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Quadro 1 - Síntese dos estudos, segundo ano de publicação, país, título, delineamento, 
amostra e contribuições (2006-2016). Maceió/AL, 2017. 

Ano 
  

País Título Delineamento  
do estudo/ Amostra 

Contribuições 

2007 EUA Life with Lou Gehrig's 
disease: managing ALS 
symptoms [9]. 

Artigo informativo. Incidência, fisiopatologia, 
diagnóstico e tratamento; 
papel da enfermagem.  

2007 EUA Recognizing 
involuntary emotional 
expression disorder 
[12]. 

Artigo informativo. Sintomas, diagnóstico e 
tratamento do transtorno 
involuntário de expressão 
emocional;  

2007 Canadá Codman Award 2006: 
the experience of hope 
in ALS patients [13]. 

Estudo descritivo 
exploratório, baseado na 
fenomenologia; 13 
pacientes. 

Médicos e enfermeiros 
devem criar um ambiente de 
esperança e discutir sobre os 
obstáculos que impedem de 
senti-la. 

2008 EUA Toward a better 
understanding of 
amyotrophic lateral 
sclerosis [14]. 

 Artigo informativo. Sintomas, diagnóstico, 
fisiopatologia e tratamento; 
Papel do enfermeiro.  

2008 EUA District nurses' 
attitudes toward patient 
consent: the case of 
mechanical ventilation 
on amyotrophic lateral 
sclerosis patients: 
results from a French 
national survey [15]. 

Estudo descritivo; 602 
enfermeiros. 

Questões éticas relacionadas 
à autonomia do paciente; 
fatores que influenciam o 
enfermeiro na tomada de 
decisões. 

2008 EUA The amyotrophic lateral 
sclerosis center: a 
model of 
multidisciplinary 
management [16]. 

Artigo informativo. Manejo dos sintomas. Papel 
do enfermeiro e tomada de 
decisão.  

2009 Inglaterra Living with amyotrophic 
lateral sclerosis/motor 
neurone disease 
(ALS/MND): decision-
making about 'ongoing 
change and adaptation' 
[17]. 

Estudo descritivo; 25 
pacientes. 

O modelo de ‘tomada de 
decisão` deve ser utilizado 
pelos profissionais para 
manter o bem estar dos 
pacientes.  

2010 Inglaterra Ethical issues in 
invasive mechanical 
ventilation for 
amyotrophic lateral 
sclerosis [18].  

Estudo descritivo; 50 
pacientes. 

Papel do enfermeiro no 
apoio ao paciente, tomada 
de decisão e equipe. 

2011 Inglaterra Quality of life, anxiety 
and depression in ALS 
patients and their next 
of kin [19]. 

Estudo descritivo; 35 
pares de pacientes e 
parentes. 

Papel do enfermeiro com o 
paciente e família. 
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2011 EUA Management of 
amyotrophic lateral 
sclerosis (ALS) by the 
family nurse 
practitioner: a timeline 
for anticipated referrals 
[20]. 

 Artigo informativo. Fisiopatologia, sintomas, 
diagnóstico, etiologia, 
tratamento; papel do 
enfermeiro com a família.  

2011 EUA Clinical recognition and 
management of 
amyotrophic lateral 
sclerosis: the nurse's 
role [21]. 

Artigo informativo.  Apresentação clínica, 
diagnóstico e tratamento; 
papel do enfermeiro com o 
paciente e família. 

2011 EUA End-of-life caregiving 
trajectories [22]. 

Estudo de caso 
instrumental; 46 
cuidadores familiares 
informais.  

A experiência de cuidar 
corresponde a trajetória da 
morte; papel do enfermeiro 
com o familiar cuidador. 

2012 Inglaterra Circumstances 
surrounding death and 
nursing difficulties with 
end-of-life care for 
individuals with ALS in 
central Japan [23]. 

Estudo descritivo; 232 
diretores de agências de 
enfermagem de cuidados 
em domicílio. 

Dificuldades: Falta de 
adaptação do paciente e da 
família à doença; 
envolvimento com a família; 
seleção e administração 
cuidados; tomada de decisão 
e comunicação fraca com 
outros profissionais. 

2012 Inglaterra Tele-assistance in 
patients with 
amyotrophic lateral 
sclerosis: long term 
activity and costs [24]. 

Estudo prospectivo; 73 
pacientes. 

Cuidados integrados por 
telefone após alta hospitalar. 

2013 Espanha Comprehensive care of 
amyotrophic lateral 
sclerosis patients: a 
care model [25]. 

Estudo descritivo. Modelo de cuidado 
multidisciplinar diário. Papel 
da enfermagem no ambiente 
hospitalar e domiciliar. 

2013 Inglaterra Finding meaning 
despite anxiety over life 
and death in 
amyotrophic lateral 
sclerosis patients [26]. 

Estudo qualitativo, 
descritivo; 14 pacientes. 

Questões existenciais tem 
papel importante na vida dos 
pacientes; enfermeiros 
precisam conhecer as 
necessidades existenciais e 
discuti-las. 

2014 Inglaterra Coping strategies 
among patients with 
newly diagnosed 
amyotrophic lateral 
sclerosis [27]. 

Estudo prospectivo, com 
desenho longitudinal e 
descritivo; 33 pacientes.  

Melhorar o cuidado através 
do conhecimento sobre as 
estratégias de enfrentamento 
dos pacientes no início da 
doença. 

2015 Brasil Esclerose lateral 
amiotrófica: o processo 
de cuidar em 
enfermagem e as 
tecnologias em saúde 
[28]. 

 Estudo de caso. Utilização do processo de 
enfermagem e das 
tecnologias dura, leve-dura 
e/ou leve.  

2015 EUA Amyotrophic lateral 
sclerosis: What nurses 
need to know [29]. 

Artigo informativo. Diagnóstico e tratamento; 
papel do enfermeiro com 
pacientes e seus cuidadores. 
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2015 EUA Comparison between 
home and hospital as 
the place of death for 
individuals with 
amyotrophic lateral 
sclerosis in the last 
stages of illness [30]. 

Estudo descritivo com 
abordagem qualitativa; 
14 enfermeiros. 

Enfermagem em domicílio 
introduzida após o 
diagnóstico para fornecer 
educação familiar e auxiliar 
na tomada de decisões 
antecipadas. 
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