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			Prefácio


			Escrever um prefácio é uma grande responsabilidade. Elaborar um prefácio de uma obra que envolve a grandeza de uma alma cuja evolução, de forma tão intensa, que você teve a oportunidade de acompanhar é algo, no mínimo, enaltecedor, se é que cabem adjetivos para tanta assunção.


			Existem diferentes formas de se dedicar o tempo para a leitura: de uma maneira despretensiosa, pelo simples prazer de ler, como um passatempo ou pela busca de fuga da realidade; para aprendizados e reflexões; para o enriquecimento moral; por alguma outra necessidade específica, entre outras situações. No entanto posso garantir que será impossível finalizar esta obra com a sensação de que ela serviu de fuga ou prazeres rasos, muito menos para ver o tempo passar. Pelo contrário, venho abreviar que quem escolher seguir nas páginas adiante, inevitavelmente, encontrará oportunidades de profundas reflexões sobre o que nos cabe nessa vida, quais os caminhos para se aperfeiçoar moralmente diante aprendizados de uma vida que dá exemplos da forma mais profunda de resignação e resiliência, sendo impossível não se envolver com tantas conquistas invisíveis aos olhos da matéria.


			Em princípio, todo o conteúdo é um grande apoio para conhecimento da Esclerose Lateral Amiotrófica (ELA), desde as questões técnicas sobre as características e evolução da doença até as questões que envolvem as necessidades de suporte de estruturas físicas e humanas.


			Vou fazer uso da audácia e, talvez, indelicadeza para alguns, por adiantar que não é um conteúdo para os convictos da exclusividade da vida material, que refutam qualquer tipo de possibilidade de vida eterna e/ou que se recusam aos entendimentos da espiritualidade em nossas vidas.


			Para os demais, posso afirmar que a cada capítulo ou trecho apresentado, o leitor se sentirá na impossibilidade de se desvencilhar dos aprendizados frente aos sentimentos elevados e enobrecedores de uma alma que pôde enxergar pela via da espiritualidade, a oportunidade de não se abater pelo desânimo e optar por buscar o caminho, a verdade e a vida, em um trabalho constante para se manter nos desígnios que Jesus nos propôs.


			Entre as linhas e seus sentidos apresentados, a exposição da humildade diante o reconhecimento de erros, arrependimentos sinceros, lutas diante de conflitos psicológicos, sociais, entre outros. Tudo dentro de uma escrita que se apresenta de forma simples e de fácil entendimento, relatando realidades da vida diante de algumas questões de uma sociedade em evolução, como, por exemplo, os meios jurídicos para aquisição do direito pela vida e com qualidade, as atribuições de lutas diante do flagelo do empresariado com suas prioridades capitalistas, o profissionalismo e as limitações morais de alguns e de outros, diplomados ou não, com suas nobrezas, competências, dedicações e sensibilidades. Além de tudo, será exposto um pouco do que é o amor e renúncia de pessoas entrelaçadas, entre outras histórias que seguramente deixarão marcas após conhecê-las.


			Além de muito nos ensinar sobre a ELA, com fundamentações técnicas e espiritualistas, é importante ressaltar que, mesmo diante tantas limitações físicas para descrever a obra, jamais o autor teve a pretensão de se vitimar. Muito pelo contrário, ele descreveu cada parágrafo com a intenção de que seja uma obra que venha a servir não somente para pessoas acometidas pela ELA, mesmo que indiretamente, mas para todos aqueles que passam por dificuldades nesta vida, em diferentes circunstâncias, para que possam se fortalecer na luta de cada dia, com a esperança sustentada na verdadeira fé, aquela que não é cega, mas raciocinada e sentida, além de tudo, praticada para um futuro da verdadeira felicidade, que por aqui buscamos e a encontraremos, quando realmente estivermos prontos.


			Por fim, não poderei deixar de dizer um pouco sobre o autor, carinhosamente conhecido como Papaulo, e avançar um pouco na intimidade de uma pessoa que sempre prezou pela verdadeira amizade, da forma mais nobre que se possa imaginar, tendo por resultados diversos amigos e histórias lindas que jamais serão desvinculadas. Uma pessoa que sempre demonstrou otimismo e alegria, com registros de lutas que já existiam muito antes das limitações físicas apresentadas nos últimos tempos. Um professor que buscou mostrar os caminhos da vida pelo esporte, o valor do respeito e harmonia, acima de tudo. Um pai, filho, irmão e amigo que pôde doar muito de si, com barreiras impostas pelas distâncias físicas para alguns, mas sem se furtar do amor, e, quando presente, a dedicação profunda sem intenções de recompensa, demonstrando estima incondicional. Por último, o marido que vem reconhecer o carinho e dedicação realizado pela esposa, que ele, mais do que ninguém, sabe o tamanho de sua riqueza espiritual, encontrando, assim, diante de tantos desafios da vida, a luz do verdadeiro amor.


			(Michel De Angelis)
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Introdução


			Olhando serenamente as folhas das árvores mais brilhantes enquanto os pássaros voam em seu entorno com seus cantos proféticos, muitas vezes não imaginamos seus precedentes de tempestades que passaram.


			A vida é feita de ciclos, entre altos e baixos, em uma estrada evolutiva. Assim seguimos, com os acúmulos de nossas experiências boas e ruins, e a tendência é que aprendamos e nos relacionemos melhor com nosso entorno a partir do discernimento mais assertivo que adotamos com os conhecimentos assimilados. As alegrias e tristezas, sucessos e frustrações que nos acometem ao longo da jornada moldam para além de nossa personalidade, destacam a capacidade de lidarmos com problemas futuros inimagináveis.


			Quando me recordo do passado quando mais jovem, na adolescência, não considerava a possibilidade de contrair uma doença dessa dimensão. Do contrário e como a maioria, nem pensava em enfermidade pessoal e me via como algum super-homem, com energia vital imensurável e saúde “de ferro”, como diziam, característico da pouca idade.


			Busquei na memória vestígios de perda de força muscular que tivessem comprometido minhas atividades, brincadeiras e traquinagens na infância e juventude e não encontrei paralelos, pois fazia de tudo um pouco junto com meus amigos, sem esboçar problemas de ordem física.


			Porém, os aniversários aconteceram, fui me percebendo suscetível a debilidades e as limitações físicas se apresentaram, que outrora não existiam, demonstrando ser incapaz de realizar ações com tanta facilidade como antes. Em sentido oposto, com o tempo, fui me fortalecendo psicologicamente como acontece naturalmente com o avanço da idade, o que é um reflexo de maturidade física e espiritual para lidar com as intempéries do caminho e cada vez mais encorajado a transpô-las.


			Desta forma, quanto mais impossibilitado fisicamente estava de não realizar determinada tarefa, menos desapontamento eu sentia em razão das experiências acumuladas. Igualmente, sentia-me menos alarmado diante dos impedimentos e, assim como outras pessoas, propenso a desenvolver mecanismos outros para consecução dos afazeres e atividades.


			Com o tempo, a resiliência foi se fortalecendo, ganhando espaço e criei um conjunto de elementos para me adaptar e lidar serenamente com os desafios que se manifestavam. Essa capacidade de assimilação mental das impossibilidades foi útil quando do surgimento dos sintomas da doença. Foram essas algumas das características que me serviram de suporte psicológico.


			Um outro atributo que serviu como adjutório para comportar as inquietações da doença foi o esporte. Particularmente sempre fui adepto das atividades físicas e busquei na prática esportiva elementos para superação de algumas de minhas deficiências, aprendizagem de outras habilidades, interação social e desenvolvimento da personalidade, o que me auxiliou muito no enfrentamento da enfermidade. Portanto, praticar natação e futebol foram alguns dos recursos que busquei como estratégias.


			Assim, aliados àquela capacidade de adaptação mental/psicológica advinda com a maturidade e boa condição física e demais elementos conseguidos em razão da prática esportiva, somam-se os conhecimentos acadêmicos que muito me auxiliaram a considerar minhas restrições, entendendo-as e aceitando-as como partes do processo para chegar até aqui.


			A formação escolar configurou-se um canal facilitador de interpretação e compreensão do mundo à minha volta e especificamente de buscar conhecimentos elucidativos sobre a doença, sem os quais seria mais difícil enfrentar as adversidades oriundas com o diagnóstico, entender os mecanismos da enfermidade e buscar orientação adequada.


			Por fim, não poderia deixar de mencionar a espiritualidade que me ajudou a entender o cunho espiritual que está atrelado à doença do corpo, com seus aprendizados que serviram de evolução moral a mim e aos demais, assim espero.


			De jeito nenhum pretendo me sobrepor com meu exemplo, mas, do contrário, expor as intercorrências de minha doença e seus mecanismos, as influências recebidas e meus pensamentos e conceitos a partir de uma nova consciência, na tentativa humilde de contribuir com outras pessoas no enfrentamento de problemas similares ou de compreender o mundo de outra forma.


			Não foi fácil o trajeto desde o diagnóstico, cheio de percalços, e não está sendo o momento presente, por razões várias que serão expressas mais à frente no livro, porém, acredito que valeram os esforços e aprendizados. Minha expectativa é que em algum momento os envolvidos diretamente agradecerão pelos conhecimentos suscitados com essa experiência.


			Ao menos, considerando minha opinião pessoal, posso afirmar que a doença me possibilitou apreender saberes que, sinceramente, não sei se conseguiria sem sua incidência. Estou convicto de que saio mais fortalecido dessa etapa. Essas aprendizagens também estarão expostas nas páginas seguintes com a mais honesta humildade de sentimentos. Talvez ler a obra suscite pensamentos e entendimentos similares aos interessados.


			A intenção desta produção é oferecer aprendizados das minhas experiências aos interessados acerca dos conceitos e estudos da Esclerose Lateral Amiotrófica à luz da ciência, apresentar as terapias de que faço uso, seu desenvolvimento em meu organismo físico, a ocorrência de fatos pessoais, a influência da espiritualidade, a reconstrução de saberes e a importância e a necessidade imprescindíveis do apoio e suporte da família e amigos durante o processo, a fim de levar informação, conforto, inspiração e boas energias a outros portadores de ELA e seus entes e demais pessoas.


			A obra também visa expandir conceitos e métodos de análise a respeito da conjuntura social em que estamos inseridos e desenvolver criticidade para os modelos que herdamos e que, por vezes, nos são impostos, a fim de estabelecermos parâmetros próprios do melhor a ser praticado mediante justiça, igualdade e respeito ao próximo.


			Somos seres sociais, aprendemos e crescemos uns com os outros nas adversidades da vida. Neste contexto, venho fazer uso de uma frase bastante conhecida da famosa poeta mineira Adélia Prado: “Dor não tem nada a ver com amargura. Acho que tudo que acontece é feito pra gente aprender cada vez mais, é pra ensinar a gente a viver”.


			Deste modo, a partir das experiências acumuladas, busquei meios de utilizar a dor do diagnóstico e os sintomas da doença de maneira congruentes a meus persistentes sentimentos de alegria e felicidade diante da vida, não permitindo que o diagnóstico e todas suas consequências demovessem minha extroversão, otimismo e disposição de viver e de contrapor seus efeitos, seguindo os preceitos de uma frase que Chico Xavier publicou que afirmava: “Não gastes tempo, medindo obstáculos ou lastimando ocorrências infelizes. Ouve as frases do bem que te induzem à frente e esquece tudo aquilo que se te representa por apelo à desistência ou desânimo”.
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Conhecendo a Esclerose Lateral Amiotrófica


			A Esclerose Lateral Amiotrófica (ELA), também conhecida como Doença de Lou Gehrig, é uma doença do neurônio motor, moléstia degenerativa, de caráter progressivo e incapacitante, até o momento incurável, devastadora do sistema nervoso, que causa fraqueza e atrofia muscular generalizada e paralisia motora irreversível.


			Mesmo com essas definições aparentemente espantosas, as páginas seguintes visam desmistificar as conclusões precipitadas e desesperadas que rondam o diagnóstico da enfermidade, esclarecendo do ponto de vista científico e pessoal cujo término não é determinado pela notícia, mas sim o início de novos parâmetros a influenciarem a vida das pessoas portadoras de ELA.


			Para entendimento da origem das palavras, o significado de seus termos refere-se a:


			

					Esclerose – endurecimento patológico de um tecido do organismo 1;


					Lateral – da porção lateral da medula espinhal 2;


					Amiotrófica – ausência de nutrição muscular, fraqueza que resulta na redução do volume real do tecido muscular, atrofia 2, 3.


			


			A fim de entender a fisiologia e patologia da doença, a contração muscular — seja o relaxamento ou seu encurtamento — ocorre por meio de estímulo enviado do cérebro aos músculos por intermédio dos neurônios motores que estão em contato com os mesmos. Quando esse estímulo é interrompido ou emitido de maneira insuficiente, a contração deixa de ser realizada parcial ou totalmente.


			A Wikipédia descreve que o neurônio motor é uma célula do sistema nervoso composta de corpo e axônio 4. O corpo está localizado em três regiões distintas:


			1. Córtex motor – região do cérebro responsável pelo planejamento, controle e execução de atividades motoras voluntárias 5;


			2. Tronco cerebral – região situada acima da medula espinhal e subdividida em: a) bulbo – regula a frequência cardíaca, respiração, pressão arterial e os reflexos de tossir, espirrar, engolir e vomitar; b) ponte – regula o sono, respiração, deglutição, controle da bexiga, audição, equilíbrio, gosto, movimento dos olhos, expressões faciais e postura e c) mesencéfalo – regula os movimentos oculares, audição, tônus muscular, prazer, sono/vigília, alerta e temperatura 6;


			3. Medula espinhal – parte alongada do sistema nervoso central, situada no interior da coluna vertebral. Aqui residem os corpos de todos os neurônios motores que enervam músculos e glândulas e recebem a sensibilidade do corpo e alguma da cabeça 4.


			O axônio é responsável pela condução dos impulsos elétricos que partem do corpo até outro local mais distante. Projeta-se para a medula espinhal ou para fora da mesma, a fim de controlar direta ou indiretamente órgãos efetores, principalmente músculos e glândulas 7.


			Consideram-se dois tipos de neurônios motores. Os neurônios motores superiores, localizados no cérebro, que possuem seus axônios transportando sinais para interneurônios da medula espinhal ou diretamente para neurônios motores inferiores e, assim, estimulando movimento dos músculos. Enquanto os neurônios motores inferiores, localizados no tronco cerebral e medula espinhal, transportam sinais para órgãos efetores 4.


			Honorato e Martins retratam quadro ilustrativo que aborda a estratificação das incapacidades e deficiências determinadas pela degeneração progressiva dos neurônios motores superiores e inferiores aos portadores de ELA 8. Expor suas informações em forma de texto torna-se mais didático e compreensível para aqueles interessados em saber de suas informações a partir de uma leitura mais empírica.


			

					A progressão da ELA se dá sequencialmente por fraqueza muscular das extremidades, fraqueza muscular generalizada e paralisia muscular. No primeiro estágio o portador é considerado independente, no segundo semidependente e no terceiro dependente.


					O comprometimento dos neurônios motores superiores causa progressivamente paresia (perda parcial no movimento) de membros superiores e plegia (perda total de movimento) no manuseio, paresia de membros inferiores e plegia na marcha, paresia de tronco e plegia na postura.


					O comprometimento dos neurônios motores inferiores causa progressivamente paresia de faringe e língua e plegia na deglutição e fala, paresia do músculo diafragma e plegia do mesmo com parada respiratória, paresia de membros superiores e plegia no manuseio, paresia de membros inferiores e plegia na marcha, paresia de tronco e plegia na postura.


			


			
2.1 Tipos de ELA


			A ELA se classifica como esporádica — cerca de 90% dos casos — ou familiar, de acordo com a prevalência ou não em componentes da mesma família nas suas gerações. Quando é considerada familiar, a depender de sua classificação, os descendentes podem possuir maior ou menor probabilidade de herdar o gene com anomalia.


			Em outra classificação, quando o início dos sintomas acomete pernas, pés, braços ou mãos, é considerada apendicular, e quando o início dos sintomas acontece pela fala, sistema respiratório ou deglutição, é considerada bulbar. Assim, podemos encontrar ELA esporádica apendicular ou bulbar e ELA familiar apendicular ou bulbar 9. Segundo avaliação médica, meus sintomas indicam a forma esporádica apendicular.


			Segundo Magalhães e Zatz, a ELA familiar se apresenta de onze formas distintas, “sendo duas de herança autossômica recessiva, uma com padrão de herança ligada ao sexo e as demais de herança autossômica dominante” 10, p. 44.


			A herança autossômica recessiva revela-se em homens e mulheres na mesma proporção e é induzida por gene recessivo dos pais 11. Como o próprio nome sugere, a herança ligada ao sexo é determinada por genes cuja expressão é relacionada ao sexo do indivíduo 12. Enquanto que a herança autossômica dominante geralmente é a prevalência em todas as gerações da família e compromete filhos e filhas igualmente 13.


			Entretanto, considerando os genes relacionados à doença, Magalhães e Zatz identificaram cinco 10:


			

					ELA tipo 1 – mutações do gene SOD1 que codifica a proteína Cu/Zn da Superóxido dismutase 1, presente em todos os tecidos do corpo. Acúmulo desses radicais intoxicam o neurônio motor, acarretando sua morte. Sua progressão é variável e possui majoritariamente herança autossômica dominante;


					ELA tipo 2 – associa-se a mutações do gene da alsina que codifica proteína de mesmo nome, envolvida com o tráfego de moléculas de sinalização, essenciais para os neurônios motores. Surge na fase juvenil e evolui lentamente. Apresenta herança autossômica recessiva;


					ELA tipo 4 – apresenta mutações do gene da senataxina que codifica uma proteína com domínio DNA/RNA helicase, responsável por ações a nível de DNA e RNA. Tem início ao longo da juventude e progressão lenta com herança autossômica dominante;


					ELA tipo 8 – identificada no gene VAPB (vesicle associated protein B) que codifica a proteína VAPB nas membranas das vesículas de secreção das células. A mutação dita Pro56Ser compromete apenas os neurônios motores. Manifesta-se na fase adulta e sua progressão é lenta. Apresenta herança autossômica dominante;


					ELA associada à Doença de Parkinson e Demência Frontotemporal – relacionada ao gene que codifica a proteína Tau, cuja mutação forma inclusões filamentosas e agregados insolúveis ligados ao processo neurodegenerativo. Inicia-se na fase adulta e apresenta herança autossômica dominante.


			


			
2.2 Causas da ELA


			A ELA caracteriza-se por comprometimento da função dos neurônios motores superiores e dos neurônios motores inferiores, causando sua inatividade antes do tempo e impedindo de iniciar e controlar os movimentos musculares, com consequências da impossibilidade de acionar as diversas musculaturas voluntárias e involuntárias do corpo, e as pessoas perdem progressivamente a capacidade funcional de cuidar de si mesmas 2, desde deambular (andar) até insuficiência respiratória.


			Algumas de suas causas — ainda em estudos para se conhecer os mecanismos de ação e possivelmente encaminhar tratamentos — são fatores genéticos de suscetibilidade individuais ou hereditários, onde há mutação do gene original, a ação do glutamato e o mau uso de proteínas. Em outra citação da bibliografia para a possível explicação da degeneração dos neurônios motores até o aparecimento dos sintomas, estão o acúmulo de neurofilamentos e a ativação das células da micróglia e presença de anticorpos IgG.


			As características genéticas já foram mencionadas anteriormente e são aquelas passíveis de afetarem ou não os neurônios motores do indivíduo e podem ser herdadas da geração anterior para a seguinte.


			Como exemplo de substância neurotóxica, encontra-se o glutamato, o qual participa como neurotransmissor (mensageiro químico responsável por transmitir informações entre os neurônios motores), mas é rapidamente eliminado das junções das células nervosas para manter as mensagens breves. Porém, níveis elevados desse aminoácido foram encontrados no líquido cefalorraquidiano de portadores de ELA. A toxicidade do glutamato é supostamente causada pela presença em excesso de cálcio no interior do neurônio, já que, em cada mensagem neural, o cálcio faz com que a célula dispare seus próprios sinais e ajuste suas atividades 14, 15.


			Um nutriente como fator que pode estar relacionado como possível causa da doença é um mau uso de proteínas pelo organismo. Responsáveis por importantes ações, durante seu enovelamento (processo químico assumido por sua estrutura para desempenhar uma função), as proteínas dependem das características da solução que as rodeia, como o tipo de solvente primário (água ou lipídeos), a concentração dos sais, a temperatura e as moléculas que as cercam. Proteínas mal enoveladas geram estresse no interior das células e seu acúmulo está relacionado com a progressão de doenças neurodegenerativas, entre as quais a ELA 2, 15-17.


			Em seus relatos de pesquisa, Pallotta, Andrade e Bispo mencionam que o acúmulo de neurofilamentos, componentes mais importantes do citoesqueleto do axônio de neurônios, podem dificultar ou impedir o transporte de neurotransmissores. O dano axonal é proporcional ao seu nível aumentado no líquido cefalorraquidiano e sangue 18.


			Os autores também registram que células da micróglia, que fazem a vigilância do tecido cerebral e medula, são ativadas ao reconhecerem antígenos autólogos dos próprios neurônios motores e liberam radicais livres danosos aos mesmos. Elas seguem ativando células de defesa e produzindo imunoglobulinas específicas para combater esses antígenos, em um processo de autoimunidade (condição em que o sistema de defesa agride estruturas do próprio organismo). Assim, a presença de anticorpos IgG pode interferir na concentração de cálcio intracelular, levando à degeneração do neurônio motor.


			
2.3 Sintomas da ELA


			Os sintomas preliminares da ELA são frequentemente negligenciados. A fraqueza muscular é um sinal inicial em torno de 60% dos portadores e os primeiros sintomas podem ser desde tropeços até dificuldade em levantar, andar, vestir-se, abotoar roupas e atividades da vida diária 19.


			Como aconteceu comigo, não dei importância quando aquelas dificuldades de condicionamento no esporte e atividade física se apresentaram. Não era algo que comprometia a execução de minhas atividades diárias, portanto foram desprezadas, sem cogitar qualquer tipo de análise por médico ou exame específico. Entretanto, a percepção de fadiga anormal aparentemente sem motivos para execução das atividades diárias é um sintoma a ser observado para investigação e se considerar a possibilidade, entre outros, de um diagnóstico de ELA. Estar atento a essa condição é relevante.


			Sintomas de fadiga durante e fora das terapias para tratamento da doença são muito importantes e devem ser consideradas três tipos: 1) fadiga muscular, quando o músculo não responde bem à atividade, perdendo eficiência e qualidade de movimentos; 2) fadiga respiratória, quando a respiração fica mais cansada com aumento da frequência ou inspirações mais prolongadas e 3) fadiga cognitiva, como parecido a um cansaço para pensar e se concentrar 20. Eu percebi a fadiga muscular e respiratória.


			Na forma apendicular da ELA — em cerca de 2/3 dos portadores — os sintomas nos primeiros meses e/ou anos são fasciculações (contração involuntária dos músculos), câimbras e fraqueza, progredindo de um segmento para outro 15.


			Com a evolução da doença, haverá incapacidade de acionar as diversas musculaturas de membros, tronco e demais movimentos funcionais livres por fraqueza e atrofia gerada pela ausência de enervação, impossibilitando a mobilidade voluntária da pessoa portadora de ELA e comprometendo sua autonomia.


			Quando há comprometimento da região bulbar no início dos sintomas, cerca de 1/3 dos portadores de ELA, refere-se à abrangência dos neurônios motores ali localizados, situados na parte superior da medula espinhal, responsáveis pela enervação dos músculos da face, causando problemas na fala, deglutição e tosse, dificuldade de manter as vias aéreas abertas durante o sono e de eliminar saliva 21.


			Essa incapacidade de controle das vias aéreas, de eliminar saliva e de tossir adequadamente pode causar aspiração brônquica de secreções, líquidos ou alimentos e possibilidade da instalação de quadro de pneumonia, o que é temerário aos portadores de ELA.


			Quando há dificuldade na mastigação e deglutição, a alimentação via oral pode representar um risco às pessoas diagnosticadas, pois indica que a proteção das vias aéreas está diminuída, podendo desenvolver também pneumonia de forma aspirativa. Por isso, é importante estar atento aos sinais de dificuldade ou cansaço para mastigar; dificuldade para abrir ou fechar a boca; escape de comida/líquido/saliva pela boca; dificuldade para remover resíduos da boca; sensação de alimento parado na garganta; refluxo nasal de alimento ou líquido; engasgos, tosse ou pigarro durante as refeições; dor à deglutição; desconforto respiratório antes, durante ou após as refeições; perda de apetite e emagrecimento 20.


			Existem também os sintomas relacionados à comunicação, com alteração na fala por redução da sua inteligibilidade e compreensibilidade. Diversos fatores colaboram neste sentido, como distorção de fonemas, redução da velocidade, alteração da coordenação respiração-voz-fala, alteração da qualidade vocal e ressonância (hipernasalidade), diminuição da duração de emissão e cansaço e fadiga ao falar 20.


			A nível respiratório, normalmente os primeiros sintomas ocorrem no período de sono REM com a hipoventilação noturna gerando despertares frequentes, pesadelos, confusão mental e cefaleia matinal. Também são presentes dispneia (dificuldade na respiração) aos pequenos esforços, ortopneia (dispneia que obriga a posição de pé ou sentada) e respiração rápida e superficial por fraqueza do diafragma. Com o tempo, ocorre fraqueza também da musculatura expiratória que, associada à disfunção da glote, leva à incapacidade de gerar pressão do tórax e abdômen e de realizar tosse efetiva. O acúmulo de secreções na região orofaríngea é comum, favorecendo broncoaspirações e novamente risco de pneumonia 22.


			Como quadro evolutivo, a ELA apresenta sintomas não motores, como disfunção vesical neurogênica (urina e fezes), demência frontotemporal (mudança na personalidade) e labilidade emocional (choro e riso desmotivado) 15.


			
2.4 Diagnóstico da ELA


			O diagnóstico da ELA é baseado minimamente no quadro clínico da pessoa portadora referendado por neurologista, associado ao comprometimento dos neurônios motores superiores ou inferiores, e exame de eletroneuromiografia – ENMG 15.


			
2.5 Tratamento da ELA


			O tratamento da ELA é multifacetado, pois envolve aqueles medicamentosos e outros não medicamentosos, complementares entre si, a fim de promover longevidade e boa qualidade de vida a seus portadores.
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