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A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é uma doenga neuromuscular caracterizada
pela degeneracdo progressiva dos neuronios motores superiores (NMS) e inferiores (NMI).
Apesar das inimeras hipéteses propostas sua etiologia ainda permanece incerta. O diagndstico
normalmente € clinico e, até o momento, ndo existem testes laboratoriais disponiveis para
confirmar um diagndstico de ELA.

Pode-se considerar varias formas de apresentacdo da doencga: a) dependendo das
regides acometidas (bulbar, cervical, medula tordcica e medula lombar); b) dependendo da
histéria: esporddica (forma classica), familiar e do Pacifico Oeste. Quanto a subclassificacdo
pode-se considerar como definida/tipica (NMI + NMS em 3 ou mais regides), provdavel (NMI
+ NMS em 2 regides), possivel (NMI + NMS em 1 regido ou NMS em 2 ou 3 regides) ou
suspeita (MNS em mais de 1 regido ou NMI em pelo menos 2 regides). A forma esporadica
isto €, quando nao ocorrem outros casos na familia, € a mais comum, acometendo cerca de
90% dos casos no mundo.

Verifica-se que o sexo masculino € mais acometido que o feminino em uma propor¢ao
de 1,5:1 a 2:1 e os brancos sdo mais afetados que os negros, instalando-se normalmente apés
os quarenta anos. O 6bito ocorre geralmente em torno de 2 a 5 anos apds o inicio da doenga.

Segundo Scanlan 2000, 80% dos pacientes morrem em 5 anos de doenga.
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A incidéncia mundial estd em torno de 1 a 3 por 100.000 habitantes enquanto que a
prevaléncia € de 4 a 6 por 100.000 habitantes. Estima-se que a incidéncia no Brasil € de 1,5
casos/100.000 pessoas, ou seja, 2.500 pacientes/ano.

A fadiga ou a perda de resisténcia a exercicios € a queixa mais comum entre 0S
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.

Sua evolucdo causa debilidade e atrofia progressiva da musculatura respiratéria e dos
membros, espasticidade, transtornos do sono, estresse psico-social e sintomas de origem
bulbar como disartria e disfagia, podendo resultar em morte ou ventilacio mecanica
permanente, conservando na maioria das vezes sua capacidade intelectual.

Sabe-se, porém, que a progressdao da doenca pode variar consideravelmente entre os
pacientes.

O tratamento por meio de uma equipe multidisciplinar torna-se necessdrio para
auxiliar paciente e familia na luta didria contra as multiplas perdas proporcionadas pela
doenca, entre elas fala, degluticdo, respiracdo, movimentacdo e realizacdo das atividades de
vida didria (AVD’s). A depressdo, raiva, negacdo, hostilidade, desesperanca, incertezas sao
caracteristicas presentes na vida destes pacientes; portanto, os diversos profissionais devem
avalid-los em cada estagio, direcionando seu tratamento para suprir a necessidade atual do
paciente/familiar.

A fisioterapia motora e respiratéria deve ter inicio desde os estdgios iniciais da doenca,
a fim de reduzir os indices de quedas, as contraturas, as dores articulares, os efeitos da
imobilizac@o e os problemas respiratorios, além de prevenir a atrofia por desuso e os danos
por excesso de uso, possibilitando a fun¢do motora e maior independéncia nas atividades de
vida didrias.

Apesar de todas as controvérsias quanto a correta intervengao fisioterapéutica, indica-
se a realizacdo de exercicios de alongamentos globais, exercicios leves de intensidade

submdxima nos grupos musculares sem fraqueza intensa, além de terapias manuais,
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facilitacdo neuromuscular proprioceptiva, estimulacdo elétrica transcutdanea — TENS e
técnicas de relaxamento.

Nas fases mais avancadas da doenga, a prevencdo das complicacdes respiratérias e a
avaliacdo da necessidade da ventilacio mecanica sdo os focos principais do tratamento da
ELA.

Desta forma, por ser uma doenca degenerativa de evolugdo progressiva, incuravel,
para qual, até o momento, sé estdo disponiveis tratamentos paliativos e/ou que retardem o
processo da perda funcional, faz-se necessdria a disponibilizacdo 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 a doenga, os diretos do paciente
com ELA e orientacdes gerais sobre cuidados.

Dentre os recursos humanos estdo os profissionais da drea da saide que podem
auxiliar aliviando os sintomas tais como: assistentes sociais, neurologistas, enfermeiros,
fisioterapeutas, fonoaudiélogos, nutricionistas, psicélogos, terapeutas ocupacionais.

O recurso material € diretamente relacionado com as necessidades e limitacdes
impostas pela doenca, como, por exemplo, camas hospitalares, sondas, fraldas descartaveis,
cadeiras de rodas e de banho, colchido caixa-de-ovo, gastrostomia-endoscdspica percutanea,
medicacido, entre outros.

A ABRELA - Associacdo Brasileira de Esclerose Lateral Amiotréfica, fundada em
1998, iniciou seu atendimento nas dependéncias do ambulatério de Neuromuscular da
UNIFESP/EPM/HSP, a partir de 1999. E uma entidade sem fins lucrativos, com a missao de
“promover uma melhor qualidade de vida aos pacientes com ELA, por meio de informacao,
orientagdo e apoio social ao paciente e familiar, bem como divulgar informagdes a sociedade
e aos profissionais interessados na doenca e em seu tratamento”.

A ABRELA oferece orientacdo aos cadastrados por telefone, fax, e-mail e site;
disponibiliza material informativo impresso aos pacientes, familiares e interessados; oferece
empréstimo de material durdvel e doagdo de material ndo durdvel; realiza reunides bimestrais
sobre assuntos de interesse direto dos pacientes e familiares, inclusive com novidades em

pesquisa e tratamento.
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Outras associagdes mundiais foram criadas com intuito de promover uma consciéncia
mundial da ELA, tendo como objetivo: favorecer intercimbios de informacdes; investir e
estimular a formagao de novas associagdes; investigar novos tratamentos; dar suporte por meio
de redes de apoio e melhorar a qualidade de vida dos pacientes, entre elas estd a Alianca
Internacional das Associacdes de ELA, fundada em 1992.

A Associagdo Espanhola de Esclerose Lateral Amiotréfica — ADELA, além de
desenvolver projetos com atendimento domiciliar de profissionais fisioterapeutas e terapeutas
ocupacionais, auxilia na criagdo e manutencdo de instituicdes como a Associacao Peruana de
ELA (APELA) e da Associacdo de ELA no Chile (ADELAICH).

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

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

eInclusao: diagnostico de ELA segundo os critérios de El Escorial World Federation of
Neurology e ter o diagndstico confirmatério hd pelo menos 1 ano.

eExclusado: pacientes com a forma paralisia bulbar progressiva.

A avaliagdo foi realizada por meio de questiondrio semi-estruturado contento perguntas
de identificacdo pessoal do paciente (sexo, idade, estado civil e estado onde reside); questdes
sobre a doenga (tempo de diagndstico, quem sdo os cuidadores, se conhecia a doencga antes de
receber o diagndstico, se ao ser diagnosticado recebeu orientacdes esclarecedoras sobre a
doenca, qual era a expectativa ao ser indicado para a ABRELA, se a expectativa foi atendida,
qual expectativa nao foi atendida e se a associagdo proporcionou alguma mudanga em sua
vida e qual) e, questdes pertinentes ao acesso a recursos (se possui algum suporte da
comunidade e qual, quais assisténcias terapéuticas tém acesso, qual das assisténcias existentes
considera a mais importante € qual a menos importante, se existe alguma assisténcia
terapéutica que ndo tem acesso e gostaria de ter e qual recurso material a que tem acesso).

O questionério foi aplicado por telefone pelos pesquisadores responsaveis, diretamente

com o paciente ou com cuidador/familiar responsavel.
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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 localizacdo do paciente. Confrontando-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.

A maioria dos entrevistados (86,7%) nao conhecia a doenca antes de receber o
diagndstico. As orientagdes 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 doenga por meio de informagdes e orientacdes (30,2%)
e a busca de informagdes de tratamento e profissionais (26,4%); seguidos pelo recebimento de
medicamentos (9,4%); colaboracdo com a associacdo e conhecer outros pacientes (7,6%);
ajuda por meio de apoio, carinho, dedicacdo e aten¢do (7,6%); melhora da qualidade de vida
(5,7%); participagao de congressos (3,7%) e confirmacdo de diagnéstico (3,7%). Entretanto,
5,7% nao relataram expectativas. As expectativas ndo atingidas foram em sua maioria
referentes ao acesso a ABRELA (comunicacdo paciente/associacdo, sede regional) com 50%;
seguido das novidades de tratamento com 25%. Outras necessidades citadas foram auxilio ao
transporte para tratamento, orientacdo sobre a doenca e tratamento com células-tronco, com
8,3% cada. A grande maioria (73,3%) relatou que a ABRELA proporcionou alguma mudanca
em suas vidas, destacando-se: orientacdes sobre os cuidados com os doentes (30%);
informacdes gerais sobre a doenga (20%); melhor forma de enxergar a doenga e conviver com
a mesma, com apoio e esperanca (16,7%); disponibilizagdo de recurso material (13,3%);
informacdes sobre pesquisas cientificas e tratamentos (6,7%); possibilidade de conhecer
outros pacientes (6,7%) e possibilidade de contribuir com a associag¢do (3,3%). Nao souberam
responder a questdo 3,3%. O auxilio de outras instituigdes € da comunidade esteve presente
em 80% dos casos. Em relacdo a assisténcia terapéutica mais importante, 26,3% responderam
ser a fisioterapia neuroldgica e 21,1% responderam que todas as assisténcias sdo importantes.
Seguidos de fisioterapia respiratéria (18,4%); fonoaudiologia (7,9%); outras assisténcias
como acupuntura, hidroterapia e psiquiatria (7,9%); nutricdo (5,3%) e tratamento

medicamento/médico (5,3%). Uma pessoa ndo soube responder.
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Ao questionarmos qual a assisténcia menos importante, 71,4% responderam que todas
sdao 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 ndo possuem no momento, enquanto 20% encontravam-se
satisfeitos com as assisténcias atuais e 3,3% nao souberam responder. Dentre os entrevistados,
55,6% relataram ter suas expectativas atingidas. Dentre os 44,4% que ndo tiveram as

expectativas atingidas, 75% residiam fora do estado de SP.
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