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APRESENTACAO

A colecdo “Avancos na neurologia e na sua pratica clinica” € uma obra com
foco principal na discusséo cientifica por intermédio de trabalhos multiprofissionais.
Em seus 21 capitulos o volume 2 aborda de forma categorizada e multidisciplinar
outros trabalhos de pesquisas, relatos de casos e revisdes que transitam nos varios
caminhos da formagé@o em saude a pratica clinica com abordagem em neurologia.

Aneurologia é uma area em constante evolugcdo. A medida que novas pesquisas
e a experiéncia clinica de diversas especialidades da saude avancam, novas
possibilidades terapeutas surgem ou sao aprimoradas, renovando 0 conhecimento
desta especialidade. Assim, o objetivo central desta obra foi apresentar estudos ou
relatos vivenciados em diversas instituicbes de ensino, de pesquisa ou de assisténcia
a saude. Em todos esses trabalhos observa-se a relagcdo entre a neurologia e a
abordagem clinica conduzida por profissionais de diversas areas, entre elas a
medicina, a fisioterapia e a enfermagem, além da pesquisa basica relacionada as
ciéncias bioldgicas e da saude.

Temas diversos sdo apresentados e discutidos nesta obra com a proposta
de fundamentar o conhecimento de académicos, profissionais e de todos aqueles
que de alguma forma se interessam pela saude em seus aspectos neuroldgicos.
Compartilhar a evolugao de diferentes profissionais e instituicbes de ensino superior
com dados substanciais de diferentes regides do pais é muito enriquecedor no
processo de atualizacao e formacao profissional.

Deste modo a obra Avancos na neurologia e na sua pratica clinica apresenta
alguns progressos fundamentados nos resultados praticos obtidos por pesquisadores
e académicos que desenvolveram seus trabalhos que foram integrados a esse
e-Book. Espero que as experiéncias compartilhadas neste volume contribuam para o
enriquecimento de novas praticas com olhares multidisciplinares para a neurologia.

Edson da Silva
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LATERAL AMIOTROFICA

RESUMO: Introducao: A Esclerose Lateral
Amiotréfica caracteriza-se pela progressao
degenerativa dos neurdnios motores superiores
e inferiores, onde ocorre comprometimento das
atividades funcionais ao 6bito em um periodo
de 3 a 5 anos apods o inicio da sintomatologia.
Objetivo: Analisar a qualidade de vida (QV) de
pacientes com ELA e correlacionar a capacidade
funcional com a QV destes pacientes. Método:
Estudo transversal, sendo a amostra composta
por 27 pacientes com ELA em tratamento em
um Centro de Reabilitacdo e Readaptacao de
Goiania. Foram utilizados trés instrumentos,
sendo uma ficha de perfil sociodemografico, o
Functional Rating Scale-Revised (ALSFRS-R)
e 0 Medical Outcomes Study 36 - Item Short
- Form Health Survey. Resultados: Os
participantes tinham média de idade de 55.3
anos, sendo a maioria do sexo feminino (59,3%).
A média do ALSFRS-R foi de 25.2 + 8.3; e a
do SF-36 abaixo de 70 em todos os dominios.
Dos oito dominios do SF-36, quatro tiveram
correlacdo positiva com o ALSFRS-R, sendo
estes, capacidade funcional (r=0,75; p<0,001),
estado geral de saude (r=0,39; p= 0,04),
aspectos sociais (r=0,49; p= 0,008) e limitacbes
por aspectos emocionais (r=0,44; p= 0,02).
Conclusao: Individuos com ELA apresentam
declinio na QV, principalmente em aspectos
fisicos e capacidade funcional. Pacientes com
pior capacidade funcional apresentam pior QV
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no que se refere a capacidade funcional, estado geral de saude, aspectos sociais e
limitacOes por aspectos emocionais.

PALAVRAS-CHAVE: Esclerose Amiotréfica Lateral. Qualidade de vida. Atividade
motora.

ABSTRACT: Background: Amyotrophic Lateral Sclerosis is characterized by
degenerative progression of neurons upper and lower motor, which is compromising
the functional activities to death in a period of 3 to 5 years after the onset of symptoms.
Objective: To analyze the quality of life (QOL) of patients with ALS and to correlate the
functional capacity with the QOL of these patients. Methods: Cross-sectional study
with a sample of 27 ALS patients undergoing treatment in a rehabilitation center and
upgrading of Goiania. Three instruments were used, with a sociodemographic form,
Functional Rating Scale-Revised (ALSFRS-R) and the Medical Outcomes Study 36
- Item Short - Form Health Survey. Results: Participants had a mean age of 55.3
years, most women (59.3%). The average ALSFRS-R was 25.2 + 8.3; and the SF-36
under 70 in all areas. Of the eight domains of the SF-36, four had positive correlation
with ALSFRS-R, which are functional capacity (r = 0.75; p <0.001), general health
(r = 0.39; p = 0.04 ), social functioning (r = 0.49; p = 0.008) and limitations due to
emotional problems (r = 0.44; p = 0.02). Conclusion: Individuals with ALS showed
a decrease in QOL, especially in physical aspects and functional capacity. Patients
with poor functional capacity have worse QoL in relation to functional capacity, general
health, social functioning and limitations due to emotional problems.

KEYWORDS: Amyotrophic Lateral Sclerosis. Quality of life. Motor activity.

INTRODUCAO

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA), também conhecida como doencga de
Charcot ou doenca de Lou Gehring, caracteriza-se pela progressao degenerativa dos
neurénios motores superiores (NMS) e inferiores (NMI), podendo estar associada ao
envolvimento bulbar e do trato piramidal'2. Ao nivel de NMS, os principais sinais
clinicos sao espasticidade, hiperreflexia, clonus e sinais de Hoffmann ou Babinski,
enquanto que nos NMI estdo presentes a atrofia com posterior fraqueza muscular,
hiporreflexia, caimbras musculares e fasciculagcées. Os comprometimentos bulbares
e do trato piramidal mais frequentes incluem fraqueza na musculatura facial e do
pescoco, disartria, disfagia e sialorréia’.

Sua incidéncia mundial é de 4 a 6 casos/ 100.000 habitantes, enquanto que no
Brasil &€ de 1,5 casos/100.000 habitantes. Ha4 uma maior incidéncia em homens de
cor branca, com mais de 62 anos de idade®.

Na ELA ocorre comprometimento das atividades funcionais, geralmente levando
o individuo ao 6bito em um periodo de 3 a 5 anos apds o inicio dos sinais e sintomas*.
O individuo diagnosticado com a doencga apresenta um declinio funcional, que tem
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inicio nas extremidades, principalmente em membros superiores, acometendo
posteriormente demais membros, tronco, musculatura da degluticdo e respiratoria.
Tais declinios resultam em incapacidade definitiva de desempenhar atividades de
vida diaria (AVD’s), disfagia e insuficiéncia respiratéria®®. Pode ainda apresentar
debilidade do palato, diminuicéo do reflexo do vomito, acimulo de saliva na faringe,
tosse fraca e lingua atréfica com fasciculagdes’.

Com a perda da capacidade funcional, o paciente torna-se completamente
dependente, e acredita-se que consequentemente ha um declinio da sua qualidade
de vida (QV)8. De acordo com a Organizacao Mundial de Saude (OMS)°, QV é “a
percepcao do individuo de sua posi¢céo na vida, no contexto da cultura e sistema de
valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrboes
e preocupacgdes”. No entanto, a QV é bastante relativa de um individuo para outro,
assim como o local e o tempo em que esta sendo avaliada'.

Arapida progressao da doenca acomete a auto-estima e dignidade do paciente,
tal como realizagdes de suas atividades pessoais e permanéncia no trabalho. Afeta
também a participacdo em atividades recreacionais e de lazer, bem como a atividade
sexual''2,

Este estudo justifica-se por se tratar de uma doenca que leva a uma piora
significativa da capacidade funcional, e devido as poucas pesquisas'®'® desenvolvidas
no Brasil no sentido de avaliar a QV destes individuos. Os resultados encontrados
irdo direcionar o processo de reabilitacdao dos pacientes com ELA, por meio de
condutas e tratamentos mais eficazes, direcionados a real necessidade destes
pacientes. Desta forma, o objetivo deste estudo é analisar a QV de pacientes com
ELA; e correlacionar a capacidade funcional com a QV destes pacientes.

METODOS

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da PUC-Goias,
sob parecer numero 652.794. Trata-se de um estudo de abordagem quantitativa e
transversal. O estudo foi realizado em um Centro de Reabilitacdo e Readaptacao de
Goiania. A coleta de dados ocorreu entre agosto e dezembro de 2015.

A amostra foi composta por todos os pacientes com diagnostico de ELA, que
estavam em tratamento no Centro de Reabilitacdo e Readaptacao, que obedeceram
aos critérios de inclusdo e exclusdo do estudo. Foram incluidos os pacientes com
diagndstico confirmado de ELA, que consentiram em participar do estudo mediante
a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), com idade
superior a 18 anos, que estavam em processo de reabilitacdo, em atendimento
multiprofissional no ginasio ambulatorial e/ou atendimento domiciliar. Os pacientes
em processo de internacdo e que ndao compreenderam os questionarios devido a
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patologia neurologica associada foram excluidos do estudo.

Para a coleta dos dados foram utilizados trés instrumentos, sendo uma ficha de
perfil sociodemografico, o Functional Rating Scale-Revised (ALSFRS-R) e o Medical
Outcomes Study 36 - Item Short - Form Health Survey (SF-36). A ficha de perfil
sociodemografico apresenta desde dados pessoais, como escolaridade, estado civil,
renda familiar, até questbes especificas do agravo, como tempo de diagndstico e
tempo dos sintomas até o diagnéstico.

O ALSFRS-R é uma escala funcional composta por 12 dominios, sendo eles:
fala (5 itens); salivacéo (5 itens); ato de engolir (5 itens); caligrafia (5 itens); cortar
comida/manipular utensilios (5 itens); ato de vestir/ higiene (5 itens); mudanca de
decubito na cama e ajustar o lencol (5 itens); caminhar (5 itens); subir escadas (5
itens); dispneia (5 itens); ortopnéia (5 itens) e insuficiéncia respiratéria (5 itens).
Todos os dominios sdo pontuados de 0 a 4, sendo 0 total dependéncia para aquela
atividade e 4 total independéncia. O escore total € a somatoéria de todos os dominios,
sendo que pode variar de 0 a 48, ou seja, de incapacidade grave a funcionalidade
normal, respectivamente®.

O instrumento SF-36 é formado por 36 itens, englobados em 8 escalas ou
componentes: capacidade funcional (10 itens), aspectos fisicos (4 itens), dor (2 itens),
estado geral de saude (5 itens), vitalidade (4 itens), aspectos sociais (2 itens),
aspectos emocionais (3 itens), saude mental (5 itens) e mais uma questao
de avaliagcdo comparativa entre as condi¢cdes de saude atual e de um ano
atrés. Os dados sédo avaliados a partir da transformag¢éo das respostas em
escores de 0 a 100, de cada componente, nao havendo um Unico valor que
resuma toda a avaliagao, resultando em um estado geral de saude melhor ou pior™.

Primeiramente os pacientes foram selecionados de acordo com os critérios de
inclusao e exclusédo do estudo, a partir de informacdes fornecidas pelos profissionais
ligados areabilitacdo. Foirealizada analise dos prontuéarios para coleta de informagdes
sobre as caracteristicas de cada paciente participante da pesquisa. A coleta de dados
foi realizada no Centro de Reabilitacdo ou no domicilio do paciente. Para os pacientes
atendidos em domicilio, o avaliador acompanhou a equipe multiprofissional até sua
residéncia, e apds o atendimento, o avaliador explicou sobre a pesquisa e marcou o
retorno para aplicagédo dos instrumentos.

Ja os pacientes em atendimento multiprofissional no ginasio ambulatorial, o
pesquisador acompanhou o atendimento e ap6s explicou a pesquisa e aplicou o
instrumento no mesmo dia ou um outro dia marcado pelo paciente. As entrevistas
foram em uma sala separada para este fim (sala de reunides). Para facilitar a
compreensao do instrumento pelos participantes, o pesquisador colocou-se ao lado
do paciente, para que os instrumentos fossem visualizados.

Acaracterizagaodo perfil sociodemografico foirealizado utilizando as frequéncias
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absolutas com porcentagens para as variaveis qualitativas e estatisticas descritivas
(mediana, média, desvio padrdo, minimo e maximo) para as variaveis quantitativas.
Todas as anélises foram realizadas utilizando o pacote estatistico Statistical Package
for the Social Sciences (SPSS) (23.0) com um nivel de significancia de 5% (p <
0.05). A correlacao de Spearman foi utilizada para verificar a relacdo do ALSFRS-R
com os dominios do SF-36.

RESULTADOS

Foram avaliados 27 pacientes, com média de idade de 55.3 + 15,7 anos
(minimo de 27 e maximo de 77 anos), sendo a maioria do sexo feminino (59,3%),
sem companheiro (55,5%), € com ensino médio completo ou incompleto (51,8%)
(Tabela 1). A renda familiar média foi de R$ 3956,6 + 4730,2 (minimo R$ 724,0 e
maximo de R$ 20.000,0).

Sociodemograficos Frequéncia Porcentagem (%)
Sexo

Feminino 16 59.3

Masculino 11 40.7
Estado Civil

Com companheiro 12 44.4

Sem companheiro 15 55.5

Escolaridade

Ensino fundamental completo/ incompleto 8 29.6
Ensino médio completo/ incompleto 14 51.8
Ensino superior completo/ incompleto 5 18.5

Tabela 1. Caracterizacdo dos dados sociodemograficos dos pacientes com ELA. Goiania-GO,
2015.

Todos pacientes recebiam alguma assisténcia terapéutica, sendo que 88,9%
tinham acesso a fisioterapia neurologica e 96,3% a fisioterapia respiratoria. A maioria
dos pacientes avaliados relatou que o tempo do inicio dos sintomas até o diagndstico
foi de até 3 anos (88,9%), e quase metade destes, fechou diagnéstico em menos de
um ano (48,1%). O tempo do diagndstico até a data da avaliagdo do presente estudo
foi de até 3 anos (88,8%) (Tabela 2).

Variaveis Frequéncia absoluta (n) Porcentagem (%)
Assisténcia terapéutica

Enfermagem

Nao 19 70.4

Sim 8 29.6

Fisioterapia Neurolégica
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N&o 3 11.1

Sim 24 88.9

Fisioterapia Respiratéria

Nao 1 3.7

Sim 26 96.3

Fonoaudiologia

Néao 5 18.5

Sim 22 81.5

Médico

N&o 5 18.5

Sim 22 81.5

Nutricao

Nao 12 44 .4

Sim 15 55.6

Terapia Ocupacional

Nao 7 25.9

Sim 20 74.1
Inicio dos sintomas até diagndstico

Até 3 anos 24 88.9

4 anos ou mais 3 11.1
Tempo de Diagnéstico

Até 3 anos 24 88.9

4 anos ou mais 3 11.1

Tabela 2. Descricao das caracteristicas clinicas dos pacientes com ELA. Goiania-GO, 2015.

Na analise da escala ALSFRS-R, a média foi de 25.2 + 8.3 (com minimo
de 7.0 e maximo de 37.0). J& em relagcdao ao SF-36, a média foi abaixo de 70
em todos os dominios, sendo que limitagcbes por aspectos fisicos e capacidade
funcional, apresentaram as piores pontuacdes, com média 9.3 + 22.1 € 9.4 + 11.6
respectivamente, enquanto que dor (média 58.7 + 31.2) e saude metal (média 67,0

+ 23.8) tiveram melhores pontuacgdes (Tabela 3).

Variaveis Mediana Média Minimo Maximo

ALSFRS-R 25.0 252+83 7.0 37.0

SF-36
Capacidade Funcional 5.0 94+11.6 0.0 40.0
Limitagédo por aspectos fisicos 0.0 9.3+22.1 0.0 75.0
Dor 51.0 58.7 +31.2 10.0 100.0
Estado geral de saude 37.0 37.8+21.1 5.0 82.0
Vitalidade 55.0 55.7 +15.9 35.0 85.0
Aspectos sociais 50.0 56.5+30.9 0.0 100.0
Limitacbes por aspectos emocionais 0.0 21,0£32.2 0.0 100.0
Saude mental 68.0 67,0 £23.8 16.0 96.0

Tabela 3. Descrigdo das pontuagées dos instrumentos ALSFRS-R e SF-36. Goiania-GO, 2015.

Dos oito dominios do SF-36, quatro tiveram correlacdo positiva com o
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ALSFRS-R, sendo estes capacidade funcional (p<0,001), estado geral de saude (p=
0,04), aspectos sociais (p= 0.008) e limitacdes por aspectos emocionais (p= 0.02).
Destaca-se que o dominio capacidade funcional apresentou forte correlacéo (Tabela

4).

Dominios do SF-36 ALSFRS-R

r P

Capacidade Funcional 0.75 <0,001

Limitagé@o por aspectos fisicos 0.21 0.29

Dor -0.01 0.96

Estado geral de saude 0.39 0,04

Vitalidade 0.19 0.34

Aspectos sociais 0.49 0,008

Limitacdes por aspectos emocionais 0.44 0.02

Salde mental 0.27 0.17

Tabela 4. Correlacéao entre o ALSFRS-R e os dominios do SF-36. Goiania-GO, 2015.

DISCUSSAO

No presente estudo observou-se predominio de pacientes do sexo feminino,
com média de idade de 55.3 anos. Estes dados n&o corroboram com estudos
epidemioldgicos, cujo acometimento na ELA é maior no sexo masculino®™.
Pesquisadores encontraram média de idade superior (63+9,18 anos) em estudo com
16 pacientes com ELA'S.

A maioria dos pacientes deste estudo demorou para fechar o diagnéstico.
Kimura et al."”” em estudo com 82 pacientes com ELA observaram que a duragao
média do inicio dos sintomas ao diagnéstico foi de 14,2 meses, confirmando os
achados do presente estudo. Isto pode estar relacionado a procura tardia por
atendimento especializado e tempo de espera para receber consultas. Com relacéo
ao processo de reabilitacdo, todos os individuos recebiam algum tipo de assisténcia,
sendo as mais comuns a fisioterapia respiratoria (96,3%) e a neurologica (88,9%).
Com isso, percebe-se a atuacao e importancia fisioterapéutica em pacientes com
doenca progressiva.

No presente estudo, a média da escala ALSFRS-R foi de 25,2, caracterizando
incapacidade moderada. Resultado aproximado foi encontrado em um estudo com
37 participantes com ELA, cuja média do ALSFRS foi de 20,95'. Ja, outra pesquisa
com 49 pacientes alemaes com ELA, encontrou-se média superior, de 32,6,
caracterizando grau de incapacidade mais leve'. E importante destacar que a média
do tempo de diagnéstico dos pacientes alemées foi semelhante ao presente estudo
(até 3 anos), porém a incapacidade foi menor. Isto pode estar relacionado ao uso
de tecnologias assistivas, que podem proporcionar maior independéncia funcional,
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minimizac&o a assisténcia dos cuidadores.

Verifica-se através dos resultados do instrumento SF-36 que todos os
dominios estdo afetados. Porém, nota-se que o dominio Limitagdes por Aspectos
Fisicos apresentou pior pontuacéo, seguido do dominio Capacidade Funcional.
Pesquisadores também observaram que estes mesmos dominios apresentaram
valores muito baixos?°. Um estudo com 159 individuos alemaes, também mostrou que
os dominios fisicos sdo os mais comprometidos no curso da doenca, influenciando
negativamente nas atividades diarias dos pacientes?'.

Sabe-se que o individuo diagnosticado com ELA apresenta progressao
degenerativa dos neurdénios NMS e NMI, podendo estar associada ao envolvimento
bulbar e do trato piramidal’. Esta degeneracédo progressiva resulta em declinio
funcional, ocasionando incapacidade definitiva de desempenhar AVD’s, devido a
fraqueza muscular, disfagia e insuficiéncia respiratéria®®. Tais comprometimentos
justificam a baixa pontuacéo média dos dominios Limitacdes por Aspectos Fisicos e
Capacidade Funcional.

Outra pesquisa com 81 individuos com média de idade de 61,5 anos, observou
qgue o dominio Dor nao foi afetado nos pacientes com ELA, enquanto que o dominio
Saude Mental s6 foi prejudicado em pacientes mais idosos (idade superior a 51
anos)?2. No presente estudo, estes respectivos dominios apresentaram as melhores
pontuacoes.

Um estudo recente comprovou que a baixa pontuacdo no ALSFRS-R teve
impacto significativo sobre a Capacidade Funcional e Vitalidade, porém néo
influenciou nos outros aspectos do SF-362'. O mesmo achado foi encontrado neste
estudo, no que diz respeito a Capacidade Funcional. Nota-se que a diminuicao ou
perda da funcionalidade dos pacientes com ELA aumenta o grau de dependéncia
destes individuos, interferindo em sua QV.

Em contradicdo, uma pesquisa realizada na Alemanha, comparando dois
estudos, sendo o primeiro com 69 pacientes, e 0 segundo com 30 pacientes com
ELA e 30 de um grupo controle, utilizando outro instrumento de avaliacdo da QV, o
Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life — Direct Weighting (SEIQoL-
DW) e o ALSFRS, n&o encontrou correlagédo entre QV e grau de funcionalidade. Ao
contrario, os pesquisadores constataram que a QV aumentou a medida que a doenca
progredia. Os pacientes que faziam uso de ventilador mecénico apresentaram
melhor QV, visto que havia uma diminui¢ao da fadiga, quando comparados aos nao
ventilados?2.

Com a progressao da doencga, a medida que o individuo perde forca muscular,
tem-se limitagbes no ambito social. A maioria dos participantes de um estudo
relataram mudancas notaveis no trabalho e lazer. Referiram ainda um declinio nas
relacdes familiares e amigaveis ao se tornarem fisicamente mais dependentes®.
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Apesar de tais mudancgas, os pacientes admitiram que o apoio dos familiares e
amigos sao cruciais em todos os estagios da doenca. Este dado corrobora com
os achados de uma outra pesquisa, cuja proximidade da familia e amigos eram de
suma importancia para melhor QV2°.

Individuos com ELA também apresentam alteracdes de humor, labilidade
emocional, raiva, frustacao e dificuldades de relacionamento. Em sua maioria ndo séo
necessariamente triste ou deprimido, porém em algum momento desenvolve alguma
alteracdo emocional, sendo mais comum em estagios mais graves da doenca®.

CONCLUSAO

Os resultados da pesquisa mostram que os individuos com ELA apresentam
declinio na QV, principalmente no que se refere as Limitacdes por Aspectos Fisicos
e Capacidade Funcional; e pacientes com maior comprometimento da capacidade
funcional tém pior QV nos aspectos Capacidade Funcional, Estado Geral de Saude,
Aspectos Sociais e Limitacdes por Aspectos Emocionais.

Este estudo mostra a necessidade de indicagédo de tecnologias assistivas que
possam garantir maior independéncia aos pacientes com pior comprometimento
funcional; abordagens terapéuticas voltadas para os disturbios emocionais
enfrentados principalmente em fases mais avancadas da doenca; e politicas publicas
gue possa garantir maior inser¢cao social dos pacientes com dependéncia funcional.
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