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Evaluation of the activities of ABRELA: offered orientations, achieved
expectations?

Isabela Pessa Anequini', Juliana Brito Pallesi', Elica Fernandes?, Francis Meire Faveros, Sissy Veloso Fontes,
Abrahao Augusto Juviniano Quadros®,Helga Cristina Almeida da Silva®, Acary Sousa Bulle Oliveira’

RESUMO

Obijetivo: verificar se as informacdes dadas pela ABRELA permitem acesso aos recursos disponiveis (infor-
mativos, humanos, de suporte e material); se as expectativas foram atingidas e se ha diferenca de acesso aos
recursos entre Sao Paulo (SP) e outros Estados. Método: 30 pacientes foram cadastrados na ABRELA (15 do
estado de SP e 15 dos demais estados), com diagnéstico de esclerose lateral amiotréfica (ELA) confirmado ha
pelo menos um ano. Nao foram avaliados pacientes com a forma de paralisia bulbar progressiva. Aplicou-se um
questionario semi-estruturado com identificagao pessoal, questdes sobre a doenga e, pertinentes ao acesso a
recursos. Resultados: Eram 83,3% casados, 60% do sexo masculino e média de idade de 56,2 + 2,180 anos.
Mais da metade possui até dois cuidadores (63%), sendo o conjuge o principal cuidador (31,6%). O suporte da
comunidade estéa presente em 80% dos casos; porém 76,7% relatam a necessidade de outras assisténcias tera-
péuticas (hidroterapia, sede regional da ABRELA e atendimento domiciliar). Conclusoes: apesar dos recursos
estarem disponiveis, 0 acesso é maior por parte daqueles residentes no estado de SP, onde esta localizada a
sede da Associacao. Justifica-se, assim, a necessidade de maiores investimentos para implantacao de ABRELAs
regionais bem como para formacao e orientagao de profissionais.
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SUMMARY

Objective: to verify whether the information given by ABRELA allow access to the available resources (in-
formative, human, support and material resources); if the expectations were fulfilled, and also whether there are
differences between Sao Paulo State and other Brazilian states related to the access to the above mentioned
resources. Method: 30 patients were registered in ABRELA (15 from SP and 15 from other states), with diagnosis
of amyotrophic lateral sclerosis (ALS), confirmed at least one year earlier. Patients with the form of progressive
bulbar paralysis not were appraised. A semi-structured questionnaire was applied, with personal identification,
comments on the disease and pertinent issues referring to their access to resources. Results: There were 83.3%
married, 60% male and the mean age was 56.2 = 2.18 years. 63% had two caregivers, and the spouse was the
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main caregiver (31.6%). The support of other institutions and of the community was present in 80% of the cases;
however 76.7% needed other therapeutic attendances (hydrotherapy, regional headquarter of ABRELA and home-
care service). Conclusions: despite the availability of the resources, in larger amount their accesses is restricted
to patients living in the state of SP, place where is located the headquarters of the association. This brings out the
need of larger investments for the implementation of regional ABRELASs, as well as for more training of multidis-

ciplinary professionals.
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INTRODUCAO

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é uma do-
enca neuromuscular caracterizada pela degeneragao
progressiva dos neurénios motores superiores (NMS)
e inferiores (NMI)™®. Apesar das inUmeras hipéteses
propostas sua etiologia ainda permanece incerta®®. O
diagnostico normalmente é clinico e, até o momento,
nao existem testes laboratoriais disponiveis para con-
firmar um diagndéstico de ELAS.

Podem-se considerar varias formas de apresentagao
da doenga: a) dependendo das regides acometidas
(bulbar, cervical, medula toracica e medula lombar); b)
dependendo da histéria: esporadica (forma classica),
familiar e do Pacifico Oeste. Quanto a subclassificagéo
pode-se considerar como definida/tipica (NMI + NMS
em trés ou mais regioes), provavel (NMI + NMS em duas
regioes), possivel (NMI + NMS em uma regiao ou NMS
em duas ou trés regides) ou suspeita (MNS em mais
de uma regiao ou NMI em pelo menos duas regides).
A forma esporadica isto €, quando ndo ocorrem outros
casos na familia, € a mais comum, acometendo cerca
de 90% dos casos no mundo®'.

Verifica-se que 0 sexo masculino é mais acometido
que o feminino em uma proporcao de 1,5:1 a2:13*%e os
brancos sao mais afetados que 0s negros, instalando-se
normalmente apds os quarenta anos®. O ébito ocorre
geralmente em torno de dois a cinco anos apos o inicio
da doenga*®®. Segundo Scanlan et al.’?, 80% dos pa-
cientes morrem em cinco anos de doenga.

Aincidéncia mundial estd em torno de um a trés por
100,000 habitantes enquanto que a prevaléncia € de
quatro a seis por 100,000 habitantes®®. Estima-se que
aincidéncia no Brasil & de 1,5 casos/100,000 pessoas,
ou seja, 2,500 pacientes/ano®.

A fadiga ou a perda de resisténcia a exercicios é a
queixa mais comum entre os pacientes com ELA. Em
pelo menos 70% dos casos a fraqueza muscular inicia
nos membros superiores pela regido dos dedos, maos,
antebraco e brago, respectivamente*. Progredindo,
posteriormente, para a musculatura da garganta, tronco
e membros inferiores, nestes, ela geralmente afeta os
dorsiflexores antes dos flexores plantares, resultando
na queda progressiva do pé''.
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Sua evolucao causa debilidade e atrofia progressiva
da musculatura respiratéria e dos membros, espasti-
cidade, transtornos do sono, estresse psico-social e
sintomas de origem bulbar como disartria e disfagia,
podendo resultar em morte ou ventilagdo mecénica
permanente’®, conservando na maioria das vezes sua
capacidade intelectual®.

Sabe-se, porém, que a progressao da doenga pode
variar consideravelmente entre os pacientes'.

O tratamento por meio de uma equipe multidiscipli-
nar torna-se necessario para auxiliar paciente e familia
na luta diéria contra as multiplas perdas proporcionadas
pela doenca, entre elas fala, degluticao, respiracao,
movimentacdo e realizagdo das atividades de vida
diaria (AVD "s)*68,

A depressao, raiva, negacao, hostilidade, desespe-
ranga, incertezas sao caracteristicas presentes na vida
destes pacientes; portanto, os diversos profissionais
devem avalia-los em cada estagio, direcionando seu
tratamento para suprir a necessidade atual do pacien-
te/familiar®.

A fisioterapia motora e respiratéria deve ter inicio
desde os estagios iniciais da doenca, a fim de reduzir os
indices de quedas, as contraturas, as dores articulares,
os efeitos da imobilizacéo e os problemas respiratérios,
além de prevenir a atrofia por desuso e os danos por ex-
cesso de uso*®, possibilitando a fungao motora e maior
independéncia nas atividades de vida diarias®.

Apesar de todas as controvérsias quanto a correta
intervencéo fisioterapéutica, indica-se a realizagao de
exercicios de alongamentos globais, exercicios leves
de intensidade submaxima nos grupos musculares sem
fraqueza intensa®, além de terapias manuais, facilitagao
neuromuscular proprioceptiva, estimulagao elétrica
transcutanea — TENS e técnicas de relaxamento' 617,

Nas fases mais avancadas da doenca, a prevengao
das complicacdes respiratérias e a avaliagao da neces-
sidade da ventilagdo mecanica s&o os focos principais
do tratamento da ELA*81278,

Desta forma, por ser uma doenca degenerativa de
evolucao progressiva, incuravel, para qual, até o mo-
mento, s6 estao disponiveis tratamentos paliativos e/ou
que retardem o processo da perda funcional, faz-se
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necessaria a disponibilizagao de recursos de apoios
financeiros, informativos, humanos e material a fim
de minimizar o sofrimento, melhorando e ampliando a
qualidade de vida.

Os recursos informativos contém explicagdes sobre
adoenga, os diretos do paciente com ELA e orientagbes
gerais sobre cuidados.

Dentre os recursos humanos estao os profissionais
da &rea da saude que podem auxiliar aliviando os sin-
tomas tais como: assistentes sociais, neurologistas,
enfermeiros, fisioterapeutas, fonoaudiélogos, nutricio-
nistas, psicélogos, terapeutas ocupacionais’®’®.

O recurso material é diretamente relacionado com
as necessidades e limitagdes impostas pela doenga,
como, por exemplo, camas hospitalares, sondas, fraldas
descartaveis, cadeiras de rodas e de banho, colchao
caixa-de-ovo, gastrostomia-endoscospica percutanea,
medicacao, entre outros.

A ABRELA - Associagao Brasileira de Esclerose
Lateral Amiotréfica, fundada em 1998, iniciou seu
atendimento nas dependéncias do ambulatério de
Neuromuscular da UNIFESP/EPM/HSE a partir de 1999.
E uma entidade sem fins lucrativos, com a miss&o de
“promover uma melhor qualidade de vida aos pacientes
com ELA, por meio de informacgéao, orientacao e apoio
social ao paciente e familiar, bem como divulgar infor-
macdes a sociedade e aos profissionais interessados
na doenca e em seu tratamento™®.

A ABRELA oferece orientacao aos cadastrados por
telefone, fax, e-mail e site; disponibiliza material informa-
tivo impresso aos pacientes, familiares e interessados;
oferece empréstimo de material duravel e doacéo de
material ndo duravel; realiza reunides bimestrais sobre
assuntos de interesse direto dos pacientes e familiares
com novidades em pesquisa e tratamento.

Outras associacdes mundiais foram criadas com
intuito de promover uma consciéncia mundial da ELA,
tendo como objetivo: favorecer intercambios de infor-
magoes; investir e estimular a formagao de novas asso-
ciagoes; investigar novos tratamentos; dar suporte por
meio de redes de apoio e melhorar a qualidade de vida
dos pacientes, entre elas esta a Alianga Internacional
das Associagdes de ELA, fundada em 1992,

A Associacado Espanhola de Esclerose Lateral
Amiotréfica — ADELA, além de desenvolver projetos
com atendimento domiciliar de profissionais fisiotera-
peutas e terapeutas ocupacionais, auxilia na criagao e
manutencao de instituicbes como a Associagao Peru-
ana de ELA (APELA) e da Associagao de ELA no Chile
(ADELAICH)1620,

Este estudo visou caracterizar em um grupo de
pacientes atendidos pela ABRELA se as informagoes
dadas permitem acesso aos recursos disponiveis (infor-
mativos, humanos, de suporte e material). Ainda, se as
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expectativas atenderam as necessidades dos pacientes;
além de verificar se ha diferenca de acesso aos recursos
entre Sao Paulo e outros Estados.

METODO

Dentre os pacientes cadastrados na ABRELA 30
foram selecionados sendo 15 do Estado de Séao Paulo
e 15 dos demais estados brasileiros, obedecendo aos
seguintes critérios:

¢ Incluséo: diagnostico de ELA segundo os critérios
de El Escorial World Federation of Neurology21 e ter o
diagnostico confirmatoério ha pelo menos 1 ano.

* Exclusdo: pacientes com a forma paralisia bulbar
progressiva, devido a pequena sobrevida média deste
grupo o que os impede de usufruir de todos os recursos
disponiveis durante o periodo de pesquisa.

A avaliacéo foi realizada por meio de questionario
semi-estruturado contento perguntas de identificagao
pessoal do paciente (sexo, idade, estado civil e estado
onde reside); questdes sobre a doenca (tempo de diag-
nostico, quem séo os cuidadores, se conhecia a doenca
antes de receber o diagnoéstico, se ao ser diagnosticado
recebeu orientagdes esclarecedoras sobre a doenca,
qual era a expectativa ao ser indicado paraa ABRELA, se
a expectativa foi atendida, qual expectativa nao foi aten-
dida e se a associagao proporcionou alguma mudanca
em sua vida e qual) e, questbes pertinentes ao acesso
arecursos (se possui algum suporte da comunidade e
qual, quais assisténcias terapéuticas tém acesso, qual
das assisténcias existentes considera a mais importante
e qual a menos importante, se existe alguma assisténcia
terapéutica que nao tem acesso e gostaria de ter e qual
recurso material a que tem acesso).

O questionario foi aplicado por telefone pelos pes-
quisadores responsaveis, diretamente com o paciente
ou com cuidador/familiar responsavel.

Os entrevistados receberam por correio um termo
de consentimento livre esclarecido de acordo com as
normas do comité de ética da UNIFESP/EPM.

As questdes relacionadas ao acesso aos recursos
terapéuticos e material foram ainda avaliadas sob o
ponto de vista da localizacao do paciente. Confrontan-
do-se, assim, os dados obtidos dos pacientes do estado
de Sao Paulo, onde se localiza a ABRELA com os dos
pacientes do restante do pais.

Casuistica

Foram entrevistados individuos residentes nos es-
tados de S&o Paulo, Rio Grande Sul, Santa Catarina,
Bahia, Paraiba, Rio Grande do Norte, Espirito Santo,
Rio de Janeiro, Rondbnia, Para e Mato Grosso, corres-
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pondendo as regides Norte, Nordeste, Sul, Sudeste e
Centro Oeste do Brasil.

No grupo de pacientes estudados, 83,3% s&o casa-
dos e 60% s&o do sexo masculino. A média de idade foi
de 56,2 + 2,180 anos, com idade minima de 35 anos
e maxima de 78 anos. Cerca de 33,3% tinham idade
inferior a 50 anos, 30% tinham entre 50 e 60 anos e,
36,7%, mais que 61 anos.

Dos entrevistados, 63% possuiam até dois cuidado-
res, 27%, mais de dois cuidadores e 7% nao possuiam
nenhum cuidador. Apenas um individuo encontrava-se
internado.

O cuidador mais citado foi o conjuge com 31,6%,
seguido dos filhos 19,3% e de outro parente 14%. Pro-
fissionais da area da salde eram responsaveis pelos
cuidados em 12,3% dos casos.

Quanto ao tempo de diagnostico 53% possuiam ELA
ha até trés anos e 46,7%, ha mais de trés anos.

RESULTADOS

A maioria dos entrevistados (86,7%) nao conhecia a
doenca antes de receber o diagndstico. As orientagoes
no momento do diagndstico foram esclarecedoras em
56,7% dos casos.

Quando questionados quais as expectativas em
relacdo a ABRELA, as respostas mais citadas foram o
conhecimento sobre a doenca por meio de informagoes
e orientagdes (30,2%) e a busca de informagdes de
tratamento e profissionais (26,4%); seguidos pelo rece-
bimento de medicamentos (9,4%); colaboracao com a
associacao e conhecer outros pacientes (7,6%); ajuda
por meio de apoio, carinho, dedicagéo e atengao (7,6%);
melhora da qualidade de vida (5,7%); participagéao de
congressos (3,7%) e confirmacéo de diagndstico (3,7%).
Entretanto, 5,7% nao relataram expectativas.

As expectativas nao atingidas foram em sua maioria
referentes ao acesso a ABRELA (comunicacao paciente/
associacao, sede regional) com 50%; seguido das no-
vidades de tratamento com 25%. Outras necessidades
citadas foram: auxilio ao transporte para tratamento,
orientagao sobre a doenca e tratamento com células-
tronco, com 8,3% cada.

A grande maioria (73,3%) relatou que a ABRELA pro-
porcionou alguma mudanga em suas vidas, destacan-
do-se: orientagdes sobre 0s cuidados com os doentes
(80%); informacgoes gerais sobre a doenca (20%); melhor
forma de enxergar a doenca e conviver com a mesma,
com apoio e esperanga (16,7%); disponibilizacao de
recurso material (13,3%); informacoes sobre pesquisas
cientificas e tratamentos (6,7%); possibilidade de conhe-
cer outros pacientes e de contribuir com a associagao,
6,7% e 3,3% respectivamente. Nao souberam responder
a questao 3,3%.
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O auxilio de outras instituicbes e da comunidade
esteve presente em 80% dos casos. Estes suportes
oferecidos pela comunidade encontram-se distribuidos
na tabela 1.

Tabela 1. Suportes oferecidos pela comunidade no pais.

Presenca de suportes da comunidade N %
Ajuda financeira 2 6,66%
Medicamento em geral 1 4,2%
Posto de saude 1 3,33%
Universidade 1 3,33%
Outras associagoes 1 3,33%
Instituicdo religiosa 2 6,66%
Posto de saude + Instituicéo religiosa 1 3,33%
SMS* 9 30%
SMS* + Posto de saude 1 3,33%
SMS* + Ajuda financeira 1 3,33%
SMS* + Instituicao religiosa 1 3,33%
SMS* + Prefeitura regional 1 3,33%
SMS* + Outra associacao 1 3,33%
SMS* + Instituicéo religiosa + Posto de satde 1 3,33%
Nao tem anenhumd uport

Total 30 100

* SMS = Secretarias Municipais de Salde responsaveis pela
distribuicao gratuita do medicamento Riluzol.

A relagcao de assisténcias terapéuticas as quais os
pacientes tém acesso estdo demonstradas na tabela 2.

Em relacéo a assisténcia terapéutica mais importan-
te, 26,3% responderam ser a fisioterapia neuroldgica e
21,1% responderam que todas as assisténcias s&o im-
portantes. Seguidos de fisioterapia respiratéria (18,4%);
fonoaudiologia (7,9%); outras assisténcias como
acupuntura, hidroterapia e psiquiatria (7,9%); nutricao
(5,3%) e tratamento medicamento/médico (5,3%). Uma
pessoa nao soube responder.

Ao questionarmos qual a assisténcia menos impor-
tante, 71,4% responderam que todas s&o importantes,
17,9% nao souberam responder, 7,1% responderam
fonoaudiologia e 3,6%, fisioterapia neuroldgica.

Dos entrevistados, 76,7% relataram que gostariam
de ter acesso a assisténcias terapéuticas que nao
possuem no momento, enquanto 20% encontravam-
se satisfeitos com as assisténcias atuais e 3,3% nao
souberam responder.

A tabela 3 contém as assisténcias terapéuticas que
0s entrevistados gostariam de ter acesso.

O recurso material aos quais 0s pacientes com ELA
entrevistados tém acesso esta relacionado na tabela 4.

Dentre os entrevistados, 55,6% relataram ter suas
expectativas atingidas. Dentre os 44,4% que nao tive-
ram as expectativas atingidas, 75% residiam fora do
estado de SP
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Tabela 2. Acesso a assisténcia terapéutica.

. . Estado de Sao Paulo Demais estados

Presenca de assisténcias terapéuticas
N % N %

Medicamento 0 0 2 13,3
Terapias funcionais * 0 0 1 6,7
Medicamento + terapias funcionais 2 13,3 5 33,3
Terapias funcionais + cuidados psico-sociais ** 1 6,7 1 6,7
Medicamento + terapias funcionais + cuidados psico-sociais 7 46,6 3 20
Medicamento + terapias funcionais + outras terapias*** 1 6,7 0 0
Terapias funcionais + cuidados psico-sociais + outras terapias 1 6,7 0
Medicamento + terapias funcionais + cuidados psico-sociais + outras terapias 3 20 0
Internacao hospitalar 0 0 1 6,7
Nao faz nenhum dos tratamentos citados acima 0 0 2 13,3
Total 15 100 15 100

* Terapias funcionais = enfermagem, fisioterapia, fonoaudiologia, nutricao e terapia ocupacional.

** Cuidados psico-sociais = assisténcia social e psicologia.
*** Qutras terapias = hidroterapia, acupuntura.

Tabela 3. Relagao de assisténcia terapéutica que os entrevistados ndo tém acesso, mas gostariam de ter.

. R Estado de Sao Paulo Demais Estados

Assisténcias terapéuticas
N % N %

Todos que existem 0 0 2 13,33
Atendimento domiciliar 1 6,67 0 0
Fisioterapia respiratoria 0 0 1 6,67
Fonoaudiologia 1 6,67 0 0
Hidroterapia 5 33,33 1 6,67
Psicologia 1 6,67 1 6,67
Transplante de células-tronco 2 13,33 1 6,67
Transplante células-tronco + Psicologia 1 6,67 1 6,67
Transplante células-tronco + ABRELA regional 0 0 1 6,67
ABRELA regional + atendimento domiciliar 0 0 2 13,33
ABRELA regional + fonoaudiologia + transplante células tronco 0 0 1 6,67
ABRELA regional + fisioterapia respiratéria + fisioterapia neuroldgica 0 0 1 6,67
Nenhum 4 26,66 3 20
Total 15 100 15 100

Tabela 4. Relagao de recurso material aos quais os entrevistados tém acesso.

. Estado de Sao Paulo Demais Estados

Presenca de recurso material
N % N %

Nao tem nenhum 1 1,7 2 49
Adaptacdes domiciliares 13 22 3 7,3
Ventilador mecanico (BiPAP) 9 15,3 4 9,8
Carro adaptado 1 1,7 2 4,9
Cadeira de banho 10 16,9 7 17,1
Cadeira de rodas 13 22 10 24,4
Dieta enteral 1 1,7 1 2.4
Gastrostomia 2 3,4 3 7,3
Orteses 6 10,2 0 0
Qutros* 3 5,1 9 21,9
Total 59 100 41 100

* Qutros = sondas, andador, oxigénio domiciliar, traqueostomia, outro tipo de ventilagdo, nebulizador e ressuscitador manual (Ambu).

DISCUSSAO

De acordo com a literatura®??, o acometimento na
ELA é maior no sexo masculino se comparado com o
sexo feminino, dados estes condizentes com 0s en-
contrados em nosso estudo. O estudo de Dietrich-Neto
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et al.® relataram 58,5% do sexo masculino. Porém na
ADELA, 46% das pessoas atendidas sao homens e 54%
sao mulheres®.

As idades encontradas em nosso estudo s&o seme-
lhantes as encontrados na ADELA em que 30% tém de
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50 a 60 anos e 41% mais de 61 anos'®. Sendo 87% dos
nossos entrevistados com idade superior a 40 anos, o
que corrobora com os dados encontrados na literatu-
ra®102224 Dietrich-Neto® também encontrou uma maior
incidéncia entre 65 e 74 anos de idade condizentes com
0S Nossos dados.

O estado civil de casado também foi 0 mais encon-
trado numa pesquisa realizada por Borges?#, correspon-
dendo a 70% dos individuos.

Segundo a ADELA na maioria dos casos o cuidador
principal e o paciente vivem no mesmo domicilio®.
Borges® cita que em 65% dos casos as filhas sao as
principais cuidadoras, diferenciando do encontrado
neste estudo no qual o cuidador principal foi o cdnjuge
em 32%, seguido pelos filhos.

Os dados encontrados ressaltam que a doenca
ainda é pouco conhecida (86,7% desconheciam sua
existéncia) e, que mesmo apds o diagnostico, boa
parte dos pacientes ndao estao esclarecidos sobre a
doenca.

O fato da sede da ABRELA estar localizada no
Estado de Sao Paulo justifica o resultado encontrado
de que grande parte das expectativas ndo atingidas
serem de individuos residentes fora deste estado, além
de explicar que essas expectativas sao em relacao ao
acesso/comunicagao com a Associagao.

Apesar de 80% dos entrevistados terem acesso a
outro tipo de suporte da comunidade fora a Associacao,
62,5% tém acesso ao medicamento riluzol, mesmo con-
siderando o seu alto custo (cerca de R$ 1.200,00/men-
salmente). Este medicamento utilizado para tratamento
da ELA é distribuido gratuitamente pelas Secretarias
Municipais de Salde — Sistema de Medicamentos Es-
peciais/Alto custo, de acordo com a Portaria n® 913 de
25 de Novembro de 2002 a todos os pacientes'®. Desta
forma, 50% do total de 30 entrevistados nao fazem uso
deste medicamento que lhes é de direito.

Os pacientes com ELA tém recebido assisténcia de
diferentes profissionais da area da saude, porém de
acordo com este estudo os residentes no estado de SP
tém acesso a uma variedade maior de profissionais que
os individuos dos demais estados. Ainda, ha pacientes
que nao tém acesso a nenhum tipo de terapia.

Sabendo-se das dificuldades e limitagbes da ELA e
das possibilidades de assisténcias terapéuticas dispo-
niveis para tratamento da mesma, pudemos observar
neste trabalho que os pacientes tém uma visédo de
tratamento multiprofissional, pois boa parte dos indivi-
duos relatou que todas as assisténcias mencionadas
sao importantes.

Dentre as assisténcias terapéuticas que eles gos-
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tariam de ter acesso, 41,7% dos individuos de fora do
estado de S&ao Paulo citaram a necessidade de uma
sede regional da ABRELA, o que reforga as dificuldades
de acesso ja expostas anteriormente. A hidroterapia e o
possivel tratamento com células-tronco foram citados
tanto pelos residentes no Estado de SP quanto os dos
demais estados, totalizando mais da metade das cita-
coes (52,2%).

A hidroterapia € um recurso fisioterapéutico com con-
firmado beneficio no tratamento de diversas doengas
neuromusculares. Sua utilizagao na ELA ainda é pouco
encontrada na literatura, entretanto, seus beneficios
séo principalmente relacionados a diminuigao da forga
gravitacional, melhorando o relaxamento muscular, a
liberdade de movimento, o controle do equilibrio, o
trabalho respiratério, além de contribuir para diminuicao
do estresse®. Quadros et al?® num estudo prospectivo
piloto em seis pacientes de ELA com exercicios aqua-
ticos de baixa intensidade, 40 minutos/2 vezes/semana
por 10 meses, verificaram melhora na qualidade de vida
na ordem de 82% e diminuicao do sofrimento em 67%
dos casos. Apesar de ndo alterar a progressao da his-
toria natural da doenca, nao foram encontrados efeitos
negativos do tratamento.

Também se pbde observar que os pacientes de fora
do estado de SP citaram diversas vezes a necessidade
de assisténcias terapéuticas, enfatizando a menor dis-
ponibilidade ao acesso nestas localidades.

O recurso material de apoio também esta presente
em maior quantidade na vida dos pacientes residentes
proximo a ABRELA. Recursos importantes como adap-
tacoes domiciliares, drteses e ventiladores mecanicos
foram poucos citados pelos residentes nos demais
estados.

Praticamente todos os entrevistados relataram aces-
SO a recursos de apoio. As expectativas dos pacientes
foram principalmente em torno das informacdes sobre
a doenga e seu tratamento e em sua maioria atingidas.
Porém, verificou-se que tanto 0 acesso aos recursos
quanto a satisfagcdo das expectativas é maior por parte
dos pacientes residentes no estado de SE, onde se lo-
caliza a sede da ABRELA. Isto denota a necessidade da
implantacéo de associacdes regionalizadas e maiores
investimentos na informacéao e formacao dos profissio-
nais interessados em atender estes pacientes.
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PERMNAS INQUIETAS

A Associacao Brasileira da Sindrome das Pernas Inquietas - ABRASPI - Euma Instituicao sem fins lucrativos criada para
dar suporte a pacientes e promover pesquisa e treinamento sobre a Sindrome das Pernas Inquietas (SPI). Criada desde 2005, a
ABRASPI tem recebido e-mails de pacientes, familiares e médicos do Brasil todo e de Portugal, que procuram tirar dividas sobre a
doenga, tratamento e indicacoes de médicos. Nesse periodo, foram 268 consultas com encaminhamentos, 30 médicos cadastrados,
100 associados e 3167 visitas ao site.
Rua Claudio Rossi, 394, Sao Paulo — SP, CEP 01547-000. Fone/fax 55 11 50816629.
sindromedaspernasinquietas@gmail.com, sindromedaspernas@hotmail.com
www.sindromedaspernasinquietas.com.br
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