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RESUMO EXPANDIDO

Objetivo: Comparar a capacidade funcional e qualidade de vida dos pacientes
com Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) esporadica, sem e com o uso do ambu.
Método: Trata-se de um estudo observacional, analitico, transversal,
desenvolvido no periodo de marco de 2018 a mar¢o de 2020, com 41 pacientes
do Ambulatério de Doencas Neuromusculares do Hospital das Clinicas da
Universidade Federal de Minas Gerais. Os critérios de inclusdo foram:
diagnéstico de ELA esporadica provavel ou definitiva de acordo com os Critérios
de Awaji; presenca de, pelo menos, um sinal e/ou sintoma bulbar associado; e
em acompanhamento regular no Ambulatério. Os participantes foram
submetidos a entrevista estruturada com dados sociodemograficos e clinicos e
logo apos, a aplicacdo dos questionérios: Amyotrophic Lateral Sclerosis
Functional Rating Scale Revised (ALSFRS-R) para avaliacdo da capacidade
funcional e Amyotrophic Lateral Sclerosis Assessment Questionnaire (ALSAQ-
40/BR) para avaliacdo dos aspectos relacionados a qualidade de vida. Para a
analise comparativa o uso do ambu foi definido como categorica de duas
variaveis ndo ou sim, sendo a frequéncia de uso estabelecida pelo nimero de
vezes por dia. Para comparacdo entre os grupos, utilizou-se o teste t para
variaveis com distribuicdo normal e Mann-Whitney para distribuicdo assimétrica.
Resultados: A maioria dos pacientes (56%) utilizou o ambu com a frequéncia
média diaria de 1,3 (+1,6) vezes ao dia. O tempo médio para a presenca de sinais
e sintomas foi maior no grupo de pacientes que utilizaram o ambu (58,1 meses)
e o tempo médio de diagndstico da doenca foi significativamente maior (41,6
meses) nesse grupo (p<0,005). Houve diferenca para o uso do suporte
ventilatorio ndo-invasivo (p<0,005), sendo que a metade dos pacientes que
utilizaram o ambu ja utilizaram tal suporte. Os pacientes que usaram o ambu
apresentaram melhor bem-estar emocional quando comparados aos pacientes
sem o uso do ambu (p<0,005). Em relacdo a capacidade funcional, a pontuacao
nao diferiu entre os grupos, com excecao da funcéo respiratdria que apresentou
pior funcionalidade nos pacientes que faziam uso do ambu (p<0,005).
Concluséao: Os pacientes que utilizaram o ambu com a frequéncia média diaria
de 1,3 vezes apresentaram melhor percepcéo da qualidade de vida nos aspectos
emocionais e possuiam pior capacidade da funcéo respiratéria possivelmente
relacionada a adesao do paciente.
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