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editorial

Avaliação da qualidade de vida de pacientes com 
Esclerose Lateral Amiotrófica (ELA) em Brasília

A esclerose lateral amiotrófica (ELA) é uma do-
ença paralisante progressiva caracterizada pela degene-
ração dos neurônios motores superiores e inferiores. Os 
pacientes evoluem com comprometimento progressivo 
da força muscular dos membros, da fala, da deglutição 
e da respiração, com o óbito ocorrendo em geral 2 a 5 
anos após o início dos sintomas1.

Em paralelo com os progressos recentes na in-
vestigação básica e clínica na ELA, o atendimento clí-
nico e de gestão tem melhorado substancialmente. Os 
principais processos e práticas foram estabelecidos e es-
tão especificadas nas práticas e parâmetros atuais. Um 
dos objetivos principais da pesquisa no manejo clínico 
é melhorar a qualidade de vida dos pacientes1,2.

Bandeira FM, Quadros NNC, Almeida KJQ e 
Caldeira RM3, neste número 18 02, avaliaram a quali-
dade de vida de 16 pacientes com ELA com média de 
idade de 63 anos e média de tempo de doença de 4,6 
anos. Utilizaram o questionário de avaliação da escle-
rose lateral amiotrófica (ALSAQ-40/BR) e encontra-
ram que todos os pacientes tinham comprometimento 
na mobilidade, atividades da vida diária, alimentação, 
comunicação e estado emocional. Sendo o maior com-
prometimento na mobilidade, mas não foram encon-
trados resultados comprometedores no estado emocio-
nal. Estudos usando até mesmo outros questionários 
de qualidade de vida na ELA têm chegado a mesma 
conclusão que a qualidade de vida nos pacientes com 
ELA parece ser independente da função física e apon-
tam para a inclusão na avaliação da qualidade de vida, 
instrumentos que avaliem fatores espirituais, religiosos 
e psicológicos que fazem diferença no processo do ado-
ecer4,5.

O ALSAQ-40 foi elaborado por Crispin Jenkin-
son e Fitzpatrick Ray do departamento de saúde Pú-
blica da Universidade de Oxford em colaboração de 
neurologistas da mesma universidade e é atualmen-
te o mais traduzido e validado em outras línguas. A 
aplicação do instrumento é recomendada pela Motor 
Neurone Disease Association (NMA) e pela World 

Federation of Neurology (WFN)6,7. A tradução da AL-
SAQ-40 para Português e sua adequação às condições 
socioeconômicas e culturais do Brasil, foi realizada em 
2007 e a validação do ALSAQ-40/BR em 2010 por 
Pavan et al.8,9. Neste contexto, a contribuição do es-
tudo de Bandeira et al. neste momento assume maior 
importância. 
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