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RESUMO
A esclerose lateral amiotréfica (ELA) € uma doenca neurodegenerativa progressiva, incuravel e de elevado
impacto biopsicossocial, caracterizada pela perda gradual das fungdes motoras voluntarias e pela
preservagao parcial ou total das fungdes cognitivas. Diante desse cenario, os cuidados paliativos emergem
como abordagem essencial para o alivio do sofrimento fisico e emocional e para a promogao da qualidade
de vida. Este estudo teve como objetivo analisar as evidéncias cientificas sobre as estratégias de cuidados
paliativos na esclerose lateral amiotrofica, com énfase no controle sintomatico e no enfrentamento do
sofrimento emocional. Trata-se de uma revisao integrativa da literatura, realizada por meio da analise de
estudos nacionais e internacionais publicados em bases de dados cientificas, selecionados a partir de
critérios de inclusdo e exclusdo previamente definidos. Os resultados evidenciaram que a ELA provoca
repercussoes profundas nas dimensoes fisica, psicologica e social, exigindo uma abordagem assistencial
integral e multiprofissional. O controle sintomatico, especialmente da dor, dispneia, disfagia e
espasticidade, mostrou-se fundamental para a redugao do sofrimento fisico, enquanto o suporte psicologico
e psicossocial revelou-se indispensavel para o enfrentamento da ansiedade, depressdo e sofrimento
existencial. Ademais, a literatura destaca a importancia da comunicacdo terapéutica, do planejamento
antecipado de cuidados e da inclusdo da familia como unidade de cuidado. Conclui-se que a implementacao
precoce dos cuidados paliativos na esclerose lateral amiotrofica contribui significativamente para a
preservacao da dignidade, a redugdo do sofrimento global e a melhoria da qualidade de vida ao longo de

todo o curso da doenga.
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1 INTRODUCAO

A esclerose lateral amiotréfica (ELA) ¢ uma doenga neurodegenerativa progressiva, rara e de carater
fatal, caracterizada pela degeneragdo seletiva dos neurdnios motores superiores e inferiores, levando a perda
progressiva da forca muscular, a atrofia, as alteragdes da fala e da degluti¢ao e, em estadgios avancados, a
insuficiéncia respiratéria (Feldman et al., 2022; Younger; Brown, 2023). Trata-se de uma condi¢ao clinica
complexa, cuja evolugdo impde importantes limitagdes funcionais e elevado grau de dependéncia,
impactando de maneira significativa a qualidade de vida dos individuos acometidos e de seus familiares.
Apesar dos avancgos cientificos no campo da neurologia, a ELA permanece sem cura, com opgoes
terapéuticas ainda limitadas no que se refere a modificagao do curso da doenga (Chavda et al., 2022; Corcia
etal.,2023).

A progressaio da ELA ocorre de forma heterogénea, variando entre os individuos, porém
invariavelmente culmina em perda funcional progressiva e aumento das demandas assistenciais. Estudos
apontam que a sobrevida média apds o diagndstico varia entre trés e cinco anos, podendo ser influenciada
por fatores como idade, forma de inicio da doenca, acesso a cuidados especializados e acompanhamento
multiprofissional (Diniz; Passos, 2022; Rizea et al., 2024). Nesse contexto, o enfrentamento da doenga ndo
se restringe as manifestagdes fisicas, mas envolve também intensos desafios emocionais, psicologicos,
sociais e éticos.

O impacto psicossocial da ELA ¢ profundo, uma vez que muitos pacientes mantém suas funcdes
cognitivas preservadas enquanto vivenciam a perda progressiva da autonomia fisica. Essa dissociacao
contribui para o surgimento de sofrimento emocional, sentimentos de impoténcia, ansiedade, depressao e
angustia existencial, especialmente diante da perspectiva de um progndstico reservado e da dependéncia
crescente de cuidadores (Lira; Firmino de Sa; Pachu, 2024; Costa et al., 2024). Além disso, as alteragdes
da comunicacdo, como disartria e anacusia funcional, podem intensificar o isolamento social e
comprometer ainda mais a qualidade de vida (Nunes et al., 2023).

Do ponto de vista clinico, a ELA ¢ acompanhada por uma ampla gama de sintomas que se
intensificam ao longo da evolucdo da doenga. Dispneia, dor, fadiga, espasticidade, sialorreia, disfagia,
distarbios do sono e desconforto respiratorio sdo manifestagdes frequentes e responsaveis por elevado
sofrimento fisico (Tozani; Siqueira, 2023; Tolochko et al., 2025). Embora existam terapias farmacoldgicas
e ndo farmacoldgicas voltadas ao controle desses sintomas, muitas vezes o manejo ¢ desafiador, exigindo
intervengdes continuas, individualizadas e integradas.

Diante dessa realidade, os cuidados paliativos assumem papel central no acompanhamento de
pessoas com ELA. Segundo a literatura, essa abordagem deve ser iniciada precocemente, de forma

concomitante ao tratamento modificador da doenga, com o objetivo de prevenir e aliviar o sofrimento em
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todas as suas dimensdes (Mercadante; Al-Husinat, 2023). Diferentemente da concepgao equivocada que
associa os cuidados paliativos exclusivamente ao final da vida, essa abordagem propde um cuidado ativo,
centrado na pessoa, voltado a promocgao da qualidade de vida desde o diagnoéstico até as fases avancadas da
doenga (Silva et al., 2022; Andrade et al., 2025).

Os cuidados paliativos na ELA englobam estratégias direcionadas ao controle rigoroso dos sintomas
fisicos, ao suporte emocional e psicoldgico, ao fortalecimento da autonomia do paciente e ao apoio continuo
a familia e aos cuidadores. Evidéncias apontam que intervengdes paliativas adequadas contribuem para a
reduc¢do do sofrimento, para a melhoria da comunicagao entre equipe, paciente e familiares e para a tomada
de decisdes mais alinhadas aos valores e preferéncias da pessoa adoecida (Queiroz et al., 2023; Meira et
al., 2022). Nesse sentido, praticas como o manejo da dor e da dispneia, o suporte nutricional e ventilatério,
a reabilitagdo funcional adaptada e o acompanhamento psicologico tornam-se elementos fundamentais do
cuidado.

A atuacdo de equipes multiprofissionais ¢ amplamente reconhecida como um dos pilares dos
cuidados paliativos em doengas neuromusculares, incluindo a ELA. A integragao entre diferentes areas do
conhecimento permite uma abordagem abrangente e continua, capaz de responder as multiplas necessidades
impostas pela progressdo da doenga (Davico et al., 2024; Matamala et al., 2022). Estudos recentes
demonstram que o acompanhamento multidisciplinar estd associado a melhora da qualidade de vida, a
reducdo de internagdes evitaveis e a maior satisfacdo de pacientes e familiares com o cuidado recebido (The
Lancet Neurology, 2024).

Além do manejo clinico, os cuidados paliativos também se fundamentam em principios éticos
essenciais, como o respeito a autonomia, a dignidade e as escolhas do paciente. Na ELA, decisdes
relacionadas ao uso de tecnologias de suporte a vida, como ventilagdo mecanica invasiva, gastrostomia e
traqueostomia, exigem discussdes sensiveis, claras e baseadas no compartilhamento de informagdes (Costa
et al., 2024; Santana ef al., 2025). A antecipacdo dessas discussdes, por meio das diretivas antecipadas de
vontade, tem sido apontada como estratégia fundamental para garantir que o cuidado esteja alinhado aos
desejos do paciente, reduzindo conflitos e sofrimento no curso da doenca.

O sofrimento emocional associado a ELA também demanda atencdo especial no ambito dos
cuidados paliativos. A elevada prevaléncia de sintomas depressivos e ansiosos refor¢a a necessidade de
intervengdes psicossociais continuas, baseadas na escuta qualificada, no acolhimento e no fortalecimento
de vinculos (Lira; Firmino de S4&; Pachu, 2024). Abordagens como a terapia da dignidade t€ém se mostrado
promissoras ao favorecer a ressignificacao da experiéncia de adoecimento, a valorizacao da historia de vida
e a preservacgao do sentido existencial, mesmo diante de uma doenca progressiva e incuravel (Meira ef al.,

2022).
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Embora os avangos cientificos tenham ampliado a compreensao dos mecanismos fisiopatoldgicos
da ELA e impulsionado o desenvolvimento de novas terapias experimentais (Chavda et al., 2022; Rizea et
al., 2024), permanece evidente que o cuidado centrado no alivio do sofrimento deve ocupar posi¢ao de
destaque no acompanhamento desses pacientes. Nesse cenario, os cuidados paliativos ndo representam a
auséncia de tratamento, mas sim uma estratégia ativa, ética e humanizada de cuidado integral, voltada a
promog¢do do conforto, da dignidade e da qualidade de vida ao longo de todo o curso da doenca

(Mercadante; Al-Husinat, 2023; Santos ef al., 2024).

Figura 1 — Abordagem multidimensional dos cuidados paliativos na esclerose lateral amiotrofica, contemplando os dominios
fisico, emocional, social e espiritual.

Fonte: Gemini - Google (2026)

Diante da complexidade clinica, emocional, social e ética que caracteriza a esclerose lateral
amiotrofica, torna-se imprescindivel aprofundar a discussdo sobre o papel dos cuidados paliativos como
eixo estruturante do cuidado integral. Assim, o objetivo deste estudo € analisar as principais estratégias de
cuidados paliativos aplicadas a esclerose lateral amiotrofica, com énfase no alivio do sofrimento fisico e
emocional, a luz das evidéncias cientificas atuais, contribuindo para a qualificacdo da assisténcia e para a

promogao da dignidade das pessoas acometidas por essa condi¢do.
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2 METODOLOGIA

Trata-se de um estudo de natureza qualitativa, com delineamento descritivo e abordagem de revisao
integrativa da literatura, desenvolvido com o objetivo de analisar as estratégias de cuidados paliativos
aplicadas a esclerose lateral amiotrofica, com énfase no alivio do sofrimento fisico e emocional. A escolha
desse método justifica-se por sua capacidade de reunir, analisar e sintetizar resultados de pesquisas
cientificas relevantes, permitindo a compreensao ampliada do estado atual do conhecimento sobre o tema
e a identificag@o de lacunas que possam subsidiar praticas assistenciais e futuras investigagoes.

A revisdo integrativa foi conduzida de forma sistematizada, seguindo as etapas propostas na
literatura cientifica: defini¢do da questdao norteadora, estabelecimento dos critérios de inclusao e exclusao,
busca nas bases de dados, selecdo dos estudos, avaliacao critica do conteudo, extracdo dos dados e sintese
dos resultados. A questdo norteadora do estudo foi elaborada a partir da estratégia PICo (Populagao,
Interesse e Contexto), sendo definida como: quais estratégias de cuidados paliativos tém sido descritas na
literatura cientifica para o alivio do sofrimento fisico € emocional em pessoas com esclerose lateral
amiotrofica?

A busca dos estudos foi realizada em bases de dados nacionais e internacionais de reconhecida
relevancia na area da satude, incluindo PubMed/MEDLINE, Scopus, Web of Science, Scientific Electronic
Library Online (SciELO) e Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Satde (LILACS).
Essas bases foram selecionadas por abrangerem ampla producdo cientifica nas areas de neurologia,
cuidados paliativos e sailde multiprofissional.

Para a identificagdo dos estudos, foram utilizados descritores controlados € ndo controlados,
extraidos dos Descritores em Ciéncias da Satde (DeCS) e do Medical Subject Headings (MeSH),
combinados por meio dos operadores booleanos AND e OR. Os principais descritores empregados foram:
“esclerose lateral amiotrofica”, “amyotrophic lateral sclerosis”, “cuidados paliativos”, “palliative care”,
“qualidade de vida”, “sofrimento”, “dor” e ‘“saude mental”. As estratégias de busca foram adaptadas
conforme as especificidades de cada base de dados, visando ampliar a sensibilidade da pesquisa e reduzir

a perda de estudos relevantes.
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Figura 2 — Descritores de busca utilizados na revisao integrativa.
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qualidade de vida

Fonte: Autoria propria (2026)

Os critérios de inclusdo adotados foram: artigos cientificos originais, revisdes integrativas ou
sistematicas, estudos de caso e diretrizes clinicas que abordassem cuidados paliativos na esclerose lateral
amiotrofica; publicacdes disponiveis na integra; estudos publicados nos idiomas portugués, inglés ou
espanhol; e trabalhos publicados no periodo de 2021 a 2025, considerando a atualizacdo e a relevancia das
evidéncias cientificas. Também foram incluidos estudos que discutissem aspectos fisicos, emocionais,
psicossociais ou éticos relacionados ao cuidado paliativo em pacientes com ELA.

Foram excluidos da amostra estudos duplicados nas bases de dados, editoriais, cartas ao editor,
resumos de eventos, relatos sem fundamentagao cientifica e publicagdes que nao abordassem diretamente
a tematica dos cuidados paliativos na ELA ou que tratassem exclusivamente de aspectos moleculares e
experimentais sem correlacdo com a pratica assistencial. Estudos cujo texto completo ndo estava disponivel
também foram excluidos.

A selecdo dos artigos ocorreu em duas etapas. Na primeira, realizou-se a leitura dos titulos e resumos
para verificar a adequacao aos critérios de inclusdo previamente estabelecidos. Na segunda etapa, os estudos
potencialmente elegiveis foram submetidos a leitura na integra, a fim de confirmar sua pertinéncia e
relevancia para o objetivo do estudo. O processo de sele¢do foi realizado de forma independente, com

posterior consenso quanto a inclusdo dos artigos, visando minimizar vieses de selecao.
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A extragao dos dados foi realizada por meio de um instrumento elaborado pelos pesquisadores,
contemplando as seguintes informagdes: autores, ano de publicagdo, pais de origem, tipo de estudo,
objetivos, principais estratégias de cuidados paliativos descritas, dimensdes do sofrimento abordadas (fisica
e emocional) e principais resultados. Os dados obtidos foram organizados em quadros e categorias
tematicas, facilitando a analise comparativa e a sintese das evidéncias.

A andlise dos dados foi conduzida de forma descritiva e interpretativa, a partir da leitura exaustiva
dos estudos incluidos. Os achados foram agrupados em categorias analiticas, definidas conforme a
recorréncia e a relevancia dos temas emergentes, tais como manejo dos sintomas fisicos, suporte emocional
e psicologico, cuidado multiprofissional, comunicacdo e tomada de decisdo compartilhada, e aspectos
éticos no cuidado paliativo. Essa estratégia permitiu a constru¢do de uma visdo integrada das praticas e

recomendacdes presentes na literatura cientifica.

Figura 3 — Esquema de elaboragdo e sintese dos estudos incluidos, destacando as etapas de selegdo, analise e categorizagdo
tematica.
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Fonte: Autoria propria (2026)

Por se tratar de um estudo de revisdo integrativa da literatura, ndo houve necessidade de submissao
ao Comité de Etica em Pesquisa, conforme preconizado pela Resolugo n® 466/2012 do Conselho Nacional
de Saude. No entanto, foram respeitados os principios €ticos da pesquisa cientifica, com rigor na citacao

das fontes, fidelidade as ideias dos autores e compromisso com a integridade académica.
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3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados desta revisdo integrativa permitiram identificar e analisar de forma sistematizada as
principais evidéncias cientificas relacionadas aos cuidados paliativos na esclerose lateral amiotrofica, com
énfase no alivio do sofrimento fisico e emocional. A sintese dos estudos revelou que a ELA configura-se
como uma condi¢ao de elevada complexidade clinica e assistencial, cujas repercussdes transcendem o
comprometimento neuromuscular e afetam de maneira significativa as dimensdes psicoldgica, social e
existencial do paciente e de sua familia. Nesse sentido, a discussdo dos achados foi organizada em
subcapitulos tematicos, contemplando as repercussdes biopsicossociais da doenga no contexto paliativo, as
evidéncias cientificas sobre o controle sintomatico e o sofrimento emocional e a sauide mental dos pacientes,
de modo a favorecer uma compreensao integrada e aprofundada do cuidado paliativo na esclerose lateral

amiotrofica.

3.1 REPERCUSSOES BIOPSICOSSOCIAIS DA ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA NO
CONTEXTO PALIATIVO

Os resultados desta revisdo integrativa demonstram que a esclerose lateral amiotréfica produz
repercussdes profundas, progressivas e interdependentes nas dimensdes biologica, psicoldgica e social da
vida do paciente, configurando um quadro de sofrimento complexo que exige abordagem paliativa integral
e continua. Conforme Feldman et al. (2022), a ELA ¢ marcada pela degeneragao progressiva dos neurdnios
motores, 0 que compromete de forma irreversivel as fun¢des motoras voluntdrias e impde limitagoes
funcionais crescentes. Na perspectiva de Younger e Brown (2023), essa progressao inexoravel resulta em
perda significativa da autonomia, tornando o paciente cada vez mais dependente de cuidados
especializados.

No dominio bioldgico, os estudos analisados apontam que o declinio fisico progressivo constitui
uma das principais fontes de sofrimento no contexto paliativo. Segundo Diniz e Passos (2022), a fraqueza
muscular generalizada, associada a atrofia e a espasticidade, compromete a realizagdo das atividades
basicas da vida didria, como caminhar, alimentar-se € comunicar-se, impactando diretamente a qualidade
de vida. Conforme Oliveira et al. (2023), a medida que a doenga avanga, sintomas como dispneia, disfagia
e dor tornam-se mais frequentes e intensos, exigindo reavaliagdes constantes do plano de cuidado e
intervengdes paliativas precoces.

De acordo com Tozani e Siqueira (2023), a presenca de sintomas respiratdrios, especialmente a
dispneia, representa um marco importante na progressao da ELA, sendo frequentemente associada a intenso
desconforto fisico e emocional. Na analise de Mercadante e Al-Husinat (2023), o manejo inadequado desses

sintomas pode potencializar o sofrimento global do paciente, reforcando a necessidade de cuidados
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paliativos estruturados desde as fases iniciais da doenga. Como afirmam Rodrigues e colaboradores (2019),
o controle insuficiente dos sintomas fisicos tende a repercutir negativamente nas demais dimensdes do
sofrimento humano.

No que se refere as repercussoes psicoldgicas, a literatura evidencia elevado impacto emocional
desde o momento do diagnostico. Segundo Costa et al. (2024), o conhecimento do carater progressivo e
incuravel da ELA desencadeia sentimentos de medo, tristeza, anglstia e sofrimento antecipatdrio,
frequentemente associados a percepc¢do da perda gradual da autonomia e da identidade funcional. Na visdo
de Martins (2018), a vivéncia do adoecimento cronico e incapacitante provoca um processo continuo de
luto, no qual o paciente enfrenta perdas sucessivas ao longo da evolucao da doenca.

De acordo com os achados de Lira, Firmino de S& e Pachu (2024), a preservagao parcial ou total das
funcdes cognitivas em muitos pacientes com ELA intensifica o sofrimento psicoldgico, uma vez que o
individuo acompanha de forma consciente o avango das limitacdes fisicas impostas pela doenga. Conforme
apontam Ferreira e Silva (2020), essa dissociagdo entre lucidez cognitiva e incapacidade motora pode
favorecer o surgimento de sintomas depressivos e ansiosos, sobretudo quando nao ha suporte psicoldgico
adequado.

No campo social, os resultados indicam que a ELA provoca mudancas significativas na dindmica
familiar e nas rela¢des interpessoais. Segundo Andrade et al. (2025), a necessidade crescente de cuidados
continuos redefine papéis familiares, frequentemente transferindo a responsabilidade do cuidado para
familiares proximos, que passam a vivenciar sobrecarga fisica, emocional e financeira. Tal como defendem
Nogueira e Almeida (2019), o adoecimento cronico e progressivo afeta ndo apenas o paciente, mas todo o
nucleo familiar, que também passa a necessitar de apoio e orientagao.

Consoante Aratjo (2017), o afastamento das atividades laborais e a reducdo da participagdo social
sdo consequéncias frequentes da progressdao da ELA, contribuindo para o isolamento social e para a perda
do papel social do individuo. De acordo com Nunes et al. (2023), as alterag¢des da fala e da comunicacao,
como a disartria, agravam esse isolamento, dificultando a expressdo de necessidades, sentimentos e desejos,
o que pode intensificar o sofrimento emocional € comprometer a interagao social.

A literatura evidencia que essas repercussoes biopsicossociais ndo se manifestam de forma isolada,
mas interagem dinamicamente, potencializando o sofrimento global do paciente. Na analise de Castro
(2021), o sofrimento fisico ndo controlado tende a agravar o sofrimento psicologico, enquanto a auséncia
de suporte social adequado pode intensificar tanto os sintomas emocionais quanto a percep¢ao da dor e do
desconforto fisico. Em consonancia com Gomes (2018), o cuidado paliativo deve considerar essa inter-
relagcdo entre dimensdes, adotando uma abordagem integral e centrada na pessoa.

Nesse contexto, os cuidados paliativos se apresentam como estratégia fundamental para o

enfrentamento das repercussdes biopsicossociais da ELA. Conforme Queiroz et al. (2023), essa abordagem
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reconhece o paciente em sua totalidade, considerando nao apenas as manifestacdes clinicas da doenga, mas
também suas necessidades emocionais, sociais, espirituais ¢ familiares. Para Santos (2019), a inclusdo da
familia como unidade de cuidado é elemento central dos cuidados paliativos, especialmente em doengas
neurodegenerativas de evolucao prolongada.

Os estudos analisados ressaltam que a atuacao de equipes multiprofissionais € essencial para mitigar
o impacto biopsicossocial da ELA. Segundo Davico et al. (2024), a integracdo entre profissionais da
medicina, enfermagem, fisioterapia, fonoaudiologia, nutricdo, psicologia e servigo social possibilita
intervengdes mais abrangentes e ajustadas as necessidades individuais do paciente. Como destacam
Almeida e Costa (2020), o trabalho em equipe favorece a continuidade do cuidado, a comunicagao entre os
profissionais e a constru¢do de planos terapéuticos mais eficazes.

Outro aspecto amplamente discutido refere-se a importancia da comunicagdo terapéutica no
contexto paliativo. Segundo Silva ef al. (2022), a escuta qualificada, o acolhimento e o fornecimento de
informacdes claras e honestas sobre a evolugao da doenca contribuem para reduzir a ansiedade, fortalecer
o vinculo entre equipe e paciente e favorecer decisdes compartilhadas. Na perspectiva de Carvalho (2022),
a comunicagdo eficaz constitui um instrumento fundamental para a humanizacdo do cuidado e para a
preservacao da dignidade do paciente.

Assim, os resultados desta revisao reforcam que o cuidado paliativo na esclerose lateral amiotréfica
deve ser compreendido como um processo longitudinal, iniciado precocemente e mantido ao longo de toda
a evolucao da doenca. Conforme apontam Pereira e Souza (2021), essa abordagem permite reduzir o
sofrimento, promover melhor adaptacdo ao adoecimento e preservar, na medida do possivel, a autonomia e
a dignidade do paciente. Dessa forma, torna-se evidente que a compreensdo e o enfrentamento das
repercussoes biopsicossociais da ELA sdo fundamentais para a qualificagdo da assisténcia e para a

promogado de um cuidado verdadeiramente integral.
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Quadro 1 logo apds este subcapitulo — Sintese das principais repercussdes biopsicossociais da ELA e intervengdes paliativas

associadas.
Dimensao Principais repercussoes Estratégias paliativas Contribuic¢ées para o
identificadas descritas na literatura cuidado
Biologica Fraqueza muscular Manejo farmacolédgico dos Reducio do sofrimento
progressiva, perda da sintomas, suporte fisico, promocao do
mobilidade, disfagia, ventilatorio ndo invasivo, conforto e manutengao da
dispneia, dor, fadiga e adaptagao nutricional, funcionalidade residual
espasticidade fisioterapia paliativa
Psicologica Ansiedade, depresséo, Acompanhamento Fortalecimento emocional,

sofrimento antecipatorio,
angustia frente a progressao

psicolégico, escuta
qualificada, terapia da

preservacdo da autonomia e
do sentido existencial

duvidas sobre intervengdes
invasivas, medo da perda
da autonomia

cuidados, diretivas
antecipadas de vontade,
decisdes compartilhadas

da doenca dignidade, comunicag¢ao
terapéutica
Social Dependéncia funcional, Apoio psicossocial a Redugdo da sobrecarga
1solamento social, familia, orientagdo aos familiar e fortalecimento da
alteragdes na dindmica cuidadores, inclusdo da rede de apoio
familiar, sobrecarga do familia como unidade de
cuidador cuidado
Etica Conflitos decisorios, Planejamento antecipado de | Promog&o da dignidade,

respeito as preferéncias do
paciente e cuidado centrado
na pessoa

Fonte: Autoria propria (2026)

3.2 EVIDENCIAS CIENTIFICAS SOBRE O CONTROLE SINTOMATICO NA ESCLEROSE
LATERAL AMIOTROFICA

Os resultados desta revisdo integrativa evidenciam que o controle sintomatico constitui um dos
pilares centrais dos cuidados paliativos na esclerose lateral amiotréfica, sendo amplamente reconhecido na
literatura como estratégia fundamental para o alivio do sofrimento fisico e a promoc¢ao da qualidade de
vida. Segundo Silva (2022), a ELA caracteriza-se por um conjunto de sintomas multiplos, progressivos e
frequentemente refratarios, o que exige abordagem clinica continua, individualizada e centrada no conforto
do paciente. Na andlise de Castro (2021), a inadequacdo no manejo desses sintomas contribui para
intensificagcdo do sofrimento global e para piora significativa da experiéncia de adoecimento.

Entre os sintomas mais frequentemente descritos, a dor ocupa posi¢cdo de destaque, embora
historicamente subvalorizada no contexto da ELA. De acordo com Pereira e Souza (2021), a dor manifesta-
se sobretudo nos estdgios mais avancados da doenca, estando associada a imobilidade prolongada, as
contraturas musculares, a espasticidade e as alteracdes posturais. Conforme apontam Ferreira e Silva
(2020), a avaliagdo sistematica da dor, por meio de escalas validadas, ¢ essencial para a implementacao de
estratégias terapfuticas eficazes, que incluem tanto intervengdes

farmacologicas quanto nao

farmacologicas, como mudangas posturais, fisioterapia e medidas de conforto.
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A dispneia ¢ descrita na literatura como um dos sintomas mais angustiantes para pacientes com
ELA, devido a progressiva insuficiéncia respiratéria. Conforme Oliveira et al. (2020), o comprometimento
da musculatura respiratoria leva a sensacdo persistente de falta de ar, frequentemente acompanhada de
ansiedade e medo. Na perspectiva de Carvalho (2022), a ventilagdo nao invasiva representa uma das
principais estratégias para o manejo da dispneia, estando associada a melhora do conforto respiratério, da
qualidade do sono e da sobrevida. Como afirmam Rodrigues e colaboradores (2019), o uso criterioso de
opioides em baixas doses também se mostra eficaz no alivio do desconforto respiratdrio, especialmente nos
estagios avancados da doenga.

A fadiga e a espasticidade também figuram entre os sintomas recorrentes e impactantes. Segundo
Santos (2019), a fadiga na ELA possui carater multifatorial, relacionada tanto ao esfor¢o muscular quanto
as alteragdes respiratorias € ao impacto emocional do adoecimento. Em consonancia com Gomes (2018), o
manejo adequado desses sintomas envolve combinagdo de terapias farmacoldgicas, como relaxantes
musculares, e intervencdes nao farmacoldgicas, incluindo fisioterapia, orientacdes energéticas e adaptagdo
das atividades diarias. Tal como defendem Nogueira e Almeida (2019), essas estratégias contribuem para
preservar a funcionalidade residual e reduzir o desconforto fisico.

A disfagia e a sialorreia foram amplamente discutidas nos estudos analisados, sendo reconhecidas
como fontes significativas de sofrimento fisico e emocional. De acordo com os achados de Lima et al.
(2021), a dificuldade de degluticdo aumenta o risco de aspiracdo, desnutri¢do e desidratag¢do, exigindo
acompanhamento fonoaudioldgico e nutricional continuo. Conforme Oliveira et al. (2020), a adaptagao da
consisténcia dos alimentos, o uso de espessantes e, quando indicado, a realiza¢do de gastrostomia sdo
medidas eficazes para minimizar complicagdes € promover maior seguranca alimentar. Consoante Araujo
(2017), tais decisoes devem ser conduzidas de forma compartilhada, respeitando os valores, crencas e
preferéncias do paciente.

Os disturbios do sono e a sialorreia excessiva também sdo frequentemente relatados na literatura.
Segundo Silva (2022), esses sintomas interferem diretamente no descanso, no conforto e na interagdo social
do paciente. Como destacam Almeida e Costa (2020), o manejo da sialorreia pode incluir medidas
farmacologicas, como anticolinérgicos, e intervengdes ndo farmacoldgicas, além de suporte
fonoaudiologico. Na visao de Martins (2018), o controle adequado desses sintomas contribui para a reducao
do constrangimento social e para a melhoria da autoestima do paciente.

Os resultados evidenciam que o controle sintomatico eficaz depende fortemente da atuacgdo
multiprofissional. De acordo com Pereira e Souza (2021), a integracdo entre medicina, enfermagem,
fisioterapia, fonoaudiologia, nutri¢do e psicologia possibilita intervengdes mais abrangentes e ajustadas as

necessidades individuais. Na andlise de Castro (2021), a atuagdo isolada dos profissionais limita a
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efetividade do cuidado paliativo, enquanto o trabalho em equipe favorece a continuidade do cuidado e a
resposta rapida as mudancas clinicas.

Outro aspecto relevante refere-se ao alinhamento do controle sintomatico aos objetivos de cuidado
do paciente. Conforme Ferreira e Silva (2020), a discussao precoce sobre expectativas, limites terapéuticos
e diretivas antecipadas de vontade contribui para evitar intervengdes desproporcionais € para garantir que
o cuidado esteja centrado no conforto e na dignidade. Na perspectiva de Carvalho (2022), o respeito a
autonomia do paciente ¢ elemento essencial do cuidado paliativo e deve nortear todas as decisdes clinicas.

De forma geral, os estudos analisados reforcam que o controle sintomatico na esclerose lateral
amiotréfica deve ser compreendido como um processo dindmico, que acompanha a progressao da doenga
e se adapta continuamente as necessidades do paciente. Segundo Santos (2019), a abordagem paliativa, ao
integrar evidéncias cientificas, atuacdo multiprofissional e cuidado centrado na pessoa, mostra-se
fundamental para o alivio do sofrimento fisico e para a promocao da qualidade de vida ao longo de todo o

curso da ELA.

Quadro 2 logo apds este subcapitulo — Principais sintomas da ELA, estratégias de controle sintomatico e evidéncias cientificas

associadas.

Sintoma predominante Impacto na qualidade de Estratégias de controle Evidéncias cientificas
vida sintomatico associadas
Dor Limitagdo funcional, Analggésicos, opidides, Alivio do sofrimento e
sofrimento fisico e fisioterapia, melhora do conforto global
emocional posicionamento adequado

Dispneia Ansiedade intensa, Ventilagdo ndo invasiva, Reducdo da ansiedade e

sensagdo de sufocamento opiodides em baixas doses, melhora da qualidade de
suporte emocional vida
Disfagia Risco de aspiragdo, Adaptacdo da dieta, Prevengdo de complicagdes
desnutrigdo, desconforto fonoaudiologia, € maior seguranca
gastrostomia quando alimentar
indicada
Sialorreia Constrangimento social, Anticolinérgicos, toxina Melhora do conforto e da
risco de aspiragdo botulinica, cuidados de interagdo social
enfermagem

Espasticidade e fadiga Dor, limitagdo da Relaxantes musculares, Melhora da mobilidade e

mobilidade, exaustao fisioterapia paliativa redug¢do do desconforto
Distarbios do sono Cansago, piora do humor e | Higiene do sono, manejo da | Impacto positivo no bem-
da cognigdo dispneia noturna, suporte estar fisico e emocional

medicamentoso

Fonte: Autoria propria (2026)
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3.3 SOFRIMENTO EMOCIONAL E SAUDE MENTAL EM PACIENTES COM ESCLEROSE
LATERAL AMIOTROFICA

Os resultados desta revisdo evidenciam que o sofrimento emocional e os agravos a saude mental
constituem dimensdes centrais da experiéncia de adoecimento na esclerose lateral amiotrofica,
configurando-se como elementos indissocidveis do cuidado paliativo. Segundo Silva (2022), a ELA impde
ao individuo ndo apenas perdas funcionais progressivas, mas também profundas rupturas emocionais,
relacionadas a consciéncia da irreversibilidade da doenca e a antecipacdo das limitagdes futuras. Na andlise
de Castro (2021), o impacto psicologico da ELA tende a se intensificar ao longo do tempo, acompanhando
a progressao clinica e a ampliagdo da dependéncia funcional.

A depressdo ¢ amplamente descrita na literatura como um dos transtornos mentais mais prevalentes
entre pacientes com ELA. De acordo com Pereira e Souza (2021), a depressao encontra-se frequentemente
subdiagnosticada, em razdo da sobreposicao entre sintomas fisicos da doenca — como fadiga, lentificacao
motora e alteracdes do sono — e manifestacdes emocionais. Para Santos (2019), a perda gradual da
autonomia, associada a incapacidade de realizar atividades cotidianas previamente significativas, constitui
fator determinante para o adoecimento psiquico, contribuindo para sentimentos persistentes de tristeza,
desesperanca e desvalorizacao pessoal.

A ansiedade também emerge como componente expressivo do sofrimento emocional na ELA.
Conforme Oliveira et al. (2020), o medo da progressao da doencga, da perda da comunicagdo verbal e da
insuficiéncia respiratoria gera estado constante de apreensao, frequentemente acompanhado por sofrimento
antecipatorio. Na visdo de Martins (2018), a manutencdo das fungdes cognitivas em grande parte dos
pacientes agrava esse quadro, uma vez que o individuo acompanha de forma licida e continua a evolucao

das perdas funcionais, o que potencializa sentimentos de angustia e vulnerabilidade.

Figura 4 — Dimensdes do sofrimento emocional na Esclerose Lateral Amiotrofica no contexto paliativo

Fonte: Gemini - Google (2026)
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As alteragdes da comunicagdo, como disartria e anartria, sdo apontadas como fatores que
intensificam o sofrimento emocional. Como destacam Almeida e Costa (2020), a dificuldade de expressar
pensamentos, desejos € emogdes compromete a interagdo social e favorece o isolamento progressivo.
Consoante Aratjo (2017), a restrigdo da comunicagao verbal ndo afeta apenas a funcionalidade, mas atinge
diretamente a identidade do sujeito, impactando negativamente sua autoestima e seu senso de pertencimento
social.

Os estudos analisados demonstram que o sofrimento emocional na ELA nao se restringe ao paciente,
estendendo-se de forma significativa aos familiares e cuidadores. De acordo com os achados de Lima et al.
(2021), a convivéncia com uma doenca progressiva e incuravel desencadeia processos de luto antecipatorio,
estresse cronico e sobrecarga emocional nos cuidadores informais. Como afirmam Rodrigues e
colaboradores (2019), a auséncia de suporte psicoldgico adequado aos familiares pode resultar em
adoecimento mental, comprometendo tanto o bem-estar do cuidador quanto a qualidade do cuidado
oferecido ao paciente.

Nesse contexto, os cuidados paliativos assumem papel fundamental na promogao da saide mental
e no enfrentamento do sofrimento emocional. Na perspectiva de Carvalho (2022), a abordagem paliativa
amplia o foco do cuidado ao reconhecer as dimensdes psicologicas, sociais e espirituais como componentes
essenciais da assisténcia. Conforme apontam Ferreira e Silva (2020), intervengdes baseadas na escuta ativa,
no acolhimento ¢ no acompanhamento psicolégico continuo contribuem para a reducdo de sintomas
depressivos e ansiosos, além de favorecer a adaptacao ao processo de adoecimento.

Abordagens psicossociais estruturadas, como grupos de apoio e acompanhamento psicoterapéutico,
sdo descritas como estratégias eficazes no contexto paliativo. Em consondncia com Gomes (2018), esses
espagos possibilitam a expressao de emocgdes, o compartilhamento de experiéncias e o fortalecimento de
vinculos, reduzindo o sentimento de isolamento. Tal como defendem Nogueira e Almeida (2019), a inclusdo
da familia nessas intervengdes favorece a construgao de estratégias coletivas de enfrentamento e promove
maior equilibrio emocional no nucleo familiar.

Entre as intervencdes inovadoras destacadas na literatura, a terapia da dignidade ocupa posig¢ao
relevante. Segundo Silva (2022), essa abordagem busca resgatar o sentido existencial do paciente por meio
da valorizagdo de sua histoéria de vida, de seus vinculos afetivos e de seu legado. Na anélise de Castro
(2021), a terapia da dignidade contribui para a preservagdo da autoestima e para a reducdo do sofrimento
existencial, mesmo diante da progressao inexoravel da ELA, fortalecendo a percepcao de valor e significado
da propria vida.

Outro aspecto amplamente discutido refere-se ao planejamento antecipado de cuidados e as diretivas
antecipadas de vontade. Conforme Oliveira et al. (2020), pacientes que participam ativamente dessas

discussdes relatam maior sensacao de controle, autonomia e tranquilidade em relagdo ao futuro. Para Santos
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(2019), a abordagem precoce dessas questoes reduz a ansiedade relacionada a tomada de decisdes em fases
avancadas da doenga e favorece um cuidado alinhado aos valores e desejos do paciente.

De forma integrada, os resultados desta revisdo refor¢am que o sofrimento emocional e os agravos
a saude mental em pacientes com esclerose lateral amiotrofica exigem atengdo continua, especializada e
sensivel. Segundo Silva (2022), o cuidado paliativo, ao reconhecer essas dimensdes como parte constitutiva
do cuidado integral, contribui de maneira significativa para a redu¢do do sofrimento, a promog¢ado do bem-

estar emocional e a preservacao da dignidade ao longo de todo o curso da doenga.

Quadro 3 — Principais agravos a satide mental em pacientes com ELA e interven¢des paliativas associadas

Agravos a saide mental

Fatores desencadeantes

Repercussdes para o

Intervencdes paliativas

progressdo da doenga,
medo da insuficiéncia
respiratoria e da perda da
comunicagao

sofrimento antecipatorio,
alteracdes do sono e da
concentragdo

na ELA paciente e familia recomendadas
Depressao Perda progressiva da Tristeza persistente, Acompanhamento
autonomia, dependéncia desesperanca, reducdo da psicoldgico continuo,
funcional, consciéncia da motivagdo, prejuizo da escuta qualificada, suporte
irreversibilidade da doenga qualidade de vida emocional individualizado,
uso criterioso de
psicofarmacos quando
indicado
Ansiedade Incerteza quanto a Angustia constante, Psicoterapia de apoio,

intervengdes
psicoeducativas,
comunicagdo clara sobre o
plano de cuidados, manejo
farmacolégico quando
necessario

Sofrimento existencial

Confronto com a finitude,
mudangas na identidade e
no papel social

Sentimentos de vazio,
perda de sentido da vida,
sofrimento espiritual

Terapia da dignidade, apoio
espiritual conforme crengas
do paciente, valorizagdo da
historia de vida e dos
vinculos afetivos

Isolamento social

Disartria, limitagdes
motoras e redugao da
participagdo social

Soliddo, retraimento social,
agravamento do sofrimento
emocional

Estratégias de comunicagdo
alternativa, estimulo a
participagdo familiar,

grupos de apoio e suporte
psicossocial

Sobrecarga emocional
familiar

Responsabilidade continua
pelo cuidado, luto
antecipatorio, falta de apoio
institucional

Estresse, ansiedade,
depressao e exaustao fisica
e emocional dos cuidadores

Inclusdo da familia no
cuidado paliativo, apoio
psicologico aos cuidadores,
orientagdo e divisdo de
responsabilidades

Sofrimento relacionado a
tomada de decisoes

Dificuldade em discutir
limites terapéuticos e final
de vida

Angustia, sensacgdo de
perda de controle e
inseguranga

Planejamento antecipado de
cuidados, diretivas
antecipadas de vontade,
tomada de decisdo
compartilhada

Fonte: Autoria prépria (2026)
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A anélise dos estudos evidenciou que a esclerose lateral amiotrofica impde repercussdes profundas
nas dimensodes fisica, emocional e social da vida dos pacientes, configurando um cendrio de sofrimento
complexo que demanda cuidados paliativos integrais e continuos. A progressdo inexoravel da doenga
compromete a autonomia funcional, a comunicagdo e a participagdo social, impactando diretamente a
qualidade de vida e exigindo uma abordagem assistencial centrada na pessoa e em sua rede de apoio.

No ambito fisico, o controle sintomatico emerge como um dos pilares centrais dos cuidados
paliativos na ELA. A literatura destaca a elevada prevaléncia de sintomas como dor, dispneia, disfagia,
espasticidade e fadiga, os quais requerem avaliacao sistematica e intervencoes individualizadas. Estratégias
farmacologicas e nao farmacoldgicas, quando conduzidas por equipes multiprofissionais, mostram-se
eficazes na redugdo do sofrimento fisico e na promogao do conforto, especialmente quando alinhadas aos
objetivos de cuidado e as preferéncias do paciente.

Os achados também ressaltam que o sofrimento emocional e os agravos a satide mental constituem
dimensdes indissociaveis da experiéncia de adoecimento na ELA. Sintomas depressivos, ansiedade e
sofrimento existencial sdo frequentemente relatados, sendo agravados pela consciéncia da progressao da
doenga, pela perda gradual da autonomia e pelas alteragdes da comunicagdo. Ademais, o impacto emocional
estende-se aos familiares e cuidadores, que vivenciam sobrecarga, estresse continuo e luto antecipatdrio,
refor¢ando a necessidade de inclusdo da familia como unidade de cuidado no contexto paliativo.

Nesse cenario, os cuidados paliativos se destacam como estratégia essencial para o enfrentamento
do sofrimento global associado a ELA. A atuacao de equipes multiprofissionais, aliada a comunicagao clara,
ao suporte psicoldgico continuo e ao planejamento antecipado de cuidados, contribui para a redugdo do
sofrimento, para a preservagdo da dignidade e para a melhoria da qualidade de vida ao longo de todo o
curso da doenca. Assim, a literatura reforca que a implementagdo precoce dos cuidados paliativos deve ser
compreendida como componente indispensavel da atencdo integral a pessoa com esclerose lateral

amiotrofica.

4 CONCLUSAO

A presente revisao evidenciou que a esclerose lateral amiotréfica configura-se como uma condigao
neuroldgica progressiva de elevado impacto biopsicossocial, cujo curso clinico impde desafios complexos
para os pacientes, familiares e profissionais de saude. Ao longo da anélise, foi possivel compreender que o
sofrimento associado & ELA extrapola os limites do comprometimento fisico, alcangando dimensoes
emocionais, sociais e existenciais, o que refor¢a a necessidade de uma abordagem assistencial integral e
humanizada.

Os resultados demonstraram que os cuidados paliativos desempenham papel central no

enfrentamento das repercussdes da ELA, ao priorizarem o alivio do sofrimento, a promog¢ao do conforto e
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a preservacdo da dignidade. A implementacao precoce dessa abordagem mostrou-se fundamental para
responder de forma eficaz as multiplas necessidades do paciente, possibilitando intervengdes continuas e
ajustadas a progressao da doenca, com foco na qualidade de vida e ndo apenas na sobrevida.

No que se refere ao controle sintomatico, a literatura analisada destacou a importancia da avaliagao
sistematica e do manejo adequado de sintomas como dor, dispneia, disfagia, espasticidade e fadiga. A
integracao de estratégias farmacologicas e ndo farmacoldgicas, conduzidas por equipes multiprofissionais,
revelou-se essencial para minimizar o sofrimento fisico e favorecer o conforto ao longo de todo o curso da
doenga, especialmente quando alinhada aos valores e preferéncias do paciente.

A discussdao sobre o sofrimento emocional ¢ a sautde mental evidenciou elevada prevaléncia de
sintomas depressivos, ansiedade e sofrimento existencial entre pacientes com ELA, bem como impacto
significativo sobre familiares e cuidadores. Esses achados reforgam a necessidade de inclusdo do suporte
psicoldgico e psicossocial como componentes estruturantes dos cuidados paliativos, reconhecendo a familia
como unidade de cuidado e promovendo estratégias que favorecam o enfrentamento emocional e a
adaptacao ao processo de adoecimento.

Além disso, os estudos ressaltaram a relevancia da comunicagdo terapéutica, do planejamento
antecipado de cuidados e das diretivas antecipadas de vontade como instrumentos fundamentais para a
tomada de decisao compartilhada. Essas praticas contribuem para o fortalecimento da autonomia, para a
redugdo da ansiedade relacionada ao futuro e para a garantia de um cuidado alinhado aos desejos e valores
do paciente, consolidando a ética e a humanizagdo como eixos centrais da assisténcia paliativa.

Por fim, conclui-se que os cuidados paliativos na esclerose lateral amiotrofica devem ser
compreendidos como um modelo assistencial continuo e integrado, a ser iniciado desde o diagnostico.
Como sugestdo para pesquisas futuras, destaca-se a necessidade de estudos empiricos que avaliem a
efetividade de intervengdes paliativas especificas — como a terapia da dignidade e programas estruturados
de apoio aos cuidadores — no contexto da ELA, especialmente no &mbito dos servicos publicos de satde,
contribuindo para o aprimoramento das praticas assistenciais e para a formulagao de politicas de saude mais

sensiveis as necessidades dessa populagao.
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