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RESUMO

Introducédo: A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) é uma doenca neuromuscular,
degenerativa e fatal. Acomete adultos e atinge o sistema nervoso central e periférico,
causando danos irreparaveis as atividades funcionais dos pacientes, pois apresenta
sintomas graves e progressivos, como atrofias, fasciculagdes e fraqueza muscular. A
insuficiéncia respiratéria € a causa mais comum de morte destes pacientes. Apesar
da agressividade dos sintomas e do tempo de vida, que ndo ultrapassa cinco anos
na maioria dos casos, a causa permanece desconhecida, e consequentemente, nao
h& cura para esta patologia. Objetivos: Verificar a percepcdo da qualidade de vida
do individuo acometido pela esclerose lateral amiotréfica por meio de estudo de
casos. Métodos: Foi realizada uma pesquisa de campo do tipo exploratéria, que
consistiu na aplicacdo de questionarios aos pacientes. Resultados: Verificou-se
alteracdes em todos os dominios avaliados pelos questionarios, interferindo na
percepcdo de qualidade de vida dos individuos. O dominio motor foi o mais afetado
na amostra estudada, enquanto que o dominio emocional apresentou-se menos
prejudicado. Concluséo: Os pacientes dessa amostra percebem a qualidade de vida
como boa. Embora tenham grandes Ilimitacdes fisicas, causadas pelo
comprometimento progressivo na musculatura voluntaria, o dominio emocional
mostrou-se pouco prejudicado. Portanto, percebe-se que a qualidade de vida parece

ser independente da funcéo fisica em pacientes acometidos pela ELA.

Palavras chave: Esclerose Lateral amiotréfica, avaliagéo, qualidade de vida.



ABSTRACT

Introduction: The Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) is a neuromuscular
degenerative and fatal disease. It affects the central and peripheral nervous system
of adults, causing irreparable damage to the functional activities of the patients,
because it presents serious and progressive symptoms such as atrophy,
fasciculations and muscle weakness. The respiratory failure is the most common
cause of death in these patients. Despite aggressive symptoms and life time not
exceeding five years in the majority of the cases, the cause remains unknown and
there is no cure for this disease. Objectives: To assess the perception of the quality
of life of individuals affected by amyotrophic lateral sclerosis through case studies.
Methods: Exploratorystudy, which consisted of applications of questionnaires to the
patients. Results: Changes were seen in all areas assessed by questionnaires,
interfering with the perception of quality of life of individuals. The motor area was the
most affected in the sample, while the emotional domain was less impaired.
Conclusion: The patients in this sample perceive the quality of life as good.
Although major physical limitations caused by the progressive impairment in the
voluntary muscle, the emotional domain showed little impaired. Therefore, it is
noticed that the quality of life appears to be independent of physical function in

patients affected by ALS.

Keywords: Amyotrophic Lateral Sclerosis, assessment, quality of life.
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1 INTRODUCAO

A Esclerose Lateral Amiotréofica (ELA) é uma doenca neurodegenerativa e
fatal. Afeta adultos, causando fraqueza muscular e evolui rapidamente, em média,
durante cinco anos, culminando na morte por faléncia da musculatura respiratoria,
sendo esta a principal causa de Obito. A ELA é uma patologia impactante, pois causa
dependéncia total do paciente (MARINHO JUNIOR et al.,, 2013). A perda da
independéncia funcional coloca o paciente frente a uma drastica situagéo, ele se vé
encarcerado em seu préprio corpo, pois o intelectual permanece inalterado e isto

ocorre em pouquissimo tempo (MELLO et al., 2009).

Esta patologia é progressiva, e tem como principal caracteristica a atrofia dos
muasculos esqueléticos. Este sintoma tem inicio nos membros superiores, e
posteriormente progride para os membros inferiores, tronco e, por fim, a musculatura
responsavel pela respiracdo. O inevitavel declinio nas capacidades funcionais, com
preservacao da cognicédo, leva o individuo e seus familiares a uma mudanca dificil e
possivel decurso em sua qualidade de vida, pois passam a enfrentar um enorme

desafio no que diz respeito a manutencao do prazer em viver (MELLO et al., 2009).

Possui incidéncia bastante diversificada, variando de acordo com a regiao
geografica. E considerada uma doenca rara, e no Brasil calcula-se que atinja uma
pessoa a cada 100.000 habitantes/ano. Acomete mais aos individuos brancos do
gue aos negros; e 0 sexo masculino, de uma maneira mais ampla, € mais atingido
em uma proporcéo de 2:1 em relacdo ao feminino. Ocorre geralmente a partir da 52
década de vida; entretanto, cerca de 4% a 6% dos casos ocorrem antes dos 40
anos. Considerando as regifes geograficas, vale a pena ressaltar a llha de Guam,
ao sul do Japéo, onde sua prevaléncia é de 50 a 100 vezes maior devido a fatores
ambientais (ABRELA, sd).

A ELA ainda é pouco divulgada no Brasil, apesar de quase um século apés a
aparicdo das primeiras descricbes. Em 1909, o Dr. Cypriano de Souza Freitas,
professor de anatomia e fisiologia patoldgica da Faculdade de Medicina do Rio de
Janeiro, foi responsavel pela primeira descrigdo no Brasil. Baseado em quatro casos
da doenga na época apresentou um dos casos no IV Congresso Médico Latino

Americano realizado no Rio de Janeiro. Os casos da doenca |he interessavam pelos
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seguintes topicos: raridade da afeccao; idade de inicio dos sintomas; dificuldade de
um diagndstico preciso (QUADROS, 2006).

A partir da primeira descricdo se pode constatar o registro de varios estudos
na literatura médica brasileira a cerca da patologia, o que contribuiu grandemente
para o conhecimento da ELA (QUADROS, 2006). Mesmo ap0s um século de
estudos, a etiologia ainda néo foi esclarecida. Entretanto, alguns estudos permitem
concluir que existam dois tipos de causas:

e ELA Esporadica — possui mecanismo multifatorial, corresponde a
aproximadamente 90% dos casos relatados;

e ELA familiar — ocorre por causas genéticas e corresponde aos 10% restantes
(ABRELA, sd).

O mecanismo patolégico ocorre por uma degeneracdo dos neurdnios
motores, atingindo desde o coOrtex motor, tronco encefalico e medula espinhal
(LINDEN JUNIOR, 2013). Os elementos que podem levar a ocorréncia da doenca
ainda ndo foram esclarecidos, porém existem algumas suposi¢cdes que tentam
explicar como ocorre o desencadeamento da doenca, como: excitotoxicidade pelo
glutamato, estrangulamento axonal, estresse oxidativo e acumulo de proteinas
(LIMA & GOMES, 2010).

7

Conforme Xerez (2008), o quadro clinico inicialmente é marcado pela
fragueza muscular, a qual € acompanhada pela amiotrofia e fasciculacbes. A
principio, a fraqueza muscular é focalizada, e com a progressdo, passa a ser
generalizada. Bandeira et al. (2010), descrevem que a cdibra também € um sintoma
muito presente nos pacientes portadores de ELA, bem como, reflexos aumentados,
dispneia, espasticidade, sialorréia, disfagia e disartria. Os sintomas geralmente
iniciam-se nas extremidades dos membros superiores, posteriormente, atingindo

todos os membros e tronco.

Os sinais mais notaveis e que sdo queixas frequentes dos pacientes séo
atrofias, fragueza muscular e contracdo muscular involuntaria. Com a piora do
quadro, aparecem as alteracdes na fala e degluticdo (ABRELA, sd). A musculatura
respiratoria € comumente atingida, pois a fraqueza muscular chega até os pulmdes e

a insuficiéncia respiratoria acaba sendo a principal causa de morte dos pacientes.
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Os sintomas apresentados pela doenca acabam causando outros incOmodos aos
acometidos pela ELA, como alteragBes no sono, cefaléia, sonoléncia e dificuldade
em concentrar-se (GHEZZI et al., 2005).

Algumas fungcbes permanecem inalteradas, como a visdo e os esfincteres,
pois 0S nervos que os controlam ndo sao afetados. A patologia também néo atinge o
sistema cognitivo, permitindo que as capacidades mentais e psiquicas permanecam
intactas, assim como, o tato, a audi¢cdo, o olfato, a memoria e a funcdo cardiaca. O
paciente também conserva a fungcédo sexual e a percepgdo de dor. Como citado, o
controle urinario e fecal ndo sofrem alteracdo, porém, pode ocorrer constipacéo
devido a fraqueza da musculatura abdominal e a imobilidade nos estagios mais
graves da doenca (ABRELA, sd).

Farmacologicamente, temos atualmente apenas uma forma aprovada para
diminuir sutilmente a progressao da doenca, que € a utilizacdo do farmaco Riluzol®.
Este medicamente possui o efeito de inibir a neurotransmissdo glutamatérgica que
ameniza a agressao aos neurdnios responsaveis pela area motora. O farmaco
aumenta a sobrevida dos pacientes de 3 a 6 meses nos estagios inicias. Alguns
estudos relatam que ap6s 18 meses de uso, o farmaco perde sua eficacia, isso pode
estar ligado ao aumento do glutamato nos estagios finais da doenca, e este exagero
na transmissao incapacita a sua inibicdo (LIMA & GOMES, 2010).

O tratamento da ELA torna-se muito complexo e é visto como um desafio,
pois além da deficiéncia na conclusdo de sua etiologia, é considerada uma doenca
relativamente rara. Portanto, o tratamento € sintomatico. Atualmente, é defendido o
modelo de tratamento multidisciplinar, o que tem demonstrado melhores
prognosticos em pacientes que o0 recebem. A fisioterapia ocupa um lugar
indispensavel no tratamento do paciente com ELA, pois pode auxiliar e melhorar
muitos problemas que surgem juntamente com a progressao da patologia (LINDEN
JUNIOR, 2013).

E possivel amenizar as perdas funcionais através de técnicas e intervengdes
fisioterapéuticas, como cinesioterapia que aplica alongamentos e fortalecimento
muscular. A fisioterapia ajuda também com orientacbes aos pacientes e seus
cuidadores, no que diz respeito a adequacado postural e para diminuicdo da fadiga

muscular. Do mesmo modo é utilizada a cinesioterapia respiratoria, com exercicios
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para melhora da respiracdo, e nos ultimos estagios, utiliza-se a ventilagdo mecéanica
para auxilio respiratério (POZZA et al., 2006). Embora seja uma patologia sem cura,
uma abordagem multidisciplinar pode aumentar a sobrevivéncia dos individuos
afetados pela doenca e melhorar a qualidade de vida (LINDEN JUNIOR, 2013).

O tema qualidade de vida tem sido muito estudado, mas ainda ndo ha um
consenso a respeito do seu conceito. Entretanto, muitos estudiosos salientam que a
qualidade de vida deve ser avaliada pelo proprio individuo acometido, pois esta
relacionada ao grau de satisfagdo mediante sua vida amorosa, social, familiar e sua
prépria estética. A Organizacdo Mundial da Saude (OMS) define qualidade de vida
como: “A percepcao do individuo de sua posicdo na vida, no contexto da cultura e
sistema de valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas,

padrdes e preocupacdes” (MELLO et al., 2009, p. 6).

Parece ser essencial buscar informacgdes a respeito da qualidade de vida dos
pacientes acometidos pela ELA, e creio ser de extrema importancia saber o ponto de
vista do individuo e sua perspectiva, ndo baseado em conceitos pré-estabelecidos e
critérios impostos de normalidade, e sim saber a percepcéo do paciente mediante a
evolucdo da doenca. Esta patologia chega de forma inesperada e em um curto
espaco de tempo torna a vida do paciente absolutamente mais complexa, pois afeta
ndo somente sua capacidade motora, como também seu convivio social, sua
perspectiva profissional e amorosa (MARINHO JUNIOR et al., 2013; MELLO et al,
2009; ABRELA, sd; LINDEN JUNIOR, 2013; POZZA et al.,2006).

Com a progressdo da doenca, o0 paciente torna-se completamente
dependente de outra pessoa para realizacao de atividades de vida diaria. Por outro
lado, a capacidade intelectual permanece intacta, permitindo assim que o individuo
perceba tudo a sua volta, sendo este o fator que mais o atormenta, pois muitas
vezes ndo consegue se comunicar. Nota-se entdo a importancia do reconhecimento
dos aspectos que interferem na qualidade de vida dos pacientes, pois com este
conhecimento é possivel o desenvolvimento de novas terapias e uma melhora no
trato do paciente acometido (MARINHO JUNIOR et al., 2013; MELLO et al, 2009;
ABRELA, sd; LINDEN JUNIOR, 2013; XEREZ, 2008; GHEZZI et al., 2005).

A partir do conhecimento sobre a patologia e durante as aulas de graduacgao

foram relatadas as perdas motoras evolutivas da ELA e presume-se a interferéncia
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dessas perdas na qualidade de vida dos pacientes, houve entdo o interesse em
verificar a percepgéo do individuo com relacdo a sua qualidade de vida.

2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral:

e Realizar um estudo de casos para verificar a percepc¢do da qualidade

de vida do individuo acometido pela esclerose lateral amiotrofica.

2.2 Objetivo especifico:

e Apresentar as limita¢cdes funcionais pela percepc¢éo do individuo;

3 METODOS

Foram recrutados individuos que possuem diagnostico de esclerose lateral
amiotréfica (ELA) e fazem tratamento ou estdo na lista de espera por vaga no setor

de fisioterapia do Hospital das Clinicas da Universidade de S&o Paulo.

Critérios de inclusédo: individuos de ambos os sexos, independente da idade,
tempo de acometimento e sequelas; que fazem tratamento ou estdo inscritos na fila
de espera por vaga na fisioterapia do Hospital das Clinicas da Universidade de Séo

Paulo e que concordem em patrticipar voluntariamente da pesquisa.

Critérios de exclusdo: Individuos internados, que nao compreendam a

metodologia dessa pesquisa e 0S que Se recusarem a participar.

Apés o consentimento dos sujeitos da pesquisa, foram aplicados os
qguestionarios individualmente. Depois de finalizada a pesquisa, 0s pacientes

receberdo orientacfes especificas em forma de palestra sobre qualidade de vida, na
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qual serdo ressaltadas questbes relacionadas as principais queixas apresentadas
pelos pacientes e constatadas no resultado da pesquisa. Essa palestra devera ser
elaborada e ministrada pela professora Angela Mitzi Hayashi Xavier e pela

académica Lene Meneses de Araujo Silva, responsaveis pela pesquisa.

Para a realizacdo da pesquisa foi solicitada a Diretoria do Servico de
Fisioterapia do Hospital das Clinicas (Apéndice B) a autorizagdo para abordagem
aos pacientes em tratamento e inscritos na fila de espera por vaga na fisioterapia do
Hospital das Clinicas da Universidade de Sao Paulo. Foi solicitada também a

diretoria do servico de fisioterapia a declaragcéo de coparticipante (Apéndice C).

Foi entregue aos individuos a Carta de Esclarecimento ao Sujeito da Pesquisa
(Apéndice D), para que os mesmos tenham ciéncia da metodologia e objetivos da
pesquisa; os individuos também receberam o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido — TCLE (Apéndice E), o que lhes permitiu tomar conhecimento dos
beneficios da pesquisa, bem como, dos constrangimentos que eventualmente

poderiam surgir.

Os termos foram elaborados conforme a Resolucao 466, de 12 de dezembro
de 2012. Essa pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa da
Universidade de Santo Amaro (CEP UNISA), CAAE 31778114.8.0000.0081, nimero
do Parecer: 676.382 e data de relatoria: 05/06/2014 (Apéndice F).

Foi aplicado um questionario (Apéndice A) aos individuos com a finalidade de
caracterizar a amostra, esse contém questdes de multipla escolha referente aos
dados pessoais, a qualidade de vida dos pacientes, aparicdo de alteracfes apés o
surgimento da doenca, questdes a cerca das ocupacdes, entre outras. O
qguestionario foi elaborado pelas autoras para caracterizar especificamente a
populacdo desta pesquisa. Foi aplicada também a Escala de Bem-Estar Subjetivo —
EBES (Anexo A), a qual € composta por 62 itens que abrangem 0s seguintes
dominios: afeto positivo, afeto negativo e satisfacdo-insatisfacdo com a vida. Nesta
escala, o individuo julga a sua satisfacdo com relacédo a vida e relata as emocdes de
prazer e desprazer mais freqiientes (ALBUQUERQUE E TROCCOLI, 2004).

Além dos supracitados, foi aplicado também o questionario de avaliacdo da
ELA, o qual é especifico para avaliar os pacientes acometidos por esta patologia. O
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ALSAQ-40BR (Anexo B) é utilizado para avaliar a qualidade de vida dos pacientes
com ELA. Consta de 40 questdes, divididas em cinco dimensdes: atividade de vida
diaria e independéncia, aspectos fisicos, alimentacdo, comunicacdo e aspectos
emocionais (PAVAN, 2007).

Um dos pacientes, o qual estd em tratamento no Hospital das Clinicas da
Universidade de S&o Paulo, respondeu aos questionarios pessoalmente. Os outros
dois pacientes colaboradores, responderam aos questionarios por telefone para
evitar transtornos de locomocédo, uma vez que estes estdo na fila de espera por vaga

para tratamento no setor de fisioterapia.

4 RESULTADOS

4.1 Caracterizacdo da amostra

A amostra foi composta por trés individuos, sendo dois deles do género
masculino, possui idade média de 42 anos e peso médio de 72 kg. Possuem o
ensino fundamental incompleto, exceto um dos individuos que chegou a cursar o
ensino superior, porém ndo concluiu. Todos confirmam serem casados. Atualmente,
nao trabalham mais e relatam que a vida profissional foi interrompida h4 um ano, em
média. Afirmam dormir aproximadamente 7 horas por dia, com uma qualidade de
sono regular. Fazem entre trés e quatro refeicbes diarias e ndo referem outras
doencas associadas, com excecdo de um deles que referiu problemas respiratorios.
Residem com esposos(as) e filhos. Obtiveram o diagndstico de ELA entre seis
meses e um ano. As queixas principais citadas foram: dor, falta de forca e
movimento e cansago. Realizam tratamento médico, fisioterapéutico e
fonoaudiélogo. Como atividades de lazer foram relatadas leitura, meditacdo, muasica

eiraigreja.

Tabela 1 - Perfil da Amostra
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Género M M F
Idade 35 39 52
Peso 78 87 63
Grau Fundamental Fundamental Superior
Académico incompleto Incompleto Incompleto
Estado Civil Casado Casado Casado
Trabalha Nao Nao Nao
Parou ha

Quanto tempo

Menos de 1 ano

Menos de 1 ano

De1la?2anos

Outras Problemas
Doengas Nenhuma respiratdrios Nenhuma
Horas de sono 6 6 8
Qualidade do
sono Regular Ruim Regular
RefeicGes 3a4 3a4 3a4
Tempo de De 6 mesesal
Diagnéstico Menos 6 meses Menos de 6 meses ano
Mora com
quem Filhos,esposa Filhos, esposa Filhos, esposo
Queixa Dor, falta de Perda de forca nos
principal movimento membros Dor, cansago
Médico,
Fisioterapia, Fisioterapia,
Tratamento Fisioterapia Fonoaudiologia Fonoaudiologia
Leitura,
Meditacao,
Lazer lgreja, leitura Nenhum musica

Tabela 1: Dados gerais da amostra para estabelecimento do perfil.

4.2 Escala de Bem-Estar Subjetivo (EBES)

Para obter o resultado da EBES, foi feito o calculo de média, a qual esta

descrita nas tabelas abaixo. Na primeira parte do questionario foram avaliados afeto

positivo (Tabela 2) e afeto negativo (Tabela 3) e os escores utilizados foram: 1-Nem

um pouco, 2-Um pouco, 3-Moderadamente, 4-Bastante e 5-Extremamente; e na

segunda parte foi avaliado o aspecto satisfacédo-insatisfacdo com a vida (Tabela 4),

na qual foram usados o0s escores: 1-Discordo plenamente, 2-Discordo, 3-N&o sei, 4-

Concordo e 5-Concordo plenamente.

Com relacdo aos dominios afetivos, a tabela 2 que apresenta os aspectos

positivos, mostra que a meédia das respostas mais citadas foi 4 (bastante), chamando
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a atencdo para a palavra ativo, para a qual, todos os pacientes responderam 3

(moderadamente).

Tabela 2 - Dominios afetivos da EBES: Afetos positivos

Amavel

H

Ativo

Agradavel

Alegre

Disposto

Contente

Atento

Animado

Determinado

Decidido

Seguro

Dinamico

Engajado

Produtivo

Entusiasmado

Estimulado

Bem

Empolgado

Vigoroso

Al |lW|dP|lWd|d||IPI|d|PIWIW W IW] W |

Inspirado

4

WIWIWWINIWIWININIWIW W IW W WwW W] |lWw]lU

uniwliullninjwlidlIPlnIIIL || |W U

AW i lW|IP W |PIWIr(d|dIPIPW WA wWwO

Tabela 2: EBES - afeto positivo

Quanto aos aspectos negativos, a média mais freqliente entre as respostas foi

2 (um pouco), destacando-se a palavra amedrontado, na qual todos os individuos

responderam 1, que quer dizer, nem um pouco.

Tabela 3 - Dominios afetivos da EBES: Afetos negativos
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Aflito
Alarmado

Angustiado

Apreensivo

Preocupado

Irritado

Deprimido
Entediado
Transtornado
Chateado
Assustado

Impaciente

Receoso

Desanimado

Ansioso

Indeciso
Abatido

Amedrontado

Aborrecido

Agressivo

Incomodado

Nervoso

Tenso

Triste
Agitado

Envergonhado 1
Tabela 3: EBES - afetos negativos.

WININW || |IPINTW IS INITWIOINIWIRPIWIW WA | IWIN]N

Alwlwlw lw v [IvIVIRPlWlwlwlw lwINdIvMwIdIVIwW wRr R ]R ][RR
N[RN[R INMN[R]RrRrINMNIRIMIRINMIRIRINIRRIR[dOwIN]|R R R
N[NNI W RN RINIVNIWIN W WD W R[N W W[ (R R

Na tabela 4, a qual apresenta a dimensao satisfacao-insatisfagcdo com a vida,
observa-se que dentre as respostas colhidas a média foi 3 (ndo sei). Ou seja, a
maioria relata ndo saber classificar se esta satisfeito ou ndo com sua vida. Por outro
lado, nota-se a baixa frequiéncia das opcdes 1(discordo plenamente) e 5(concordo

plenamente).

Tabela 4 — EBES: Dimenséo satisfagédo-insatisfacdo com a vida
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Estou satisfeito com minha vida 3 4 4 4
Tenho aproveitado as
4 4 4

oportunidades da vida 3
AVB!I? a minha vida de forma 5 4 5 5
positiva
Sob quase todos os aspectos minha
vida estd longe do meu ideal de 2 4 4 3
vida
Mudaria meu passado se eu 3 5 3 3
pudesse
Tenho conseguido tudo o que eu

) 2 2 4 3
esperava da vida
A minha vida esta de acordo com o 1 2 4 2
que desejo para mim
Gosto da minha vida 5 4 5 5
Minha vida estd ruim 3 2 2 2
Estou satisfeita com minha vida 2 4 2 3
Minha vida poderia estar melhor 4 4 4 4
Tenho mais momentos de tristeza 1 4 1 2
do que de alegria na minha vida
Minha vida é "sem graga" 2 4 1 2
er.\has condigcdes de vida sao 3 5 3 3
muito boas
Considero-me uma pessoa feliz 4 4 5 4

Tabela 4: EBES — Satisfacéo- insatisfacdo com a vida.

4.3 ALSAQ 40/BR — Questionario de avaliacao da Esclerose Lateral Amiotrofica

Para que a descricdo dos resultados ficasse mais clara, este questionario foi
separado por areas: Motora, que envolvem as atividades de vida diaria e
independéncia e aspectos fisicos; Fala/degluticdo, que englobam as dimensfes
alimentacdo e comunicacdo; e por Uultimo os aspectos emocionais. Neste
guestionario, a freqiiéncia descrita pelos individuos foi substituida por nimeros, para

podermos calcular a média. Sendo:

N — nunca

R — raramente

A — as vezes

F — freqientemente

g | W N|

S —sempre
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Na tabela 5, a média das questdes que abrangem a area motora foi 3, ou
seja, as vezes. Como mostra a média, a maioria refere que ocasionalmente sente
algum tipo de dificuldade motora para execucdo das atividades cotidianas. Nesta
tabela, destacam-se também as questfes acerca de caminhar e subir e descer
escadas. Nestas questdes, quase todas as respostas dadas foram Sempre, que
corresponde a 5.

Tabela 5 - ALSAQ 40/BR: Aspectos Motores

Tenho encontrado dificuldade para caminhar 4 5 4 4
curtas distancias, isto €, em volta da casa.
Tenho caido enquanto ando. 3 3 3 3
Tenho tropecado enquanto caminho. 3 3 3 3
Tenho perdido meu equilibrio enquanto
. 3 3 3 3
caminho.
Tenho tido que prestar atencdo enquanto
. 5 5 5 5
caminho.
Caminhar tem me fadigado completamente. 5 5 4 5
Tenho tido dores em minhas pernas enquanto
. 2 3 1 2
caminho.
Tenho encontrado dificuldade em subir e descer
5 5 5 5
degraus.
Tenho encontrado dificuldade em ficar em pé. 4 5 3 4
Tenho encontrado dificuldade em levantar-me
. 4 5 3 4
de cadeiras.
Tenho encontrado dificuldade em utilizar meus 3 5 1 5
bragos.
Tenho encontrado dificuldade em virar e 3 5 1 5
movimentar-me na cama.
Tenho encontrado dificuldade em pegar 3 5 1 5
pequenos objetos.
Tenho encontrado dificuldade em manter livros 4 3 1 5
ou jornais, ou virar paginas.
Tenho encontrado dificuldade em escrever 4 5 1 5
claramente.
Tenho encontrado dificuldade em fazer
4 3 4 4
trabalhos de casa.
Tenho encontrado dificuldade para alimentar-me
. 2 2 1 2
sozinho.
Tenho encontrado dificuldade em escovar meus 5 3 1 5
cabelos ou escovar os dentes.
Tenho encontrado dificuldade em vestir-me. 4 5 3 4
Tenho encontrado dificuldade em lavar a mao na 1 5 1 5
pia.

Tabela 5: Area motora (Atividades de vida diaria, independéncia e aspectos fisicos).
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A tabela 6 apresenta como média mais frequiente nas respostas a opgéo 2,
que quer dizer raramente. O dominio apresentado na tabela 6 a seguir, engloba a
fala e a degluticdo dos pacientes. Nota-se, portanto, que estas funcdes quase nao
foram afetadas negativamente. Neste dominio, salientam-se as questdes sobre a
mastigacdo de comidas sélidas e ingestdo de liquidos. A tabela mostra que a maioria
respondeu a estas questdes com a opc¢ao Nunca (corresponde a 1), ou seja, nao

relataram dificuldade nessas funcionalidades.

Tabela 6 - ALSAQ 40/BR: Fala e degluticdo

Tenhc.> encontrado dificuldade em 1 3 1 )
engolir.
Tenho tido dificuldade em mastigar
. s 1 2 1 1
comidas sdlidas.
Tenho encontrado dificuldade em
.. 1 2 1 1
beber liquidos.
Tenho encontrado dificuldade em
participar de conversas pela dificuldade 1 3 1 2
na fala.
Tenho sentido que as pessoas ndo
1 5 1 2
compreendem o que eu falo.
Tenho tido dificuldade em falar 1 3 1 )
algumas palavras ou letras.
Tenho tido que falar muito devagar. 1 5 1 2
Tenho falado menos que de costume 1 5 1 5
pela dificuldade na fala.
Tenho estado incomodado com minha 1 5 1 5
fala.
Tenho consciéncia sobre as 1 5 1 5
dificuldades na minha fala.

Tabela 6: Fala/degluticao (Alimentacdo e comunicac¢ao).

Assim como na tabela anterior, na tabela 7, a média mais frequente foi 2
(raramente). Isto significa que 0s aspectos emocionais, aparentemente, estado pouco
prejudicados, conforme referido pelos proprios individuos. Neste dominio, a resposta
mais positiva esta ligada ao sentimento em relacdo ao futuro; a maioria refere que
ndo perdeu as esperancas. Destaca-se também a questédo a respeito do sentimento

de dependéncia para realizar as atividades diarias. Nota-se que o fato de depender
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de alguém, deixa os individuos muito incomodados, pois a maioria das respostas foi

frequentemente, correspondente a 4.

Tabela 7 - ALSAQ 40/BR: Aspectos emocionais

Tenho sentido solitario. R N N N
Tenho estado aborrecido. A A N R
Tfenho~sent|d9 fenvergonhado em N A R R
situagdes sociais.

Tenh? estado sem esperangas em R N N N
relagao ao futuro.

Tenho sentido preocupado em F N A A
depender dos outros.

Tenho refletido porque continuo S A N A
lutando.

Tenho dificuldades em aceitar a A A N R
doenga.

Tenho estado deprimido. R A N R
Tenho preocupagdes com o futuro. F N A A
Eu tenho sentido dependente nas E A £ E
atividades de vida diaria.

Tabela 7: Aspectos emocionais.

4 DISCUSSAO

Com relacdo a amostra, nota-se a prevaléncia do género masculino e idade
média de menos de 40 anos. Essas caracteristicas condizem com a literatura no que
diz respeito ao género mais acometido, por outro lado, h4 um contraste quando
demonstra a idade média, pois a literatura afirma que a ELA ocorre a partir de 50
anos (ABRELA, sd). Quanto a aparicdo de outras doencas ap0s o diagnostico da
ELA, apenas um individuo citou problemas respiratérios, 0s outros nao relataram
nenhuma doenca adicional. Dentre as queixas principais, foram citadas: dor,
cansaco, perda de forca e movimento nos membros. A fraqueza muscular, que é um
dos principais sintomas da doencga, leva o paciente a um quadro de fadiga frequente
(XEREZ, 2008). Na maioria das vezes, o declinio funcional comeca nas
extremidades dos membros superiores e progride para os membros inferiores e
tronco (BANDEIRA et al., 2010).
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Todos afirmam ter recebido o diagnéstico hA menos de um ano. Os trés
individuos que comp8em a amostra fazem tratamento fisioterapéutico; dois deles
passam por fonoaudidlogos; e apenas um paciente associa o tratamento médico
com a fisioterapia e fonoaudiologia. A leitura foi citada por dois individuos como
forma de lazer e um dos pacientes ndo citou nenhum modo de lazer. Segundo
Beuter et al. (2005), o lazer € uma forma de cuidar de si mesmo, e esse cuidado
melhora a qualidade de vida e apresenta um papel importante para o bem-estar, pois

gera conforto, paz e traz momentos de felicidade e alivio as pessoas.

Ao contrario do que se imagina, esses resultados mostraram que 0s
individuos desfrutam de mais sentimentos positivos do que negativos. Conforme a
tabela 2, da escala de bem-estar subjetivo (EBES), nos aspectos positivos, a maioria
das respostas foi a opcdo 4 (bastante); e nos aspectos negativos (Tabela 3) a
maioria foi a resposta 2 (um pouco). Conforme Albuquerque e Trdccoli (2004), esta
predominancia influencia de forma positiva na qualidade de vida das pessoas.
Fredrickson et al (2003) relatam que o afeto pode ser responsavel por desencadear
recursos de superacao do individuo, bem como de enfretamento de processos de
mudanca. Sugerem em seu estudo, que o afeto positivo exerce forte influéncia na
capacidade de resiliéncia, e também funciona como combustivel para a

prosperidade.

Por outro lado, o mecanismo de negacao pode ser visto como defesa para
enfretamento da doenca, o que pode explicar o ressalto do afeto positivo nos
individuos. A negacado é uma defesa comumente utilizada para encarar as ameacas
gue a doenca representa ao sentimento de indestrutibilidade que existe em todos os
seres humanos. Este mecanismo serve, portanto, como uma espécie de arma
defensiva para proteger sua integridade psiquica. A negacao também é citada como
forma de protecdo para o sentimento de onipoténcia, e para proteger este
sentimento, o individuo utiliza a negacdo até mesmo na linguagem, quando precisa

fazer alguma descricao relacionada a doenca (NETO et al., 2003).

Pode-se imaginar também que os individuos preferem aceitar a doenca e
tomar o diagnostico como motivacdo. Martins et al. (2005) sugerem em seu estudo
gue acontecimentos como doencas, podem servir como uma oportunidade e uma

motivacdo para reflexdo sobre seus valores, procurando assim uma forma de
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melhorar a relagdo consigo mesmo diante do fato. Segundo Kluber-Ross (1996), a
aceitacao/adaptacdo é outro mecanismo de defesa, ou seja, quando o paciente
percebe o seu estado, consegue elaborar uma forma de reorganizacdo através de

recursos internos, com o objetivo de enfrentar este novo momento na vida.

Na area de satisfacdo e insatisfacdo com a vida, como mostra na tabela 4,
ainda na EBES, a média das respostas foi 3 (ndo sei). Algumas das questdes
utilizadas para avaliar este dominio foram: “Estou satisfeito com minha vida” e
“Considero-me uma pessoa feliz’. A confirmagado do diagnostico pode causar uma
espécie de ruptura na estabilidade emocional do paciente (JEAMMET et al., 1982).
Analisando as respostas, fica clara a utilizacdo de mecanismos de defesa. Mas,
acredita-se que estes mecanismos possam ser necessarios para o enfrentamento da
doenca, bem como para manter a estabilidade e contribuir de forma mais proveitosa
para o tratamento e melhora da percepcao de qualidade de vida do individuo. Esta
hipétese é confirmada por Seidl e Zannom (2004), que afirmam que a avaliacao da
percepcdo da qualidade de vida, através dos questionarios, visa mostrar a situacao
atual em que o paciente se encontra e de que forma esta lidando com estes

acontecimentos.

Analisando a tabela 5, que mostra o questionario ALSAQ 40, na area motora
a média das respostas foi 3 (as vezes). Isto significa que os movimentos dos
individuos entrevistados estdo moderadamente afetados. Na forma classica da
doenca, os primeiros sintomas sdo perda de forca nos membros superiores,
inferiores e tronco (STEINER, 2008). Os pacientes acometidos pela ELA, evoluem
com quadro clinico de fragueza muscular, atrofias, céibras e fasciculacdes, gerando
um declinio funcional e grandes dificuldades para realizacdo de atividades de vida
diaria (BANDEIRA et al., 2010).

Na area de fala, alimentacdo e degluticdo, a média das respostas foi 2, ou
seja, raramente, conforme apresentado na tabela 6. Pacientes com ELA
apresentam, freqientemente, problemas de disartria, disfonia e disfagia, sintomas
estes que correspondem a um comprometimento bulbar (ABRELA, sd). A disartria
trata-se de uma disfuncéo para articular as palavras. A fala disartrica € caracterizada
por desarticualcdo na pronuncia das palavras, pronunciando-as com fraqueza e

7

lentiddo. A disfonia € uma dificuldade em emitir os sons, por consequéncia da
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deteriorac@o vocal. Por isso, a voz torna-se fraca e ineficiente. A disfagia é um
sintoma muito comum na ELA, pois a maioria dos pacientes enfrenta alguma
dificuldade na degluticdo, podendo piorar com a evolucdo da doenca. Essas
disfuncbes ocorrem devido a fraqueza progressiva da musculatura orofaringea e
respiratéria (PONTES et al., 2010). Conforme Oliveira e Pereira (2009), estas
alteracdes provocam a sialorréia, desidratacéo e podem levar até a desnutri¢cdo, pois

devido a dificuldade na alimentacéo, o paciente acaba apresentando perda de peso.

Portanto, analisando as tabelas 5 (4rea motora) e 6 (fala, alimentacdo e
degluticdo), a amostra da pesquisa relatou mais disfuncbes motoras, do que na
regido orofaringea. Este fato pode ser explicado pelo tempo de diagndstico, pois
conforme descrito na tabela 1, os pacientes afirmam ter recebido o diagnéstico ha
menos de 1 ano. Segundo Pontes et al. (2010), apenas 30% dos pacientes com ELA
apresentam os sintomas bulbares, como disfagia, disartria e disfonacéo, no inicio da
doenca. As dificuldades de locomocéo, declinio da capacidade de independéncia e
perdas motoras, levam os pacientes a perceberem um prejuizo em sua qualidade de

vida, pois a liberdade é considerada um importante item para manter uma boa
gualidade de vida (MINAYO et al., 2000).

Na éarea emocional, a média das respostas foi 2 (raramente). Torna-se
interessante este resultado, pois frente a uma doenca incuravel e de evolucao téo
drastica, o aspecto emocional dos pacientes estda pouco afetado. O paciente
acometido por uma doenca fatal, se sente impedido de dar continuidade a sua vida,
passa a ter um sentimento de escraviddo diante de suas limitacdes e torna-se
prisioneiro do seu proprio corpo. A evolucdo sinaliza a percepcdo de néo ter mais
controle de seu fisico (STEINER, 2008). A decadéncia dos movimentos
responsaveis pela realizacdo das atividades de vida diaria, bem como o sentimento
de dependéncia, as perdas sociais e a torcida pela “sorte”, geralmente, levam o

paciente a um quadro de estresse emocional (JEAMMET et al., 1982).

Porém, conforme mencionado, nesta pesquisa 0s pacientes curiosamente
apresentaram poucas alteragdes no dominio emocional. Este resultado pode ser
explicado por Correia (2012), que cita o fato de que as limitagbes motoras véao
deteriorando progressivamente, e iSSO permite que 0s pacientes criem adaptacoes e

regulem suas expectativas, proporcionando a si mesmo uma melhor qualidade de
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vida. Outra hipotese para justificar este resultado € o mecanismo de aceitacdo, que é
definido como uma constante busca por uma convivéncia razoavel com a patologia.
Isso ndo significa uma submisséo a doenca, e sim uma busca por controle na reacéo
depressiva que a doenca pode provocar (VECHIA, sd). Desta forma, parece que o
estado emocional ndo afeta os pacientes portadores de ELA a ponto de intervir na
sua percepc¢éao de qualidade de vida.

De todos os dominios estudados, o motor parece ser o mais afetado pela
ELA, conseqiientemente é o que mais incomoda os individuos no que diz respeito a
sua percepcao de qualidade de vida. Os pacientes véem esse declinio motor como
uma privacdo de sua nhecessidade de auto-realizacdo, ficando evidente a
dependéncia que passam a ter de outras pessoas para a realizacéo de atividades de
vida diaria (PEREIRA et al., 2006). As perdas motoras dos pacientes com ELA séo
vivenciadas de forma muito dolorosa, visto que ocorre uma degeneracao diaria e
este processo € consciente, pois o paciente acompanha tudo com lucidez, tendo a
sensacao de estar encarcerado em seu préprio corpo (SALGUEIRO, 2008). O

presente estudo mostra, portanto, que a area motora é a que mais interfere

negativamente na percepcao de qualidade de vida da amostra estudada.

Algumas limitacdes do estudo devem ser consideradas. A principio havia
planos de realizar esta pesquisa na Associacdo Brasileira que presta assisténcia a
pacientes com ELA, porém nédo foi autorizado pela mesma, pois a associacdo sé
permite a realizacdo de pesquisa por uma unica universidade. Em contato com outra
associacdo, apos apresentacdo do projeto, houve a autorizacdo. Porém, esta
Associacdo ndo possui um local fisico, as orientacbes e auxilios sdo dados aos
pacientes por meio eletrénico e por redes sociais, 0 que acabou inviabilizando a
aplicacdo da pesquisa. O setor de fisioterapia do Hospital das Clinicas da
Universidade de S&o Paulo aprovou o projeto e disponibilizou o contato com os
pacientes. Mesmo com um numero pequeno de pacientes no setor, a pesquisa foi
realizada e os resultados apresentados sdo suficientes, embora ndo possam ser

generalizados pela limitagcdo do numero da amostra.
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5 CONCLUSAO

A partir dos resultados obtidos nesta pesquisa, observa-se que os individuos
fazem uma distin¢do entre qualidade de vida e estado de saude. Conclui-se que a
percepcdo dos pacientes sobre sua qualidade de vida é boa, embora tenham
grandes limitacdes fisicas, causadas pelas perdas motoras que a doenca lhes traz,
tais como: dificuldade em caminhar, perda de equilibrio, dores, fadiga e declinio da
capacidade de uso dos membros superiores. Desta forma, percebe-se que a
qualidade de vida parece ser em maior numero independente da funcao fisica em
pacientes acometidos pela ELA, pois 0 aspecto emocional apresentou-se pouco

perturbado, enquanto que o aspecto fisico € o que mais incomoda aos pacientes.

Sugere-se, portanto, que outras pesquisas sejam desenvolvidas, abordando a
percepcdo de qualidade de vida e o bem-estar subjetivo de pacientes com ELA,
incluindo um nimero maior de pacientes, para que se possa generalizar o resultado
apresentado. Sugere-se também que sejam realizados estudos longitudinais, nos
quais sejam abordadas entre outras questbes a religiosidade e projetos de vida,
antes e depois do diagnéstico recebido por estes individuos.
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QUESTIONARIO

Assinale a alternativa que |he parecer mais correta.

1.

7.

Género:

O Feminino
O Masculino
O Outros:

Idade:
Peso:

Grau Académico:

O Fundamental Incompleto
O Médio Incompleto

O Superior Incompleto

Estado Civil:

O Casado (a)

O Solteiro (a)

O Divorciado (a)
O Viavo (a)

O Outro:

Trabalha atualmente:
O Sim

O Nao

Se nao, ha quanto tempo parou:

O Menos de 1 ano
O De 1 a2anos
O De 2 a 3 anos
O De 3 a 4 anos
O De 4 a5 anos
O Mais de 5 anos

O Fundamental Completo
O Médio Completo
O Superior Completo

32

Assinale uma ou mais doencas que apresentou ap0s o aparecimento da ELA:

O Diabetes

O Presséo Alta

O Colesterol elevado
O Problemas cardiacos



9.

10.

11.

12.

13.
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O Problemas respiratorios
O Nenhuma doenca

Dorme quantas horas por dia:
O 4 horas

O 6 horas

O 8 horas

O 10 horas ou mais

Qualidade do sono:
O Boa O Regular O Ruim

Quantas refei¢cdes por dia:
OEntre3e4
OEntre5e6

O 7 ou mais

Ha quanto tempo recebeu o diagndéstico da doenca:
O De 0 a 6 meses

O De 6 meses a 1 ano

O De 1 ano a 1 ano e meio

O De 2 anos a 2 anos e meio

O De 3 anos a 3 anos e meio

O De 4 anos a 4 anos e meio

O Mais de 5 anos

Mora com quem (pode ser mais de uma opg¢ao):
O Pais

O Tios

O Filhos

O Esposo (a)

O Irméos

O Avos

O Amigos

O Qutros:

Qual é sua queixa principal (pode ser mais que uma op¢ao):
O Dor

O Formigamento

O Falta de Movimento

O Inchaco

O Engasgos



14.

15.

O Caibras
O Nenhuma
O Outras:

Faz algum tipo de tratamento:
O Médico

O Fisioterapia

O Fonoaudidloga

O Terapia Ocupacional
O Nutricédo

O Hidroterapia

O Equoterapia

O Acupuntura

O Nenhum

O Qutros:

Lazer:

O Cinema

O Shopping

O Igreja

O Parques

O Casa de parentes e amigos
O Leitura

O Nenhum

OOQutros:

OBRIGADA!

34



35

APENDICE B

CARTA DE SOLICITACAO A DIRETORIA DE SERVICOS DE FISIOTERAPIA DO
HOSPITAL DAS CLINICAS



36

CARTA DE SOLICITACAO A DIRETORIA DE SERVICOS DE FISIOTERAPIA DO
HOSPITAL DAS CLINICAS

Séo Paulo,  de Maio de 2014.

A Diretoria do Hospital das Clinicas
At.: Clarice Tanaka

Ref.: Solicitacdo de Autorizacao

Prezados,

A aluna Lene Meneses de Araudjo Silva, regularmente matriculada no 7°
semestre de Fisioterapia, sob registro académico niamero 2408074, realiza pesquisa
académica sob minha orientagéo, Prof.2 Ms. Angela Mitzi Hayashi Xavier.

O tema da pesquisa é: PERCEPCAO DA QUALIDADE DE VIDA DO
PACIENTE COM ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA (ELA) — ESTUDO DE
CASOS e tem como obijetivo verificar a percep¢ao da qualidade de vida do individuo
acometido pela esclerose lateral amiotréfica; apresentar as limitacdes funcionais
pela percepgdo do individuo; discriminar e quantificar as informacdes obtidas pela
pesquisa.

Para tanto solicito autorizacéo para que a aluna citada desenvolva a pesquisa
simultaneamente. A metodologia constara de um levantamento de dados baseado
na aplicacdo de questionarios, uma Unica vez, tendo como sujeito de pesquisa 0s
pacientes com ELA, que tenham acompanhamento regular no Hospital das Clinicas.
Essa pesquisa serd submetida ao COMITE DE ETICA EM PESQUISA da
Universidade de Santo Amaro. Todos os dados coletados serdo para uso exclusivo
desse estudo e para fins académicos.

Atenciosamente,

Prof2 Ms Angela Mitzi Hayashi Lene Meneses de Araujo
Xavier Silva
ORIENTADORA ACADEMICA

Clarice Tanaka



PROFESSORA TITULAR DO DEPARTAMENTO DE FISIOTERAPIA DO
HOSPITAL DAS CLINICAS

APENDICE C
DECLARACAO DA COPARTICIPANTE
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Declaracao da Coparticipante

Projeto de Pesquisa: Percepcéo da Qualidade de Vida do Paciente com Esclerose
Lateral Amiotréfica (ELA) — Estudo de Casos.

Pesquisadores responsaveis: Prof2 Ms Angela Mitzi Hayashi Xavier
Lene Meneses de Araujo Silva

Instituicdo Proponente: Universidade de Santo Amaro — Curso de Fisioterapia.

Declaro ter lido e concordar com o parecer ético emitido pelo CEP da
instituicdo proponente, conhecer e cumprir as Resolucdes Eticas Brasileiras, em
especial a Resolugcdo CNS 466/2012. Esta instituicdo estd ciente de suas co-
responsabilidades como instituicdo coparticipante do presente projeto de pesquisa, e
de seu compromisso no resguardo da seguranca e bem-estar dos sujeitos de
pesquisa nela recrutados, dispondo de infra-estrutura necessaria para a garantia de
tal seguranca e bem-estar.

Sao Paulo, de maio de 2014

Clarice Tanaka

Professora Titular — Dpto de Fisioterapia, Fonoaudiologia e Terapia Ocupacional
FMUSP

CNPJ:

(Assinatura e carimbo do responsavel institucional da coparticipante)
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CARTA DE ESCLARECIMENTO AO SUJEITO DE PESQUISA

Sr(a)

Vocé esta sendo convidado a participar como voluntario (a) da pesquisa sobre
a PERCEPCAO QUALIDADE DE VIDA DO PACIENTE COM ESCLEROSE
LATERAL AMIOTROFICA (ELA) — ESTUDO DE CASOS, realizada pela académica
Lene Meneses de Araujo Silva, sob orientacdo da professora Angela Mitzi Hayashi
Xavier; trata-se de um Trabalho de Concluséo de Curso, da faculdade de
Fisioterapia da Universidade de Santo Amaro — UNISA. O objetivo dessa pesquisa é
verificar a percepcdo da qualidade de vida do individuo acometido pela esclerose
lateral amiotrofica

A pesquisa sera realizada No Hospital das Clinicas, em dia e horario
agendados. Serdo aplicados trés questionarios simples, tipo teste, que vocé
respondera e sera entregue ao pesquisador. As informacdes dos questionarios serédo
usadas somente para apresentacdo do trabalho na Universidade e, caso haja
possibilidade, publicacdo de um artigo cientifico em revista especializada, ndo na
midia comum. E seu nome, bem como seus dados nunca serao divulgados.

Sua participacdo ndo € obrigatoria, e a qualquer momento vocé podera
desistir de participar e retirar seu consentimento. Sua recusa nao trara nenhum
prejuizo em sua relagdo com a pesquisadora ou com a Instituicdo. Vocé preenchera
0S questionarios e se em algum momento vocé se sentir constrangido podera
encerrar a sua participacdo e nao terminar de responder a pesquisa, sem que isso te

traga nenhum problema.

A pesquisadora responsavel € a Prof2 Angela Mitzi Hayashi Xavier, que pode
ser encontrada na Universidade de Santo Amaro, no curso de Fisioterapia, rua Prof.
Enéas de Siqueira Neto, 340, Jardim das Imbuias, Sdo Paulo — SP, ou pelo telefone
(011) 2141-8846. E caso haja alguma duvida referente a ética do trabalho, fica a sua
disposicdo o Comité de Etica em Pesquisa (CEP — UNISA) - Rua Prof°. Enéas de
Siqueira Neto, 340, Jardim das Imbuias, SP — Tel.: 2141-8687.

N&o ha nenhum custo ou qualquer tipo de pagamento por sua participacao.
Seus dados serdo estudados juntamente com o0s de outros pacientes; dessa
maneira, fica garantido o sigilo, impossibilitando sua identificagdo. A pesquisadora se

compromete a utilizar os dados coletados somente nesta pesquisa.
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Essa pesquisa ndo oferece nenhum risco, exceto eventual constrangimento.
Caso haja, vocé podera parar imediatamente e até denunciar o pesquisador. Apés a
organizacdo dos resultados sera oferecida gratuitamente uma palestra sobre
qualidade de vida para os pacientes acometidos pela ELA e sua participacdo sera

livre.

Sao Paulo, [

Assinatura do participante
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Acredito ter sido suficientemente informado(a) a respeito das informacdes que
li ou que foram lidas para mim descrevendo o estudo: PERCEPCAO DA
QUALIDADE DE VIDA DO PACIENTE COM ESCLEROSE LATERAL
AMIOTROFICA (ELA) — ESTUDO DE CASOS. Eu discuti com a pesquisadora Prof2.
Ms Angela Mitzi Hayashi Xavier e com a académica Lene Meneses de Araujo Silva
sobre minha decisdo de participar desta pesquisa. Ficaram claros para mim quais
séo os propoésitos da pesquisa, 0s procedimentos a serem realizados, a auséncia de
desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos
permanentes. Ficou claro também que minha participacdo € isenta de despesas.
Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar o meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante a pesquisa, sem penalidades
ou prejuizos ou perdas de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido, ou no meu
atendimento nesse servigo.

Sao Paulo, / /

Assinatura do sujeito da pesquisa

Sao Paulo, / /

Assinatura da testemunha
Declaramos que obtivemos de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre
e Esclarecido deste sujeito de pesquisa para a participacdo nesta pesquisa.

Séo Paulo, /|

Profa. Angela Mitzi Hayashi Xavier

Lene Meneses de Araujo Silva

(SOMENTE PARA O RESPONSAVEL DO PROJETO)

Declaro que foi de forma apropriada e voluntaria que obtive o Consentimento Livre e
Esclarecido do paciente acima citado ou representante legal para a participagcao
neste estudo.

Data: / /




Profa. Angela Mitzi Hayashi Xavier

Lene Meneses de Araujo Silva
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Platafor
UNIVERSIDADE DE SANTCQ%(OJ' .
AMARO - UNISA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa:PERCEPCAO DA QUALIDADE DE VIDA DO PACIENTE COM ESCLEROSE
LATERAL AMIOTROFICA (ELA) ¢ ESTUDO DE CASOS

Pesquisador: Angela Mitzi Hayashi Xavier

Area Tematica:

Versédo: 1

CAAE: 31778114.8.0000.0081

Instituicdo Proponente: Universidade de Santo Amaro - UNISA
Patrocinador Principal: Financiamento Proéprio

DADOS DO PARECER

NUmero do Parecer: 676.382
Data da Relatoria: 05/06/2014

Apresentacdo do Projeto:

Introducdo: A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) é uma doenca neuromuscular, degenerativa e fatal.
Acomete adultos e atinge o sistema nervoso central e periférico, causando danos irreparaveis as atividades
funcionais dos pacientes, pois apresenta sintomas graves e progressivos, como atrofias, fasciculagcbes e
fragueza muscular. A insuficiéncia respiratdria € a causa mais comum de morte destes pacientes. Apesar
da agressividade dos sintomas e do tempo de vida, que ndo ultrapassa cinco anos na maioria dos casos, a
causa permanece desconhecida, e conseqientemente,

ndo ha cura para esta patologia. Objetivos: Verificar a percep¢do da qualidade de vida do individuo
acometido pela esclerose lateral amiotréfica

através de estudo de casos. Metodologia: Sera realizada uma pesquisa de campo do tipo exploratéria. A
pesquisa consistira na aplicacdo de trés questionarios aos pacientes, através dos quais sera caracterizada
a amostra e descrita a percepc¢édo da qualidade de vida dos individuos.

Amostra: Serao recrutados 4 individuos, que possuem diagnostico de esclerose lateral amiotrofica (ELA) e
estao na lista de espera por vaga no setor de fisioterapia do Hospital das Clinicas de Séo Paulo.

Metodologia Proposta:

Enderego: Rua Prof® Enéas de Siqueira Neto, 340
Bairro: Jardim das Imbuias CEP: 02.450-000
UF: SP Municipio: SAO PAULO

Telefone:  (11)2141-8687 E-mail: pesquisaunisa@unisa.br
Pagina 01 de 05
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A pesquisa sera realizada no Hospital das Clinicas entre junho e julho de 2014, localizado na Rua Dr. Ovidio
Pires de Campos, 225 - Cerqueira

César - 05403-010 - Sao Paulo - SP — Brasil. Serao recrutados 4 individuos, que possuem diagnostico de
esclerose lateral amiotréfica (ELA) e estédo

na lista de espera por vaga no setor de fisioterapia do Hospital das Clinicas de Sdo Paulo. O questionario
que sera aplicado aos individuos foi criado com a finalidade de caracterizar a amostra. Contém questdes de
multipla escolha referente aos dados pessoais, a qualidade de

vida dos pacientes, apari¢do de altera¢gBes apos o surgimento da doenca, questfes a cerca das ocupacoes,
entre outras. Este questionério foi elaborado pelas autoras para caracterizar especificamente a populagao
desta pesquisa. Sera aplicada também a Escala de Bem-Estar Subjetivo - EBES, a qual é composta por 62
itens que abrangem os seguintes dominios: afeto positivo, afeto negativo e satisfac@o-insatisfagdo com a
vida.

Além dos supracitados, sera aplicado também o questionario de avaliagcao da ELA, o qual é especifico para
avaliar os pacientes acometidos por esta patologia. O ALSAQ-40/BR ¢é utilizado para avaliar a qualidade de
vida dos pacientes com ELA.

Consta de 40 questdes, divididas em cinco dimensdes: atividades de vida diaria e independéncia, aspectos
fisicos, alimentagdo, comunicacgdo e aspectos emocionais.

Sera entregue aos individuos a Carta de Esclarecimento ao Sujeito da Pesquisa, para que 0S mesmos
tenham ciéncia da metodologia e objetivos da pesquisa; os individuos também receberdo o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE.

Metodologia de Analise de Dados:

Os dados serdo tratados individualmente e estabelecidas analises numéricas comparativas entre eles.

Obijetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Realizar um estudo de casos para verificar a percepcao da qualidade de vida do individuo acometido pela
esclerose lateral amiotroéfica.

Objetivo Secundario:

Apresentar as limitagdes funcionais pela percepc¢éo do individuo

Endereco: Rua Prof® Enéas de Siqueira Neto, 340

Bairro: Jardim das Imbuias CEP: 02.450-000
UF: SP Municipio: SAO PAULO

Telefone:  (11)2141-8687 E-mail: pesquisaunisa@unisa.br
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Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

N&o ha riscos previstos. O constrangimento eventual, caso ocorra sera considerado e o individuo
dispensado da pesquisa se essa for a sua vontade.

Beneficios:

Os individuos participantes da pesquisa participardo de uma palestra com orienta¢des gerais sobre
qualidade de vida

Comentérios e Consideracdes sobre a Pesquisa:

A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) € uma doenga neuromuscular, degenerativa e fatal. Acomete adultos
e atinge o sistema nervoso central e periférico, causando danos irreparaveis as atividades funcionais dos
pacientes, pois apresenta sintomas graves e progressivos, como atrofias, fasciculagbes e fraqueza
muscular. A insuficiéncia respiratéria € a causa mais comum de morte destes pacientes. Apesar da
agressividade dos sintomas e do tempo de vida, que ndo ultrapassa cinco anos na maioria dos casos, a
causa permanece desconhecida, e conseqientemente,

ndo h& cura para esta patologia. Objetivos: Verificar a percepcdo da qualidade de vida do individuo
acometido pela esclerose lateral amiotrofica

através de estudo de casos. Metodologia: Sera realizada uma pesquisa de campo do tipo exploratéria. A
pesquisa consistira na aplicacao de trés questionarios aos pacientes, através dos quais sera caracterizada
a amostra e descrita a percepcao da qualidade de vida dos individuos.

Amostra: Serédo recrutados 4 individuos, que possuem diagnéstico de esclerose lateral amiotréfica (ELA) e
estdo na lista de espera por vaga no setor de fisioterapia do Hospital das Clinicas de Sdo Paulo.
Metodologia Proposta:

A pesquisa sera realizada no Hospital das Clinicas entre junho e julho de 2014, localizado na Rua Dr. Ovidio
Pires de Campos, 225 - Cerqueira

César - 05403-010 - Sdo Paulo - SP — Brasil. Seréo recrutados 4 individuos, que possuem diagndstico de
esclerose lateral amiotrofica (ELA) e estédo

na lista de espera por vaga no setor de fisioterapia do Hospital das Clinicas de Sdo Paulo. O questionario
gue sera aplicado aos individuos foi criado com a finalidade de caracterizar a amostra. Contém questdes de
multipla escolha referente aos dados pessoais, a qualidade de

vida dos pacientes, apari¢éo de alteracdes ap0os o surgimento da doenca, questdes a cerca das ocupacdes,
entre outras. Este questionario foi elaborado pelas autoras para caracterizar

Enderegco: Rua Prof® Enéas de Siqueira Neto, 340

Bairro: Jardim das Imbuias CEP: 02.450-000
UF: SP Municipio: SAO PAULO

Telefone:  (11)2141-8687 E-mail: pesquisaunisa@unisa.br
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especificamente a populacdo desta pesquisa. Sera aplicada também a Escala de Bem-Estar Subjetivo -

EBES, a qual é composta por 62 itens que abrangem os seguintes dominios: afeto positivo, afeto negativo e

satisfacdo-insatisfacdo com a vida.

Além dos supracitados, sera aplicado também o questionario de avaliagcdo da ELA, o qual é especifico para

avaliar os pacientes acometidos por esta patologia. O ALSAQ-40/BR ¢ utilizado para avaliar a qualidade de

vida dos pacientes com ELA.

Consta de 40 questbes, divididas em cinco dimensges: atividades de vida diaria e independéncia, aspectos

fisicos, alimentacdo, comunicagéo e aspectos emocionais.

Sera entregue aos individuos a Carta de Esclarecimento ao Sujeito da Pesquisa, para que 0s mesmos

tenham ciéncia da metodologia e objetivos da pesquisa; os individuos também receberdo o Termo de

Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE.
Metodologia de Analise de Dados:

Os dados serdo tratados individualmente e estabelecidas analises numéricas comparativas entre eles.

Consideracgdes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

Folha de Rosto: Adequada
Cronograma: Adequado.
Orcamento: Adequado.

A declaragéo de coparticipante: solicitada a diretoria do servico de fisioterapia do Hospital das Clinicas de

Sao Paulo, para a aplicacdo da pesquisa.Adequada.
Carta de Informacao: Adequada.
Termo de Consentimento livre e Esclarecido: Adequado.

Recomendacdes:

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgdes:
Projeto Adequado.

Situacéo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:
Néao

Enderego: Rua Prof® Enéas de Siqueira Neto, 340

Bairro: Jardim das Imbuias CEP: 02.450-000
UF: SP Municipio: SAO PAULO

Telefone:  (11)2141-8687 E-mail: pesquisaunisa@unisa.br
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AMARO - UNISA

Continuagdo do Parecer: 676.382

Consideracdes Finais a critério do CEP:

SAO PAULO, 05 de Junho de 2014

Assinado por: Celso Ferreira Filho (Coordenador)

Endereco: Rua Prof® Enéas de Siqueira Neto, 340

Bairro: Jardim das Imbuias CEP: 02.450-000
UF: SP Municipio: SAO PAULO
Telefone:  (11)2141-8687 E-mail: pesquisaunisa@unisa.br
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Subescala 1

ESCALA DE BEM-ESTAR SUBJETIVO

52

Gostaria de saber como vocé tem se sentido ultimamente. Esta escala

consiste de algumas palavras que descrevem diferentes sentimentos e emocoes.

N&o ha respostas certas ou erradas. O importante € que vocé seja 0 mais sincero

possivel. Leia cada item e depois escreva 0 humero que expressa sua resposta no

espaco ao lado da palavra, de acordo com a seguinte escala.

22) Seguro

44) Tenso

Nem ur:rL1 pouco Um §0uco Moderaﬁamente Bas?ante Extremsamente
Ultimamente tenho me sentido...
1) Aflito 23) Assustado__ 45) Triste
2) Alarmado__ 24) Dinamico___ 46) Agitado
3) Amével 25)Engajado___ 47) Envergonhado____
4) Ativo 26) Produtivo__
5) Angustiado__ 27) Impaciente_____
6) Agradavel 28) Receoso
7) Alegre 29) Entusiasmado___
8) Apreensivo_ 30) Desanimado____
9) Preocupado 31) Ansioso
10) Disposto 32) Indeciso
11)Contente 33) Abatido
12) Irritado 34) Amedrontado___
13) Deprimido_ 35) Aborrecido
14) Interessado 36) Agressivo_
15) Entediado 37)Estimulado
16) Atento 38) Incomodado____
17) Transtornado____ 39) Bem
18) Animado 40) Nervoso
19) Determinado____ 41) Empolgado__
20)Chateado_ 42)Vigoroso__
21)Decidido__ 43) Inspirado__
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Subescala 2

Agora vocé encontrard algumas frases que podem identificar opinides que vocé tem
sobre a sua propria vida. Por favor, para cada afirmacao, marque com um X o nimero que
expressa o mais fielmente possivel sua opinido sobre sua vida atual. Nao existe resposta
certa ou errada, o0 que importa € a sua sinceridade.

1 2 3 4 5
Discordo Plenamente | Discordo Nao sei Concordo | Concordo Plenamente

48) Estou satisfeito com minha vida...............eeveeiiiiiieiiieiiieeiieeeeeeee, 1| 23] 4]5|
49) Tenho aproveitado as oportunidades da vida..........cccccceeveeeennn. 1] 2| 3| 4]5|
50) Avalio minha vida de forma positiva..........c.ccccceevvvvviveiieeeieeeieeee, |11 2] 3| 45|
51) Sob quase todos os aspectos minha vida esta longe do meu ideal de

1Y/ £ USRS 1| 2| 3| 4|5
52) Mudaria meu passado Se eU PUAESSE.........cuvvvrveereeereeereeeeeeeeenes. 1] 2| 3| 4] 5]
53) Tenho conseguido tudo o que esperava da vida........................ |11 2] 3| 45|
54) A minha vida esta de acordo com o que desejo para mim......... 1] 2| 3] 4]5|
55) Gosto da minha Vida..............euveiiiiiiiieieiiiiiiieieiee e 1] 2| 3] 45|
56) Minha vida eSta ruim............cccccooeiii . 1] 2] 3| 4] 5|
57) Estou insatisfeito com minha vida..............cccccvvviiviiiiiiiinieieienee. |11 2] 3| 45|
58) Minha vida poderia estar melhor............ccccvvvvieiiiiiiieeiieiiieeeeeee, |11 2] 3| 4]5]
59) Tenho mais momentos de tristeza do que de alegria na minha

1Y/ F- TP EURRP 1] 2] 3] 4]5|
60) Minha vida € “sem graga” .......c.cccccceveieiiiiiiiee e, L1123 ] 4]5|
61) Minhas condi¢cBes de vida sdo muito boas..............ccceeeeeeeeeen. 1] 2] 3| 4]5]

62) Considero-me uma pessoa feliz.........cccccovevevi |11 2] 3| 4]5]
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ANEXO B
QUESTIONARIO DE AVALIACAO DA ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA -
ALSAQ-40/BR
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Questionario de Avaliacdo da Esclerose Lateral Amiotrofica —

ALSAQ-40/BR

- Completar este questionario assim que possivel: se vocé ndo tem nenhuma
dificuldad em preencher o questionario por si sO, peca a alguém para ajuda-lo. De

qualquer forma estamos interessados em suas respostas.

- O questionério consiste de um numero de relatos sobre dificuldades que vocé pode
ter sentido durante as duas ultimas semanas. Ndo ha respostas certas ou erradas,
sua primeira resposta € provavelmente a mais precisa para vocé. Sinalize o quadro

gue melhor descrvee sua propria experiéncia ou sentimentos.

- Tentar responder as questdes mesmo que algumas parecam ser particularmente

semelhantes a outras, ou podem néo parecer relevante a vocé.

- Todas as informacdes que vocé der serdo tratadas com sigilo total, e é

completamente anénima. N&o ha caminho de identifica-lo através do questionario.

Os seguintes enunciados referem a dificuldades que vocé pode ter tido
durante as duas ultimas semanas. Indicar, assinalando o quadro apropriado, com

gue freqiiéncia os seguintes enunciados tem sido verdadeiros a vocé.

Com que frequéncia os seguintes| N R A F S

enunciados tem sido verdadeiros a vocé?

1. Tenho encontrado dificuldade para
caminhar curtas distancias, isto €, em volta

da casa.

2. Tenho caido enquanto ando.

3. Tenho tropecado enquanto caminho.

4. Tenho perdido meu equilibrio enquanto

caminho.

5. Tenho tido que prestar atencdo enquanto

caminho.

6. Caminhar tem me fadigado




completamente.

7. Tenho tido dores em minhas pernas

enguanto caminho.

8. tenho encontrado dificuldade em subir e

descer degraus.

9. Tenho encontrado dificuldade em ficar em

pé.

10. Tenho encontrado dificuldade para

levantar-me de cadeiras.

11. Tenho encontrado dificuldade em utilizar

meus bragos.

12. Tenho encontrado dificuldade e virar e

movimentar-me na cama.

13. Tenho encontrado dificuldade em pegar

pequenos objetos.

14. Tenho encontrado dificuldade em manter

livros ou jornais, ou virar paginas.

15. Tenho encontrado dificuldade em

escrever claramente.

16. Tenho encontrado dificuldade em fazer

trabalhos de casa.

17. Tenho encontrado dificuldade para

alimentar-me sozinho.

18. Tenho encontrado dificuldade em

escovar meus cabelos ou escovar 0s dentes.

19. Tenho encontrado dificuldade em vestir-

me.

20. Tenho encontrado dificuldade em lavar a

mao na pia.

21. Tenho encontrado dificuldade em engolir.

22. Tenho tido dificuldade me mastigar

comidas soélidas.

23. Tenho encontrado dificuldade em beber
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liquidos.

24. Tenho encontrado dificuldade em
participar de conversas pela dificuldade na

fala.

25. Tenho sentido que as pessoas nhéao

compreendem o que eu falo.

26. Tenho tido dificuldade me falar algumas

palavras ou letras.

27. Tenho tido que falar muito devagar.

28. Tenho falado menos que de costume

pela dificuldade na fala.

29. Tenho estado incomodado com minha

fala.

30. Tenho consciéncia sobre as dificuldades

na minha fala.

31. Tenho sentido solitario.

32. Tenho estado aborrecido.

33. Tenho sentido envergonhado em

situacdes sociais.

34. Tenho estado sem esperancas em

relacdo ao futuro.

35. Tenho sentido preocupado em depender

dos outros.

36. Tenho refletido porque continuo lutando.

37. Tenho dificuldades em aceitar a doenca.

38. Tenho estado deprimido.

39. Tenho preocupacdes com o futuro.

40. Eu tenho sentido dependente nas
Atividades de Vida Diaria.

Legenda: N, nunca; R, raramente; A, As vezes; F, Freqlientemente; S,

Sempre.
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