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APRESENTACAO

Este manual foi construido baseado em informacgdes cientificas
atuais e tem como objetivo esclarecer os principais cuidados que
devem ser tomados com pacientes portadores de Esclerose
Lateral Amiotrofica.

O contetdo deste manual foi adaptado para uma linguagem
clara e de facil entendimento para a populacdo geral, tendo como
publico alvo cuidadores e familiares de pacientes com ELA.




VOCE SABE O QUE E A ELA?

Bom, ELA € a abreviatura para FEsclerose Lateral Amiotrofica,
uma doenca conhecida por afetar os neur6nios que controlam os
musculos de maneira irreversivel, causando perda dos
movimentos, mantendo apenas as funcoes intelectuais e de
sensibilidade preservadas.

Os musculos precisam de estimulos para funcionarem, e a [XILA
mata os neuronios responsaveis por tais estimulos, assim os
sinais nao chegam aos musculos, que como consequéncia nao
conseguem se contrair o que resulta na perda dos movimentos
decorrente a fraqueza muscular.

Existem trés tipos de ELA:
Familiar: é causada por mutagdes genéticas, sendo cerca de 5 a
10% dos casos;
sporadica: causada, em sua maioria, por dietas ricas em
glutamato, 90% dos casos.
Guamaniana: € ligada a alimentagdo a base de sementes,
observada na Ilha de Guam no Pacifico Ocidental, a mais rara;




MANIFESTACOES CLINICAS

As manifestacdes da ELA se dao em duas formas: espinal -
fraqueza muscular e atrofia de musculos dos bragos e pernas - ou
bulbar - fraqueza nos musculos da respiragao.

SINAIS DE ACOMETIMENTOS:

Inicio espinal - afeta a mao dominante, principalmente
os musculos do polegar e musculos extensores dos dedos.

Inicio bulbar - dificuldade da fala e para engolir
alimentos. No estado mais avancado, pode-se observar
fraqueza dos musculos da coluna com queda da cabeca.

Nos sinais de acometimento também sao inclusos: fraqueza
muscular, atrofia, espasmos, reducdo do tonus muscular, aumento
de reflexos, espasticidade com aumento do tonus muscular e
lentidao de movimentos.

Espasmos: contracdes musculares involuntdrias.
Espasticidade: contragdes e rigidez do misculo durante 0 movimento.




DIAGNOSTICO

O diagnostico € concluido a partir de vérias andlises de sinais
da doenca, incluindo:

e [ixames fisicos: avaliam a presenca de sinas de
acometimentos citados acima e a evolucao desses sintomas e
sinais, e testes de sensibilidade.

o [ixames  complementares:  eletromiografia,  exames
laboratoriais, ressonancia magnética, raio-x e bidpsia.

Os paciente com suspeita de ELA devem ser encaminhados
a um médico neurologista para possa ser realizado as
investigacoes.

Certos sinais podem descartar o diagnostico de ELA, como:
sensibilidade anormais, distirbios de esfincteres, distirbios
visuais e Alzheimer.

A ELA pode se sobrepor a outras doengas, principalmente a
uma sindrome conhecida com Deméncia Fronto-Temporal
(DFT). Pode acometer até 50% dos pacientes com ELA e estd
associada a um pior prognostico.

E importante o rastreamento ripido da DFT: mudanca de
linguagem e de comportamento sao alguns dos sintomas que
podem ser observados pelo cuidador.




ORIENTACOES

Visando uma melhora na qualidade de vida do paciente e do
cuidador o tratamento da doenca € sintomadtico, ou seja, trata os
sintomas 4 medida que se tornam incapacitantes.

O CUIDADOR

O cuidador € fundamental na vida do paciente com ELA, e esse
também € afetado pelo diagndstico da doencga e precisa que suas
proprias necessidades também sejam atendidas.

Assim, € importante que o cuidador tenha um suporte de
tratamento psicologico e fisico. A possibilidade de um
prognostico de morte também deve ser comunicada ao cuidador.




ORIENTACOES

EQUIPE MULTIDISCIPLINAR

O acompanhamento com uma equipe composta por médico
neurologista, fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, nutricionista,
psicologo, fonoaudiodlogo, gastroenterologista, médico
respiratério e de cuidados paliativos, é imprescindivel para
estender a sobrevida, diminuir complicacoes médicas e aumentar
a qualidade de vida do paciente.




SIALORREIA , ()’ Q
.

A sialorreia € o aumento excessivo de saliva, o tratamento
costuma ser medicamentoso, com uso de amitriptilina, hioscina
oral ou trans dérmica ou atropina sublingual, em algumas
situacoes também € usado a injecdo de toxina botulinica na
glandula paroétida e/ou submandibular.

coLicAS

A presenca de colicas pode ser tratada com wuso de
medicamentos como levetiracetam ou sulfato de quinina, e ainda
ha relatos de que a realizacdo de hidroterapia em piscina aquecida
e técnicas de massagem podem ser benéficas.

DISARTRIA

Disartria, ou dificuldades na fala, dificulta a comunicacao e
interacao na sociedade reduzindo a qualidade de vida, em fungao
disso o paciente precisa de acompanhamento regular com médico
fonoaudiologo. Existem alguns sistemas de comunicac¢ao de alta
tecnologia que podem ser uteis de acordo com o estado do
paciente.




DISFAGIA

Disfagia € o nome dado a dificuldade para deglutir/engolir.
Uma das maneiras de tratamento sdo as técnicas de degluticao e
manobras posturais:

Manobra Supraglotica
1 com o alimento na boca, inspirar;
2 segurar a respiragao;
3 engolir o alimento com a respiragdo presa;
4 forgar a tosse logo apos engolir.

Seu objetivo é proteger as vias aéreas com o fechamento das
pregas vocais antes e durante a degluticao.

Manobras posturais
. posicionar a cabec¢a para baixo ao engolir o alimento;
. inclinar a cabega para o lado ao engolir o alimento.

A escolha da melhora técnica a ser usada deve ser orientada por
um fonoaudidlogo, apds a avaliagdo do paciente.




SECRECOES BRONQUICAS

Para auxiliar na eliminacao de secre¢des bronquicas o paciente
e o0 cuidador devem ser ensinados a realizar a técnica de tosse
assistida manual.

Vamos realizar a técnica seguindo os seguintes passos:

1 cuidador ao lado do paciente;

2 uma mao do cuidador na caixa
toracica e outra nas costas do
paciente;

3 o paciente deve fazer uma tosse
forcada;

4 cuidador deve aplicar forga
coordenada a tosse do paciente;

.O objetivo da manobra é aumentar a
pressao abdominal promovendo a saida
da secrecao dos bronquios.

Umidificadores de ambiente e dispositivos de succdo portatil
também podem ser uteis para tal sintoma.

Para definir qual a melhor técnica a ser usada pra cada paciente
o fisioterapeuta deve ser consultado.




ESPASTICIDADE E DOR

Para manter a mobilidade do punho e da mao podem ser
realizados exercicios de deslizamento de tendao.

Exercicios de deslizamento de tendao flexores

Fazer o paciente seguir a ordem de passos, € manter a

posicao por alguns segundos.

(A) maoreta; (B) gancho; (C) punho cerrado; (D) angulo reto;  (E) punho reto

Exercicios de deslizamento de
tendao extensores

Com a mao apoiada e a palma para
cima, estabilizar trés dedos contra a
maca enquanto flexiona o dedo livre.
O paciente deve tentar manter os
dedos estendidos sozinho




ESPASTICIDADE E DOR

Mobilidade do ombro
Flexao e extensao

1 paciente deitado com a barriga para cima;
2 com uma mao, o cuidador segura no cotovelo do paciente, e

com a outra segura na mao; | a2

3 cuidador deve levantar o brago
do paciente, até onde o mesmo
conseguir, sem dor;

manter na posi¢ao por 30
segundos e repetir no outro brago.

4 paciente deitado de lado;
5 com uma mao, o cuidador segura no
punho do paciente, e com a outra
estabiliza o ombro;
6 cuidador deve levar o brago do
paciente para tras, até onde o mesmo
conseguir, sem dor;




ESPASTICIDADE E DOR

Mobilidade de quadril
Flexao e extensao
1 paciente deitado com a barriga para cima;
2 com uma mao, o cuidador deve segurar no calcanhar do
paciente, e com a outra, na regido acima do joelho;
3 cuidador deve elevar a perna do paciente, até onde o mesmo
conseguir sem dor;

manter na posi¢ao por 30 segundos
e repetir na outra perna.

4 paciente deitado de lado;

5 com uma mao, o cuidador deve apoiar na parte de dentro da coxa
do paciente;

6 com a outra mao, o cuidador estabiliza a pelve do paciente;

7 cuidador deve levar o quadril do paciente para trds, até onde o
mesmo conseguir sem dor;




ESPASTICIDADE E DOR

Mobilidade do tornozelo

Dorsiflexao e flexao plantar
1 paciente deitado com a barriga para cima;
2 com uma mao, o cuidador estabiliza a parte da frente da perna
do paciente;
3 com a outra mao, o cuidador deve segurar o calcanhar do
paciente e movimentar o pé do mesmo para cima.
manter na posi¢ao por 30 segundos e repetir no outro pé€.

4 paciente deitado com os pés para fora da cama;

5 com uma mao, o cuidador deve estabilizar a parte de tras da
perna do paciente ;

6 com a outra mao, o cuidador aplica forca para baixo no dorso
do pé do paciente.

manter na posi¢ao por 30 segundos e repetir no outro pé




ESPASTICIDADE E DOR

Paciente com espasticidade, ao longo do tempo, podem
apresentar dor, rigidez articular, encurtamentos musculares como
consequéncia dessa condigao.

Exercicios de mobilidade podem auxiliar na prevencao de
complicacoes da espasticidade. Também podem prevenir a
perda de ADM e possiveis sub-luxacoes, que ocorrem
principalmente nos ombros.

Tais recursos podem prolongar a movimentacao

independente pelo paciente, melhorando assim,
significativamente sua qualidade de vida.

Se houver dores musculares imediatas, graves ou

7 prolongadas, ou cansacgo o exercicio pode estar sendo

~. exagerado, podendo ser considerado como sintomas
de comprometimento da fun¢ao e da mobilidade.




ORTESES

As Orteses sao Otimas aliadas na melhora da qualidade de vida
do paciente com ELA.

As orteses do tipo AFO (pé-tornozelo) sao
utilizadas para estabilizar o tornozelo,
evitar deformidades e diminuir o risco de
quedas.

O paciente com ELA costuma ser muito afetado pela fraca
extensdao de punhos, e as orteses noturnas podem aumentar a
capacidade de alcance de tal fungao.

Para melhorar a extensdao de
punho, a tala deve ser
posicionada no punho em 30
graus de extensao.

Em casos de paciente com a Sindrome da
(Cabeca Caida recomenda-se o uso de colares
cervicais, como o headmaster collar, tipo que
demonstra eficdcia na imobiliza¢do cervical e
maior conforto devido seu estilo aberto e
leveza do material.




ORTESES

As orteses devem ser prescritas por profissionais capacitados a
reabilitacdo, e cabe ao cuidador se atentar aos cuidados
necessarios.

. Realizar diariamente a inspe¢ao de pele no local de contato
da ortese, se atentando a feridas ou ulceras, coloracdo e
presenca de inchaco.

» Nao colocar pressao sobre proeminéncias dsseas.

Qualquer alteracao da pele deve ser

:comunicada a equipe de reabilitacao para que

os ajustes necessarios sejam executados.

»Testar a sensibilidade no local - pode ser realizado com uma
superficie quente ou fria, vibracdo e um estimulo doloroso
(encostar a ponta de uma agulha, sem lesionar o paciente),
com o intuito de se certificar que a sensibilidade do paciente
esta preservada.

» Colares cervicais devem estar justos ao pesco¢o, porém nao
podem ser desconfortdveis. E importante se atentar a possiveis
lesOes por pressao excessiva.




TRANFERENCIAS

Os portadores de ELA costumam ter dificuldades para
mudar de posi¢des, para isso existem algumas técnicas
de transferéncias que podem facilitar a vida do paciente
e do cuidador.

Uma dica simples para transferéncia € que o paciente sente em
almofadas firmes, permitindo que os quadris fiquem mais altos
do que os joelhos, facilitando a passagem de sentado para de pé.

Uso de cinto de transferéncias no g

quadril do paciente também € indicado, ¢
pois evita a tragcao nos ombros e alivia a
carga para o cuidador.

Os discos giratorios consistem em dois discos no chao, um
estaciondrio e, por cima, um giratorio.

O paciente deve estar sentado com 0s
pés em cima do disco, quando o
cuidador levanta-lo sera possivel vira-
lo para o lado desejado.




TRANFERENCIAS

Tabuas de transferéncias sdo utilizadas para mover o paciente

da cama para a cadeira ou o contrario.

1 com a cadeira travada ao lado da
cama (ambas com a mesma altura);
2 coloque a tabua entre as duas;

3 mova o paciente alternadamente
pelo quadril sobre a tabua.

De decubito dorsal para decubito lateral:
1 cuidador no lado que deseja virar o paciente;
2 cruzar o brago e a perna do paciente e virar sua cabeca
para o lado desejado;
3 cuidador rola o individuo, utilizando de seu proprio joelho
e ombro como alavancas.




TRANFERENCIAS

De decubito dorsal para sentado:
se 0 paciente consegue auxiliar
1 cuidador senta-se sobre seu tornozelo ao lado do paciente;
2 cuidador segura no cotovelo do paciente e pede que o mesmo
segure também em seu cotovelo;
5 entdo, o paciente faz forca para se levantar apoiando-se no

cuidador.

De decubito dorsal para sentado:
se 0 paciente ndo consegue auxiliar
1 duas pessoas ajoelham-se ao nivel do quadril do paciente,
2 cada um dos ajudantes seguraram em um cotovelo do paciente e

O puxam para frente. Pode-se realizar a técnica puxando o
paciente por uma toalha colocada em suas

costas.




ASSISTENTES DE MARCHA

"~ Exi

xistem diversos dispositivos de assisténcia da marcha, como
muletas, bengalas, andadores e cadeira de rodas. Cabe a equipe
multidisciplinar decidir qual a melhor escolha para cada

Eaciente, baseado nos seus aspectos funcionais.

l. CUIDADOS QUANTO AO USO DE ANDADORES

Adequar a altura do andador as medidas do paciente.

O andador deve ser segurado com os bracos de 20 a 25
cm a frente do corpo, ombros relaxados, tronco ereto e
cotovelos levemente dobrados

Avaliar as condi¢coes das barras metélicas e apoio do
maos, e o funcionamento das articulagdes e travas.

l. CUIDADOS QUANTO AO USO DE CADEIRA DE
RODAS

A cadeira de rodas deve ser adaptada para cada paciente,
visando uma postura adequada e prevengao de lesoes.

Se atentar a postura correta do paciente.
Realizar diariamente a inspe¢ao de pele no local de contato da

cadeira, se atentando a feridas ou ulceras, coloragdo e
presencga de inchaco.




ASSISTENTES DE MARCHA

Edemas causados por uso de cadeiras de rodas pode ser tratado

com:
e clevacgao da perna
® massagem,;
* meias de compressao.

ser aliviada com suporte lombar adequado e bom amortecimento




ADAPTACOES DO AMBIENTE

H4 algumas dicas importantes de modificagcdes no ambiente e
dia-a-dia do paciente que devem ser consideradas.

Para diminuir o risco de quedas:

. Retirada de tapetes; '
. Deixar uma luz acesa durante a noite. =

. Instalar barras de apoio no banheiro, proximo ao vaso
sanitario e dentro do box.
. Ao caminhar, usar calgados firmes aos pés.

Algumas dicas quanto a vestimenta para economizar energia do
paciente e do cuidador, e adaptacao de objetos:

. vestir a camisa primeiro nos bracos, depois sobre a cabeca e
por fim no tronco;

. cal¢cas com elasticos ou ziper nas laterais, para facilitar a ida
ao banheiro;

. camisas e calcas que fechem com velcro.

. aumento do diametro da alca, em 33mm;




INSUFICIENCIA RESPIRATORIA

Insuficiéncia respiratoria € a principal causa de morte em
portadores de ELA, por conta disso, o cuidador deve atentar-se
aos sinais e sintomas que essa condi¢ao apresenta, como:

despertares noturnos frequentes;

fadiga e sonoléncia excessiva durante o dia;
dor de cabe¢a matinal;

pouca concentragao; m
tosse fraca; v
aumento da frequéncia cardiaca.

' _Perante os sinais, € necessario o acionamento da

~ equipe multidisciplinar.

O paciente pode precisar do uso de ventilacao mecanica nao
invasiva (VMNI) ou ventilacao mecanica invasiva (VMI).

A VMNI € utilizada com mais frequéncia do
que a VMI. A terapia € usada durante a noite
para aliviar os sintomas de falta de ar
durante a noite, prolongando a sobrevida e

elhorando a qualidade de vida do paciente.
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