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SESSAO DE POSTERS

Estudo comparativo da funcio e fadiga antes e apés o tratamento
fisioterapico na Esclarose Lateral Amiotrofica.

Chaves ACX, Duran MA, Conceicao ECG, Silva TM, Cunha MCB, Oliveira ASB.

Setor de Doengas Neuromusculares da Universidade Federal de Sdo Paulo — Escola Paulista de Medicina
UNIFESP/EPM

Introducao: A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) € uma doenga neuromuscular de caréter
progressivo, decorrente da degeneragdao dos neur6nios motores superior e inferior. A fraqueza
muscular causa problemas clinicos associados a ELA, como diminui¢do da funcdo fisica,
mobilidade, e performance das atividades de vida didria. Clinicamente a fadiga pode ser
avaliada através de escalas subjetivas. Estudos prévios mostram que os pacientes com ELA
experimentam a fadiga motora ou periférica.

Objetivo: Analisar estatisticamente a fadiga e a funcionalidade dos pacientes com ELA, antes
e apds um periodo de tratamento, em clinicas de fisioterapia multicéntricas.

Material e Método: Foram avaliados 20 pacientes (12 homens e 08 mulheres) com
diagnostico de ELA definida e idade entre 30 e 83 anos (média de idade de 53 anos), pela
equipe da fisioterapia motora do ambulatério de ELA no Setor de Doencas Neuromusculares
da UNIFESP/EPM. Foram aplicadas as seguintes escalas: Escala de Funcionalidade (FRS) e
Escala de Severidade de Fadiga (FSS) antes e apds 04 meses de tratamento fisioterdpico
multicéntrico. Os dados foram analisados pelo método estatistico “Wilcoxon Matched — Pair
Signed — Ranks Test”.

Resultados: De acordo com a andlise das escalas usando um nivel de significancia de 0,05, a
fadiga apresentou uma melhora de 1,15 e a funcionalidade houve uma piora de 2,72.

Desta forma a escala de fadiga ndo mostrou diferenca significativa antes e apds um periodo de
4 meses de tratamento fisioterdpico, ja na escala de funcionalidade houve uma diferenca
significante entre os dois periodos.

Conclusao: Os resultados obtidos com a aplica¢do das escalas FRS e FSS mostraram que a
fadiga teve uma melhora, porém estatisticamente sem significincia, ao passo que a
funcionalidade apresentou uma piora, compativel com o quadro clinico por se tratar de uma

doenca degenerativa e de rapida progressao.
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Principais orientacoes da fisioterapia motora no ambulatério de Esclerose
Lateral Amiotrofica da UNIFESP/EPM

Duran MA, Klein AN, Conceicao ECG, Silva TM, Chaves ACX, Labronici RHDD,
Cunha MCB, Oliveira ASB.

Setor de Doengas Neuromusculares da Universidade Federal de Sdo Paulo — Escola Paulista de Medicina
UNIFESP/EPM

Introducdo: A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) caracteriza-se por uma doenga
neuromuscular progressiva decorrente da degeneracdo dos neurdnios motores superior €
inferior. Durante a evolucdo da ELA hd um declinio das habilidades do paciente e perda de
forca muscular global, fazendo com que este tenha que permanecer no leito ou cadeira de
rodas, com total dependéncia. O tratamento destes pacientes exigem uma atencio
multidisciplinar com multiplas orientacdes afim de contribuir na melhora da qualidade de vida
destes pacientes, assim como nas atividades de vida didria dos mesmos.

Objetivo: Identificar as tendéncias de orientacdes fisioterapéuticas aos pacientes com ELA
em um servico ambulatorial.

Casuistica e Método: Foram avaliados 120 pacientes (65 homens e 55 mulheres), com
diagnoéstico de ELA segundo critérios do El Escore, durante 03 anos. As orientacdes pré-
determinadas foram divididas em 04 grupos: grupo 1 (exercicios domiciliares), grupo 2
(conservagdo de energia), grupo 3 (posicionamento e transferéncia) e grupo 4 (indicagdes de
orteses e adaptacOes). Com a intencdo de manter as amplitudes de movimentos, alivio de dor e
manuten¢do muscular, sdo propostos exercicios domiciliares didrios como tratamento
conjunto a fisioterapia. A conservacao de energia € um conceito utilizado na reabilitacdo para
analisar, planejar e realizar as atividades do cotidiano do paciente, com propdsito de
minimizar a fadiga. As orienta¢des de posicionamentos adequados sdo propostos para evitar
as alteracOes posturais e, as transferéncias facilitam na realizacdo das atividades de vida
didria. As orteses e adaptacdes sdo indicadas para evitar deformidades e facilitar a qualidade
de vida do paciente.

Resultados: Verificamos que o percentual de pacientes que receberam uma orientacao foi de
64,8% (43,2% de exercicios domiciliares, 14,4% de conservacdo de energia, 3,6% de

posicionamentos e transferéncias e 3,6% de Orteses e adaptacdes); percentual de duas
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orientagdes foi de 44,4% (5,9% de Exercicios Domiciliares + Conservacao de Energia, 7,9%
de Exercicios Domiciliares + Posicionamentos e Transferéncias, 9,6% de Exercicios
Domiciliares + Orteses e Adaptacdes, 7,06% de Conservacio de Energia + Posicionamentos e
Transferéncias, 5,9% de Conservacdo de Energia + Orteses e Adaptacdes, 8,08% de
Posicionamentos e Transferéncias + Orteses e Adaptacdes); o percentual de trés orientacdes
foi de 26,4% (9,35% de Exercicios Domiciliares + Conservacio de Energia +
Posicionamentos e Transferéncias, 6,76% de Exercicios Domiciliares + Conservacdo de
Energia + Orteses e Adaptacdes e 10,29% de Orteses e Adaptacdes + Posicionamentos e
Transferéncias + Conservacdo de Energia) e 8,4% dos pacientes receberam todas as
orientagdes.

Discussao e Conclusao: Verificamos que as orientagdes mais indicadas foram para realiza¢do
de exercicios domiciliares e conservacdo de energia, ja que sdo necessdrias em todas as fases
da doenca; o que ndo ocorre com as orientacdes sobre posicionamento e transferéncias e
orteses e adaptacdes, que sdo mais necessarias quando o paciente passa a precisar de auxilios
para suas atividades. A baixa percentagem das orientagcdes sobre Orteses e adaptacdes também
pode ser atribuidas ao longo periodo de adaptagcdo e ao alto custo da confeccdo da Ortese e
fabricacdo de uma adaptacdo, visto que o tempo de uso por um paciente € limitado devido a

rapida progressdo da doenca.

A importancia da recreacio na sala de espera abulatorial

Santana LCI, Moreira J Ml, Macério MF>

1-Educadora Fisica voluntarias do Verde Vida Saide 2-Assistente Social da ABRELA

Setor de Doencas Neuromusculares da Universidade Federal de Sdo Paulo — Escola Paulista de Medicina
UNIFESP/EPM

Introduciio: E notério que quando uma pessoa vem procurar um ambulatério médico que
trata de especialidades como doencas do sistema Neuromuscular, ela ja esta com um nivel de
estresse e ansiedade alterados, pois a busca desesperadora por informacdes sobre a sua
patologia em que em muitos casos nao foi dado a devida aten¢do o deixa com sua auto estima
baixa.

Objetivo: O objetivo do lazer € elevar o estado de espirito do paciente, pois este tempo 0cioso

que fica na sala de espera deve ser trabalhado o lidico (diversdo, alegria e entretenimento)
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dentro de suas limitacdes, pois as atividades lidicas devem permitir que a pessoa se expresse,
se sinta util, alegre gratificada, que possa desenvolver as situagdes de forma criativa sentindo
o prazer pela atividade.

Método: Formas de atividades: jogos de dama adaptados, dominé com ajuda de um monitor
ou cuidador, confec¢des de sacos para jogar as Cinco Marias (pelas mulheres), pinturas em
madeiras, leituras, jogos de construg¢do, jogos cooperativos. Materiais utilizados para as
atividades: jogos de encaixe ou similares, papéis diversos, fita crepe, lapis de cor, giz de cera,
guache, tinta para tecido e madeira, EVA e TNT, materiais alternativos como garrafas
plésticas, tampinha, madeiras rolos de papel, palitos de sorvete, bolas de meia, copinhos
plasticos, jornais, revistas, tecidos coloridos. Muitos dos materiais foram trazidos pelos
proprios pacientes.

Resultados. Segundo Winniicott, (1975) brincar € o fazer em si um fazer que requer tempo e
espaco proprio, um fazer que constitui de experiéncias culturais que € universal da propria
saude porque facilita o crescimento e conduz aos relacionamentos grupais podendo ser uma
forma de comunicag@o consigo mesmo (a crianga) € o outro.

Beneficios alcancados — Depoimentos dos pacientes e familiares:

Sujeito I “O meu marido ia fazer uma traqueostomia e estava muito nervoso e
relutante, apés um simples jogo de dominé (com ajuda dos monitores) ele relaxou e até
esqueceu por um periodo de tempo o que iria fazer, coisa que a familia ndo conseguia
convencé-lo.”

Sujeito 2 “Para mim os beneficios que trouxe foi uma melhora na qualidade de vida,
uma integracdo social, alegria do paciente de poder participar de atividades com outros
pacientes (semelhantes).”

Sujeito 3 “Quanto a atuacdo da recreagdo no ambulatério na vida do meu filho, s6
teve a acrescentar coisas boas. Hoje ele chega e ja quer vir para os fundos pega os brinquedos
como se fossem dele, conhece todos e cuida com carinho isto lhe trouxe muitos beneficios
mentais, fisicos, afetivos e sociais.

Sujeito 4 “Quando falo que venho na Neuromuscular o meu filho que vir comigo por
causa das tias e das brincadeiras para mim foi uma mudanca de atitude tremenda.”

Na confeccao dos saquinhos das Cinco Marias os participantes trocavam experiéncias

de vida recordando suas infancias muitas lembravam do tempo em que faziam roupas para
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suas bonecas sendo que algumas se tornaram costureiras lembrando com saudade do tempo
que que as maos obedeciam melhor (antes dos primeiros sintomas de ELA), pois aquelas em
que nao podiam mais costurar ajudavam cortar o encher o saquinho com grao de feijao.

Conclusao: O trabalho atingiu suas metas, pois apesar da limitacdo dos monitores em lidar
com estas patologias houve o auxilio dos diversos profissionais que atuam no setor uns
atuando na manutencdo da saide (condicionamento fisico), minimizando o estresse,
recuperando psicossomaticamente o ser e promovendo os desenvolvimentos educacionais,
sociais, morais e afetivos, conquistando assim o bem estar e integrando os pacientes nas fases
do tratamento, a vida normal e ao seu antigo cotidiano, que certamente sofreu algumas
modificagdes apds o agravamento da sua doenca. Os monitores geralmente, atuam em equipe
com médicos, fisioterapeutas, nutricionistas, assistente social e demais profissional dos
servicos do setor. Com o presente estudo constatou-se a necessidade da formulacao de um
programa de atividades ludicas recreativas, para que haja uma modificagcdo na rotina dos
individuos de todos nos ambulatérios, mesmo nao existindo um local especifico para isto,

utilizando as dreas abertas e salas que estas institui¢des possuem.

Projeto Tutor

Abreu Filho AG!, Steiner ALF2, Quadros AAJ?3, Silva HCAS3, Tardivo LC*
1- UNIFESP - Laboratério APOIAR-USP, 2- Laboratério APOIAR-USP, 3- ABRELA - UNIFESP, 4-
Instituto de Psicologia-USP.

O projeto Tutor teve seu inicio a partir da parceria estabelecida em 2002, entre a
Associacdo Brasileira de Esclerose Lateral Amiotréfica (ABRELA), presidido atualmente
pelo fisioterapeuta Abrahdo Quadros e o Laboratério de Saide Mental e Psicologia Clinica
Social — no Projeto APOIAR do Departamento de Psicologia Clinica, do Instituto de
Psicologia da Universidade de Sao Paulo (IPUSP), sob a coordenagdo da Profa. Livre Docente
Leila Salomao de La Plata Cury Tardivo.

Esta parceria surgiu em decorréncia da preocupagdo que se tem com o sofrimento
psiquico gerado pela doenga tanto para os pacientes como para os cuidadores, familiares e
profissionais que lidam com a ELA. Tem como base a busca de intervengdes amplas , além
das intervencoes ligadas a saude fisica propriamente, que possam dar conta deste sofrimento a

todos que lidam diretamente ou nao com a doenca.
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Tardivo (2004) desenvolveu a idéia que em Psicologia Clinica, as atividades de
pesquisa e intervencdo estdo sempre integradas, pois t€ém como finalidade atender a grande
demanda de atencdo psicoldgica gerada pelo sofrimento humano causado pelas condicdes da
vida contemporanea.

Portanto nossa parceria e os servigos dai decorrentes buscam integrar ensino, pesquisa
e pratica clinica, oferecendo estdgio supervisionado a alunos de graduacdo, pés-graduagao e
colaboradores, proporcionando campo de investiga¢do clinica para trabalho académico de
pos-graduados e para articulacdes tedricas de docentes e pesquisadores. (Tardivo, 2003).

A fundamentacdo tedrica dos projetos do APOIAR, se baseia em teorias
psicodinamicas, em especial, com inspiracio winnicottiana, visando compreender
manifestacoes do sofrimento humano, como essas, e partir dai, a busca de enquadres
diferenciados para atender as distintas demandas (Winnicott, 1984).

Os atendimentos sdo pensados como encontros inter-humanos, onde € possivel
acontecer o acolhimento e a sustentacdo necessarios a retomada do amadurecimento pessoal
em um ambiente humano suficientemente bom, que favorega a valorizacao do viver.(Tardivo,
2003).

O projeto TUTOR , fruto da parceria ABRELA e APOIAR ja atendeu em torno de dez
pacientes com a participacdo de quase trinta alunos de Psicologia da Universidade de Sdo
Paulo e de Enfermagem da UniFMU - Faculdades Metropolitanas Unidas - no decorrer do
processo, desde 2003.

Atualmente contamos com alunos de ambos os curso de graduacdo em Psicologia,
Enfermagem, bem como pds-graduandos e colaboradores que estdo subdivididos em trés
niveis: Tutor nivel 1, 2 e 3.

O Tutor nivel 1 € composto por alunos e colaboradores que estdo ingressando no
Projeto; passam por um curso de extensdo denominado Curso de Tutores da ABRELA,
recebendo informagdes através de aulas com a equipe multiprofissional, envolvendo
neurologistas, fisioterapeutas, fonoaudiélogos, nutricionistas, assistentes sociais, psic6logos,
advogados, etc, objetivando um conhecimento da doenca, bem como da atuagdo dos
profissionais envolvidos na equipe. Apds essa aula, assinam um Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, submetem-se a aplicacdo de alguns instrumentos psicolégicos antes e

apds o contato com os pacientes, com o propdsito de se ver se houve, ou ndo, mudancas tanto
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na visdo de como concebiam tal doengca, como da postura frente a esses pacientes.
Semanalmente, durante seis meses, os alunos vao em duplas a casa dos pacientes, ficando
sessenta minutos com os mesmos, atendendo as demandas feitas pelos proprios pacientes,
como, por exemplo, ler um livro, jornal, assistir a um filme, dar uma volta na rua se ainda
estiverem em condi¢des de andar, sem qualquer tipo de interferéncia, apenas acolhem as
demandas feitas pelos pacientes. Recebem supervisdo dos responsaveis pelo Projeto, dos
atendimentos semanalmente feitos em grupo, para que se possa discutir como foram os
atendimentos, entender as posturas dos pacientes, bem como as suas proprias.

Depois de seis meses, caso o paciente demonstre interesse em continuar sendo
atendido, a dupla de estudantes prontifica-se a dar continuidade por mais seis meses as visitas
domiciliares, agora podendo acontecer pequenas intervengdes mediante as demandas dos
pacientes, no sentido de convidd-los a pensar o que os levou a propor determinada atividade,
ou coisas que tais, sempre tendo em vista a questdo do apoio, procedimentos que constitui 0
Projeto Tutor de nivel 2.

O Tutor nivel 3, apds ter vivenciado os dois niveis anteriores, sempre com Supervisao
dos atendimentos, continuam participando dos encontros semanais de supervisdo e apos
andlise de como desempenharam suas funcdes de tutores durante os periodos de atendimentos
com os pacientes, terdo a oportunidade agora de auxiliar na formagdo de novos tutores, ou
seja, daqueles estudantes e colaboradores que ingressarem no projeto para percorram O
caminho dos tutores niveis 1 e 2, havendo com isso multiplicagao desta funcao.

Enfim este projeto tem se desenvolvido de modo bastante dinamico pois tem sempre
como base a qualidade e o amadurecimento .

Até o presente momento, podemos observar o amadurecimento profissional crescente
por parte dos alunos, assim como a mudanga do olhar e a da escuta. Estas mudancas foram
observadas no decorrer do processo através das discussdes clinicas feitas semanalmente e dos

contatos com os pacientes e seus cuidadores que colocam o quanto € importante este trabalho.
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Medicina Tradicional Chinesa (MTC) = ATIVIDADES EM SALA DE
ESPERA: PROJETO VERDE VIDA SAUDE/ UNIFESP - EPM

Abe GC
Neuropediatra, Acupunturista, Assistente do curso de pds-graduacio em MTC do HSPM, e Faculdade de

Medicina de Jundiai. Responsdvel pelo ambulatério de MTC no setor de doengas neuromusculares da UNIFESP-
EPM.

Conceitos basicos. A Medicina Tradicional Chinesa (MTC) tem seus primeiros registros
datados de 5000 a.C. Sao livros antigos, com informagdes codificadas, muitas vezes em forma
de poesia, musica, imagens. Sao conceitos diferentes que implicam numa mudancga do estilo
de vida, onde se ressalta como papel fundamental a prevencao. Para isso € essencial a difusdao
de informagdes, fazendo-se necessdrio um constante “movimento” em relagdo aos habitos e
costumes. A abordagem de cada paciente é global, envolvendo corpo, mente, espirito, e
ambiente.

Filosofia. Baseada no budismo, taoismo, e confucionismo, que sdo os pilares filoséficos da
MTC. As doencas sdo apenas caminhos onde o objetivo é a TRANSFORMACAO PESSOAL.
Atualmente existe énfase em pesquisas ligadas ao mecanismo de agdo da acupuntura,
meditacdo e préaticas fisicas. A modernizacdo de equipamentos utilizados em diagndstico
permitiu o entendimento parcial das técnicas, o que possibilitou a inclusdo da acupuntura
como especialidade médica em 1999. Desde entdo, muitos métodos foram desenvolvidos no
ocidente, e incorporados as técnicas antigas, devido a inovacao tecnoldgica.

A associagdo com a medicina ocidental € vista como sendo o ideal, possibilitando que os
profissionais tenham uma visdo mais abrangente, € com maior nimero de ferramentas visando
a saude integral do individuo.

Mecanismo Neuroimunohumoral. Atualmente a acdo da acupuntura é explicada por
mecanismo neuroimunohumoral. As demais técnicas da MTC possivelmente atuam da mesma
forma, mas ainda estao em estudo.

Estruturacao Particular. O homem € visto tendo trés componentes basicos: Energia ( Chi);
Matéria (Jin); Mente (Shen). A terapéutica pode ser feita através da atuagdo em qualquer um
deles, isoladamente ou em associagdo. As técnicas da MTC sdo: acupuntura, dietoterapia,

fitoterapia, _meditacdo, exercicios fisicos, e toque, sendo que as trés dltimas (grifadas) sdo as

utilizadas na sala de espera.
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Fisiopatologia. Alteracdes da fisiologia podem ter causas internas, externas e
“mistas”’(nomenclatura utilizada pelas escolas de MTC no Brasil).

Causas internas sdo emocoes: raiva, magoa, tristeza, preocupagao, alegria.

Causas externas sao fatores climéticos, variacOes de temperatura, virus, e bactérias.

Causas “mistas”sdo traumatismos, picaduras, envenenamento, alimentacao.

Cada individuo apresenta uma predisposicdo peculiar, seja por fatores familiares,
temperamento, ambiente, astroldgicos, espirituais, etc.
Nada € definitivo ou impossivel.
A DOENCA significa que MUDANCAS SAO NECESSARIAS. Como ela é encarada como
um processo, nao como fato isolado, € essencial que o individuo modifique alguns hébitos e
costumes que possam ter contribuido para o adoecimento.
IMPORTANTE: a associacao de técnicas € vista como benéfica porque o tratamento ndo deve
ser isolado. Ele deve ser incorporado em vérios aspectos da vida cotidiana para que novas
rotas fisicas e mentais sejam formadas para romper o processo de adoecimento.
Aplicacao de técnicas da MTC na sala de espera
A atividade desenvolvida na sala de espera foi resultado de um processo, que incluiu a
preparacdo de alunos através de cursos de extensdo e especializacdo. Esses cursos tiveram
inicio em 2004, e passaram pelas seguintes fases:

e adaptacdo dos profissionais e alunos: todos eram de dreas profissionais diferentes, e
traziam conhecimentos diversos para serem adaptados a sala de espera.

#® adaptadacdo ao publico alvo, e a sala de espera. Os profissionais envolvidos ndo
tinham experiéncia com atuacdo nesse ambiente, principalmente levando em
consideragdo o setor, que atende doencas muito especificas, e com necessidades
peculiares.

2% as praticas foram escolhidas de acordo com tipo de doenca. Dentro da MTC existe
uma grande variedade de técnicas, com finalidades especificas. Foi levado em
consideracgao: o tipo de dificuldade fisica, o tipo de doenga, praticidade, e facilidade de
execucgao.

2® as técnicas possibilitam a inclusdo do cuidador nas atividades
A participagdo € opcional, sendo feito um CONVITE aos pacientes e cuidadores.

A prética € realizada no ambulatério de MTC.
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Dificuldades. Tempo — nem sempre o tempo de espera é suficiente. Por isso enfatizamos

atividades mais ripidas. Conscientiza¢do dos pacientes e cuidadores — a “pratica consciente”

deve ser estimulada, baseada no principio zen do autoconhecimento, e do aqui e agora. E a

base do pensamento corpo, mente, espirito integrados. A pratica deve ser regular. Atividades

esporddicas propiciam bem estar, mas o efeito é fugaz.

Atividades desenvolvidas:

4.

b 4
bt 4
bt 4
b 4
bt 4

v o

[

¢

Meditacao

Aplicada em grupos que aguardavam a aplica¢do de acupuntura e seus cuidadores
Beneficios comprovados pela medicina, mas NAO ESPECIFICAMENTE PARA ELA
Sem contra indicagdes.

F4cil execucdo. Pode ser feita em posi¢do sentada, deitada, de pé (andando)

Virias técnicas sao utilizadas. No setor optamos pelo “Sorriso interno”

Toque

Feita com uma leve pressdo com intuito de circular energia estagnada, sem
comprometer a musculatura.

Objetivo: estimular circulagdo geral

Propicia uma sensacio de bem estar

Chi Kung:

Nomenclatura usada para exercicios executados em sincronia com respiragao
Movimentos especificos, mas podem ser adaptados. Na China existem mais de 2 mil
tipos para diversas finalidades

Objetivo: aumento energético, equilibrio

Estudos cientificos em andamento

Facil execucdo, mas requer treino regular. Assim como a meditacdo, ndo funciona se
feito esporadicamente

Pode ser executado por pacientes e cuidadores.

Objetivo das atividades: MELHORIA DA QUALIDADE DE VIDA
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Concluindo 2 anos de trabalho, pudemos chegar as seguintes conclusdes e reflexoes:

#» (s métodos oferecem ferramentas para que as pessoas passem a cuidar de si proprias.

#» Embora ndo validada pela ciéncia moderna (com exce¢do da acupuntura), a MTC ¢é
consagrada ha milhares de anos através das préticas difundidas entre a populagcdo dos
paises asidticos, mais especificamente a CHINA. Observamos que a incidéncia de
ELA na China € 0,3/ 100.000 habitantes. Em relag¢ao a outros paises, € uma incidéncia
muito baixa. O Japdo, Brasil e Estados Unidos da América apresentam a incidéncia,
respectivamente, de 2,5; 1,5; e 1,9/100.000 habitantes. Se os dados divulgados pela
China estiverem corretos, podemos pensar que algum fator da regiao os diferencia do
restante do mundo, sendo necessario conhecer, entender, e praticar.

2» (s métodos sao simples, rdpidos e gratuitos.

2 Pode ser feito por pacientes e cuidadores.

Exercicio de baixa intensidade na 4gua em pacientes com DNM/ Esclerose
Lateral Amiotrofica (ELA)

Quadros AAJ, Duran MA, Berto MC, Labronice RHDD, Oliveira ASB, Gabbai AA.
Universidade Federal de Sdo Paulo / Escola Paulista de Medicina — UNIFESP/ EPM. Departamento de
Neurologia e Neurocirurgia — Setor de Doengas Neuromusculares

Introducao: A Esccerose Lateral Amiotréfica (ELA) é uma doenca do neurdnio motor
caracterizada por fraqueza muscular progressiva, atrofia e espasticidade, causada pela
degeneracdo do neurdnio motor na medula espinha, no tronco cerebral e cértex motor. Se a
atividade fisica aumenta os riscos ou promove a progressio da degeneracdo do neurdnio
motor na ELA ainda € debatido. Entretanto, estudos mostram que um programa de exercicio
fisico regular tem um pequeno efeito positivo na deficiéncia dos pacientes de ELA e pode ser
recomendado. A hidroterapia € reconhecida como um bom recurso da fisioterapia para ser
usado no tratamento de muitas das doencas neuromusculares, pelos efeitos fisicos e
terapéuticos da dgua aquecida como, a diminui¢do da forca da gravidade permite menor
descarga axial nas articulacdes, promove liberdade de movimento, relaxa e aquece a

musculatura.
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Objetivos: Verificar, os efeitos gerais do exercicio de baixa intensidade na dgua aquecida em
pacientes com ELA.

Método: Foram incluidos pacientes atendidos no setor de doencas neuromusculares da
UNIFESP/EPM, com diagnoéstico de ELA provdvel ou definitiva de acordo com El Escorial.
Foi realizado um estudo piloto com tratamento prospectivo em piscina terapéutica em seis
pacientes, num periodo de dez meses, com sessdes de 40 minutos duas vezes por semana. O
programa era realizado em trés etapas: aquecimento, treinamento e relaxamento. Os
exercicios envolvendo os grandes grupos musculares dos quatro membros e tronco, foram
ministrados e assistidos individualmente por fisioterapeutas. Os instrumentos de avaliacdo
utilizados foram: teste de forca muscular manual (MMT), escala de funcionalidade (ALS
FRS), escala visual analégica de dor (EVA-dor), escala de severidade de fadiga (FSS),
questiondrio de qualidade de vida (ALSQoLA40), pressdo inspiratéria méixima (PImax),
pressdo expiratoria maxima (PEmax) e capacidade vital forcada (CVF).

Resultados: Os dados demogréficos dos pacientes sao mostrados na tabela 1. E os resultados
das escalas sao mostrados na figura 01. O tempo de treinamento foi de dez meses com
aderéncia de 75%, nao foram vistos efeitos negativos. Trés pacientes tiveram dificuldade para
realizar a avaliacdo pulmonar pela incapacidade da oclusdo labial. A funcdo pulmonar

mostraram PImax (-42, -60, -66), PEmax (54, 48, 36 cmH,0) e CVF (2.2, 2.74, 3.84 L).

Tabela 1 — Dados demograficos dos pacientes

Grupo de Tratamento (n = 06)

Sexo 03 homens (50%)
Raca

Branco 04 (66%)
Negro 01 (17%)
Amarelo 01 (17%)
Idade

Meédia de idade do inicio da doenga (anos) 45 -67 (58.5+£7.9)
Tempo de doenga (anos) 48 — 66 (57.0 £ 7.5)
Inicio bulbar 02 (33%)
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Conclusao: Um programa de exercicio de baixa intensidade na 4gua aquecida tem um
impacto positivo na qualidade de vida do individuo com ELA. Todos pacientes com CVF de
1.51L, sem sinais clinicos de dispnéia podem ser submetidos a hidroterapia. O programa foi
bem tolerado, (nem um efeito adverso foi observado) e pode ser recomendado para ser
realizado em grupo de pacientes.

Agradecimentos:

ABRELA — Associagdo Brasileira de Esclerose Lateral Amiotrofica

CNPq — Conselho Nacional Cientifico e Tecnolégico
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Laboratoério Sanofi Aventis LTDA
CEMAFE - Centro de Medicina da Atividade Fisica e do Esporte

Perfil nutricional de pacientes com Doenca do Neuronio Motor / Esclerose
Lateral Amiotrofica

Stanich P, Dinalli B, Chiappetta ALML, Yahashi MCB, Oliveira ASB, Gabbai AA.
Universidade Federal de Sdo Paulo / Escola Paulista de Medicina — UNIFESP/ EPM. Departamento de
Neurologia e Neurocirurgia — Setor de Doengas Neuromusculares

Introducao: A Esclerose Lateral Amiotréfica (E.L.A.) € uma doenca degenerativa do sistema
nervoso que afeta a motricidade de forma generalizada, irreversivel e progressiva. Dentre os
comprometimentos, destaca-se a disfagia, que induz diminuicio de massa corporal,
desidratacdo e desnutricdo. Associada a diminuicdo da ingestdo alimentar , observa-se
aumento da taxa de metabolismo basal e das necessidades nutricionais, que determinam
perda ponderal nos individuos com E.L.A . Reconhecer o perfil nutricional e intervir
precocemente pode ser um diferencial no tratamento .

Objetivo: O objetivo deste estudo consistiu em descrever o perfil nutricional dos pacientes e
as mudancas alimentares que ocorrem durante o curso da doenga.

Métodos: Foram estudados 20 pacientes com diagnéstico de E.L.A., nos meses de Maio e
Junho de 2003 , que faziam acompanhamento multiprofissional periodicamente ,sob
protocolo rigido, incluindo-se esquema terapéutico pré-estabelecido. Para avaliacdo
nutricional foi utilizado o indice de massa corpérea (IMC) associado a avaliagdo nutricional
subjetiva global (ANSG), proposta por DETSKY,1984. Para andlise da ingestdo alimentar, foi
utilizado o recordatério de 24horas e a frequéncia de alimentos, comparados com a piramide
alimentar proposta por PHILIPPI em 1999, sendo os célculos efetuados através de programa
especifico.

Resultados: A faixa etdria estudada variou de 36 a 70 anos, com mediana de idade de 49,9

anos, sendo 12 individuos do sexo masculino e 8 do sexo feminino.
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Grafico 1 - IMC

Grafico 2 — Relacao massa magra/gorda
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Grafico 3 — Ingestao Caloria
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Grafico 4 — Ingestao Proteina
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Conclusoes:
v" Observamos aumento espontineo na ingestio de calorias e proteinas em 80% dos
casos
v Manutengio da relagdo massa magra/gorda
v' A deple¢do do estado nutricional evoluiu mais rapidamente nos individuos com

Paralisia Bulbar Progressiva (P.B.P.)
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v O suplemento alimentar foi o veiculo utilizado para melhor aceitagdo das orienta¢oes

multiprofissionais.

Associaciao Brasileira de Esclerose Lateral Amiotréfica (ABRELA): Relato
do Servico Social

Fernandes E, Macario MF, Quadros AJQ, Silva HCA, Oliveira ASB.

ABrELA - Associacao Brasileira de Esclerose Lateral Amiotréfica

A ABRELA - ASSOCIACAO BRASILEIRA DE ESCLEROSE LATERAL
AMIOTROFICA, foi fundada em 28.06.99, por médicos interessados na doenca e seu
tratamento, tendo em vista a dificuldade do paciente e familia para o enfrentamento da
doenca.

E uma organizacdo sem fins lucrativos, que tem como objetivo principal a conscientizacdo da
sociedade sobre a importincia e a emergéncia da doenca no Brasil. Tem como Missdo: ¢
Promover uma melhor qualidade de vida aos portadores de esclerose lateral amiotréfica,
através da informacdo, orientagdo e apoio social ao paciente e familiar, bem como divulgar
informacdes a sociedade e aos profissionais interessados na doenga e seu tratamento.”

O Servigo Social iniciou seu trabalho na ABRELA em marco de 2000, implantando e
sistematizando o atendimento social, bem como a captacdo de recursos e formacdo de banco
de dados de recursos da comunidade.

Realizou também, alianca com o Servigco Social do Hospital Sdo Paulo/UNIFESP/EPM,
facilitando assim, o acesso a rede de recursos da comunidade UNIFESP aos pacientes e a
troca de informagdes com os profissionais da rede.

O que é ELA? A esclerose lateral amiotréfica (ELA) é uma doenga degenerativa do neurdénio
motor que provoca fraqueza e atrofia muscular progressiva, levando o paciente a morte em
média apds 3 anos do diagndstico, por faléncia respiratdria.

Objetivo do Servico Social:

< Executar a¢des que promovam a concretizagdo da missao institucional.

% Atender paciente e familiar, bem como profissionais da saide, por meio de orientagao,

informagdo e apoio social.
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O que o Servico Social da ABRELA tem feito?

X/
°e

Coordenacao da Associagdo;

Reunides Bimestrais para orientacdo e informagdo a pacientes, familiares, cuidadores,
profissionais e pessoas interessadas;

Pesquisa qualitativa junto ao publico alvo;

Participacdo em congressos de neurologia nacionais e internacionais, feiras de
reabilitac@o e outros eventos para divulgacao do trabalho e sensibilizacdo da sociedade;
Participacdo em congressos, simpdsios e cursos de Servigo Social, Cuidados Paliativos e
3° Setor;

Levantamento das necessidades do paciente e familia, para auxilid-los na busca de
recursos de apoio e atendimento tais como: (psicélogos, fisioterapeutas, locais para
realizacdo de exames), incluindo equipamentos de apoio (cadeiras de rodas e de banho,
andadores, respiradores, Orteses, fraldas descartdveis,etc.) entre outros materiais por eles
utilizados,

Atendimento em parceria com a equipe multiprofissional da UNIFESP/EPM.;

Visitas domiciliares, em conjunto com equipe ou isoladamente;

Orientacdo e informacdo ao paciente e familia sobre a doenca e tratamento, por meio de
material informativo, telefone, pessoalmente, por carta ou e-mail.

Doacdes e empréstimos de materiais e equipamentos necessarios a sobrevida do paciente e
auxilio a familia;

Coordenacdo de voluntariado para captacao de recursos para a ABRELA e pacientes, por
meio de eventos: bazares, exposi¢des de artes, chds, jantares e outros.

Parcerias com outras institui¢des, tais como: farmécia de manipulacao, universidades e

empresas;
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Resultados:
Atendimentos Periodo:

2000 - 2001 - 2002 - 2003

2000|2001 ]2002|2003]| TOT.
Pacientes 088 | 215 | 230 | 490 | 1023
Familiares 324 | 915 | 905 | 1612] 3756
Profissionais
126 | 179 | 375 | 1280 1960
Outras Pessoas | 5 | o6 | 035 | 174 | 386
(amigos, interessados)
TOTAL 585 | 1389 1595|3556 | 7125
EVENTOS REALIZADOS
2000 (2001 |2002 2003
Reuniao Informativa 06 06 04 03
Festa de Confraternizacio | -- -- 02 02
Captacao de Recursos 01 0s 06 01
Simposio - - - 02
Feira 3° Setor -- 01 02 01

Parcerias efetivadas:

¢ UNIFESP/EPM - uso do espago para sede da ABRELA, no ambulatdrio de

neuromuscular;

Congquistas sociais:

- Portaria n° 141 - regulamentando a distribuicao gratuita do Riluzol/Rilutek — jul/2002

Custo: R$ 1.100,00;

- Acordo com Secretaria de Saide de Sao Paulo — 2003 — para fornecimento gratuito do

BIPAP — respirador (Ventilagdo Mecanica Néo Invasiva) — Custo: R$ 18.000,00;

+ FMU - atendimento de enfermagem no domicilio.
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Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA): o uso da entrevista aberta e do TAT
num enquadre de consulta terapeutica na avaliacao do impacto psicolégico
das possiveis perdas das funcoes motoras através do estudo de caso

Abreu Filho AG', Steiner AL', Quadros A’ Silva HCA?, Tardivo LC’

1.Laboratério Apoiar — USP. 2. ABRELA - Associacdo Brasileira de Esclerose Lateral
Amiotréfica. 3. Psicologa - Instituto de Psicologia da Universidade de Sao Paulo (USP).
Apresentacido: A partir da parceria entre o Projeto Apoiar do Laboratério de Saide Mental e
Psicologia Clinica Social do Departamento de Psicologia Clinica do Instituto de Psicologia da
Universidade de Sao Paulo e ABRELA - Associacdo Brasileira de Esclerose Lateral
Amiotréfica, estd sendo desenvolvido um amplo projeto com pacientes acometidos por ELA e
seus familiares, num enfoque interdisciplinar.

Introducao: A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) € definida como sendo uma doenca
progressiva e degenerativa. Caracteriza-se pela degeneracdo progressiva dos neurdnios
motores do cérebro e da medula espinhal, ndo havendo até o presente momento progndstico
de cura. A partir deste contexto, foi realizado Estudo de Caso de um paciente portador de
ELA através da aplicagdo do TAT, teste projetivo, de forma interventiva, seguindo um
embasamento de consultas terapéuticas (Winnicott, 1984), com enfoque psicanalitico. O TAT
foi empregado como uma proposta de se realizar um Psicodiagnéstico Compreensivo (Trinca,
1984) e a0 mesmo tempo como instrumento de interven¢do clinica no momento da aplicagdo,
sendo assim possivel compreender a vivéncia da evolucdo da doenga ELA, especificamente
das repercussdes das perdas gradativas das fung¢des motoras e das possiveis repercussoes
psicologicas, afetivas e emocionais, € a0 mesmo tempo fornecer um ambiente de escuta e
continéncia para essa dor.

Objetivo: Entrar em contato com a percep¢cdo que o paciente portador de ELA tem de si
mesmo, da evolu¢do do processo da sua doenga e de como esta é percebida e vivenciada, e ao
mesmo tempo intervir, acolhendo o sofrimento decorrente de toda a experiéncia.

Método: Clinico — estudo de caso, com instrumentos: entrevista aberta e aplicacdo do TAT.
Resultados: Os resultados finais apontaram para mecanismos de negac¢do e cisdo bem
acentuados, além de nivel elevado de angustia.

No contexto de consulta teraputica observamos que houve um holding adequado que
permitiu que o paciente entrasse em contato com seu sofrimento e vivenciasse a relacio

terapéutica como algo possivel de sustentar e expressar seu sofrimento psiquico. Esses dados
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foram sendo devolvidos a medida que ocorria a entrevista e a aplicagdo das pranchas. Notou-
se um alivio e uma sensacdo de ser compreendido em sua dor, a0 mesmo tempo em que ainda
lhe sobram recursos.

Conclusoes: Por meio desse trabalho pode-se constatar que a partir da enfermidade (ELA) o
paciente podde trazer outros elementos de sua vida, sendo, nesse caso, a doenga, uma
possibilidade de se iniciar esse contato e esse acesso.

No decorrer tanto da entrevista, quanto da aplicagdo do TAT, mais do que a doenga, apareceu
o ser humano com sua histéria de vida, refletindo suas fragilidades e conseqiientes defesas
empregadas de seu funcionamento psiquico. Mais uma vez se constata a necessidade do
trabalho interdisciplinar, cabendo ao psicélogo na equipe o olhar para a sustentacdo para o
sofrimento psiquico. Mais ainda se evidencia a existéncia e a presenca do ser humano com
todas as suas condi¢des que, mesmo enfrentando uma patologia fatal, ndo se reduz a ela.
Palavras Chaves: Esclerose Lateral Amiotréfica; Sofrimento Humano, TAT, Mecanismos de

Defesa, Fun¢des Motoras.

ANALISE DO TEMPO DE PERDA DE MARCHA EM PACIENTES
COM ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA

Conceicao ECG, Duran MA, Silva TM, Chaves ACX, Cunha MCB, Labronici RHDD,
Oliveira ASB.

Setor de Doengas Neuromusculares da Universidade Federal de Sdo Paulo — Escola Paulista de
Medicina UNIFESP/EPM

Introducdo: A Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) caracteriza-se por uma doenga
neurodegenerativa com acometimento dos neur6nios motores inferior (NMI) e superior
(NMS), que causa alteracdes motoras graves levando a niveis progressivos de incapacidade
funcional, incluindo a perda de marcha.

Objetivo: Realizar uma andlise do tempo de progressdo de perda da marcha em pacientes
com ELA definida, com comprometimento bulbar e apendicular.

Casuistica e Método : Foram acompanhados durante 03 anos, 54 pacientes, sendo 42 com
diagnostico de ELA definida apendicular (28 homens e 14 mulheres), com idades entre 28 e
83 anos (média — 55.5 anos), e 12 com diagndstico de ELA bulbar (2 homens e 10 mulheres),

com idades entre 53 e 75 anos (média - 64 anos), sem alteragdes na marcha na avaliacdo
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inicial. A avaliacdo foi realizada pela equipe da fisioterapia motora do Ambulatério de ELA,
no Setor de Doencas Neuromusculares da UNIFESP/EPM. Na avaliacdo fisioterapéutica, foi
aplicado somente o item H, referente a marcha, da escala de funcionalidade (Amyotrophic
Lateral Sclerosis Functional Rating Scale - FRS). Foi analisado o tempo de inicio das
primeiras adaptacOes, com uso de tornozeleira anti-eqiiino, bengala, muleta e andador e a
progressao para perda total da marcha.

Resultados: Foi verificado que o tempo médio apds o diagndstico, para o inicio do uso de
adaptacgdes foi de 15 meses, e o tempo para perda de marcha foi de 24 meses, com média de 9
meses de progressao entre o uso de adaptacdes e a perda total da marcha (Gréficos 1, 2 e 3).
Relacionado ao tempo de progressio do uso das primeiras adaptacdes foi verificado uma
média de 11 meses para mulheres e 14 meses para homens, progredindo para a perda da
marcha com média de 11 meses para as mulheres e 8 meses para os homens (Grafico 4). Nos
pacientes com acometimento bulbar foi verificado que 7 individuos ndo apresentaram
alteracdo na marcha, 2 utilizaram algum tipo de adaptacdo e 3 progrediram para a perda da
marcha (Grafico 5).

Conclusao: Foi verificado que o tempo médio de perda da marcha nos pacientes avaliados é
de 24 meses, sendo que o tempo para a utilizacdo das primeiras adaptagdes € mais rapido em
mulheres do que em homens, porém, na progressio de perda da marcha, os homens
apresentaram menor tempo em relacdo as mulheres. Relacionado aos pacientes com
acometimento bulbar, foi verificado que estes ndo apresentam um grau de severidade no

comprometimento da marcha, comparados aos pacientes com acometimento apendicular.

ATIVIDADES RECREATIVAS COMO PROPOSTA DE UTILIZACAO
DO TEMPO DE ESPERA EM CONSULTAS MEDICAS UNIFESP / EPM
/ HSP

Macario MFI, Amaral NNZ, Oliveira RG3, Moreira VC4, Alves ACL3, Barreto NA3,
Cervera F?, Favero AA°, Federicci DCC® Franco MF’, Gomes RK’ Gomes IS’
Gonzaga RM3, Miranda TA03, Mucciolo LSZ, Silva ZL7, Vital CB3, Oliveira ASB,

Gabbai AA.

1. Assistente Social — ABRELA e Setor de Doencas Neuromuscular da UNIFESP / EPM / HSP. 2.
Fisioterapeutas Motoras — Voluntdrios do Verde Vida Saude. 3. Educadores Fisicos — Voluntdrios do Verde Vida
Satude. 4. Psic6loga da ABRELA e Setor de Doencas Neuromuscular da UNIFESP / EPM / HSP. 5. Psicdloga —
Voluntdria do Verde Vida Saude. 6. Terapeuta Ocupacional — Voluntdria do Verde Vida Satde. 7. Bi6loga —
Voluntaria do Verde Vida Satde.
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Introducio: Iniciado em Fevereiro de 2004, no Setor de Doencas Neuromusculares, um
trabalho inovador de atividades recreativas para a utilizacio do tempo de espera dos
pacientes, cuidadores e familiares. O objetivo € proporcionar lazer, recreacdo e interacao
social. O trabalho € realizado por integrantes do projeto Verde Vida, composto por
professores e alunos do curso de especializagdo “Sadde Integrativa em Individuos com
Afeccoes Musculo- Esquelética”. Os participantes sdo graduados em Biologia, Educagao
Fisica, Fisioterapia, Psicologia, Servi¢o Social e Terapia Ocupacional.

Material e Método: Populacao: Pacientes, de ambos os sexos e de todas as idades e
acompanhantes. Instrumentos: Jogos recreativos, dinamicas de grupos, desenhos, leitura de
estorias infantis e revistas informativas e praticas corporais. Procedimentos: Os
especializandos, citados, formam grupos com média de 12 participantes, programam
atividades mensalmente e atuam nos periodos da manha e tarde, de segunda a sexta-feira, no
Setor de Doencas Neuromusculares e as tercas-feiras (tarde), no Setor de Ginecologia e
Obstetricia (GO) da UNIFESP. Os integrantes de cada grupo revezam-se na atividade de
abordagem da populagdo alvo, detalhando a proposta do Projeto e oferecendo as diversas
atividades do periodo, convidando-os a participarem e procedendo a execucio das mesmas.
Resultados: Entre Fevereiro e Junho de 2004, foram realizados 604 atendimentos, dos quais
556 na Neuromuscular e 48 na GO. Houve considerdvel crescimento sendo o primeiro més:
39 atendimentos e no ultimo més: 153, motivando a Equipe do Verde Vida a entusiasmar-se,
ainda mais, com a proposta que demonstra estar vencendo as primeiras barreiras procedentes
do préprio paciente/familiar que no contato inicial evidenciam medo de afastar-se do recinto
ambiental e perder a consulta agendada. Nossa atuacdo tem sido, para a populacdo alvo, um
mecanismo facilitador de recebimento de diagndsticos e orientagdes.

Conclusao: 1- Aceitacdo do publico alvo de atividades de lazer em “sala de espera”; 2-
Diminuicdo de angustia e ansiedade para a consulta médica; 3-Facilitacdao para recebimento

de orientacdes e diagndsticos, incluindo-se “bad-news”.
PROJETO VERDE VIDA: ATIVIDADES MULTIPROFISSIONAIS EM

AMBULATORIOS DA UNIFESP / EPM / HSP

Macario FM, Amaral NN, Oliveira RG, Moreira VC, Abe GC, Ramos PE, Costa MO,
Oliveira ASB, Gabbai AA.
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Setor de Doengas Neuromusculares da Universidade Federal de Sdo Paulo — Escola Paulista de Medicina
UNIFESP/EPM

Introducao: O Projeto Verde Vida teve inicio em fevereiro de 2004, no Setor de Doencas
Neuromusculares, estendendo-se ao Setor de Ginecologia e Obstetricia da UNIFESP/EPM. O
objetivo € formar individuos capacitados a realizar atividades em equipes multiprofissionais
com o intuito de utilizar criativamente o tempo de pacientes e acompanhantes que aguardam a
consulta previamente agendada.

Material e Método: Populacgdo: alunos graduados e graduandos (Biologia, Educacdo Fisica,
Fisioterapia, Psicologia, Servico Social e Terapia Ocupacional), supervisores e coordenadores
do Projeto Verde Vida; de ambos os sexos; com idade entre 19 e 50 anos; pacientes e
acompanhantes que comparecem aos referidos setores. Instrumentos: jogos recreativos,
relaxamento, leitura de histdrias e revistas, desenhos, dindmicas grupais e praticas corporais.
Procedimento: 1. Tomando-se por base a visdo integral do ser humano € ministrado um curso
de especializacdo e extensdo ‘“Saudde Integrativa em Individuos com Afec¢des Musculo-
Esqueléticas”. 2. Os alunos do curso dividem-se em grupos de até 12 participantes e realizam
a parte pritica do Projeto Verde Vida desenvolvendo atividades com os pacientes e
acompanhantes, de segunda a sexta-feira, nos periodos da manhd e tarde, nos referidos

setores.
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ATENDIMENTO AMBULATORIAL DO ANO DE 2004

225
210
195
180
165 1 153
150
1351 116
120
105

N
=
N

172 171

69

Resultados: 1. Entre fevereiro e junho de 2004, foram realizados em média 120,8
atendimentos / més atingindo um total de 604 atendimentos. 2. Formacdo de 5 equipes cada
uma sob a supervisdo de um profissional. 3. A média de 15 horas semanais de atencdo aos
pacientes e acompanhantes. 4. Um total de 85 pessoas envolvidas entre professores e alunos.
5. Participagcao de professores e alunos em 6 atividades extracurriculares, como simpdsios,
feiras, cursos e visitas a Estacao Especial da Lapa.

Conclusao: Formacdo e motivacio do profissional de saide para uma relacdo afetiva, lidica,
criativa, reflexiva e instrutiva com pacientes e acompanhantes no periodo de espera da
consulta. Valorizagao da saide em detrimento da doenca. Humanizagao das relagdes na area

da saude.

Anadlise dos Instrumentos de Avaliacao da Qualidade de Sono em pacientes
com Esclerose Lateral Amiotroéfica (ELA).

Rezende MM, Ghezzi SR, Fontes SV, Fukujima MM, Carvalho LBC, Favero FM,
Oliveira ASB, Prado GF.

Setor de Doengas Neuromusculares da Universidade Federal de Sdo Paulo — Escola Paulista de Medicina
UNIFESP/EPM
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Introducio: A esclerose lateral amiotréfica (ELA) é uma doenca neurodegenerativa que
leva a morte seletiva dos neurdnios motores superiores (NMS) e neurOnios motores
inferiores (NMI), promovendo fraqueza muscular progressiva. Em conseqiiéncia a fraqueza
dos musculos respiratdrios pode ocorrer hipoventilagdo, principalmente durante o sono, que
pode implicar em disfun¢des respiratorias nesta fase e conseqiientes distirbios do sono. A
privacdo do sono pode causar disfungdes cognitivas, depressdo, ansiedade e, portanto,
alteracdes na qualidade de vida dos pacientes com ELA. O objetivo deste estudo foi
analizar qual das escalas de sono Stanford Sleepiness Scale (SSS), Epworth Sleepiness
Scale (ESS), Mini-Sleep Questionnaire (MSQ) possui maior correlacdo entre elas, e entre
as escalas de psicoldgicas Beck Depression Inventory (BDI) e State-Trait Anxiety
Inventory (STAI I-1I) quando aplicados a pacientes com ELA.

Método: Foram avaliados 53 pacientes com ELA (39 homens e 14 mulheres), atendidos no
ambulatério de Doencgas Neuromusculares da Universidade Federal de Sao Paulo — Escola
Paulista de Medicina (UNIFESP-EPM), com média de 54,79 anos. Todos foram
submetidos a aplica¢do das escalas de sono: SSS, ESS, MSQ; e de avaliagao psicoldgica
BDI e STAI I-II. Foram utilizados para a andlise dos resultados o teste do quiquadrado,
para as propor¢des das varidveis categdricas como sexo, histdria de distirbio do sono, uso
de BIPAP, histéria de depressdao, ELA familiar; teste de Mann-Whitney para as varidveis
classificadas como ordinais, SSS, STAI I dominio 8, STAI II dominio 6, STAI II dominio
2, STAI Il dominio 8; teste de Pearson para correlagdo entre pares de varidveis escalares e
ordinais. Para todos os testes considerou-se um p<0,05 (5%) como indicador de

significancia estatistica.

Resultados: Houve correlacdo significante entre SSS e ESS, SSS e MSQ, SSS e BDI, SSS
e o dominio 8 do STAI I, BDI e a idade, BDI e MSQ, BDI e ESS, ESS e Mini-mental, e
MSQ com STAIIL
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Tabela. Relacdo das correlagdes entre as escalas (valor de r).

idade Mini SSS ESS MSQ BDI STAIT | STAI

mental I
Mine -0,452% -0,237 -0,282 | -0,045 -0,14 0,071 -0,214
mental
ESS 0,119 -0,282*% | 0,431* 0,107 0,322* | -0,195 | -0,093
MSQ 0,194 -0,045 | 0,374* 0,107 0,345%* 0,001 0,323*
BDI 0,294 -0,135 | 0,323* | 0,322* | 0,345% -0,19 0,15%

STAII-8 0,081 0,171 0,283 -0,107 -0,101 -0,06 0,383* | -0,031

STAI Il 0,317* -0,214 0,232 -0,093 0,323%* 0,15 0,101

Conclusao: A SSS foi a escala de sono que apresentou melhor correlacdo com as demais
escalas de sono (ESS e MSQ). A escala de avaliacdo de depressdo (BDI) apresentou

correlagdo com todas as escalas de sono.

Avaliacao dos Distiirbios do Sono em pacientes com Esclerose Lateral
Amiotrofica (ELA).

Rezende MM, Ghezzi SR, Fontes SV, Fukujima MM, Carvalho LBC, Favero FM,
Oliveira ASB, Prado GF.

Setor de Doengas Neuromusculares da Universidade Federal de Sdo Paulo — Escola Paulista de Medicina
UNIFESP/EPM

Introducgao: A esclerose lateral amiotréfica (ELA) € uma doenca neurodegenerativa do
sistema nervoso central que leva a morte seletiva dos neur6nios motores superiores (NMS) e
neur6nios motores inferiores (NMI), promovendo comprometimento motor (fraqueza
muscular progressiva), € ndo motor (prejuizo cognitivo). A fraqueza dos musculos
respiratérios leva a hipoventilacdo, principalmente durante o sono, que pode implicar
disfungdes respiratorias nesta fase. A privacdo do sono pode causar disfungdes cognitivas e
alteracdes na qualidade de vida dos pacientes com ELA. E importante considerar a depressio
e a ansiedade, pois, ambos podem ser fatores preditores de distirbios do sono. O objetivo
deste estudo foi avaliar se pacientes com ELA apresentam maior predisposicao a distirbios

do sono do que individuos sem ELA.
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Método: Foram avaliados 53 pacientes com ELA (39 homens e 14 mulheres), atendidos no
ambulatério de Doencgas Neuromusculares da Universidade Federal de Sao Paulo — Escola
Paulista de Medicina (UNIFESP-EPM), com média de 54,79 anos, e um grupo controle com
27 individuos pareados em relacdo a idade e o sexo. Todos foram submetidos a aplicacao das
escalas de sono: SSS, ESS, MSQ; e de avaliagdo psicoldgica BDI e STAI I-1I. Foram
utilizados para a andlise dos resultados o teste do quiquadrado, para as proporcdes das
varidveis categéricas como historia de distirbio do sono, uso de BIPAP, histéria de
depressao, ELA familiar; teste de Mann-Whitney para as varidveis classificadas como
ordinais, SSS, STAI I dominio 8, STAI Il dominio 6, STAI I dominio 2, STAI II dominio 8;
T de Student para comparacio das médias das varidveis escalares, idade, Mini-Mental, ESS,
MSQ, BDI, STAI I, STAI II; teste de Pearson para correlacdo entre pares de varidveis
escalares e ordinais no grupo de portadores de ELA. A homogeneidade dos grupos foi
analisada pela comparacdo das médias das idades e das propor¢des dos sexos. Para todos os
testes considerou-se um p<0,05 (5%) como indicador de significancia estatistica.

Resultados: Comparado com o grupo controle houve diferenga significante nos dominios 2
e 8 do STAI 11, e nos escores do Mini- Mental, MSQ, BDI, STAI I, sendo, em todos, maior
no grupo com ELA. O grupo com ELA apresentou maior porcentagem de disturbios do sono
em todas as escalas. Todos os pacientes que apresentaram depressdao também apresentaram

distirbio do sono em pelo menos duas das trés escalas.

Tabela. Comparagdo das porcentagens de distiirbios do sono nos grupos com e sem ELA.

Grupo ELA Grupo Controle
SSS 30% 18%
ESS 35,80% 22,20%
MSQ 73,50% 51,90%

Conclusao: Foi encontrada maior porcentagem de distirbios do sono nos individuos com
ELA comparados aos sem ELA, mostrando uma maior predisposicdo destes individuos as
alteracdes do sono. Os distirbios do sono apresentam grande relagdo com a depressao,

sendo, no entanto dificil identificar se o distirbio do sono causa da depressdo, ou a
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depressao leva ao distirbio do sono, necessitando de um estudo mais especifico para

identifica-los.

Relacdo entre degeneracdo do trato cortico-espinhal, através de Ressonancia
Magnética, e Escala Funcional (ALSFRS) em pacientes com Esclerose Lateral
Amiotrofica.

Garcia LN, Silva AV, Carrete Jr. H, Favero FM, Fontes SV, Moneiro MT, Oliveira ASB
Setor de Doencas Neuromusculares da Universidade Federal de Sdo Paulo — Escola Paulista de Medicina
UNIFESP/EPM

Introducao: A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) é uma doenca neurodegenerativa
progressiva, associada a perda de neurdnios motores do cortex cerebral, tronco encefélico e
medula espinhal, afetando as fibras do trato cértico-espinhal (TCE). A escala funcional de
avaliacdo em esclerose lateral amiotréfica (Amyotrophic Lateral Sclerosis Functional Rating
Scale - ALSFRS) quantifica e avalia as lesdes motoras dos pacientes com ELA, funcionando
como um indicativo prognéstico. A imagem de ressonancia magnética (RM) por tensor de
difusdo (diffusion tensor imaging - DTI) € atualmente o método mais sensivel para avaliar a
integridade das fibras da substancia branca. O grau de deterioracdo das fibras pode ser
quantificado pelo indice “fractional anisiotropy” (FA). O objetivo do presente estudo foi
determinar se existe correlacdo entre a pontuagdo obtida através da ALSFRS e a degeneragao
do TCE através da RM por DTI em diferentes regides de interesse.

Método: No presente estudo, pacientes com ELA definida foram avaliados pela ALSFRS e
imediatamente submetidos a DTIL. O diagndstico de ELA foi definido segundo os critérios do
El Escorial (Brooks et al. 2000), sendo excluidos pacientes com ELA bulbar e pacientes com
sintomas avangados. Os critérios de exclusdo para a realizacdo da RM foram: claustrofobia,
desconforto respiratério grave, ventilacio mecanica assistida diurna, marcapasso e proteses
metélicas. O estudo foi realizado com sete pacientes (trés mulheres e quatro homens), com
idade média de 54,7 £ 11,1 anos e duracdo média dos sintomas de 33,8 + 23 meses. No dia da
realizacdo da ressondncia magnética, cada um dos pacientes respondeu ao questiondrio de
funcionalidade (ALSFRS), usado para avaliar o grau de gravidade da doenca. Para a anélise
da RM, as imagens dos pacientes (N=7) foram comparadas aquelas obtidas de individuos
sauddveis (N=10), utilizando o teste t ndo pareado. A FA foi medida ao longo do trato

corticoespinhal de ambos os hemisférios cerebrais. Cinco regides de interesse foram
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selecionadas do grupo de pacientes e de controles, a saber: braco posterior da cdpsula interna
(CI), parte média do pedinculo cerebral (PC), substancia branca subjacente a drea motora
primdria (M1), substancia branca subjacente a drea motora secunddria (M2) e substancia
branca subjacente a drea somestésica (SI) de ambos os lados. Os resultados da RM e da
ALSFRS foram posteriormente comparados para verificar a possivel relacdo entre os
parametros adquiridos (Teste de Sperman).

Resultados: Os pacientes apresentaram valores de FA significantemente menores que os
controles em todas as regides, exceto na drea motora secundédria (M2), com uma maior
diferenca nas areas inferiores (pedinculo cerebral e cdpsula interna) e uma tendéncia a maior
reducdo no hemisfério direito (Tabela 1). Houve ainda redugdo estatisticamente significante
de FA na drea somestésica direita dos pacientes, quando comparados com os controles (p =
0,009). Em relacao a ALSFRS, os pacientes apresentaram valores variando de 8 a 28, com
pontuacdes menores nos itens referentes a escrita, alimentacdo, mobilidade no leito e subir
escadas. O tempo dos sintomas da doenca varia de 13 a 84 meses. Observamos correlagao
estatisticamente significante entre a ALSFRS e o FA nas regides do pedinculo cerebral e
capsula interna a esquerda. Observamos ainda uma tendéncia a correlagdo entre o tempo dos
sintomas e os valores de FA na drea motora primaria (Tabela 2).

Conclusao: De um modo geral, nossos resultados sugerem que a ALSFRS ndo guarda
relacdo direta com o dano estrutural nas por¢des encefdlicas do TCE. Além disso, o presente
trabalho reforca a hipotese da degeneracdo caudo-cefdlica do TCE em pacientes com ELA e
aponta, pela primeira vez, um possivel envolvimento da drea somestésica na fisiopatologia

dessa doenca.
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Tabela 1. Valores de FA de diferentes regides em pacientes e controles.

Pacientes Controles P XC

Pedtnculo cerebral D 0,65+0,05 0,76+0,04 p =0,001**
E 0,67+0,05 0,74+0,04 p=0,01*
DXE p =0,6 p=0,3

Cépsula interna D 0,62+0,03 0,7+0,03 p =0,0002%*%*
E 0,6+0,05 0,69+0,03 p =0,007*
DXE p=0,3 p=0,1

Area motora secundéria D 0,5+0,12 0,54+0,08 p =0,44
E 0,49+0,07 0,55+0,08 p=0,13
DXE p =0,8 p=0,5

Area motora primdria D 0,49+0,07 0,58+0,06 p=0,02%
E 0,46+0,05 0,53+0,07 p =0,04*
DXE p=0,5 p =0,01*

Area Somestésica D 0,37+0,09 0,5+0,05 p = 0,009%*
E 0,44+0,07 0,49+0,1 p=0,21
DXE p=0,2 p=0,8

Legenda: D: direito; E: esquerdo; P: pacientes; C: controles; (*): significante; (**) muito significante; (**%*)
extremamente significante. Analise estatistica: Pacientes X Controles: Teste t ndo pareado; Lado direito X Lado
esquerdo: Teste t pareado.

Tabela 2. Correlacao linear entre os parametros clinicos (ALSFRS score e tempo de sintomas)
e os valores de FA em diferentes regides de interesse.

FA X ALSFRS score FA X Tempo
de sintomas
Pedanculo cerebral D p =0,85 p=0,1
E p =0,04* p=09
C4psula interna D p=0,57 p=0,43
E p=0,02% p=0,53
Area motora secundéria D p=0,96 p=0,53
E p=0,6 p=041
Area motora primdria D p=0,98 p =0,052
E p=0,15 p=0,49
Area Somestésica D p=0,53 p=0,78
E p=0,14 p=0,64

Legenda: D: direito; E: esquerdo; (*): significante; (**) muito significante; (***) extremamente significante.
Analise estatistica: Teste de Correlagdo Linear de Pearson.
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Proposta de um protocolo para avaliacio fisioterapéutica neurofuncional
do paciente com Esclerose Lateral Amiotrofica

Favero FM, Dupont GAF, Aguiar IC, Fontes SV, Quadros AAJ, Castro I, Oliveira ASB
Universidade Federal do Estado de Sdo Paulo — Escola Paulista de Medicina (Unifesp — EPM) — Depto. De
Neurologia/Neurocirurgia

Resumo: A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) € uma doenga neuromuscular degenerativa
com acometimento do Sistema Nervoso Central e alteracdes motoras. Esta expressa por sinais
progressivos e disseminados de neur6nios motores superiores e inferiores. Manifesta-se com
inicio de fraqueza muscular assimétrica, posteriormente problemas na degluticao, mastigagao,
fala e comprometimento da musculatura respiratéria. Aliado as estes fatores ha ainda o
aspecto de alteracdes nutricionais, psicolégicas e do sono. Mas, no entanto, a multiplicidade
das complicagdes que a doenga apresenta, € necessdrio que seu acompanhamento se ja feito
por uma equipe multidisciplinar.

Objetivo: Proposta de um protocolo para uma avaliacdo neurofuncional do paciente com
Esclerose Lateral Amiotréfica, para o Setor de Investigacdo em Doencas Neuromusculares na
Disciplina de Neurologia Clinica, Departamento de Neurologia/Neurocirurgia da
Universidade Federal de Sdo Paulo — Escola Paulista de Medicina (UNIFESP/ EPM).
Método: Foram utilizadas dez escalas adaptadas para o paciente com Esclerose Lateral
Amiotréfica, englobando todos os aspectos das alteracdes nestes pacientes.

Resultado: Foi elaborada uma proposta de um protocolo neurofuncional para o Setor de
Investigacdo em Doencas Neuromusculares na Disciplina de Neurologia Clinica,
Departamento de Neurologia / Neurocirurgia da Universidade Federal de Sao Paulo — Escola
Paulista de Medicina (UNIFESP/ EPM).

Conclusao: A elaboracdo deste protocolo tem como objetivo facilitar o processo avaliativo e

obter informacdes que possa levar um diagndstico precoce de Esclerose Lateral Amiotrofica.
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