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O dramatico diagnostico da ELA

A doenca da Esclerose Lateral Amiotrofica (ELA) assusta
o0 mundo pela avassaladora destruicdo do organismo em
poucos anos e a comunidade cientifica se mobiliza para
buscar sua cura

Rachel Costa

"De repente, tudo caia das minhas méaos”

Guia de Ogum no pescoco e na constante companhia da irma Cibele e da mée, Nice, assim vive o professor paulista Edgard José
de Oliveira, 50 anos. Ele apenas balbucia palavras. Com supremo esfor¢o e numa prova de superacdo, deu o seguinte depoimento:

“Foi tudo muito rapido. Senti o primeiro sintoma quando fui nadar e ndo consegui juntar os dedos da mdo esquerda. Alguns meses depois tive
dificuldades para mover o brago. O terrivel diagndstico demorou dois anos e meio, mas eu ja estava de certa forma preparado para a ELA, sabia que
podia ser esse 0 meu problema. A forma como a paralisia se espalhou pelo corpo foi assustadora. De repente ndo conseguia mais escrever e todo objeto
que tentava segurar caia das minhas maos. \eio a cadeira de rodas. Aprendi a me adaptar as mudangas. Hoje sei que a ELA pode até me matar, mas vai

ter de brigar muito. Sou chato com a doenga™.
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Ela, a morte, se faz anunciar nas mais diversas enfermidades em diferentes graus de sofrimento. Ela,
a morte, se faz anunciar da forma mais devastadora e no grau mais arrasador quando a doenga se
chama Esclerose Lateral Amiotrofica — que numa terrivel coincidéncia tem por sigla justamente a
palavra ELA. Pacientes e médicos gelam diante de tal diagnostico, inaceitavel porque ele aponta
para um Unico prognostico: a morte inexoravel e por demais sofrida. Assim, receber a noticia de ser
portador de ELA é receber nas mdos, sem apelacdo a Deus ou a ciéncia, uma sentenca de morte. Ao
doente, primeiro vai-lhe faltar forga muscular para os movimentos mais simples: segurar uma caneta,
fechar um ziper, apertar a valvula sanitéria, abragar um filho. Antes disso, ou logo depois dessas
manifestacdes, podem ocorrer também quedas do nada — esta-se andando e, de repente, desaba-se.
Em poucos meses, a ELA evolui a paulatina e desesperante perda da fala, e ocorresse essa perda
abruptamente seria menos chocante do que acontecer por etapas: dificuldade de pronunciar algumas
palavras, depois um balbuciar, na sequéncia um emitir de grunhidos, finalmente a auséncia de
qualquer som e do mexer dos labios — com muita saliva escorrendo pelo queixo. Ai vem a
impossibilidade de andar, a cabeca insustentavel para um pescoco que parece feito de mola, restando
ao enfermo somente o movimento dos olhos — com o corpo paralisado, séo eles, os olhos, que se
tornam mais vivos e inquietos, até porque é através deles que o doente tenta expressar o que lhe vai
pela mente. E como fica o cérebro em tudo isso? Como o condenado a morte que caminha ldcido
para o patibulo, o portador de ELA mantém-se com o raciocinio claro. Ele sabe tudo o que esta
acontecendo porque somente 0s neurdnios que comandam nervos e movimentos se degeneram.

“Nem a saliva engulo mais”

Imével na cama. Pouco consegue piscar. Mal fala. Respira por aparelhos e se alimenta através de sonda. O paulista Maurilio
Pereira, 52 anos, adorava sentir o sabor dos alimentos. Com a perda da capacidade de deglutigdo, abateu-lhe a depresséo: “A
dltima coisa que comi foi uma musse de maracuja. Ha dois meses ndo consigo mais engolir nem a saliva. Desde que comegaram 0s
problemas mais sérios de degluticao, também esta mais dificil conversar. Quem me d& forcas para seguir € minha mulher, a Cida.
Estamos casados ha 27 anos e ela me motiva a continuar vivendo. Com o tempo, estou mudando o modo como enxergo a ELA:
antes a expectativa pela descoberta da cura era maior. Agora, embora néo tenha exatamente aceitado a doenca, estamos
aprendendo a conviver com ela. Dei a mim uma nova fungéo: dar conforto as pessoas e lhes mostrar que elas devem ser felizes, dia
a dia, hora a hora, minuto a minuto, segundo a segundo.”
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Falou-se em caminhar rumo ao patibulo. Pois bem, esse trajeto dura em média de trés a cinco anos (a
partir dos primeiros sintomas) quando entdo todos os muasculos do corpo se petrificam e ela, a morte,

finalmente vem sob a forma de parada respiratéria. Hoje ha no Brasil cerca de 14 mil pessoas
vivendo esse drama e, no mundo, sdo aproximadamente 400 mil os que desenvolveram a doenca.
“Falar a um individuo que ele tem ELA ¢ terrivel, pois pouco temos a fazer diante da rapida
progressao da enfermidade”, diz o pesquisador americano Walter Bradley, da Universidade de

Miami, nos EUA.

A TECNOLOGIA QUE AJUDA
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Sabe-se que a Esclerose Lateral Amiotrofica é uma doenca neurodegenerativa causada pela morte
dos neur6nios motores, os responsaveis pelo comando da musculatura esquelética. O que néo se
sabe, porém, é quando a medicina chegara a cura. Hoje, trata-se a doenca com intervengdes que
pretendem diminuir o o desconforto do paciente. Nessa dire¢do ha, por exemplo, fisioterapias, uma
vez que sem elas o corpo definha ainda mais rapidamente. No campo dos remédios, existe uma
substancia que tenta proteger os neur6nios, o riluzol, cuja eficacia pode ser comparada a de
tentarmos nos aquecer vestindo uma camiseta de manga curta sob uma temperatura de 30 graus
negativos. Essa caréncia de remédios leva a seguinte situacdo: ao contrério de outras doengas graves
para as quais se prescrevem medicamentos pelo seu efeito principal, no caso de ELA a medicina se
vale dos efeitos colaterais e indesejados. Por exemplo: antidepressivos que secam a boca sdo Uteis

11/3/aaaa 17:11



ISTOE Independente - versdo para impressao http://www.istoe.com.br/reportagens/detalhePrint.ntm?idReportagem=81...

4 de 9

porque inibem a excessiva salivacdo. Quase nada mais tem-se a fazer, a ndo ser interromper todos os
procedimentos quando a morte ja se prepara, mesmo, para deitar-se com o enfermo. Cessam-se as
intervencGes, aplica-se teoricamente o conceito de morte digna e, praticamente, a sedagéo
endovenosa.

“Me desesperei
com o diagnostico”

Em 10 de janeiro de 2010 veio o diagnostico fatal: Esclerose Lateral Amiotréfica. Desde entao o artista plastico de Sdo Paulo José
Carlos Alface, 55 anos, trava uma luta infernal contra a gradual paralisia. “Entrei em desespero quando soube que tinha a doenga.
A sensacdo que me invadiu apos o diagndstico foi a de ter ganhado uma loteria ao contrario: entre milhares de pessoas, eu fui o
escolhido para ter ELA, para perder meus movimentos e conviver com a morte. Meu pescoco esta fragil, o que me obriga a usar um
apoio para a cabeca enquanto pinto. Nao gosto de pensar no que vem pela frente: cadeira de rodas, cama, imobilidade total,
morte. Vivo cada dia como se fosse o ultimo.”

A doenca demanda médicos bem qualificados (sdo muitas as comorbidades, sobretudo infeccdes),
nutricionistas, psicologos, fonoaudiologos, enfermeiros noite e dia, equipamentos de respiracao e
ventilagcdo dos pulmdes, programas especiais de computador que ajudem na comunicagdo. A rotina
de todos, doente e cuidador, é estafante: a vida social acaba, o repouso noturno é trocado pela vigilia
constante, surgem momentos de profunda depressdo. Mas, como em tudo na vida, € nos momentos
em que ela parece mais fragil que o desdnimo da lugar a lampejos de esperanca. “O paciente se
entristece, mas tira forgas de quem esta ao seu lado”, diz a psicéloga Vania de Castro, do Setor de
Investigacdo em Doencas Neuromusculares da Universidade Federal de Sdo Paulo (Unifesp),
referéncia no tratamento de ELA no Brasil.

“Temos uma oferta minima de profissionais capacitados”, diz Silvia Tortorella, diretora do Instituto
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Paulo Gontijo, uma das institui¢fes brasileiras que financiam pesquisas sobre a moléstia. “Ha uma
complicacdo imensa para a realizacdo do diagndstico.” Em geral, o individuo peregrina um ano de
consultorio em consultorio, de laboratorio em laboratorio, até que a doenca seja identificada em
diagndstico por exclusdo: quando nao se comprova nenhuma outra possibilidade, é porque de fato é
ELA. “E muito tempo, principalmente se considerarmos que o periodo de vida médio ¢ de trés a
cinco anos”, diz o professor de neurologia Acary Souza Bulle Oliveira, responsavel pelo centro de
referéncia da Unifesp. Contam para essa demora diversos fatores. Para comecar, poucos médicos
conhecem bem a doenca. Depois, ha escassez de recursos tecnoldgicos apurados. Para fazer exames
pelo SUS (eletroneuromiografia é crucial) o doente tem de esperar cerca de um ano. Ha mais
dificuldades. O servico de fisioterapia em casa, essencial quando a paralisia se agrava, ndo é
oferecido pela rede publica e sdo poucos os planos de saude que o contemplam. Na verdade, na
busca por mais direitos, os pacientes travam uma batalha desigual. A representa-los existe a
Associacdo Brasileira de Esclerose Lateral Amiotrofica, que faz o que pode mas nao tem forca
politica. Ja em Brasilia ndo ha sequer um parlamentar que brigue por esses doentes.
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Fontes: Associacao Brasileira de Esclerose Lateral Amiotrdfica (Abrela); Manuais de Exercicios Domiciliares para
Pacientes com Esclerose Lateral Amiotrofica (Ed. Manole: 2001); Cristina Salvioni, nutricionista do ambulatdrio
de ELA da Unifesp; Simone Gongalves, fisioterapeuta respiratéria do ambulatério de ELA da Unifesp; Acary Souza
Bulle Oliveira, médico responsavel pelo setor de investigagdo em doencas neuromusculares da Universidade Federal
de Sao Paulo (Unifesp); Francisco Rotta, médico especialista em neurofisiologia clinica e neurologia

Assim como ocorreu com o cancer e a Aids — enfermidades cujos diagnosticos representavam a
morte e que hoje sdo, na maioria dos casos, controlaveis —, 0 que se espera € que a ciéncia também
golpeie a Esclerose Lateral Amiotréfica. Tanto € assim que, desde 1869, quando o médico francés
Jean Charcot descreveu pela primeira vez as caracteristicas essenciais da doenca, avangou-se no
conhecimento. Disseca-se aqui 0 nome desse mal: esclerose (endurecimento), lateral (porque comeca
por um dos lados do corpo), amiotrdfica (porque atrofia 0s nervos). “Em 1990 conheciamos seis
processos envolvidos no seu desenvolvimento”, diz 0 médico Francisco Rotta, da Academia
Brasileira de Neurologia. “Hoje conhecemos mais de 20 fatores e 12 genes.”

Para o futuro, a grande esperanca sao as pesquisas com células-tronco, estruturas versateis capazes
de se transformar em qualquer tecido do corpo. O que se quer é usa-las para criar neurdnios motores
e implanta-los no lugar dos que estdo “apagando”. Nos EUA, cientistas conduzem o primeiro estudo
clinico daquele pais para avaliar a eficacia de tais métodos e, no més passado, anunciaram que,
devido aos resultados observados nos trés primeiros pacientes, tal procedimento é seguro. A cientista
Svitlana Garbuzova-Davis, da Universidade do Sul da Flérida, estuda outra abordagem: testa o poder
de fragdes de celulas tiradas do corddo umbilical onde estdo contidas células-tronco. Elas sdo
extraidas e injetadas em cobaias. Numa primeira etapa verificou-se a eficacia em ratos programados
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para desenvolver a doenga, mas que ndo apresentaram sintomas. “Houve significativo retardo no
surgimento e progressdo dos sinais”, diz ela. Depois, em testes com animais que ja manifestavam
sintomas, constatou-se melhora no funcionamento motor.

FAMOSOS COM ELA

Stephen Hawking,
| 68 anos, fisico
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surgiv em 2005. Acaba
de langar um livro sobre
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Hé& ainda um esforco mundial em busca de op¢des na area de medicamentos. Uma das drogas em
estudo é o tamoxifeno, indicado para cancer de mama, mas que parece proteger 0s neurénios. A
outra é a memantina, utilizada em portadores de mal de Alzheimer. Na Europa 15 centros iniciaram
testes com 500 pacientes para verificar o desempenho da substancia olesoxime, que atua na
mitocdndria (central de energia das células), j& que uma das muitas alteracdes que ocorrem na ELA é
a degeneracgdo dessa estrutura. O mesmo objetivo esté sendo perseguido nos EUA pelo
Massachusetts General Hospital Medical School, que analisa a performance de outra molécula (a
KNS 760704) na protecdo as mitocondrias. Consideravel parcela de pesquisadores volta-se também
para os astrocitos, células em forma de estrela envolvidas na nutricdo dos neurénios — se for possivel
fortalecé-las, ajudardo a impedir a sua destruico. “E uma aposta que pode ajudar a tratar a doenga”,
diz Sam Pfaff, cientista do Howard Hughes Medical Institute.

Outros grupos querem decifrar a génese da ELA. Empenham-se em descobrir, por exemplo, as
razGes que levam a estranha agregacdo de proteinas sobre os neurdnios, gerando-lhes uma toxicidade
fatal. Na Inglaterra a cientista Jaqueline de Belleroche assegurou que “existe forte influéncia
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genética no desencadeamento desse mecanismo”. Também nessa mesma direcdo, a responsabilidade
do sistema imunoldgico tem sido esmiugada. “E 0 nosso novo alvo”, diz a geneticista Michal
Schwartz, do Instituto Weizmann, em Israel. Ela concluiu que o mau funcionamento imunoldgico
esté associado a enfermidade. Hoje irremediavelmente fatal, como se vé a ELA se tornard com
certeza uma doenca tratavel, ja que renomados cientistas empenham-se em derrota-la. E o sonho de
suas vidas. E também o sonho que destruira o pesadelo de quem padece de Esclerose Lateral

Amiotrofica.

A LUTA POR MAIS D

IREITOS

Os pacientes e seus representantes conseguiram alguns direitos. Mas ainda precisam mais

- Lei de Biosseguranga (Lei n® 11.105, de 24 de
margo de 2005): permite os estudos com células-
tronco embrionarias, uma das principais esperancas
para o tratamento de doencas degenerativas

- Mais rapidez na realizagdo da eletroneuromiografia,
importante exame de diagndstico — demora-se ate um
ano para sua realizagao pelo SUS

- Portaria n® 1.370, de 3 de margo de 2008: de

abrangéncia nacional, garante aos pacientes o

acesso gratuito ao respirador domiciliar naoc-invasivo

iéEif—'?P}, por meio das Secretarias Estaduais de
aude

- Fisioterapia em casa — esse servigo e oferecido
gratuitamente apenas em servigos de saude, exigindo
gue o paciente se locomova até o local de atendimen-
to, o que & inviavel com a progressdo da doenga

- Portaria n?496, de 23 de dezembro de 2009; de
abrangéncia nacional, prevé a distribuicdo do Riluzol

(droga que prolonga a vida) por meio do SUS

- Acesso facilitado & dieta industrializada por meio do
SUS, pois atualmente muitos pacientes tém o pedido
negado, mesmo apresentando o laudo nutricional
elaborado por especialista

Em Siao Paulo:

Abrela - www.abrela.org.br - 11 5579-2668
Em Minas Gerais:

Argla MG - 31 3291-8755

Mo Rio Grande do Sul:

- Farnecimento do material para a cirurgia de gastros-
tomia (feita para a insercdo da sonda gastrica pela
gual o paciente passa a se alimentar). Ela custa entre
R% 400 e RS 1 mil e tem de ser pago pelo paciente,
mesmo quando o procedimento é realizado em hospi-
tais publicos

Arela RS - www.arela-rs.org.br - 51 3014-2070

No Rio Grande do Norte:

Hospital Universitario Onofre Lopes - 84 3202-3719
No Rio de Janeiro:

Instituto de Neurologia Declindo Coulo - 21 2295-9754

- Um abaixo-assinado da Abrela em conjunto com a
Associagao Brasileira de Distrofia Muscular (ABDIM)
sera encaminhado ao Ministério da Sadde requisitan-
do a gratuidade do cough assistant, um aparelho que
ajuda os pacientes com fragueza na tosse a expelir

secregdes da via aérea
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