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RESUMO

A esclerose lateral amiotrofica (ELA), patologia neurolégica, crdénica,
degenerativa e letal, de etiologia desconhecida, caracteriza-se pela atrofia
progressiva dos musculos do corpo, atingindo membros superiores e
inferiores, fala e degluticdo. Devido a evolugdo da doenga esses pacientes
podem se tornar cadeirantes, encontrando a cada dia uma nova dificuldade,
dentre elas estdo as barreiras arquitetdnicas que dificultam a acessibilidade
em seu domicilio.

Este trabalho teve como objetivo analisar a acessibilidade e as possiveis
dificuldades quanto as barreiras arquitetbnicas de pacientes cadeirantes por
esclerose lateral amiotrofica.

Nao foram encontrados resultados referentes a essas possiveis
dificuldades em pacientes com ELA. Porém foram encontrados outros

trabalhos referentes ao tema em outra doenca.
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I. INTRODUCAO

1.1. DEFINIGAO

A esclerose lateral amiotréfica (ELA) é uma doencga neurodegenerativa
decorrente da perda de neurdnios localizadas no cértex, tronco cerebral, e
medula espinhal (Cassemiro & Arce 2001) (Levy & Oliveira 2003).

A ELA, patologia neuroldgica, crénica, degenerativa e letal, de etiologia
desconhecida, caracteriza-se pela atrofia progressiva dos musculos do
corpo, atingindo membros superiores e inferiores, fala e degluticio.
Acomete, principalmente, pessoas na faixa etaria de 40 a 60 anos (Lima
1979).

A ELA é um disturbio neurolégico degenerativo que € fatal dentro de 5
anos do diagnéstico (Horner et al 2006).

A ELA é a forma mais frequentemente diagnosticada em doengas neuro-
motoras iniciais em adultos. Os pacientes desenvolvem evidéncia clinica de
ambas as fraquezas neuro-motoras inferior (célula do corno anterior) e
superior (corticoespinhal). Embora fracos, os pacientes estdo cognitivamente
intactos e assim completamente cientes da sua deficiéncia progressiva
(Weydt & Moller 2005).

1.2. ETIOLOGIA

A maioria dos casos de ELA esporadica é de etiologia desconhecida e
incerta; apenas cerca de 10% de séries de casos tém uma historia familiar
de ELA (Horner et al 2006).

Usualmente € esporadica, mas entre 5 a 10% dos casos sao herdados
de forma autossébmica dominante. De causa e patogénese ainda
desconhecidas, nos ultimos quinze anos tem sido sugeridos mecanismos

etiopatoldgicos diversos: morte celular por agressao auto-imune nos canais



http://www.pdfonline.com/easypdf/?gad=CLjUiqcCEgjbNejkqKEugRjG27j-AyCw_-AP

do calcio e incremento do calcio intracelular, infeccdo viral, estresse
oxidativo, dano por radicais livres, neurotoxicidade por glutamato e disfungao
das mitocondrias ou dos mecanismos de transporte axonal (Cassemiro &
Arce 2001).

Uma das hipdteses diagnosticas diz que Atividade fisica excessiva foi
sugerida como um fator de risco para o desenvolvimento de ELA.
Teoricamente, a atividade fisica se encaixa na hipdtese principal com
relacdo a patogenia da ELA: estresse oxidativo aumentado e excitoxicidade
do glutamato. A atividade fisica pode alterar o equilibrio entre a formacéao do
radical livre e sistemas de degradagcdo do radical, levando ao estresse
oxidativo. Além disso, a atividade fisica se encaixa no conceito de
excitoxicidade hipotetizando-se que em questbes suscetiveis a
hiperestimulagdo de neurdnios motores intensifiquem a morte dos mesmos
(Veldink et al 2004) (Levy & Oliveira 2003).

Com excegao de algumas formas familiares raras de doencgas, a causa
da ELA, é desconhecida. Embora 90-95% dos casos de ELA sejam
aparentemente esporadicos, mutagcbes do gene SOD1 com baixa
penetracdo e outras mutagdes ou variantes de genes podem contribuir para

o risco da populagao (Lansley et al 2004).

1.3. EPIDEMIOLOGIA

A taxa de ELA prevalecente em todo o mundo é de cerca de 5-
7/100.000. A doenga atinge adultos de qualquer idade e a maioria dos
pacientes morre dentro de 3-5 anos apos o inicio dos sintomas. Embora a
maioria dos casos de ELA sejam esporadicos e provavelmente adquiridos,
por volta de 10% de ELA é “familiar’, normalmente herdados em um padréo
dominante autossémico (Weydt & Moller 2005).

A incidéncia anual gira em torno de 1 a 3 por 100.000 mil habitantes
enquanto a prevaléncia € de 4 a 6 por 100.000 mil habitantes. E esclerose
lateral amiotrofica € mais incidente na sesta e sétima década e nos homens

numa proporg¢ao de 1,5: 1 a 2:1 (Levy & Oliveira 2003).
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1.4. MANIFESTAGCOES CLINICAS

Comumente a ELA se manifesta de inicio como uma fraqueza
assimétrica, focal de um membro, seja ele superior ou inferior. O predominio
da fraqueza é geralmente distal sobre proximal, embora o inverso possa
ocorrer. Os sintomas iniciais sao bulbares em 17 a 25% dos pacientes e este
percentual costuma aumentar com a idade. Problemas com a degluticdo e a
mastigacdo comumente antecedem as altera¢des da fala em alguns meses
(Levy & Oliveira 2003).

Clinicamente, a doenca evolui causando debilidade e atrofia progressiva
da musculatura respiratoria e dos membros, espasticidade, disturbios do
sono, estresse psico-social e sintomas de origem bulbar como disartria e
disfagia, podendo finalmente resultar em morte ou ventilagdo mecéanica

permanente (Cassemiro & Arce 2001).

1.5. ACESSIBILIDADE E BARREIAS ARQUITETONICAS

Barreiras arquitetonicas sédo definidas como qualquer elemento natural,
instalado ou edificado que impeca a aproximacdo, transferéncia ou
circulagdo no espago, mobiliario ou equipamento urbano (ABNT 2004)
(SEHAB 2002).

A acessibilidade € o grau no qual o ambiente permite condigbes de
circulacido e uso de seus recursos para todas as pessoas, independente de
suas caracteristicas fisicas, com seguranga e autonomia em edificagbes,
espagos, mobiliarios e equipamentos urbanos (ABNT 2004) (SEHAB 2002).

Na década de 60 foi organizado o primeiro movimento pela eliminagao

das barreiras arquitetbnicas na cidade de Berkeley na Califérnia onde foram
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implantadas as primeiras guias rebaixadas do mundo. Tinham como
objetivo chamar a atengcdo da sociedade para adaptagcdes dos ambientes
fisicos ja existentes promovendo acessibilidade para pessoas com
problemas de deambulagao e outras condigbes especiais. Pouco depois Foi
desenvolvido o conceito do desenho universal, que consiste de normas e
técnicas referentes as edificagdes acessiveis para deficientes fisicos
(Schimitz 2004).

Inumeros estudos tém discutido sobre a acessibilidade em ambientes
urbanos, porem, sobre a acessibilidade domiciliar ndo foram encontrados
estudos na literatura em particular de deficientes fisicos que utilizam cadeira
de rodas (Mazzoni et al 2001) (Thapar et al 2004) (Rivano 2004).

As visitas domiciliares tém sido uma das principais estratégias inseridas
nos programas fisioterapeuticos para pacientes cadeirantes. As visitas séo
realizadas para avaliar a acessibilidade e seguranga, recomendar
modificagdes, auxiliar o paciente e a familia a reconhecer os problemas em
potencial, reunir informagdes especificas relacionadas a situacdo da casa, e
testar as habilidades funcionais dentro do ambiente domiciliar (Staas et al
2002) (Schimtz 2004) (Welner 1994).

As modificagbes no ambiente domiciliar consistem em reconfiguragéo ou
adicdo de espacgos, instalacdo de produtos e aparelhagem nova ou
adaptavel, remocado de barreiras e reorganizagdo ou mudanga de
acabamentos e mobilia para atender as necessidades especificas, podendo
facilitar a independéncia funcional, melhorar a seguranga, minimizar sua
necessidade de servigos de cuidados pessoais e reduzir o custo de cuidados
com a saude (Sanford & Butterfield 2005).
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Il. OBJETIVO

Objetivo deste trabalho € realizar um levantamento bibliografico de
artigos que discutam a acessibilidade e as possiveis dificuldades quanto as
barreiras arquiteténicas no ambiente domiciliar de pacientes cadeirantes por

esclerose lateral amiotroéfica.
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lll. METODO

Para anadlise das possiveis dificuldades quanto as barreiras
arquitetbnicas e a acessibilidade no ambiente domiciliar de pacientes
cadeirantes por esclerose lateral amiotrofica, utilizou-se de revisao
bibliografica, sendo incluidos artigos cientificos publicados nos anos de 1979
a 2006 encontrados nas bases de dados MEDLINE, PUBMED, EMBASE,
LILACS e SCIELO que utilizaram descritores na lingua portuguesa
(acessibilidade, barreiras arquitetdénicas, esclerose lateral amiotrofica) e na
inglesa (accessibility, barrier architectural, amyotrophic lateral sclerosis), por
busca manual das referéncias citadas nos artigos encontrados. A estratégia
de busca utilizada tanto na MEDLINE, LILACS quanto SCIELO foi: descritor
de assunto = "ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA” AND
ACESSIBILIDADE AND BARREIRAS ARQUITETONICAS, na PUBMED foi
accessibility, barrier architectural, amyotrophic lateral sclerosis e na
EMBASE foi “accessibility” / exp OR “barrier architectural’ AND amyotrophic

lateral sclerosis / lim 1979 a 2006.
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IV. RESULTADOS

Nao foram encontrados resultados referentes as possiveis dificuldades
quanto as barreiras arquitetbnicas e a acessibilidade no ambiente domiciliar
de pacientes cadeirantes por esclerose lateral amiotrofica. Porem foram

encontrados outros trabalhos referentes ao tema em outra doenca.

Quadro 1

Autor Tema

Alexandre et| Analise da acessibilidade em domicilios de pacientes

al (2005) cadeirantes por trauma raqui medular

Frain & Carr Is the Typical Modern House Designed for Future
(1996) Adaptation for Disabled Older People?
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VI. DISCUSSAO

Déficits e doengas limitam a mobilidade dentro de casa talvez ao ponto
onde a pessoa seja incapaz de usar escadas e fica, portanto confinada a um
cobmodo no andar de baixo. Se o banheiro fica no andar de cima os
individuos podem nao conseguir se banhar com tanta freqiéncia quanto
gostariam. Alguns podem até acabar presos em um banheiro padrao (Frain
& Carr 1996).

O custo de tal adaptagdo juntamente com cuidados técnicos para os
deficientes leves a moderados pode adiar ou até evitar a institucionalizagao
ou a necessidade de servigos de cuidado. Entretanto, para os mais
severamente deficientes e para certas casas, isso pode ser caro e influenciar
a decisdo de mudar. O custo da adaptacédo poderia ser reduzido se a casa
fosse potencialmente adaptavel para satisfazer necessidades futuras (Frain
& Carr 1996).

As visitas domiciliares tém sido uma das principais estratégias inseridas
nos programas fisioterapéuticos para pacientes cadeirantes. As visitas séo
realizadas para avaliar a acessibilidade e seguranga, recomendar
modificagdes, auxiliar o paciente e a familia a reconhecer os problemas em
potencial, reunir informagdes especificas relacionadas a situacdo da casa, e
testar as habilidades funcionais dentro do ambiente domiciliar (Staas et al
2002) (Schimtz 2004) (Welner 1994).

Dentre as modificagbes em casa incluem alguns aspectos importantes
como a reconfiguragdo ou adigdo de espacos, instalagdo de produtos e
aparelhagem nova ou adaptavel, remogao de barreiras e reorganizagéo ou
mudangca de acabamentos e mobilia para atender as necessidades
especificas podendo facilitar a independéncia funcional, melhorar a
seguranga, minimizar sua necessidade de servigos de cuidados pessoais e
reduzir o custo de cuidados com a saude. Como resultado, quando
permanecer em casa € melhor para as necessidades individuais, as

modificagbes em casa podem ser uma estratégia eficaz para ajudar
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individuos que se locomovem através de cadeira de rodas (Sanford &
Butterfield 2005).

Perante as citacbes a cima observa-se a importancia de realizar uma
analise da acessibilidade e das possiveis dificuldades quanto as barreiras
arquitetbnicas em pacientes cadeirantes por esclerose lateral amiotrofica.

Entdo, realizamos uma revisdo na literatura buscando encontrar dados
referentes ao tema abordado, onde nao foi encontrada nenhuma pesquisa
e/ou artigo que se relaciona a acessibilidade e barreiras arquitetbnicas com
pacientes cadeirantes por esclerose lateral amiotrofica, porem encontrou-se
trabalhos relacionados a outras doengas.

Alexandre et al em 2005 citou que as principais dificuldades quanto as
barreiras arquitetdnicas no ambiente domiciliar de pacientes cadeirantes por
traumatismo raquimedular foram em relagdo a largura diminuida dos vaos
das portas dos cémodos principalmente do banheiro, soleiras com diferenca
de nivel entre pisos, rampas com inclinagao inadequada, pequena area de
circulagao nos cémodos, localizagdo dos mobiliarios e inadequagao quanto a
altura e profundidade destes.

O Conselho Nacional de Construtores Residenciais britdnico produziu
um projeto das emendas para as regulamentagdes de casas e prédios para
cobrir os padrbes de “visitabilidade” e “adaptabilidade”. Uma casa “visitavel”
incorporaria os padrbes para permitir que até aqueles com mobilidade
severamente restrita saiam. Uma casa “adaptavel”’ seria uma “na qual as
mudancas necessarias dos ocupantes por causa da doenca, deficiéncia ou
idade podem ser especificamente acomodadas sem despesa e grande
alteracdo estrutural”. As recomendagdes ndo cobrem necessidades
especificas, mas consideram pontos gerais tais como acesso a partir do
carro para a moradia, entrada para a moradia, circulagao interna, cozinhas,
banheiros, escadas, quartos e acesso aos controles de servigo. Se aceitas,
essas provisdes poderiam se tornar obrigatérias em todas as casas novas
(Frain & Carr 1996).

Existem inumeras opg¢bdes de habitagdo para idosos e pessoas
deficientes. Estas incluem complexos habitacionais e habitacio

acompanhada que oferece maior seguranga, manutencao reduzida e custos
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mais baixos. No entanto, isso pode envolver uma mudang¢a nao bem-vinda
para acomodacgdes menores (Frain & Carr 1996).

Uma casa adaptavel deveria ter duas consideragdes de design. Primeiro,
o design dos elementos fixos como largura das portas, presencga de soleiras
e escadas deveriam ser considerados quando a casa € construida. Segundo

interruptores e tomadas deveriam ser providenciados (Frain & Carr 1996).
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VI. CONCLUSAO

Frente a revisdo na literatura sobre a acessibilidade e as possiveis
dificuldades quanto as barreiras arquitetbnicas no ambiente domiciliar de
pacientes cadeirantes por esclerose lateral amiotrofica. Nao foi encontrado
nenhuma pesquisa ou artigos relacionados ao tema abordado, o que nos fez

pensar e sugerir a realizagao da tal pesquisa.
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