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A esclerose lateral amiotréfica (ELA) € uma doenga neurodegenerativa
decorrente da perda de neur6nios localizados no cértex cerebral, tronco cerebral e corno
anterior da medula espinhal. Manifesta-se pela fraqueza muscular progressiva, atrofia,
espasticidade, disartria e comprometimento da musculatura respiratoria.

Com o surgimento do desequilibrio muscular de tronco e membros ha
conseqiiente comprometimento da mobilidade comunitaria e domiciliar, no qual
resultam em quedas freqiientes, restringem o desempenho funcional para as atividades
de vida diaria e comprometem a vida social do paciente.

O momento mais adequado para o inicio do uso de cadeira de rodas comeca
quando o paciente perde a capacidade para caminhar com seguranca em ambientes
externos, assim a cadeira de rodas funciona como um auxiliador da locomocgao,
evitando um gasto energético excessivo, aumentando o conforto e mantendo a rotina de
vida social e ou ocupacional.

Ha vérios tipos de cadeira de rodas no mercado brasileiro, alguns modelos sdo
mais especificos para pacientes com ELA. Por isto torna-se importante consultar um
profissional da reabilitagdo com experiéncia, para prescricio do modelo e tamanho mais
adequado.

Existem poucas politicas publicas de concessdes de cadeiras de rodas, e também
o sistema privado de saide ndo financia cadeira de rodas de boa qualidade.

O objetivo deste estudo foi acompanhar o processo de aquisicdo de cadeira de

rodas adequada desde o momento que este paciente recebe a prescricio da mesma.
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Os pacientes com diagnéstico de ELA confirmado e em investigacdo do
ambulatério de doenga do neur6nio motor do setor de doengas neuromusculares da
UNIFESP foram avaliados pela equipe de terapia ocupacional. Receberam prescri¢do de
uma cadeira de rodas adequada e eram reavaliados a cada 3 meses.

Neste reavaliagao foi verificado se o paciente havia adquirido a cadeira de rodas
prescrita, o tempo para este processo e a forma de aquisi¢do.

No estudo participaram 39 individuos (37 com diagnéstico definido de ELA e 02
ainda sem diagnostico definido), sendo 27 homens e 12 mulheres, com média de idade
de 54,84 anos e tempo médio de diagndstico de 18,9 meses. O tempo médio de espera
entre o fechamento do diagnéstico e a obtengdo da primeira prescricdo da cadeira de
rodas foi de 23,84 meses. Foram prescritas vinte e duas cadeiras com sistema reclinavel
de encosto e apoios de pés, catorze cadeiras de rodas sem sistema reclindvel de encosto
e apoios de pés, e trés pacientes ja possuiam cadeira de rodas de modelo adequado.
Cinco participantes do estudo necessitaram de prescri¢do para sistema de adequacdo
postural e a média de espera entre ao fechamento do diagnostico e a sua prescricao foi
de 32,4meses.

Dos 36 pacientes que receberam a prescricdo, 15 ndo retornaram para
reavaliacdo, 09 pacientes conseguiram a cadeira de rodas via doagdo da ABRELA, 06
pacientes compraram de forma particular, 03 conseguiram doacdo via Prefeitura
Municipal, 02 receberam doacdo via DMR-HC, e 01 via doagdo do Lar Escola Sdo
Francisco.

O presente estudo evidencia uma média de tempo extensa entre o fechamento de
diagnédstico e a prescricdo de um modelo de cadeira adequado. H4 necessidade de
equipe de reabilitacio acompanhe a dificuldade de locomog¢do para prescricio da

cadeira no momento mais adequado. Ndo percebemos politicas publicas de saide para
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viabilizar a doacdo de equipamento para o paciente com ELA, e também nenhum dado
referente a aquisi¢cdo de equipamento via sistema privado de satide, e sim financiado
pelos proprios familiares. Percebe-se o importante papel da ABRELA para o repasse de
cadeiras de rodas recebidas via doacdo de familiares. Sugerimos a criacdo de propostas
como o projeto de LEI 260/03 que propde politicas de doagdes de cadeira de rodas para
pacientes que ndo possuem condi¢des financeiras para aquisicdo. Conclusdo: As
prescri¢des de cadeira de rodas adequadas para pacientes de ELA pode ser considerada
tardia, por meio deste estudo. Sabe-se que uma cadeira de rodas adequada faz parte do
tratamento do paciente com ELA podendo atuar no desequilibrio muscular, melhorar o
conforto, a seguranca e ampliar a possibilidade de acesso fora do ambiente domiciliar,

influenciando positivamente na qualidade de vida.
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