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A esclerose lateral amiotréfica (ELA) é uma do-
enca paralisante progressiva caracterizada pela degene-
racio dos neurdnios motores superiores e inferiores. Os
pacientes evoluem com comprometimento progressivo
da for¢a muscular dos membros, da fala, da deglutigao
e da respiragdo, com o 6ébito ocorrendo em geral 2 a 5
anos apds o inicio dos sintomas'.

Em paralelo com os progressos recentes na in-
vestigagao bdsica e clinica na ELA, o atendimento cli-
nico e de gestao tem melhorado substancialmente. Os
principais processos e préticas foram estabelecidos e es-
tdo especificadas nas préticas e parAmetros atuais. Um
dos objetivos principais da pesquisa no manejo clinico
¢ melhorar a qualidade de vida dos pacientes'~.

Bandeira FM, Quadros NNC, Almeida KJQ e
Caldeira RM?, neste nimero 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 doenca de 4,6
anos. Utilizaram o questiondrio de avalia¢io da escle-
rose lateral amiotréfica (ALSAQ-40/BR) e encontra-
ram que todos os pacientes tinham comprometimento
na mobilidade, atividades da vida didria, alimentacio,
comunicacio e estado emocional. Sendo o maior com-
prometimento na mobilidade, mas nao foram encon-
trados resultados comprometedores no estado emocio-
nal. Estudos usando até mesmo outros questiondrios
de qualidade de vida na ELA tém chegado a mesma
conclusao que a qualidade de vida nos pacientes com
ELA parece ser independente da fun¢io fisica e apon-
tam para a inclusdo na avaliagio da qualidade de vida,
instrumentos que avaliem fatores espirituais, religiosos
e psicolégicos que fazem diferenca no processo do ado-
ecer®’.

O ALSAQ-40 foi elaborado por Crispin Jenkin-
son e Fitzpatrick Ray do departamento de saide Pd-
blica da Universidade de Oxford em colaboracio de
neurologistas da mesma universidade e ¢ atualmen-
te o mais traduzido e validado em outras linguas. A
aplicagdo do instrumento é recomendada pela Motor

Neurone Disease Association (NMA) e pela World

Federation of Neurology (WFN)®’. A tradugio da AL-
SAQ-40 para Portugués e sua adequagao as condi¢oes
socioeconomicas e culturais do Brasil, foi realizada em
2007 e a validagao do ALSAQ-40/BR em 2010 por
Pavan et al.*®. Neste contexto, a contribuicio do es-
tudo de Bandeira et al. neste momento assume maior
importancia.
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