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ABSTRACT

Objective: The study’s main purpose has been to investigate the experiences of physiotherapists caring for
patients with Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) undergoing palliative care in a hospital setting. Methods:
It is a descriptive-exploratory study with a qualitative approach, which was performed with physiotherapy
professionals from the internal medicine and surgical wards of a public hospital in Jodo Pessoa city, Paraiba State,
Brazil, using a semi-structured interview and empirical material subjected to the content analysis technique.
Results: After interviewing eight physiotherapists and based on data analysis, the following four thematic
categories were elaborated: I- Physical therapists’ understanding in regard to palliative care; II- Strategies used
by physical therapists to promote palliative care for ALS patients; III- Interaction of physical therapists with
the patient care team promoting palliative care for ALS patients; IV- Experience of physical therapists when
assisting the patient with ALS undergoing PC. Conclusion: The physiotherapists based their arguments on
their professional experience, underlining the need for further discussions and a better understanding of the
subject amongst these professionals aiming to align theory with practice.

Descriptors: Amyotrophic lateral sclerosis, Palliative care, Physiotherapy, Hospital care, Patient care team.
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RESUMO

Objetivo: Investigar a vivéncia de fisioterapeutas na atengdo a pacientes
com esclerose lateral amiotréfica (ELA) sob cuidados paliativos no 4mbito
hospitalar. Métodos: Estudo descritivo, exploratério, com abordagem
qualitativa, realizado com fisioterapeutas das enfermarias clinica médica
e cirtrgica de um hospital publico do municipio de Jodo Pessoa-Paraiba-
Brasil, mediante entrevista semiestruturada e material empirico submetido
a técnica de andlise de conteudo. Resultados: Foram entrevistados oito
fisioterapeutas e, da analise dos dados, emergiram quatro categorias
temdticas: I- Compreensdo dos cuidados paliativos; II- Estratégias dos
fisioterapeutas na promogao dos cuidados paliativos a esses pacientes; ITI-
Interagdo dos fisioterapeutas com a equipe multiprofissional promovendo
os cuidados paliativos na ELA; IV- Vivéncia dos fisioterapeutas ao
assistir esses pacientes. Conclusdo: Os fisioterapeutas discorreram seus
argumentos com base em sua vivéncia profissional, destacando-se a
necessidade de maiores discussoes e aprofundamentos sobre a tematica
entre esses profissionais para articular a teoria e a pratica.

Descritores: Esclerose amiotrofica lateral, Cuidados paliativos, Fisioterapia,

Assisténcia hospitalar, Equipe interdisciplinar de saude.

RESUMEN

Objetivo: Investigar la vivencia de fisioterapeutas en atencion a los pacientes
con esclerosis lateral amiotrofica (ELA) en cuidados paliativos en dmbito
hospitalario. Métodos: Estudio descriptivo, exploratorio, con abordaje
cualitativo, realizado con fisioterapeutas de las enfermerias clinica médicay
quirtrgica de un hospital publico de la ciudad de Jodo Pessoa-Paraiba-Brasil,
por medio de entrevista semiestructurada y material empirico sometido a
la técnica de analisis de contenido. Resultados: Fueron entrevistados ocho
fisioterapeutas y, del analisis de los datos, emergieron cuatro categorias
tematicas: I- Comprension de cuidados paliativos; II- Estrategias de
fisioterapeutas en la promocién de cuidados paliativos para eses pacientes; I1I-
Interaccién de los fisioterapeutas con el equipo multiprofesional promoviendo
los cuidados paliativos en ELA; IV- Vivencia de los fisioterapeutas al asistir
eses pacientes. Conclusion: los fisioterapeutas hablaron sus argumentos
con base en su vivencia profesional, se destacando la necesidad de mayores
discusiones y profundizaciones sobre la tematica entre eses profesionales
para articular teoria y practica.

Descriptores: Esclerosis lateral amiotroéfica, Cuidados paliativos,

Fisioterapia, Atencion hospitalaria, Grupo de atencion al paciente.

INTRODUCAO

Os cuidados paliativos (CP) sio uma abordagem
que melhora a qualidade de vida dos pacientes adultos e
criangas e suas familias diante de doengas que ameagam a
vida. Previnem e aliviam o sofrimento com a identificacao
precoce, avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas
fisicos, psicossociais ou espirituais.! Esses cuidados foram
inicialmente destinados aos pacientes oncoldgicos, porém,
esse tipo de assisténcia deve se estender a outras doengas
cronicas.

Atualmente, estima-se que 40 milhdes de pessoas
necessitam de CP a cada ano, das quais 78% vivem em
paises de baixa e média renda. Neste contexto, em todo
o mundo, apenas cerca de 14% das pessoas que precisam
desses cuidados, os recebem.!

Diante disso, considera-se que os CP podem ser tteis a
qualquer momento apds o diagnostico de doengas cronicas

complexas ou limitantes da vida, porém geralmente sdo
mais eficazes no inicio da doenca.> Dentre elas, destaca-
se a esclerose lateral amiotrofica (ELA), um disturbio
neurodegenerativo devastador que resulta na morte
seletiva de neurdnios motores no sistema nervoso central.
Esta progressiva degeneracao leva a um progndstico de
terminalidade para a maioria dos individuos de apenas
dois a trés anos apds o inicio da doenga,’ configurando-se
como causa comum da morte, a insuficiéncia respiratoria,
frequentemente associada a infec¢do.*

Estudos consideram que as pessoas com o diagndstico
de ELA podem se beneficiar com os cuidados paliativos.*®
A equipe de CP faz parte da abordagem mais ampla de
atendimento multidisciplinar que percorre os diferentes
setores de cuidados envolvidos na prestacdo de servicos
para pacientes com ELA e suas familias.*

Deste modo, destaca-se a necessidade de englobar
diversos profissionais de saude na prestagdo do cuidado na
ELA diante da sua multiplicidade de problemas fisicos como
a perda de mobilidade, dificuldades na fala e degluticio,
insuficiéncia respiratoria, e de problemas psicossociais
causados por perdas, depressio, luto e sofrimento familiar.*

O profissional fisioterapeuta, como parte da equipe
multidisciplinar, um papel para
complementar o tratamento, uma vez que a fisioterapia
adaptada as necessidades e objetivos do individuo, focada
no tratamento dos sintomas e na maximiza¢do da funciao
e participagdo, permite que o individuo com ELA viva sua
vida a0 maximo e com qualidade.®

Além disso, nos cuidados paliativos, o fisioterapeuta
auxilia os pacientes a preservarem sua dignidade para que

tem importante

possam viver o mais ativamente possivel com conforto,
além de orientar e dar suporte aos familiares, inclusive ao
enfrentar a doenga e o luto.”

Dessa forma, abordar fisioterapeutas que assistem o
paciente com ELA sob CP no cendrio hospitalar, de modo a
conhecer suas concep¢des e o desenvolvimento do cuidado,
contribuird para qualificar a assisténcia nesse contexto.
Portanto, o objetivo desse estudo ¢ investigar a vivéncia de
fisioterapeutas na atengdo a pacientes com esclerose lateral
amiotréfica sob cuidados paliativos no 4mbito hospitalar.

METODOS

Trata-se de um estudo descritivo e exploratdrio, com
abordagem qualitativa, desenvolvido com profissionais
de fisioterapia que assistiam pessoas portadoras de ELA
sob CP, em outubro de 2018, em um hospital ptblico do
municipio de Jodo Pessoa, considerado estrutura de saude
de referéncia em todo o Estado da Paraiba - Brasil.

A amostra do estudo foi constituida por oito
fisioterapeutas que fazem parte da equipe multidisciplinar
atuante nas enfermarias da clinica médica e cirurgica do
referido hospital e que oferecem assisténcia a pacientes com
ELA. A selegdo dessa amostra foi realizada por conveniéncia
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atendendo os seguintes critérios de inclusdo: estar em
atividade durante a coleta de dados e ter, no minimo, um
ano de atuagdo no local selecionado para a investigagio.
Foram excluidos os fisioterapeutas que estavam afastados
do servico, em virtude de férias, licengas, entre outros.

Para viabilizar a coleta de dados, foi utilizado um
roteiro de entrevista semiestruturada contendo questdes
norteadoras, de modo que o material empirico foi obtido a
partir de um sistema de gravagio de voz digital.

A analise foi realizada a partir da técnica de andlise de
conteudo tematica,® que utiliza procedimentos criteriosos e
objetivos para a descri¢do do contetiddo de um determinado
documento, partindo da produgio da palavra.

Sendo assim, foram seguidos os procedimentos
propostos pelo autor que se constitui de trés fases: pré-
andlise com leitura flutuante; exploragdo do material
com a codificagio dos dados através das unidades de
registro, originando as categorias tematicas; tratamento
e interpretagdo dos resultados obtidos a luz da literatura.
Os fisioterapeutas foram denominados pela letra F seguida
de numeragdo ordinal de acordo com a sequéncia das
entrevistas realizadas (F1, F2, F3...), garantindo assim, o
anonimato dos participantes.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal da
Paraiba, com registro CAAE sob n. 96121518.2.0000.5183
em 11 de setembro de 2018, que estd em consonancia com
as observéncias éticas da pesquisa com seres humanos,
preconizadas pela Resolugdo 466/12, do Conselho Nacional
de Saude, em vigor no pais, principalmente quanto ao
consentimento livre e esclarecido.’

RESULTADOS E DISCUSSAO

Considerando as caracteristicas dos pesquisados,
verificou-se que, dos oito fisioterapeutas entrevistados,
cinco (62,5%) eram do sexo masculino, encontrando-se
na faixa etdria de 29 a 40 anos (35,8 + 4,8 anos), possuiam
tempo de formacao profissional variando de 7 a 18 anos. O
periodo de atuagio no referido hospital variou de 1 ano a
3 anos e 8 meses; trés (37,5%) fisioterapeutas ja realizaram
capacita¢do na drea de cuidados paliativos e um deles estava
cursando uma pds-graduacéo lato sensu em CP.

A seguir, serdo apresentadas quatro categorias tematicas
elaboradas a partir da analise do material empirico do
estudo, as quais expressam o fendmeno estudado:

Categoria I- Compreensio de fisioterapeutas sobre
cuidados paliativos

Nessa categoria temdtica, os fisioterapeutas expressam
sua compreensio acerca dos cuidados paliativos, referindo-
se a uma assisténcia que objetiva proporcionar conforto e
melhor qualidade de vida, visando amenizar o sofrimento
e a dor dos pacientes que apresentam doengas ameagadoras
da vida, conforme os discursos a seguir:

[...] é vocé buscar um tratamento digno e buscando o
maior conforto para o paciente naturalmente evoluir no
seu quadro. (F1)

[...] sdo intervengbes realizadas para amenizar o
sofrimento, a dor em pacientes que tem doengas
ameagadoras da vida. (F3)

[...] um paciente tem um diagnéstico de que ndao tem
mais um tratamento, uma conduta especifica que possa
levar a cura, entdo esse paciente é acompanhado com
todos os cuidados de uma equipe multidisciplinar para
que ele tenha um conforto, diminuigdo de dor, conforto
do padrdo respiratorio [...]. (F4)

Categoria II- Estratégias utilizadas pelos fisioterapeutas
na promoc¢ao dos cuidados paliativos ao paciente com
ELA

Os discursos destacam as estratégias de intervencédo
fisioterapéutica nos CP aos pacientes com ELA, a qual é
descrita como uma doenga neuromuscular progressiva e
cronica que desencadeia fraqueza muscular generalizada e
consequentemente, sintomas respiratorios, déficits motores
e processos algicos.

Todos os fisioterapeutas sobre o
comprometimento respiratério da ELA e descreveram
condutas respiratorias correspondentes, como pode ser
visto em trechos a seguir:

discursaram

[...] a gente tenta focar no que é vital que é a parte
respiratéria, entdo, atuamos nesse sentido de aliviar a
dispneia, dar uma melhor condi¢do do ponto de vista
respiratorio até a evolugdo da doenga. (F1)

[...] ELA é uma doenca neuromuscular, entdo esses
pacientes tém dificuldade de respiragdo, tanto que ds vezes
estdo traqueostomizados, e a gente participa atuando
nessa linha de higiene brénquica, deixar o paciente
respirar bem, sem desconforto respiratorio, mantendo a
via aérea do paciente pérvia. (F2)

[...] Paciente com ELA geralmente cursa com a
diminuicdo da forca muscular respiratéria levando a
insuficiéncia respiratoria e a dependéncia de ventilagdo
mecdnica, entdo a fisioterapia promove cuidado paliativo
fazendo esse acompanhamento, conduzindo o paciente
em relagdo a ventilagdo, aos pardmetros do ventilador e
os cuidados com a higiene e expansibilidade pulmonar

[...]. (F4)

[...] 0 grande diferencial do fisioterapeuta no paciente em
cuidado paliativo com ELA é diminuir o sofrimento por

dispneia [...]. (F5)
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[...] se jd estiver traqueostomizado e precisar de
higiene bronquica, a gente faz para melhorar o padrdo
respiratorio. (F6)
Quanto aos déficits motores caracteristicos da
doenga, os fisioterapeutas abordam condutas que visam a

funcionalidade do individuo:

[...] mobilizagio se for o caso ativa, assistida ou passiva

[...]. (F4)

[...] dependendo do estigio da doenga, se o paciente
ainda tem funcionalidade presente, tem deambulagdio,
sedestagdo a beira leito, a gente mantém as atividades
que ele consegue fazer e se ele ja estd acamado, fazemos
mobilizacdes para prevenir deformidades |...]. (F6)

[...] A gente atua dando as melhores condigdes ao paciente
[...] prevenindo as consequentes contraturas, o déficit de
for¢a muscular que é progressivo [...]. (F7)

Outra estratégia referida sdo as condutas que podem ser
realizadas para o conforto e alivio das dores que acometem
as pessoas com ELA. Seguem alguns relatos:

[...] amenizar processos dlgicos, [...] diminuir os
desconfortos relacionados a posturas, a muito tempo de
restri¢do ao leito [...]. (F3)

[...] o conforto e posicionamento do paciente no leito [...].
(F4)

[...] Nos pacientes com ELA, geralmente, a gente evita a
imobilidade, faz mobilizagdo para dar conforto [...]. (F8)

Categoria III- Interacio de fisioterapeutas com a equipe
multiprofissional promovendo os cuidados paliativos na
ELA
Nessa categoria, os fisioterapeutas relatam as
dificuldades de interagdo com os demais profissionais da
equipe de cuidados paliativos, expondo a realidade de seu
ambiente de trabalho, como se evidencia nos seguintes

relatos:

[...] aqui, no hospital, a gente fica um pouco restrito,
normalmente, o que se tem de interagio é quando
sabemos que esse paciente, por meio de prontudrio ou
por meio de comunicagdo da enfermagem, entrou nesse
processo de paliagdo [...]. (F1)

[...] eu ainda entendo esses contatos e interagdes
como muito rdpido, restrito. Ndo temos reunides
multidisciplinares para discutir o quadro do paciente,
para cada caso, entdo sdo interagoes isoladas [...]. (F3)

[...] normalmente, as experiéncias que eu tive ndo foram
com a equipe multiprofissional, [...] meio que cada um ia
e fazia sua parte e se tivesse alguma intercorréncia, [...] a
gente se comunicava, mas nunca cheguei a sentar com a
equipe para tragar um tratamento do paciente, acho que
isso ainda falta. (F6)

[...] A fisioterapia trabalha integrada seguindo assim as
agdes, a proposta para o paciente, sendo que a realidade
aqui é que a gente ndo tem uma interagdo formal,
ndo existem protocolos multiprofissionais [...]. (F8)

Diante de algumas fragilidades relatadas, os profissionais
ainda propéem medidas que possam melhorar o
conhecimento sobre os cuidados paliativos, como pode ser
visto nos trechos a seguir:

[...] eu tenho pouco dominio sobre o assunto, mas
gostaria muito de tet, por exemplo, aqui no hospital, mais
palestras, qualificagdo falando sobre cuidados paliativos

[...]. (F2)

[...] falta discutir mais esses temas, principalmente, em
relagdo aos pacientes com ELA e outros pacientes com
doenga neuromuscular [...]. (F4)

Categoria IV- Vivéncia de fisioterapeutas ao assistir o
paciente com ELA sob CP

Neste, eles discorreram sobre sua pratica profissional,
da importancia da fisioterapia na assisténcia desses
individuos, como se depreende nos seguintes discursos:

[...] Assistir paciente com ELA [...] tem o lado muito bom
que a gente pode ver a nossa contribuigio diante dessa
patologia tio ameagadora, a gente vé o quanto o paciente
ganha junto com a fisioterapia. (F3)

[...] a gente tenta [...] fazer com que o paciente se sinta
capaz de realizar o que der, sua atividade, sempre da
forma mais independente possivel e quando ocorre as
limitagdes [...] vé outra forma de realizar tal atividade.
(F7)

[...] A gente teve alguns pacientes que passaram longos
periodos e trabalha justamente nessa parte [...] de manter
o conforto dele e também de preparar a familia para dar
continuidade ao tratamento no domicilio. (F8)

Além do envolvimento profissional, alguns mencionam
ligagdo emocional com as histérias de vida das pessoas
com ELA assistidos por eles, como se observa nos relatos
a seguir:

[...] ao mesmo tempo, tem o lado emocional em que a
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gente tem que se preparar muito para lidar com altos
e baixos do paciente, da patologia; entendo que nossa
atuagdo é muito limitada visto que é uma doenga que ndo
tem cura, entdo, temos que estar preparados e preparar o
paciente para esse prognostico tdo reservado. (F3)

[...] A vivéncia é que é complicado ver o ser humano
na situagio em que eles proprios sabem como
vai ser o destino [..] é uma vivéncia dificil. (F7)

Ainda nessa categoria, enquadram-se discursos em que
foi possivel observar a dificuldade de vivenciar os cuidados
paliativos na sua pratica clinica, conforme os trechos a
seguir:

[...] ao falar em paliagio, normalmente ainda tem aquela
ideia de fazer o minimo possivel, é o que eu percebo numa
equipe como um todo [...] muita gente toma essa paliagdo
como forma de dizer “Olha, ndo posso fazer mais nada
por esse paciente” [...] existe uma distdncia grande entre
a teoria e a prdtica. (F1)

[...] Pacientes com esclerose, eu jd tive uma vivéncia
[...] mas ndo identifiquei se esses pacientes ficaram
com a definigdo de cuidados paliativos, porque eram
acompanhados, dependentes de ventilagdo e ds vezes
ficavam internados, traqueostomizados [...] mas se
por exemplo, esse paciente tivesse uma parada, uma
instabilidade hemodindmica, existia o recurso de investir,
fazia exames frequentemente. (F4)

Os CP proporcionam alivio da dor e outros sintomas
angustiantes; afirmam a vida e consideram o morrer como
processo normal; ndo pretendem acelerar nem adiar a
morte; oferecem um sistema de apoio em equipe para
ajudar os pacientes a viver o mais ativamente possivel até
a morte, aumentando a qualidade de vida e influenciando
positivamente o curso da doenga, além de atender as
necessidades das familias.'

Dessa forma, foi possivel observar que apesar de a
maioria dos participantes do estudo ndo terem capacitagao
em CP, compreendem aspectos desta abordagem, como a
busca do conforto, qualidade de vida, amenizag¢ao da dor
e do sofrimento.

Autores de um estudo,"! ao analisar a vivéncia de
uma equipe que presta CP, em nivel hospitalar, incluindo
fisioterapeuta, também observaram que as profissionais
o compreenderam como uma assisténcia prestada ao
paciente fora de possibilidade de cura, objetivando-se o
controle dos sintomas.

A ELA apresenta uma progressdo implacavel capaz de
desencadear inimeros sintomas e incapacitagio motora
absoluta do portador. Em uma pesquisa nacional'> com 567
pacientes de cinco grandes centros de atendimento clinico
de ELA nos Estados Unidos, identificou-se a prevaléncia

dos sintomas da doengca: fadiga (90%); rigidez muscular
(84%); caibras musculares (74%); falta de ar (66%); dor
(59%); dentre outros. A falta de ar foi um dos trés sintomas
mais relatados e que causa mais incbmodo, porém, é o mais
efetivamente tratado.

A fisioterapia, quando introduzida precocemente,
preservara a func¢do cardiopulmonar e a integridade
muscular, que componentes para
maximizar a capacidade funcional, contudo, o paciente
serd beneficiado mesmo quando sua resisténcia é baixa e o
fim da vida esta préximo."

sdo necessarios

Portanto, os estio de acordo
com a literatura ao descreverem, na Categoria II, o
comprometimento respiratério na ELA e suas condutas
para abordar sintomas, pois uma pesquisa’
evidencia que as deficiéncias respiratdrias da doenga estdo

relacionadas a fraqueza muscular respiratdria que prejudica

fisioterapeutas

€sses

a capacidade de limpar as secreg¢des nas vias aéreas. Assim,
algumas intervenc¢des fisioterapéuticas que beneficiam
sao o recrutamento de volume pulmonar e técnicas de
desobstrugio das vias aéreas.

Os participantes desse estudo também fazem referéncia
a traqueostomia e suporte ventilatorio a esses individuos,
cujos papéis geram crescente discussdo. Os pacientes que
apresentam problemas graves de secre¢do ou néo toleram a
ventila¢do ndo invasiva, consideram a traqueostomia como
procedimento eletivo, apesar de aquele tipo de ventilagdo
demonstrar eficicia na redu¢do dos sintomas, melhorando
a qualidade de vida e a prolongando.’

Ainda na Categoria I1, os exercicios dentro das condutas
fisioterapéuticas para abordar os déficits motores sdo
relatados como dependentes do estagio da doenga. Devido
as limitadas evidéncias quanto aos beneficios e riscos do
exercicio no paciente com ELA, o fisioterapeuta precisa
monitorar cuidadosamente e ajustar o modo e intensidade
do exercicio, respeitando as fases de progressio da doencga,
evitando fadiga excessiva e possiveis danos.*

Quanto a dor, os fisioterapeutas fazem intervengdes
para o seu controle e destacam a importancia de evitar a
imobilidade e do posicionamento no leito conforme relatos
da Categoria II. Corroborando isso, estudo® revela que, a
depender da causa da dor, as intervencdes fisioterapéuticas
podem incluir exercicios de amplitude de movimento
(ADM), alongamento passivo, mobilizagdes articulares
e orientagdes quanto ao suporte e a prote¢do articular
adequada. Embora a ELA ndo afete principalmente
as vias da dor, outros fatores podem causa-la como os
comprometimentos musculoesqueléticos, a perda de
ADM, a imobilidade, a fraqueza muscular, dificuldade de
posicionamento, edema e lesdes agudas como entorses,
distensoes e quedas.®

De acordo com os relatos referentes & Categoria IIT
que abordam a interagdo dos fisioterapeutas com a equipe
multidisciplinar de CP, uma das fragilidades destacadas foi
a comunicagio e a interagao entre os profissionais. Logo, os
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profissionais de satide precisam aprimorar suas habilidades
de comunicagdo, visto que em cuidados paliativos, a equipe
trabalha em colaboragéo para coordenar todos os aspectos
do cuidado.?

No estudo supracitado, entendida
pelas entrevistadas como estratégias para transpor as
dificuldades e limita¢bes encontradas no trabalho em
equipe multiprofissional.

Pode-se afirmar que o trabalho multiprofissional nos CP
¢ importante, contudo, é necessaria a interdisciplinaridade
para que o cuidado ao paciente e familia seja efetivo. Entéo,

7

a comunicagao €

para alcangar a exceléncia nesses cuidados, devera existir
uma equipe de dmbito interdisciplinar e interprofissional,
cujas dedicagdes se quantificardio em funcdo das
necessidades concretas de aten¢do."

Quanto ao fato de os profissionais tentarem propor
medidas que melhorem o conhecimento sobre CP, na
Categoria III, depreende-se que é considerado pertinente,
pois alguns obstaculos estiao relacionados a falta de
capacitagdo e treinamento dos profissionais para identificar
e iniciar uma abordagem paliativa abrangente como
a caréncia de recursos que atendam as necessidades e
resisténcias quanto a mudancas na organizagao dos servigos
por falta de informacéo sobre o processo."

Os discursos da Categoria IV, sobre as vivéncias dos
fisioterapeutas ao assistirem pessoas com ELA sob CP,
ratificam o que outros autores’ preconizam, posto que é
papel do fisioterapeuta instituir um plano de condutas
que facilite a adaptagdo do paciente ao declinio fisico
progressivo e suas implicagdes emocionais, espirituais
e sociais, até a morte. Além disso, os fisioterapeutas em
cuidados paliativos ajudam os pacientes e as familias a
preencher a lacuna entre o cotidiano real e o ideal, com o
objetivo de maximizar a seguranga, a autonomia e o bem-
estar.'s

Ainda foi relatado, na Categoria IV, o envolvimento
emocional e a dificuldade em acompanhar pacientes com
diagndstico de uma doenga progressiva sem progndstico
de cura. Assim, é necessdrio desenvolver sistemas de
apoio e educa¢do que ajudem os profissionais de satide no
controle do sofrimento emocional e moral que encontram
na pratica da ELA."”

Portanto, é essencial que o profissional saiba gerenciar
suas emogdes, poisisso se reflete no trabalho interdisciplinar
em CP, retomando-se maiores discussdes sobre esse
assunto. Estudo de revisdo* identificou que desenvolver
diretrizes de melhores praticas e protocolos para melhorar
a comunicagdo entre os profissionais de saude pode aliviar
a carga emocional e o sofrimento que os pacientes de ELA
e sua familia enfrentam.

Sabe-se ainda da necessidade de uma abordagem
colaborativa a ELA envolvendo muitos servi¢os e dessa
forma, é importante garantir que esses servi¢os oferecam
um atendimento coordenado ao paciente’, mesmo diante
da possibilidade de existirem limitagdes dentro e entre as

equipes de cuidados por diferentes modos de assisténcia.

Quanto a dificuldade de vivenciar os CP na pratica
clinica relatada por alguns fisioterapeutas ainda na
Categoria IV, é possivel afirmar que essa dificuldade pode
partir da pouca experiéncia nessa area de CP destinados
a pessoas com ELA ou até mesmo de limitacdes na
compreensdo dos principios dos CP. No passado, essa
abordagem era considerada apenas nos estagios posteriores
da progressio da ELA, proximo a terminalidade, mas,
atualmente, considera-se apropriada desde o diagnostico,'®
particularmente pelo prognoéstico reservado, contudo, ha
um desafio em explicar o papel antecedente dos CP a todos
os envolvidos.

A medida que a ELA progride, os individuos véo se
tornando incapazes de se mover, comunicar-se, viver de
forma independente e com menos autonomia, de modo
que podem apresentar sentimentos reduzidos de valor
proprio.” Ainda assim, pesquisadores consideram erronea
a suposicao de que ndo ha mais nada a se fazer por esses
pacientes, se ha vida, existe necessidade do cuidar. Portanto,
a equipe interdisciplinar deve atuar no sentido de ajudar
um individuo a buscar qualidade de vida, e quando ndo é
mais possivel acrescer quantidade, pode-se fortalecer sua
esséncia e dignidade como ser humano."

CONCLUSOES

Os fisioterapeutas discorreram seus argumentos com
base em sua vivéncia profissional e destacaram o papel
do fisioterapeuta na equipe multidisciplinar dos CP aos
pacientes de ELA, descrevendo as condutas de acordo com
os comprometimentos clinicos da doenga.

Faz-se necessario evidenciar as dificuldades que alguns
profissionais apresentaram em compreender os cuidados
paliativos, dessa forma, espera-se que este estudo possibilite
a abertura de espacos de discussdo sobre a temdtica entre
os fisioterapeutas que atuam diretamente nesta drea,
permitindo que articulem a teoria e a pratica com vistas a
buscar novas possibilidades de pensar e atuar.

No tocante as limitagdes desta pesquisa, ndo se permite
fazer generalizacbes por ser de natureza qualitativa, haja
vista o nimero reduzido de profissionais que integraram o
estudo, e o fato de o cendrio envolver unidades de clinicas
médica e cirturgica. Assim, este estudo pode ser ampliado
aos demais profissionais da saude que atuam em cuidados
paliativos e em outros cenarios de pratica hospitalar,
como as unidades de terapia intensiva e ambulatérios.
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