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RESUMO

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é uma doenca neurodegenerativa rara,
progressiva e sem cura, que afeta os neurbnios motores e compromete funcdes
essenciais como locomocéo, fala, degluticdo e respiracdo. O diagnéstico da ELA é
desafiador, uma vez que seus sintomas iniciais podem se confundir com outras
enfermidades neurologicas, o0 que retarda o inicio do tratamento e afeta
negativamente a qualidade de vida dos pacientes. Este trabalho tem como objetivo
compreender o impacto do diagndstico da ELA na vida dos pacientes e seus
familiares, a importancia da atuagédo da equipe multidisciplinar e a contribuicdo dos
profissionais de salde nesse processo. A pesquisa apresenta uma abordagem
gualitativa, com base em entrevistas semiestruturadas realizadas com familiares de
pacientes acometidos pela doenca. Os resultados apontam para a necessidade de
estratégias que promovam o diagnostico precoce, assisténcia integral e apoio

psicossocial as familias.

Palavras-chave: Cuidado; Diagndstico; Equipe Multidisciplinar;, Esclerose Lateral

Amiotrofica; Familia.
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ABSTRACT

Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) is a rare, progressive, and incurable
neurodegenerative disease that affects motor neurons and compromises essential
functions such as movement, speech, swallowing, and breathing. Diagnosing ALS is
challenging, as its initial symptoms often resemble those of other neurological
conditions, delaying treatment and negatively impacting patients' quality of life. This
study aims to understand the impact of ALS diagnosis on patients and their families,
the importance of multidisciplinary team involvement, and the role of healthcare
professionals in this process. The research adopts a qualitative approach, based on
semi-structured interviews with family members of patients affected by the disease.
The results highlight the need for strategies that promote early diagnosis,

comprehensive care, and psychosocial support for families.

Keywords: Amyotrophic Lateral Sclerosis; Care; Diagnosis; Family; Multidisciplinary

Team.
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1 INTRODUCAO

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) é uma doenca neurodegenerativa rara
e progressiva que afeta os neurbnios motores responsaveis pelos movimentos
voluntéarios, levando a fraqueza muscular e, posteriormente, a paralisia (Brasil, 2025).
Apesar de sua gravidade, a ELA ainda € pouco conhecida, o que dificulta o diagndstico
precoce. Segundo Ribeiro (2023), a falta de conhecimento especifico entre
profissionais de saulde, especialmente médicos generalistas, contribui para
diagnosticos tardios, geralmente realizados ap0s a exclusdo de outras doencas
neuromusculares.

Este trabalho tem como objetivo apresentar a ELA aos profissionais da saude,
especialmente aos estudantes de enfermagem, destacando seus sintomas,
tratamentos atuais e o cuidado humanizado. Ressalta-se também a importancia do
atendimento multiprofissional, que, segundo a FIOCRUZ (2022), pode aumentar a
sobrevida e o bem-estar dos pacientes com ELA por meio de uma assisténcia
integrada e continua.

A escolha do tema surgiu a partir da constatacdo da escassez de conteudos
especificos sobre a ELA nas formacdes técnicas e académicas da area da saude. A
pesquisa realizada com estudantes do curso técnico em enfermagem da ETEC
Orlando Quagliato evidenciou que, embora muitos ja tenham ouvido falar da doenca,
a maioria ndo possui conhecimento aprofundado sobre seus sinais, evolucao clinica
e condutas assistenciais.

A metodologia adotada neste estudo incluiu a realizacdo de uma entrevista
com a filha de uma paciente diagnosticada com ELA, visando compreender os
impactos fisicos, emocionais e sociais da doenca no nucleo familiar. Além disso,
aplicou-se um questionario entre alunos da ETEC com o intuito de avaliar o nivel de
conhecimento prévio sobre a patologia. A abordagem qualitativa permitiu captar néo
apenas dados objetivos, mas também percepgdes e sentimentos relevantes.

Este trabalho esta dividido em trés capitulos. O primeiro traz o referencial
teorico, abordando histoérico, conceito, sintomas, diagnoéstico, equipe multiprofissional,
tratamentos e impactos emocionais da ELA. O segundo capitulo descreve a
metodologia utilizada. O terceiro apresenta e analisa os resultados obtidos, concluindo
com reflexdes e sugestdes voltadas a formacéo de profissionais mais preparados para

o cuidado integral desses pacientes.
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2 REVISAO DA LITERATURA
2.1 Breve Historia

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é uma doenca neurodegenerativa que
acomete os neurdnios motores superiores e inferiores, levando a perda progressiva
dos movimentos voluntarios. Sua descri¢ao inicial foi feita em 1869 pelo neurologista
francés Jean-Martin Charcot, cuja observacéo clinica detalhada estabeleceu as bases
diagndsticas ainda utilizadas atualmente (Associagdo Pro-Cura Da ELA, 2024).

No Brasil, a discusséo cientifica sobre a ELA ganhou mais for¢a nas Ultimas
décadas com o avanco das pesquisas em neurologia. De acordo com Bruna (2023),
a doenca € caracterizada por degeneracdo progressiva de neurbnios motores,
comprometendo gravemente fungdes vitais como locomocéao, degluticao e respiracao,
sem afetar a cognicdo da maioria dos pacientes. A autora destaca que, mesmo com
0s avancos diagnosticos, a ELA ainda representa um desafio clinico devido a sua
apresentacao variada e a auséncia de exames especificos para confirmacao.

O Ministério da Saude (2025) reconhece a ELA como uma doenca rara e grave,
sem cura, que demanda acompanhamento continuo e especializado. Segundo o
orgdo, os primeiros sintomas podem ser confundidos com outras doencas
neuromusculares, dificultando o diagndstico precoce. Por isso, o ministério reforca a
importancia da formacdo adequada de profissionais da atencdo basica para o
encaminhamento rapido ao neurologista.

A trajetdria histérica da ELA também é marcada por acdes de associacdes de
pacientes no Brasil, como a Associacdo Pré-Cura da ELA. Essa entidade tem
desempenhado papel fundamental na conscientizacdo publica, apoio as familias e
articulacdo de politicas publicas. Conforme a Associacdo (2024), os avangos
cientificos mais recentes envolvem estudos genéticos sobre mutacdes nos genes
SOD1, TARDBP e C9orf72, além da introducdo de terapias que buscam retardar a
progresséo da doenca.

Na perspectiva terapéutica, o Ministério da Saude (2025) inclui o riluzol como
medicamento disponibilizado pelo SUS para pacientes com ELA, sendo o Unico com
registro na Anvisa até o momento. A eficacia do medicamento, embora modesta, esta
associada ao aumento da sobrevida. Além disso, o 06rgdo recomenda o
acompanhamento multiprofissional com foco na reabilitacdo funcional e no suporte

paliativo.
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O cuidado integral ao paciente com ELA tem sido valorizado por diversos
autores brasileiros. Segundo Silva et al. (2024), a atuacéo da equipe multidisciplinar &
essencial para garantir qualidade de vida, conforto e autonomia. Os autores enfatizam
a importancia do fisioterapeuta na preservacdo da fungdo respiratéria, do
fonoaudidlogo na reabilitacdo da degluticAo e da comunicacdo, do nutricionista no
controle do estado nutricional e do enfermeiro na educacao e apoio aos cuidadores.

Dessa forma, a histéria da ELA, desde sua descoberta até os dias atuais, reflete
o esforco continuo da comunidade cientifica e dos sistemas de saude para
compreender melhor a doenca, oferecer alternativas terapéuticas e promover um
cuidado mais humano e eficaz. No Brasil, esse desafio também envolve politicas
publicas de saude, acesso a medicamentos e formacado de profissionais capacitados
para lidar com a complexidade da patologia.

2.2 Conceito de Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA)

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) € uma doenca neurodegenerativa
cronica e progressiva que afeta os neurbnios motores superiores e inferiores,
responsaveis pelos movimentos voluntarios. A destruicdo desses neur6nios
compromete a comunicacdo entre o sistema nervoso e 0s musculos, levando a
fraqgueza muscular, atrofia e paralisia. Segundo Mendes et al. (2023), trata-se de uma
enfermidade incapacitante e fatal, com evolugéo rapida e sem cura conhecida.

Conforme descrito pelo Ministério da Saude (2025), a ELA é caracterizada por
uma paralisia motora irreversivel, resultante de um processo degenerativo que afeta
0 cérebro e a medula espinhal. A doenca apresenta sintomas iniciais como caimbras,
rigidez e dificuldade para realizar atividades simples, que evoluem para disfuncdes
respiratorias e comprometimento da fala e degluticao.

De acordo com Bruna (2023), a ELA compromete diretamente a funcéo
neuromuscular, mas preserva, na maioria dos casos, as capacidades cognitivas do
paciente. A autora destaca que o diagnostico geralmente é tardio devido a
semelhanca com outras doencas neurolégicas, o que contribui para o agravamento
do quadro antes do inicio do tratamento adequado.

A etiologia da ELA ainda ndo é completamente conhecida, mas estudos
apontam a associagéo entre fatores genéticos e ambientais. Segundo Godoy et al.
(2010), aproximadamente 10% dos casos sao familiares e estdo relacionados a
mutacdes genéticas, especialmente no gene SOD1. Os demais 90% séo classificados

como esporadicos, com causas ainda indefinidas.
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Outras pesquisas sugerem que a exposicdo a toxinas ambientais, traumas
fisicos repetitivos e o esforco muscular excessivo podem influenciar no surgimento da
doenca. Bruna (2023) cita estudos que indicam maior prevaléncia de ELA em atletas
de alto desempenho, o que refor¢a a hipotese de que a sobrecarga muscular possa
estar relacionada a degeneracédo das vias motoras.

A manifestacao clinica da ELA é variada, mas inclui sintomas como fraqueza
muscular assimétrica, perda de peso, disartria, disfagia e dispneia. Souza et al. (2020)
apontam que o comprometimento da degluticdo, em especial, acarreta sérias
repercussdes nutricionais e respiratorias, exigindo suporte fonoaudiolégico precoce e
continuo ao longo da evolucéo da doenca.

Diante da progresséo inevitavel da ELA, o tratamento deve ser multidisciplinar.
Costa et al. (2021) destacam a importancia do suporte oferecido por uma equipe
composta por enfermeiros, fisioterapeutas, fonoaudiélogos, nutricionistas e
psicologos, visando ndo apenas a sobrevida, mas também a qualidade de vida e a
dignidade do paciente e seus familiares.

2.3 Manifestagdes Clinicas Da Ela

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) caracteriza-se por apresentar um
conjunto de sintomas motores progressivos, iniciando-se, em muitos casos, com
fragueza muscular localizada e atrofia assimétrica. Segundo Souza et al. (2020), os
primeiros sinais envolvem perda de forca em membros superiores ou inferiores,
dificuldades na fala e degluticdo, além de fasciculados e céibras frequentes. Essas
manifestacbfes decorrem da degeneracdo dos neurbnios motores superiores e
inferiores, comprometendo de forma gradual a motricidade voluntéria.

A forma de inicio da ELA pode ser espinhal ou bulbar. Na forma espinhal, os
sintomas iniciam-se nas extremidades, com fraqueza nos bracos ou pernas. J4 na
forma bulbar, os sintomas iniciais incluem disartria e disfagia, sendo mais comum em
mulheres e em pacientes mais idosos (Leite Neto et al., 2021). Em ambas as formas,
a progressao leva a perda total da mobilidade e da autonomia funcional, exigindo
suporte constante para as atividades basicas.

Um dos sintomas mais debilitantes € a disartria, que compromete a capacidade
de comunicacao verbal. Com a progressdo da doenca, os musculos da fala e da face
perdem forca, tornando a fala arrastada, anasalada e de dificil compreenséo (Souza
et al., 2020). Em paralelo, a disfagia se agrava, afetando diretamente a nutricéo e
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aumentando o risco de aspiracdo pulmonar, uma das principais causas de infeccao
respiratoria em pacientes com ELA.

O comprometimento respiratério é uma caracteristica marcante da fase
avancada da ELA. De acordo com Borges et al. (2021), a fraqueza dos musculos
intercostais e do diafragma provoca hipoventilagdo e retencdo de CO,, levando a
insuficiéncia respiratoria progressiva. O uso de ventilacdo nao invasiva (VNI) torna-se
fundamental nesse estagio, promovendo conforto respiratorio e prolongando a
sobrevida dos pacientes.

Além dos sintomas motores, h& registros de alteracdes cognitivas e
comportamentais em cerca de 30% a 50% dos casos, principalmente quando a ELA
estéd associada a deméncia frontotemporal. Leite Neto et al. (2021) afirmam que esses
pacientes podem apresentar apatia, desinibicdo e prejuizos na linguagem e na tomada
de decisao, exigindo suporte psicoldgico e social ao longo do tratamento.

Mesmo diante da progressiva limitacao fisica, a maioria dos pacientes mantém
sua consciéncia preservada, o que torna o enfrentamento da doenca emocionalmente
desafiador. A Dasa (2024) e a Pfizer (2022) apontam que a preservacao da cogni¢ao
impde sofrimento psicoldgico consideravel ao paciente, exigindo acompanhamento
multiprofissional humanizado, com énfase em salude mental.

Dessa forma, é possivel afirmar que as manifestacdes clinicas da ELA exigem
uma abordagem integrada e continua, centrada nas necessidades individuais do
paciente. O reconhecimento precoce dos sinais clinicos e a atuacdo coordenada de
equipes interdisciplinares sdo essenciais para garantir ndo apenas maior sobrevida,
mas também dignidade e qualidade de vida ao longo do curso da doenca (Souza et
al., 2020; Borges et al., 2021).

2.4 Desafios Do Diagnéstico Precoce Da ELA

O diagndstico precoce da Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) continua sendo
um dos principais obstaculos enfrentados pelos profissionais da saude. Trata-se de
uma condicdo complexa, cuja apresentacdo clinica inicial se confunde com outras
doencas neuromusculares. Os sintomas iniciais, como fraqueza muscular localizada,
caimbras e espasmos, sdo frequentemente subestimados, retardando a suspeita
diagnéstica e o encaminhamento ao especialista (ONCOPROD, 2023).

Segundo Ribeiro (2023), um fator relevante que contribui para essa dificuldade
€ o desconhecimento técnico sobre a ELA entre médicos generalistas e até mesmo

entre alguns especialistas. A autora afirma que o intervalo entre o surgimento dos
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primeiros sintomas e a confirmacéao diagndstica pode ultrapassar treze meses, 0 que
prejudica a intervencdo precoce e compromete a resposta aos cuidados
multidisciplinares.

O processo de diagnostico da ELA é essencialmente clinico e exige a exclusao
de diversas patologias com sintomas semelhantes, como esclerose multipla,
neuropatias periféricas e miopatias. Souza et al. (2020) ressaltam que, devido a
auséncia de um marcador biologico especifico para a doenca, o paciente geralmente
percorre uma trajetéria longa por diferentes especialidades médicas até receber o
diagndstico definitivo.

Além disso, o diagnostico da ELA requer exames complementares, como
eletroneuromiografia (ENMG), ressonancia magnética, exames laboratoriais e, em
alguns casos, biopsia muscular. No entanto, Leite Neto et al. (2021) explicam que a
interpretacdo dos exames depende diretamente da experiéncia do profissional
envolvido, reforcando a importancia da qualificacdo especializada para reduzir falhas
na investigacdo diagnéstica.

A abordagem multiprofissional € apontada como uma estratégia que contribui
para a agilidade e precisdo do diagnéstico. A atuacdo conjunta de neurologistas,
fisioterapeutas, fonoaudiologos e terapeutas ocupacionais permite uma analise global
do quadro clinico e favorece decisdes clinicas mais fundamentadas (Ribeiro, 2023,
Leite Neto et al., 2021). Além disso, o olhar integrado ajuda a detectar sinais funcionais
que, isoladamente, poderiam passar despercebidos.

A falta de campanhas educativas e a baixa inclusdo do tema nos cursos de
graduacédo e formacéao técnica em saude também dificultam a identificacdo precoce
da ELA. Para Souza et al. (2020), a disseminacéo de informacdes sobre os sinais e
sintomas da doenca deve ser prioridade nos ambientes académicos e nas redes
publicas de atencdo a saude, especialmente na Atencao Primaria, onde geralmente
ocorrem os primeiros atendimentos.

Portanto, o diagnostico precoce da ELA exige ndo apenas dominio técnico, mas
também articulagéo interprofissional, sensibilizacdo dos profissionais da linha de
frente e fortalecimento da educacéo permanente. Como defendem Souza et al. (2020),
Leite Neto et al. (2021), Ribeiro (2023) e Oncoprod (2023), identificar precocemente a
doenca é determinante para oferecer suporte oportuno e preservar a0 maximo a

qualidade de vida do paciente.



18

2.5 Equipe Muldisciplinar e Sua Finalidade

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) € uma doenca neurodegenerativa,
progressiva e sem cura, 0 que exige um tratamento voltado a manutencdo da
qualidade de vida, controle dos sintomas e suporte continuo ao paciente e sua familia.
Nesse cenario, a atuacdo de uma equipe multidisciplinar torna-se indispensavel, pois
possibilita um cuidado integral, coordenado e humanizado, considerando a
complexidade da doenca e suas multiplas manifestagfes clinicas.

De acordo com a FIOCRUZ (2022), o acompanhamento multidisciplinar pode
aumentar a sobrevida e proporcionar maior bem-estar aos pacientes diagnosticados
com ELA. Entre os profissionais envolvidos, destaca-se o fisioterapeuta, responsavel
por preservar a mobilidade e prevenir complicacfes respiratérias; o fonoaudiélogo,
que atua na reabilitacdo da fala e da degluticdo; o nutricionista, que elabora
estratégias para evitar a perda de peso e garantir o estado nutricional adequado; o
psicologo, que oferece suporte emocional; e o enfermeiro, cuja atuacao é fundamental
na assisténcia diaria e orientagcdo quanto ao manejo de dispositivos como sondas e
ventiladores.

A abordagem multiprofissional permite interven¢des simultaneas e integradas,
otimizando o atendimento e evitando falhas na comunicacéo entre os setores. Para
Leite Neto et al. (2021), a articulagéo entre os profissionais é determinante para que
0 paciente e seus familiares compreendam melhor a progressao da doenca, reduzam
o sofrimento e mantenham o maximo de autonomia possivel durante o tratamento.

O psicologo tem participacdo indispensavel no suporte emocional, auxiliando
tanto o paciente quanto seus familiares a lidarem com o impacto psicologico gerado
pela evolugcéo da doenca. O enfermeiro, por sua vez, desempenha um papel central
no cuidado diario, no monitoramento das condi¢bes clinicas, na realizacdo de
procedimentos como manejo de sondas, ostomias e traqueostomias, além de oferecer
educacgdo em saude a familia, fortalecendo o autocuidado e o enfrentamento da rotina
(Leite Neto et al., 2021)

A cartilha elaborada pela Associacdo Pro-Cura da ELA (2020) enfatiza que o
cuidado prestado pela equipe deve ser continuo, individualizado e adaptado as
necessidades especificas de cada fase da doenca. Como a evolugéo da ELA varia de
pessoa para pessoa, a flexibilidade e a sensibilidade da equipe sdo essenciais para
garantir conforto, funcionalidade e dignidade, tanto nos estagios iniciais quanto nas

fases avancadas da enfermidade.
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Além dos beneficios clinicos, a presenca de uma equipe comprometida também
fortalece a rede de apoio ao redor do paciente. A familia, muitas vezes assumindo o
papel de cuidadora principal, encontra suporte nas orientagcdes e acolhimento dos
profissionais de saude.

2.6 Tratamento E Seus Avancos Relacionados A Ela (Esclerose Lateral
Amiotréfica)

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) € uma doenca neurodegenerativa
progressiva e sem cura, mas que pode ser tratada com o objetivo de retardar a sua
evolucdo e melhorar a qualidade de vida dos pacientes. Atualmente, o principal
medicamento aprovado no Brasil € o riluzol, que atua na modulacao da liberacdo de
glutamato, neurotransmissor excitotbxico em excesso nos neurbnios motores.
Segundo o Ministério da Saude (2023), “o uso do riluzol pode ajudar a retardar a
progressdo da doenca, mesmo que de forma modesta”. Outro farmaco utilizado em
alguns paises € a edaravona, de acdo antioxidante, que ainda nao estad amplamente
disponivel pelo Sistema Unico de Salde (SUS).

Além do tratamento farmacolégico, sdo empregadas intervencdes de suporte,
gue visam preservar funcdes vitais e proporcionar conforto. Entre essas estratégias
estdo a ventilacdo ndo invasiva, essencial para os casos com comprometimento
respiratorio; a gastrostomia, indicada em situacbes de disfagia grave; e o
acompanhamento com fisioterapia, nutricdo e fonoaudiologia. Tais abordagens
individualizadas tém como foco o alivio dos sintomas, a manutencao da funcionalidade
e 0 apoio ao paciente e a familia durante o curso da doenca (Souza et al., 2020).

Nos ultimos anos, avancos significativos vém sendo observados nas pesquisas
cientificas relacionadas a ELA. De acordo com Silva et al. (2024), estdo em
desenvolvimento abordagens inovadoras como a terapia génica, o uso de células-
tronco, a imunoterapia e a terapia com RNA. Esses métodos ainda se encontram em
fase experimental, mas os ensaios clinicos demonstram resultados promissores na
tentativa de modificar o curso da doenca e até mesmo restaurar parte da funcéo
neuronal perdida.

A Mayo Clinic (2024) relata que, em estudos pré-clinicos, o bloqueio da proteina
integrina a5 por meio de anticorpos monoclonais foi capaz de reduzir a perda de
neurdnios motores e restaurar parcialmente a funcdo motora. Apesar de ainda serem

resultados preliminares, essa linha de pesquisa reforca a importancia de se investir
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continuamente na ciéncia como meio de oferecer alternativas terapéuticas mais
eficazes aos pacientes com ELA.
2.6.1 Cuidados Paliativos e Humanizados.

Os cuidados paliativos sdo uma abordagem fundamental no tratamento de
doencas graves e sem possibilidade de cura, como a Esclerose Lateral Amiotrofica
(ELA). Eles tém como foco o alivio da dor, do sofrimento e de outros sintomas que
comprometem o bem-estar fisico, psicoldgico e espiritual do paciente. Conforme
define o Ministério da Saude (2020), “os cuidados paliativos ajudam a melhorar a
qualidade de vida do paciente e de seus familiares diante de doencas que ameacam
a vida”.

Na ELA, a atuacgéo paliativa se mostra especialmente necesséaria a medida que
a doenca avanca, ocasionando perda de autonomia, dificuldades respiratérias,
disfagia e limitacdes severas na comunicacdo. O acompanhamento continuo visa nao
apenas tratar os sintomas, mas também oferecer conforto, dignidade e suporte
emocional em todas as fases da doenca. De acordo com Souza et al. (2020), a
atuacdo precoce da equipe paliativa favorece decisdes compartilhadas e reduz
intervencdes invasivas desnecessarias.

O cuidado humanizado € parte inseparavel da atencéo paliativa. Ele envolve
escuta ativa, respeito as escolhas do paciente, empatia e sensibilidade por parte da
equipe de saude. A Academia Nacional de Cuidados Paliativos (2022) afirma que o
cuidado deve ser feito com acolhimento, carinho e atencdo, mesmo diante de
situacdes clinicas dificeis. Essa abordagem fortalece o vinculo terapéutico e contribui
para que o paciente se sinta compreendido e valorizado.

Além do paciente, os cuidados paliativos também se estendem a familia, que
muitas vezes assume o papel de cuidadora principal. O suporte a familia é essencial
para que ela possa enfrentar, com equilibrio emocional e informacdo adequada, o
processo de adoecimento e de luto antecipado. Segundo Leite Neto et al. (2021), o
acolhimento as necessidades dos familiares minimiza sentimento de impoténcia e
reduz a sobrecarga emocional durante o cuidado.

Portanto, os cuidados paliativos e humanizados devem estar presentes desde
0s estagios iniciais da ELA e ndo apenas nas fases finais. Eles promovem néo apenas
o alivio da dor fisica, mas também um cuidado integral, centrado na pessoa e em sua
rede de apoio. Ao integrar ciéncia, empatia e comunicacéo, essa abordagem reafirma

a dignidade humana mesmo diante da terminalidade da vida.
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2.7 Impacto Psicoldgico da ELA (Esclerose Lateral Amiotrofica) no Paciente e
Familia

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) € uma condi¢do que afeta ndo apenas o
corpo, mas também a saude mental do paciente e de sua rede de apoio. Por se tratar
de uma doenca progressiva, incuravel e que compromete a funcionalidade fisica de
forma crescente, o diagnostico da ELA gera intensos sentimentos de medo, tristeza e
inseguranca. O paciente vivencia perdas graduais e, muitas vezes, permanece
consciente de sua condi¢do, o que acentua o sofrimento emocional (RIBEIRO, 2023).

A manutencéo da lucidez cognitiva, mesmo nas fases mais avancadas da ELA,
intensifica o impacto psicolégico da doenca. De acordo com Ribeiro (2023), o paciente
compreende as limitacdes que se acumulam ao longo do tempo, o que pode levar a
quadros de ansiedade, depressdo e sofrimento existencial. O sentimento de
aprisionamento no préprio corpo é recorrente e pode ser agravado pela perda da fala
e da autonomia funcional.

Nesse contexto, o suporte emocional torna-se parte fundamental da abordagem
terapéutica. A Academia Nacional de Cuidados Paliativos (2022) destaca que o
cuidado integral deve contemplar ndo apenas o alivio da dor fisica, mas também o
acolhimento das angustias e das necessidades psiquicas. Segundo a instituicédo, “os
cuidados paliativos ajudam a melhorar a qualidade de vida do paciente e de seus
familiares diante de doencas que ameagam a vida”, reforgcando a importancia do
atendimento psicologico continuo e empatico.

A familia, especialmente os cuidadores diretos, também enfrenta uma série de
desafios emocionais. Leite Neto et al. (2021) apontam que o envolvimento intenso no
cuidado pode gerar sobrecarga fisica e psiquica, ocasionando estresse, sentimento
de impoténcia, culpa e até mesmo adoecimento emocional. Muitas vezes, 0S
cuidadores negligenciam suas préprias necessidades em fungédo das demandas do
paciente, o que reforca a necessidade de apoio institucional e profissional.

De acordo com Costa et al. (2021), os cuidadores de pessoas com ELA passam
por transformacdes existenciais profundas, pois lidam com a finitude da vida de um
ente querido, o que acarreta sofrimento antecipado e luto prolongado. Esses aspectos
emocionais, se ndo acompanhados adequadamente, comprometem nao apenas a

qualidade do cuidado oferecido, mas também a saude emocional do cuidador.
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3 METODOLOGIA

A pesquisa realizada possui abordagem qualitativa, de carater exploratorio e
descritivo. A abordagem qualitativa, segundo Gil (2019), busca compreender os
fenbmenos a partir da Gtica dos participantes, priorizando a analise de percepcoes,
sentimentos e experiéncias. Ja o carater exploratorio tem como finalidade
proporcionar maior familiaridade com o tema, enquanto a pesquisa descritiva permite
observar, registrar e analisar os fatos sem manipula-los.

Para a coleta dos dados, foram utilizados dois instrumentos: uma entrevista
semiestruturada e um questionario fechado. Esses instrumentos permitiram tanto a
obtencdo de informacdes subjetivas, baseadas na vivéncia direta com a doenca,
quanto a andlise do nivel de conhecimento de estudantes da area da saude. Dessa
forma, foi possivel obter uma visdo abrangente sobre os desafios enfrentados por
pacientes, familiares e profissionais em formacao.

A escolha dessas técnicas se justifica pela necessidade de compreender os
impactos da Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) tanto no contexto familiar quanto no
académico, além de identificar a importancia da abordagem desse tema no processo
formativo dos futuros profissionais de enfermagem.

3.1 Entrevista Com Familiar

A entrevista foi escolhida como instrumento metodolégico por ser uma técnica
que permite obter informacdes detalhadas, diretamente da vivéncia dos participantes,
contribuindo para compreender as experiéncias subjetivas relacionadas a Esclerose
Lateral Amiotréfica (ELA). Segundo Gil (2019), a entrevista € uma ferramenta eficaz
em pesquisas qualitativas, pois possibilita captar percepgdes, sentimentos e opinides
de forma aprofundada.

O encontro foi realizado presencialmente na residéncia da filha de uma
paciente diagnosticada com ELA. A escolha pela entrevista semiestruturada
proporcionou flexibilidade na conducao das perguntas, permitindo que a entrevistada
expressasse livremente seus relatos, enquanto o pesquisador mantinha um roteiro
basico para garantir que todos os tdpicos relevantes fossem abordados.

Durante a entrevista, buscou-se compreender os impactos emocionais, fisicos
e sociais que a doenca gerou na vida da cuidadora e no nucleo familiar. Foram
abordadas questdes como o momento do diagndstico, a reagao inicial da familia, as
adaptagdes necessarias na rotina e os desafios enfrentados ao longo da progresséao

da doencga.
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Além disso, exploraram-se aspectos relacionados ao suporte recebido, tanto
dos servigos de saude quanto de outros membros da familia e da comunidade. A
entrevistada relatou, de forma sensivel, os sentimentos de medo, angustia,
sobrecarga e, ao mesmo tempo, a importancia do acolhimento, da empatia e do
suporte multiprofissional no enfrentamento da doenca.

A utilizacdo desse instrumento trouxe ao trabalho uma dimensao pratica e
realista, enriquecendo a analise com dados subjetivos, mas extremamente relevantes
para a compreensao dos desafios enfrentados por cuidadores de pacientes com ELA.
As informagdes obtidas permitiram reflexdes sobre a importancia de um cuidado
humanizado, empatico e integral.

3.2 Pesquisa De Nivel De Conhecimento Dos Alunos Etec Sobre A Doenga De
ELA

Para complementar a coleta de dados, foi aplicado um questionario fechado,
elaborado na plataforma Google Forms, com o objetivo de avaliar o nivel de
conhecimento dos alunos do curso técnico em enfermagem da ETEC Orlando
Quagliato sobre a Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA). A escolha desse instrumento
se justifica por sua praticidade e eficacia na obtencao de informagdes padronizadas,
conforme defendido por Gil (2019).

Participaram da pesquisa setenta estudantes, abrangendo os quatro modulos
do curso primeiro a quarto. A selecdo desse publico foi intencional, considerando a
relevancia do tema para sua futura atuacao profissional. O questionario foi composto
por perguntas objetivas, de multipla escolha, permitindo uma analise quantitativa e
direta das respostas.

As questdes abordaram temas como os principais sinais e sintomas da ELA, as
condutas assistenciais adequadas, os desafios no cuidado, além de investigar se os
alunos ja haviam estudado ou ouvido falar da doenga durante sua formacao. Esse
levantamento buscou compreender ndo s6 o conhecimento teérico, mas também a
percepcao dos alunos sobre a importancia do tema para a pratica profissional.

Os dados coletados permitiram identificar uma lacuna significativa na
abordagem da ELA dentro do curriculo do curso técnico em enfermagem. A maioria
dos alunos relatou ter pouco ou nenhum conhecimento sobre a patologia, o que
evidencia a necessidade de uma maior insercdo de conteudos relacionados as

doencas neuromusculares raras na formacao técnica.
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4 APRESENTACAO DOS DADOS E DISCUSSAO DOS RESULTADOS
4.1 Resultado Obtido Em Entrevista Com Familiar De Paciente Com ELA

A entrevista realizada com a filha de uma paciente diagnosticada com
Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) proporcionou informacdes relevantes sobre os
impactos da doenca tanto na vida da paciente quanto no contexto familiar. A
entrevistada, mulher, quarenta e trés anos, empresaria, relatou que os primeiros sinais
percebidos foram episddios recorrentes de engasgos e dificuldade para deglutir, o que
motivou a busca por atendimento médico especializado.

O diagnéstico definitivo foi obtido apds aproximadamente um ano de
investigacdo, sendo necessario percorrer diversas consultas e a realizacdo de
multiplos exames, muitos deles na rede particular. Somente apds avaliacéo
neuroldgica especializada foi possivel concluir que se tratava de ELA. A entrevistada
afirmou que ja havia ouvido falar da doenca, porém de forma muito superficial, o que
contribuiu para que o momento do diagnostico fosse marcado por sentimentos de
choque, medo e inseguranca diante do desconhecido.

Atualmente, a paciente encontra-se acamada, totalmente dependente de
cuidados para as atividades de vida diaria, como alimentacéo, higiene e mobilidade.
Faz uso de ventilacdo mecanica e alimentacdo por sonda, além de ter perdido a
capacidade de comunicacdo verbal ap6s a realizacdo de traqueostomia. A
entrevistada assumiu integralmente a fungédo de cuidadora principal, o que exigiu
profundas adaptacbes em sua rotina pessoal, profissional e familiar. Apesar dos
desafios enfrentados, ressaltou exercer o cuidado com amor e dedicacao, destacando
0 quanto tem aprendido ao longo desse processo.

A entrevistada também informou contar com o suporte de uma equipe do
Servico de Atencdo Domiciliar (SAD), além do apoio de familiares e enfermeiras
contratadas. Relatou que a vivéncia com a doenca trouxe uma transformacao
significativa em sua percepcao sobre a vida, destacando a importancia de valorizar o
tempo e de estar presente afetivamente, principalmente junto a sua mée.

Por fim, enfatizou a necessidade de ampliar a visibilidade da ELA tanto entre
os profissionais de saude quanto na sociedade em geral. Reforcou que, embora 0s
pacientes apresentem severas limitagdes fisicas, permanecem conscientes e lUcidos,
0 que evidencia a importancia de um cuidado humanizado, pautado no respeito, na
empatia e na presenca afetiva. Os dados obtidos reforcam, ainda, a necessidade

urgente de inserir contetdos sobre a ELA nos curriculos dos cursos da area da saude,
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capacitando os futuros profissionais para uma assisténcia qualificada e centrada nas
reais necessidades dos pacientes e de suas familias.
4.2 Apresentagcdo Dos Dados Da Pesquisa Feita Por Questionario

A pesquisa foi realizada com 71 estudantes do curso técnico em enfermagem
da ETEC Orlando Quagliato, com o objetivo de avaliar o nivel de conhecimento dos
alunos sobre a Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA). Inicialmente, buscou-se identificar
em qual médulo os participantes estavam cursando. O resultado apontou que 40,5%
estavam no 1° maédulo, 23% no 3° mdédulo, 18,9% no 2° médulo e 17,6% no 4°
maodulo, conforme ilustra o Grafico 1. Isso mostra que houve boa participacdo dos
alunos de todos os médulos, especialmente dos modulos iniciais.
GRAFICO 1 - VOCE ESTA EM QUAL MODULO DO CURSO DE ENFERMAGEM?

4° modulo
17,6%

2° modulo
18,9%

3° modulo
23,0%

1° modulo
40,5%

Fonte: Elaborag&o dos autores (2025)

Em Ao serem questionados se ja haviam ouvido falar sobre a ELA, a maioria,
82,2%, respondeu que sim, enquanto 17,8% afirmaram que n&o. Isso demonstra que,
embora muitos ja tenham ouvido falar sobre a doenca, isso ndo necessariamente
reflete conhecimento aprofundado, como apresentado no Grafico 2.

GRAFICO 2 - VOCE JA OUVIU FALAR NA ELA?

NAO
17.8%

SIM
82,2%

Fonte Elaborag&o dos autores (2025)
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Quando questionados sobre o reconhecimento dos sinais e sintomas da ELA,
43,2% responderam que sabem parcialmente, 23% disseram que sabem, e 33,8%

declararam que n&do sabem. Isso reflete um conhecimento parcial e limitado,

evidenciado no Gréfico 3.
GRAFICO 3 - VOCE SABERIA RECONHECER ALGUNS SINAIS E SINTOMAS DA
ELA?

NAO
33,8%

PARCIALMENTE
43,2%

SIM
23,0%

Fonte: Elaborag&o dos autores (2025)

Em relagdo a abordagem do tema durante o curso, 52,1% afirmaram que o
tema nao foi abordado, 38% disseram que o tema foi tratado, porém de forma
superficial, e apenas 9,9% relataram que o conteudo foi abordado de forma mais
aprofundada. Esses dados demonstram uma caréncia significativa na inclusdo do
tema na grade curricular, como demonstra o Grafico 4.

GRAFICO 4 - DURANTE O SEU CURSO, O TEMA ELA JA FOI ABORDADA EM
ALGUMA AULA OU ATIVIDADE?

SIM, DE FORMA APR...
9,9%

NAO FOI ABORDADO. ..
52,1%

SIM, MAIS DE FORM...

38,0%

Fonte: Elaborag&o dos autores (2025)
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A respeito da percepcdo dos alunos sobre a importancia do conhecimento
acerca da ELA, 98,6% consideram extremamente importante, enquanto 1,4% se
mostraram indiferentes ao tema, como visto no Gréafico 5. Esse dado refor¢a que os
proprios alunos reconhecem a importancia de adquirir mais conhecimento sobre a

doenca.

GRAFICO 5 - VOCE CONSIDERA IMPORTANTE QUE OS PROFISSIONAIS DA
ENFERMAGEM TENHAM CONHECIMENTO SOBRE A ELA?

INDIFERENTE
1,4%

SIM
98,6%

Fonte: Elaborag&o dos autores (2025)
No que se refere ao conhecimento sobre qual profissional realiza o diagndstico

da ELA, 47,3% responderam que nao sabem, 40,5% afirmaram que sabem, e 12,2%
declararam que ndo fazem ideia. Esse resultado demonstra que, além do
desconhecimento sobre os aspectos clinicos, também ha pouca clareza sobre os

fluxos de encaminhamento, como mostra o Grafico 6.

GRAFICO 6 - VOCE SABE QUAL ESPECIALISTA ENCAMINHAR UM PACIENTE
COM SUSPEITA DE ELA?

SIM
40,5%

NAO
47,3%

NAO FAGO IDEIA
12.2%

Fonte: Elaborac&o dos autores (2025)
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Por fim, questionou-se se o0s alunos gostariam de aprender mais sobre a ELA durante
o curso. De forma quase unanime, 97,3% dos participantes responderam que sim,
enquanto 2,7% disseram que tanto faz, demonstrando pouco interesse. Esse dado,
representado no Grafico 7, reforca que a maioria dos alunos demonstra forte

interesse em aprender mais sobre a patologia.

GRAFICO 7 - VOCE GOSTARIA DE APRENDER MAIS SOBRE ESSA DOENGA
DURANTE O SEU CURSO?

TANTO FAZ

Z,0 7o

SIM

Fonte: Elaborag&o dos autores (2025)

Diante desses dados, torna-se evidente a existéncia de uma lacuna significativa
na formacao dos estudantes de enfermagem no que se refere ao conhecimento sobre
a Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA). A analise dos resultados demonstra que,
embora parte dos alunos tenha ouvido falar sobre a doenca, a maioria possui um
conhecimento superficial, limitado ou incompleto, tanto sobre os sinais e sintomas
quanto sobre os profissionais responsaveis pelo diagnéstico e as condutas
assistenciais. Além disso, ficou claro que o tema é pouco abordado no decorrer do
curso, o que compromete a formacéo integral dos futuros profissionais da area da
saude.

4.3 Discusséo dos Resultados Obtidos

Os resultados obtidos, tanto na entrevista com a filha de uma paciente
diagnosticada com Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) quanto na aplicagdo do
questionario aos alunos do curso técnico em enfermagem da ETEC Orlando
Quagliato, revelaram dados extremamente relevantes. Eles dialogam diretamente
com o referencial teérico apresentado. A analise dos dados confirma que, embora a
ELA seja uma doenca de alta complexidade, progressiva e com grande impacto na
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vida dos pacientes e cuidadores, ela ainda € pouco conhecida no meio académico e
profissional da enfermagem, o que reflete uma realidade preocupante.

A entrevista evidenciou claramente os desafios vivenciados ndo apenas pela
paciente, mas também pela cuidadora principal, que precisou reorganizar toda sua
vida pessoal e profissional para prestar cuidados integrais. Esse cenario esta alinhado
com os estudos de Souza et al. (2020) e Leite Neto et al. (2021), os quais destacam
qgue os cuidadores de pacientes com ELA frequentemente enfrentam sobrecarga
fisica, emocional e social. A falta de suporte multiprofissional adequado torna esse
processo ainda mais desgastante e dificil para as familias.

Os dados obtidos por meio do questionario reforcam essa percepcao,
revelando que, apesar da maioria dos alunos ter ouvido falar da ELA, o conhecimento
sobre seus sinais, sintomas, diagnoéstico e assisténcia de enfermagem é superficial.
Isso corrobora com a afirmacdo de Gil (2019), que defende que pesquisas
exploratdrias sdo fundamentais para revelar falhas nos processos educacionais. Além
disso, a Fundag¢do Oswaldo Cruz (2022) e a Associacdo Pro-Cura da ELA (2020)
alertam que essa falta de conhecimento ndo se restringe a sociedade, mas também
afeta a formacéo dos profissionais de saude.

O fato de mais da metade dos alunos relatar que nunca estudou a ELA de forma
adequada durante o curso, ou que teve contato apenas superficial com o tema,
evidencia uma lacuna preocupante na grade curricular. Isso se torna ainda mais
relevante ao se considerar o aumento de casos de doencas crbénicas e neurolégicas,
gue demandam assisténcia especializada e humanizada. Além disso, é importante
destacar que os proprios alunos demonstraram forte interesse em aprofundar seus
conhecimentos sobre a ELA, o que revela uma necessidade ndo suprida pelo atual
modelo de ensino.

Diante desse cenario, fica evidente a necessidade de que as instituicdes de
ensino, especialmente as que formam técnicos em enfermagem, incluam de forma
estruturada conteudos especificos sobre doencas neuromusculares como a ELA. Isso
sera essencial para preparar profissionais mais qualificados, capazes de oferecer uma
assisténcia ética, humanizada e tecnicamente eficaz. Paralelamente, destaca-se
também a importadncia da educacdo permanente, do fortalecimento das praticas
multiprofissionais e da promocao de atividades de extensédo que levem informacgéao

nao so para os alunos, mas também para a comunidade.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Este trabalho teve como objetivo apresentar a Esclerose Lateral Amiotréfica
(ELA), abordando seus principais sinais e sintomas, os desafios relacionados ao
diagndstico precoce, os tratamentos disponiveis e a importancia da atuacdo de uma
equipe multiprofissional no cuidado ao paciente. Através da realizacdo de uma
entrevista com a filha de uma paciente acometida pela ELA e da aplicacdo de um
questionario a alunos do curso técnico em enfermagem da ETEC Orlando Quagliato,
foi possivel reunir informacdes relevantes para a compreenséo do tema.

Os resultados demonstraram que, apesar de a ELA ser uma doenca grave e
progressiva, seu conhecimento ainda € limitado entre profissionais e estudantes da
area da saude. A entrevista revelou os desafios enfrentados pelos familiares e
cuidadores, bem como o impacto emocional e social da doenca. Ja os dados obtidos
por meio do questionario indicaram uma lacuna no ensino sobre essa patologia,
embora o0s estudantes tenham demonstrado interesse em aprofundar seus
conhecimentos.

Dessa forma, conclui-se que o0s objetivos propostos na pesquisa foram
alcancados. A metodologia adotada mostrou-se eficaz para a coleta e analise dos
dados. As referéncias utilizadas ofereceram embasamento tedrico consistente e
atualizado. A experiéncia pratica relatada contribuiu significativamente para a reflexao
sobre a importancia do cuidado humanizado e da capacitacdo dos profissionais da
enfermagem frente a essa condicao.

Por fim, recomenda-se que as instituicdes de ensino técnico em enfermagem
incluam em seus curriculos contetdos voltados as doencas neuromusculares, como
a ELA, de forma mais sistematizada e aprofundada. Essa iniciativa contribuira para a
formacdo de profissionais mais preparados, sensiveis e comprometidos com a

promocado de um cuidado integral, ético e humanizado
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ANEXOS/APENDICES

Entrevistada:

Local/Data:

Idade da entrevistada:

Profissao:

1. COMO VOCE PERCEBEU QUE HAVIA ALGO ERRADO COM A SUA MAE?

2. QUANTO TEMPO LEVOU ATE O DIAGNOSTICO DE ELA?

3. ANTES DO DIAGNOSTICO, VOCE JA TINHA OUVIDO FALAR DESSA
DOENCA?

4. EXISTE ALGUM CASO NA FAMILIA?

5. COMO VOCE RECEBEU A NOTICIA DO DIAGNOSTICO?

6. COMO ESTA SENDO CUIDAR DA SUA MAE?

7. SUA MAE AINDA CONSEGUE SE COMUNICAR?

8. VOCE TEM ALGUM TIPO DE APOIO?

9. O QUE MAIS MUDOU NA SUA VIDA DEPOIS QUE SUA MAE ADOECEU?

10. O QUE VOCE GOSTARIA QUE AS PESSOAS SOUBESSEM SOBRE A ELA?
REFLEXAO FINAL



