmona-
res recorrentes e piora da capacidade respiratéria.’®

O estado nutricional prejudicado ocorre de forma
rapida e progressiva e, com isso, é necessaria a in-
dicacdo de uso de sonda nasogastrica ou cateter de
gastrostomia para suplementacao, evitar aspiracdo e,
consequentemente, pneumonias aspirativas.’® Para
o tratamento da disfagia ha necessidade de atuagdo
multidisciplinar (fonoaudidlogo, nutricionista, gas-
troenterologista) rapida e coordenada.'®

Ainda é possivel destacar que 32% dos participantes
da amostra analisada apresentam diagnostico de
sono inadequado. Isso se deve ao desconforto respi-
ratério durante a noite ou na hora de dormir/repou-
sar. Esse fator é decorrente da presenca de apneia
durante o sono que, por inUmeras vezes, acaba inter-
rompendo-o por causa da falta de oxigenag¢do cere-
bral adequada.’® A deterioracdo dos grupos muscu-
lares atinge os musculos inspiratérios, resultando em
uma hipoventilagdo alveolar e hipercapnia crescente,
gue se manifesta por fragmentagao do sono, sonhos
vividos, cefaleias matinais, sonoléncia diurna e de-
terioragdo cognitiva.'® Preconiza-se a introdugdo da
assisténcia ventilatéria com o limite da queda de 50%
da Capacidade Vital For¢cada (CVF). Entretanto, sabe-
se que antes desse valor j& ocorre hipoxemia noturna
e diminuicdo da pressao respiratdria maxima.'°

Existem técnicas utilizadas pela fisioterapia respira-
toria que favorecem a desobstrucdo e expansao pul-
monar, otimizando a tosse e eliminando as secre¢des
bronquicas, o que podera reduzir as intercorréncias
respiratorias, melhorando a qualidade de vida e pro-
longando a sobrevida do individuo com ELA. Essas
acBes também podem atrasar ou evitar a necessida-
de de uma intervencdo mais complexa, como o su-
porte ventilatério invasivo.’® Entretanto, quando se
verifica a dificuldade do individuo para manter venti-
lacdo adequada, com diminuicdo da CVF préximo de
50% do predito, deve-se indicar a introducdo preco-
ce da assisténcia ventilatéria feita sob mascara com
aparelho de pressao positiva (Bl-level Positive Airway
Pressure -BiPAP).1220

A equipe multiprofissional deve orientar as pessoas
com ELA e seus cuidadores quanto ao uso das técni-
cas terapéuticas ndo invasivas e recomendar a ade-
sdo dessa proposta terapéutica. O suporte ventila-
tério ndo invasivo, nas suas varias modalidades, é a
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gue mais aumenta a sobrevida e a qualidade de vida
do paciente com ELA.2 O tratamento depende forte-
mente da participacdo e do envolvimento da pessoa
enquanto sujeito ativo de seu tratamento. Cabe aos
enfermeiros(a) avaliar o entendimento da pessoa e
seus cuidadores sobre a importancia do suporte ven-
tilatério, bem como a adesdo ao tratamento.

Com isso exposto, nota-se que a maioria dos partici-
pantes do estudo (72%) utilizam os aparelhos respi-
ratérios como o BiPAP no periodo noturno e o reani-
mador manual (AMBU) para realizar o empilhamento
de ar de 2 a 3 vezes ao dia, com intuito de auxiliar na
capacidade respiratoria e, consequentemente, me-
lhorar a qualidade do sono.

Na amostra estudada, observou-se, também, que o
participante com estagio avancado da doenca (P4)
ja utiliza assisténcia ventilatéria (BiPAP) nas 24 ho-
ras; e 4 (16%) participantes (P2, P7, P11 e P20) tem
indicacdo dos aparelhos, porém ndo os utilizam. A
combinagdo das terapéuticas nao farmacolégicas e
o tratamento medicamentoso propostos pela equipe
multiprofissional ira favorecer melhoria em fun¢des
vitais, aumentando a sobrevida e qualidade de vida.?
Outro ponto importante é que, em doencgas progres-
sivas, se deve respeitar a autonomia da pessoa para
atomada de decis8es relativas a sua vida. Para isso, a
comunicagdao com a pessoa com ELA deve ser o mais
franca possivel. Os principios basicos do cuidado
sdo: paciente bem-informado, respeito a autonomia,
atencao de equipe especializada, tempo apropriado
para decisBes especiais.®

O papel da enfermagem no cuidado a pessoa com
ELA vai muito além de procedimentos e condutas te-
rapéuticas tecnicistas, sendo importante a promogdo
do conforto e melhor adaptacao possivel do paciente
arealidade de uma doenca crbnica e incapacitante. O
individuo e familia necessitam de suporte da equipe
para obter melhor enfrentamento diante da condicdo
que a doenca impde, e, a0 mesmo tempo, favorecer
maior integracdo, participacdo e responsabilizagdo
de todos envolvidos.

Vale frisar a extrema necessidade da atenc¢do e cui-
dados para as pessoas com ELA, que se encontram
em um processo de vulnerabilidade e dependéncia
de todos os cuidadores, visualizando-os de forma
integral, intervindo corretamente para uma melhor
adaptacao a nova realidade que a doencga impds aos
seus estilos de vida.

Pode-se identificar como limitagdo da pesquisa que
o numero de participantes incluidos no estudo (25) é
menor que o0 numero de pessoas com ELA atendidos
no periodo delimitado (57). Isso decorre do fato que
se trata de uma doenca de evolugao progressiva, de-
bilitante e de desfecho com 6ébito, e que foi verificado
o registro de 6bitos em pacientes acompanhados no
servico (fase retrospectiva). Também pode ser consi-
derada como limitacdo do presente estudo os dados
incompletos em prontuarios relacionados as infor-
macdes das varidveis estudadas.

5. Conclusao

No presente estudo foi possivel identificar os diag-
nosticos de enfermagem formulados pelo enfermei-
ro na assisténcia ambulatorial de pessoas que pos-
suem diagnostico de ELA. Os mais frequentes foram
risco de lesdo de pele e risco de queda. Também
foram identificados outros diagnésticos de enferma-
gem que sdo relevantes: risco de engasgo, movimen-
to corporal diminuido, sono inadequado, ingestdo
alimentar alterada e emagrecimento.

A partir da reflexao critica e raciocinio clinico dos dados
clinicos dos participantes do estudo, os pesquisadores
prop&em o diagndstico comunicacdo verbal alterada,
o qual nao foi formulado pelo enfermeiro do servico.
Pressup8e-se que a auséncia desse diagndstico de en-
fermagem seja decorrente da demanda acentuada de
trabalho, combinada com a dindmica das consultas,
que foram observadas na coleta prospectiva.

A utilizacdo do Processo de Enfermagem pelos enfer-
meiros(a) torna o olhar mais humanizado e completo
frente aos problemas enfrentados pela pessoa com
ELA, e, consequentemente, subsidia a elaboracao de
diagnosticos de enfermagem precisos e adequados
a condi¢do do individuo, possibilitando a reflexdo e
tomada de decisdo para estabelecer as intervencbes
de enfermagem mais assertivas. O prontuario do
Servi¢co de Atenc¢do Especializada em Doencas Raras
da Instituicdo conta com o processo de enfermagem
em sistema informatizado (prontuario eletrénico), o
que facilita a formula¢do dos diagnosticos de enfer-
magem durante a consulta de enfermagem.
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A ELA, por ser uma doenca rara e de dificil diagnosti-
co, traz poucos estudos e tratamentos eficazes para
retardo das suas repercussdes imutaveis, havendo
necessidade de maior preparo da equipe de saude
para lidar com a realidade que o cuidado complexo
a esta doenca traz consigo, incluindo, necessaria-
mente, a equipe de enfermagem, por ser a que esta-
belece cuidados continuos e diretos aos individuos.
Nesta condicdo, pesquisas e estudos no ambiente da
enfermagem devem ser realizados com objetivo de
capacitar os enfermeiros a lidarem com a realidade
da pessoa com ELA e seus familiares.
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