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UNIDADE 1

RevELAndo o sono na ELA

Ol3, caro aluno! A Unidade 1 do nosso modulo falara
um pouco para vocé, cuidador, sobre aspectos
relevantes no sono do paciente com ELA. Os objetivos
serdo identificar os principais fatores que prejudicam
0 sono e reconhecer as formas de melhorar a
qualidade do sono no paciente. No inicio, vamos
explicar o que € o sono e, no final, apresentaremos
um questionario, simples e rapido, que vocé pode
aplicar em casa no paciente. Bom curso!



Entrada de alimentos ou liquidos para via dos pulm&es e ndo para o eséfago.

LABILIDADE EMOCIONAL
Significa que as emoc¢des variam de forma muito rapida como, por exemplo,
mudar de um estado de alegria para tristeza de forma breve ao longo do dia.

MUSCULO INTERCOSTAL
Musculos presentes entre os 0ssos das costelas, que ajudam a nossa
respiracao, expandido ou reduzindo os pulmdes.

DIAFRAGMA
Musculo muito potente que ajuda a expandir os nossos pulmades. Se situa no
limite entre o torax e o abdome.




AULA 1
O SONO

Ol3, caro aluno! Agora vocé vai aprender um pouco sobre o que é o estado de sono, os

estagios do sono e a sua importancia para qualquer individuo. Boa aula!

O QUE E O SONO?

Vocé ja se perguntou o que é o sono? Parece dificil explicar, ndo € mesmo?! Na verdade, o
sono é um estado de mudanca do nosso nivel de consciéncia, no qual ficamos com uma
reducdo de nossos movimentos corporais e do nosso grau de atencao ao meio externo.
Mas claro, diferente do coma, o sono é prontamente reversivel (mesmo para aqueles que

tém o chamado “sono pesado”, eles sdo despertados).
QUAIS AS FUNCOES DO SONO?
E quais sdo as func¢des do sono para o ser humano?

Bem, aqui vale salientar que as func¢des relevantes do sono sao as mesmas para todas as
pessoas, independentemente de ser pessoa com ELA ou ndo, entdo, vamos aprender um
pouco isso? Ndo ha uma resposta Unica para a pergunta da real funcdo do sono, afinal,

sdo muitas.

Func¢des do sono:

e recuperar-se das atividades do dia;

* recuperar seu cora¢do e o sistema cardiovascular para o dia seguinte;
* melhorar o sistema de defesas do organismo (imunoldgico);

e producdo de certos hormonios importantes para o crescimento;

e fixar as memdrias que adquirimos ao longo do nosso dia;

e fixacdo do aprendizado.

Por essa razdo, vocé ja deve ter ouvido falar que é importante dormir bem para se ter um

bom rendimento escolar, por exemplo.



QUANTAS HORAS PRECISO DORMIR?

Muito bem, caro aluno! Vocé ja deve ter se perguntado isso, ndo € mesmo? Quantas horas
sdo necessarias para o meu sono? Para o sono do paciente? A verdade € que nao existe
uma resposta tao simples para isso e nem uma resposta fixa. Isso porque a necessidade
de sono varia entre as pessoas e com a idade. Mostramos a seguir uma ilustracdo que

denota de forma geral as horas de sono necessarias dependendo da faixa etaria.

Figura 1 - Esquema ilustrativo demonstrando as horas necessarias de sono por faixa etaria,
de forma aproximada.

RECOMENDAGOES DE DURAGAO DO SONO

HORAS DE SONO
012 345 67 8 91011121314151617 1819202122 23 24

% L“Ht

recém-nascido infantil crianga idade escolar  adolescente jovem adulto mais velho
0-3 meses 4 -11 meses pequena 3 -5 anos 8-13 anos 14 - 17 anos adulto 28 - 64 anos B85+

1-2anos 18 - 25 anos

Fonte: Semana do Sono (2019).

Descricdo - Infografico colorido mostra um grafico em que, no eixo vertical, estdo descritas as
horas necessarias para dormir e, no eixo horizontal, as faixas de idade de um paciente. Cada
faixa etaria com desenho humano representando a idade daquela faixa. No grafico, € mostrada a
quantidade ideal de horas para cada faixa etaria, sdo elas:

- recém-nascidos (0 a 3 meses) - minimo (11 a 13 horas), ideal (14 a 17 horas), maximo (18 a 19
horas);

- infantil (4 a 11 meses) - minimo (10 a 11 horas), ideal (12 a 15 horas), maximo (16 a 18 horas);

- crianga pequena (1 a 2 anos) - minimo (9 a 10 horas), ideal (11 a 14 horas), maximo (15a 16
horas);

- pré-escola (3 a 5 anos) - minimo (8 a 9 horas), ideal (10 a 13 horas), e maximo (14 horas);

- idade escolar (6 a 13 anos) - minimo (7 a 8 horas), ideal (9 a 11 horas), maximo (12 horas);

- adolescente (14 a 17 anos) - minimo (7 horas), ideal (8 a 10 horas), maximo (11 horas);

- jovem adulto (18 a 25 anos) - minimo (6 horas), ideal (7 a 9 horas), maximo (10 a 11 horas);

- adulto (26 - 64 anos) - minimo (6 horas), ideal (7 a 9 horas), maximo (10 horas);

- mais velho (mais de 65 anos) - minimo (5 a 6 horas), ideal (7 a 8 horas), maximo (9 horas). [Fim da
descricao]



QUAIS SAO OS QUATRO ESTAGIOS DO SONO?

E entdo, caro aluno, como esta o aprendizado? Respire um pouco antes de continuar,

pois, mais informac8es vém por ai. Dessa vez, vamos falar brevemente sobre os estagios
do sono. E isso mesmo que vocé leu. O nosso sono é dividido em quatro estagios, que
conseguem ser avaliados por meio de exames complementares disponiveis na medicina. A

tabela a seguir resume de forma objetiva esses estagios.

Quadro 1 - Representacdo das principais fases do sono com suas caracteristicas.

ESTAGIO DO SONO CARACTERISTICAS

+ Fase em que as atividades das ondas elétricas no

SONO NAO REM cérebro estdo sincronizadas.
(Sem movimento « Fase em que o organismo reduz o consumo de
rapido dos olhos) energia e os musculos ficam bem mais relaxados.

+ Sedivide nos estagios N1, N2 e N3.

+ Fase em que as atividades das ondas elétricas
cerebrais ndo estdo sincronizadas.

+ Fase na qual a atividade de funcionamento do
cérebro esta bastante ativa.

+ Fase na qual ocorrem os nossos sonhos e ha
presenca de movimentos oculares rapidos.

SONO REM
(com movimento
rapido dos olhos)

Fonte: Autoria prépria.

O QUE ACONTECE QUANDO OCORRE PERDA DE SONO?

Se vocé ja teve insdnia ou qualquer tipo de fragmentac¢do do sono, deve saber que a

experiéncia nao é nada legal, concorda?

Pois é, a falta de sono ou sua fragmentacdo gera diversas consequéncias para 0 corpo

humano e para a nossa mente, entre as quais, podemos listar:
e sonoléncia excessiva diurna, aquela sensacdo de ter sono durante o dia todo;
¢ fadiga ou falta de energia para realizar suas atividades da rotina;
* alteragdes na memdria e na atengdo, bem como na concentragdo;
e irritagdao ou humor deprimido;

e problemas no comportamento, podendo ficar até agressivo ou rispido;



e dor de cabeca durante o dia.

Ou seja, perceba, aluno, que os prejuizos sdo muitos, o que pode implicar na produtividade
de uma pessoa, seja no trabalho, seja na escola, ou mesmo na sua qualidade de vida
enquanto ser humano. Dai a importancia desse tema ser compreendido e aprendido por

vocés para aplicar os conhecimentos em prol dos nossos pacientes com ELA.

~_ Saiba mais




AULA 2
O QUE FAZ O PACIENTE COM ELA
DORMIR MAL?

Ola, caro aluno! Agora que vocé ja aprendeu um pouco sobre o que é o estado de sono e a
sua importancia para qualquer individuo, vamos identificar os fatores que mais impactam

0 sono dos nossos pacientes portadores da ELA. Boa aula!

A ELA no senhor Antonio

Vamos falar do Sr. Antonio?

O Sr. Antdnio, que possui diagnostico de ELA, atualmente em fase avancada. O senhor
Antdnio ndo mexe mais nenhuma parte do corpo, nem consegue falar, utiliza-se de
gastrostomia (uma sonda para alimentacdo direto para estdbmago) e aparelhos para
respirar. Ele acumula muitas secrecdes na sua via aérea durante a noite e fica despertando
de vez em quando, ndo conseguindo dormir a noite inteira. Através de comunicag¢ao
alternativa, ele fala para seu cuidador que também esta sentindo muito medo diariamente
de acontecer alguma coisa ruim, ou também fica antecipando possiveis problemas que
possam vir a ocorrer com ele ou seus familiares. Além disso, comunica que sente muitas
caimbras durante a noite. Seu Anténio compartilha o mesmo espaco fisico para dormir

com seu neto, o qual fica assistindo televisao até cerca de 01h da manha.

"COF EOF"

Figura 3

Descricao - llustracdo colorida

em formato horizontal mostra

um quarto com duas camas uma

ao lado da outra. Na cama da
esquerda, o senhor Antonio esta
deitado com alguns dispositivos de
sonda no corpo, ele tosse. Na cama
da direita, o neto do senhor Antonio
esta deitado e assiste a televisao a

sua frente. [Fim da descri¢ao]



Entdo, apos ler o caso descrito anteriormente, e analisar o desenho ilustrativo, gostaria
de convidar vocé a listar quais sdo os problemas que o seu Antdnio apresenta que podem
prejudicar o seu sono, estando ou ndo relacionados a sua doenca. Leia e pense alguns

segundos.
Conseguiu identificar?

Muito bem, os pacientes com ELA apresentam algumas limitacSes que podem,
sobremaneira, atrapalhar o seu estado de sono, dificultando assim a aquisi¢do e os
beneficios que um sono normal traria. E a essa dificuldade de manter ou iniciar o sono,
ou a insatisfacdo da qualidade do sono é o que chamamos de insdnia. Nosso paciente
apresenta insbnia e naqueles acometidos pela ELA isso pode ocorrer por diversos fatores,

0s quais estdo descritos a seguir.

A FRAGMENTACAO DO SONO

Podemos entender a fragmentac¢do do sono como interrup¢do do sono, sono
entrecortado, provocando o sono ndo reparador, o que faz com o que o paciente sinta
fadiga durante o dia e sonoléncia diurna excessiva. Essa fragmentacao, que faz o nosso
senhor Antbnio, por exemplo, pode ser decorrente da fraqueza dos musculos que
ajudam na respirac¢ao; nessa situacdo, o paciente também pode relatar dor de cabeca

pela manha.

O sono entrecortado esta associado a apneia obstrutiva do sono e/ou a fraqueza da

musculatura respiratoria.

A apneia obstrutiva do sono corresponde as paradas da respiracdo, breves e repetidas,
enquanto dorme. A via aérea fica bloqueada repetidamente por relaxamento dos
tecidos da garganta e da lingua, limitando a passagem de ar que vai aos pulmdes.
Nesse momento, o paciente ronca alto ou causa ruidos sufocantes enquanto tenta
respirar. Por consequéncia, o paciente acorda varias vezes a noite. No dia seguinte esta
fadigado e com sonoléncia excessiva. O médico pode diagnosticar esse problema com a

Polissonografia.



Veja esta figura que demonstra essas pequenas paradas na respiracdo durante o sono.

Figura 4

Descricao - Bloco de duas ilustracfes coloridas que exemplificam a situacdo de apneia do sono.
Na imagem a esquerda, um homem aparece deitado na cama, com expressdo de insdnia. A janela
aberta ao lado dele indica que é noite. Na imagem da direita, 0 homem I& um jornal sentado na
cama com expressao de fadiga. A janela aberta ao lado dele mostra a luz do sol, indicando que
amanheceu. [Fim da descri¢ao]

Com a progressao da doenca, o comprometimento dos musculos respiratorios pode ser
identificado durante o sono, mesmo o paciente ainda ndo relatando falta de ar. Durante

0 sono normal, os musculos respiratérios trabalham menos, sdao pouco acionados. Isso,
associado com a fraqueza deste musculo, provoca uma queda da taxa de oxigénio e
aumento do gas carbdnico durante o sono (chamamos de hipoventilacdo noturna). Como
consequéncia, o sono € entrecortado, acompanhado de dor de cabeca pela manha e
fadiga. Com o avancar da fraqueza dos musculos respiratorios, em especial do diafragma,
o paciente tera dificuldade de dormir deitado. Nessa posicao, o diafragma, ja fraco, nao
consegue empurrar as visceras abdominais, durante sua contrac¢ao. Ja na posi¢ao sentada,

fica mais facil, pelo apoio da gravidade.

Mesmo ele apresentando um aparelho para ajudar a respirar, um fator que pode

atrapalhar ainda é o excesso de secrecdo na sua via aérea, que se nao aspirado



adequadamente, faz o paciente ficar sufocado durante a noite e interrompe o sono, até

mesmo sem conseguir tossir.

DIFICULDADE DE MUDAR A POSICAO (DECUBITO)

A imobilidade ou reduc¢ao da mobilidade gerada pela doenca provoca dificuldade para
mudar de posi¢do durante o sono. Essa dificuldade pode facilitar a ocorréncia de caimbras
bastante dolorosas, as quais, se ndo forem bem assistidas por um cuidador, podem fazer o

paciente acordar pela sensacao incbmoda da dor muscular.

DIFICULDADE PARA ENGOLIR

O engasgo também pode ser um fator que prejudique o sono completo do paciente com
ELA, uma vez que a propria saliva que produzimos dentro de nossa boca pode acabar
se acumulando de forma excessiva e, no periodo noturno, gerar engasgos menores ou

maiores, 0s quais também acordam o paciente.

SINTOMAS EMOCIONAIS

Outro fator que é possivel identificar e deve ser observado pelo cuidador e até comunicado
ao médico assistente do paciente é a presenca de sintomas emocionais importantes.

Os pacientes com ELA podem desenvolver uma ansiedade intensa, com pensamentos
catastroéficos e sentimentos de medo, bem como queixas depressivas, como tristeza, falta
de esperanca, pensamentos de incapacidade. E bem descrito, portanto, que a depressdo

e ansiedade podem gerar os sintomas de insdnia, prejudicando o bem-estar adequado do

SONO nesses pacientes.

HIGIENE DO SONO

Vocé consegue pensar em mais fatores que possam levar a insdnia nesses pacientes? Sim,
eles existem! Ndo ha fatores de prejuizo do sono que sejam comuns tanto aos doentes com
ELA quanto as pessoas sem a doenca? Ha sim. Sao os cuidados com o que nés chamamos
de higiene do sono. Isso envolve que aspectos? Pense bem, o nosso quarto deve ser um
ambiente propicio para dormir! Logo, se existem utensilios ou a¢des que interfiram nesse
objetivo, o quarto ndo sera o ambiente que lhe atrai para dormir. Por exemplo, excesso de

luminosidade na hora de dormir pode atrapalhar o sono, assistir televisdo ou dispositivos que



emitam sons até horarios muito tardes da noite, realizar atividades laborais dentro do quarto,

bem como ingerir liquidos estimulantes, como os que contém cafeina, proximo de dormir.

Saiba mais




AULA 3
COMO FAZER PARA MELHORAR O
SONO DO PACIENTE COM ELA?

E ai, vamos continuar? Até agora, nesta unidade, ja vimos o que é 0 sono, a sua
importancia para o ser humano e quais fatores que podem prejudicar o sono nos
pacientes portadores da ELA. Agora que vocé ja assimilou tudo isso, fica a questdo: o que

fazer entdo, para melhorar a qualidade do sono desses pacientes?

APARELHOS DE VENTILACAO NAO INVASIVA

Um dos fatores que pode ser identificado e providenciado para melhora do sono e que
também é bastante estudado é o uso de aparelhos que ajudem o paciente a respirar
durante a noite, chamados de forma genérica de aparelhos de ventilacdo nao invasiva
(ou VNI). S3o basicamente aparelhos que emitem uma pressao que ajuda o paciente a
absorver o ar (ou inspirar) e a eliminar (ou expirar). E esses aparelhos sao conectados ao
doente através de mascaras, as vezes acopladas somente ao nariz ou acoplada ao nariz
e a boca. Esses ventiladores (como também sdao chamados os aparelhos de VNI) sdo tao

importantes que aumentam a expectativa de vida dos pacientes com ELA.

Mas neste momento vocé deve estar pensando: e eu vou saber manusear esse aparelho?

Eu que vou montar? E se eu nunca tive contato com isso?

Calma! Nao é sua funcdo montar, programar ou ler as programacdes e nimeros que
aparecem nesses aparelhos. Isso é feito pela equipe de profissionais com experiéncia

nessa area. E o que vocé pode fazer para ajudar?
Bom, existem algumas coisas:

e Primeiramente, perguntar ao profissional que acompanha aquele paciente, como
colocar a mascara da forma mais adequada, para que o paciente possa ter uma boa

respiragdo durante o sono.



e Vocé pode também prestar atencdo se ndo tem ar escapando por fora da mascara,
uma vez que isso pode prejudicar a eficiéncia do aparelho e, identificando
isso, comunicar ao profissional que acompanha o paciente, seja ele médico,

fisioterapeuta, enfermeiro, terapeuta ocupacional ou qualquer outro.

Figura 5 - Imagem
representando paciente com
aparelho de ventilacdo ndo
invasiva, conectado ao nariz,
durante o sono.

Descricao - llustracdo colorida
em formato horizontal mostra
um paciente com ELA durante

0 sono, usando um aparelho

de ventilacdo ndo invasiva que
possui uma mascara com canula
conectada ao ventilador. A
mascara é conectada englobando
todo o nariz do paciente. [Fim da
descricao]

POSSO FAZER ALGO QUANTO A IMOBILIZACAO
DO PACIENTE E AS CAIMBRAS?

Se o0 paciente estd com sono prejudicado pela falta de mobilidade, vocé pode ajuda-lo

a mudar sua posicdo na cama, de acordo com orienta¢fes dadas pelo fisioterapeuta ou
um enfermeiro. As caimbras também sao bem comuns, como vimos anteriormente, e
exercicios de alongamento nos musculos atingidos podem ajudar a reduzir esse problema!
Peca dicas ao fisioterapeuta desses exercicios de alongamento, como fazé-los. Assim, vocé,
enquanto cuidador, estara ajudando muito no seu cuidado. A cama e colchdo adequados

também sdo importantes para auxiliar no conforto do paciente durante o sono.



Figura 6 - Alongamento do musculo gastrocnémico

Descricao - Desenho, em preto e branco, de uma
perna sendo alongada pelas maos de um profissional,
puxando o pé do paciente para cima pelo calcanhar,
enquanto a outra mao, na altura da canela, empurra
para baixo.[Fim da descri¢ao]

Figura 7 - Paciente deitado
em decubito lateral direito com
travesseiro entre as pernas

Descricao - Desenho, em preto

e branco, do paciente deitado de
lado. Ele utiliza 5 travesseiros, dos
quais 2 tem a finalidade de manter
a posicao do paciente e estdo
localizados atras das pernas e atras
das costas; o paciente também
agarra outro travesseiro, ha mais
um abaixo da cabeca e outro entre
as pernas. [Fim da descri¢ao]

POSSO FAZER ALGO QUANDO O PACIENTE ESTA MUITO
AGITADO PARA DORMIR OU MUITO INQUIETO ANTES
DO SONO?

Claro! Primeiro, estabeleca uma comunicacao e perceba a rotina. Questione se lhe deram
algum liquido estimulante contendo cafeina, por exemplo, perto da hora de dormir. Isso

pode estar atrapalhando.

O segundo ponto é sempre estar aberto ao didlogo com o paciente, para perceber se ele
esta muito ansioso, pensando nas coisas que vao ocorrer no outro dia, ou pensando que
tudo de ruim ira ocorrer com ele (pensamento catastrofico). Essas sao pistas que podem
indicar um problema de ansiedade, a qual também atrapalha o sono. Viu se o paciente
esta chorando muito? Sem querer conversar muito? Dizendo que prefere morrer

logo? Perceba essas pistas, elas podem indicar uma depressao. Se vocé ja nota essas
alteracdes, comunique ao profissional, pois essas alteracdes emocionais influenciam

muito no sono adequado.



POSSO FAZER ALGO PARA A “HIGIENE DO SONQO™?

Sem duvidas! A higiene do sono compreende todas as a¢des do ambiente que o paciente

dorme para que esse espaco fique o mais propicio possivel para ele dormir.
A seguir, destacamos o Top 4 da Higiene do Sono.

e Rituais para favorecer o sono, por exemplo, tomar um banho quente antes de dormir.

e Evitar luminosidade excessiva no quarto na hora de dormir.

e Nao utilizar aparelhos eletronicos, como televisao, radios, computadores, com som
alto e luminosidade perto da hora habitual de dormir.

e Evitar bebidas estimulantes depois das 18 horas (café, refrigerante de cola, guaranj,

chimarrdo e alguns tipos de cha).

Deixe o espaco sem barulhos, com a cama confortavel, sem excesso de luz, e sem atividades

que distraiam ou tirem muito a atencao do paciente. A hora de dormir é para dormir!

Viu como vocé, cuidador, pode fazer muitas coisas para ajudar? Além disso, sao
orientacdes que vocé também pode utilizar para o seu sono, e vocé vera isso melhor na

Aula 4! Agora siga em frente, iremos dar mais uma dica muito bacana para vocé.

Saiba mais

Questionarios para avaliar o sono
Ha varios instrumentos, que sdo questionarios, alguns simples e outros mais extensos,
que podem ser utilizados pelo médico para identificar um dos principais problemas do

sono nos pacientes com ELA. Vamos mostrar dois desses instrumentos.

O primeiro, a Escala de sonoléncia de Epworth, trata-se de um questionario, que

0 paciente ou cuidador preenche, que avalia a probabilidade de adormecer em oito
situacdes envolvendo atividades diarias. O escore global (a soma dos pontos) varia de
0 a 24, sendo que os escores acima de 10 sugerem o diagndstico da sonoléncia diurna

excessiva.



O segundo, Questionario de disturbio respiratério do sono em doencas

neuromusculares, detecta as altera¢des na respiracdo durante o sono.

Qual é a ideia geral aqui? Se o paciente comeca a ter problemas no sono, vocé pode
aplicar esse questionario e, apés ele ser respondido, levar ao médico, porque ai ele

poderia complementar a investigacdo do problema.

QUESTIONARIO 1

Escala de Sono de Epworth (Epworth Sleepiness Scale - ESS)

Nome: Examinador:

|dade: Sexo Data: Hora:

Qual a probabilidade de vocé “cochilar” ou adormecer nas situagdes
apresentadas a seguir?

Procure separar da condi¢do de se sentir simplesmente cansado.

Responda pensando no seu modo de vida nas altimas semanas. Mesmo
gue vocé nao tenha passado por alguma destas situacdes recentemente,
tente avaliar como vocé se portaria frente a elas.

Utilize a escala apresentada a seguir para escolher o numero mais
apropriado para cada situacao:

0 - Nenhuma chance de cochilar;
1 - Pequena chance de cochilar;
2 - Moderada chance de cochilar;
3 - Alta chance de cochilar

a. Sentado e lendo.

0( ) 1) 2( ) 3( )

b. Vendo televisao.

0( ) 1) 2( ) 3( )

c. Sentado em lugar publico sem atividades (sala de espera, cinema, teatro, reunido).

0( ) 1) 2( ) 3( )

d. Como passageiro de trem, carro ou onibus, andando 1 hora sem parar.

0( ) 1) 2( ) 3( )

e. Deitado para descansar a tarde, quando as circunstancias permitem.

0( ) 10) 2( ) 3( )




f. Sentado e conversando com alguém.

0( )

1() 2(

)

3( )

g. Sentado calmamente, ap6s um almogo sem alcool.

0( )

1( ) 2(

)

3()

h. Se estiver no carro, enquanto para por alguns minutos no transito intenso.

0( )

1) 2 (

)

3()

QUESTIONARIO 2

Questionario de Disturbio Respiratério do Sono em Doencas Neuromusculares
(Tradugao livre de Sleep-Disordered Breathing in Neuromuscular Disease

Questionnaire)

Prezado Paciente,

As perguntas a seguir podem nos ajudar a decidir se vocé pode ter
disturbios respiratorios durante o sono relacionados a fraqueza muscular.
Por favor, circule* a resposta mais apropriada para cada pergunta.

Obrigado pela sua colaboracdo.

1. Vocé se sente sem folego, se

1.1. Vocé se deita? (por exemplo, na sua cama)

(2) SIM

(1) ALGUMAS VEZES

(0) NAO

1.2. Vocé se inclina para frente? (por exemplo, para amarrar seus cadarcos)

(2) SIM (1) ALGUMAS VEZES (0) NAO
1.3. Vocé nada na agua ou se banha?
(2) SIM (1) ALGUMAS VEZES (0) NAO
2. Vocé mudou sua posi¢ao quando estava na cama?
(2) SIM (1) ALGUMAS VEZES (0) NAO

3. Vocé notou uma mudanc¢a no seu sono (acordar mais, levantar-se,
dormir com ma qualidade)?

(2) SIM

(1) ALGUMAS VEZES

(0) NAO

*PERCEBA, caro aluno: se o paciente ndo for capaz de fazer esse ato
de circular, vocé |1é em voz alta as op¢des para ele |he dizer qual a mais
apropriada, e ai, sim, vocé circula.







AULA 4
SONO DO CUIDADOR

Ol3, caro aluno! Primeiramente, parabéns por chegar até aqui. Demonstra o seu interesse
em aperfeicoar o seu cuidado. Nesta ultima aula, gostaria de trazer a aten¢do para vocé,

pois 0 seu sono também merece cuidado.
A importancia da saude do cuidador, tendo como foco sua qualidade de sono.

De acordo com dados do manual da ELA, da Associacdo Brasileira de ELA (ABRELA, 2013),
mais da metade dos cuidadores apresentam alteracdo do sono e depressdo. Cerca de
75% deles ndo recebem qualquer outro tipo de ajuda de familiares. E essencial que os
cuidadores tenham uma preocupac¢do com a sua prépria saude. Eles devem procurar
orientacdes em associacdes especificas e apoio psicologico. Sobretudo, eles devem

aprender a solicitar ajuda.
Essa preocupacao é com vocé, que esta assistindo essa aula!l

Vocé sabe que a func¢do de cuidar é desgastante e, por isso, precisa também pensar nos
fatores fisicos e emocionais que também lhe afetam, e o seu préprio sono é um desses
fatores alterados. Se o seu sono ndo esta bem regulado, problemas de ordem diversas
poderdo surgir: problemas com o humor, ficando mais irritado, ou depressivo; dificuldade
de realizar as suas tarefas enquanto cuidador, o que pode colocar em risco, inclusive, a
integridade daquele que é cuidado; dificuldade nas suas rela¢des sociais e na sua saude
fisica, incluindo os fatores relativos ao aparelho cardiovascular. Perceba que muitos dos
sintomas que a propria pessoa com ELA pode ter no que diz respeito ao seu sono, vocé

também podera apresentar.

Vamos fazer um exercicio? Volte para a se¢do “Saiba Mais” da Aula 3 e responda ao
questionario de Epworth |a apresentado, a qual avalia bem o grau de sonoléncia durante o
dia. Isso mesmo, responda como vocé mesmo e ndo para o seu paciente. Perceba se vocé

ja ndo esta apresentando alteracdes de sono que repercutem no seu cotidiano.



Fica a grande mensagem desta aula, portanto: se cuide! Se o sono esta com problemas,
mude os habitos, tente organizar melhor os horarios, a higiene do sono, a intensidade e

carga horaria de trabalho e, se necessario, procure ajuda especializada.

Agora que falamos bastante do sono das pessoas com ELA, vamos trabalhar na préxima
unidade aspectos relacionados as principais complicacdes que elas podem apresentar no

seu dia a dia. Vamos [47?7?!



UNIDADE 2

RevELAndo as complicacoes
da ELA (Quando é preciso ficar
atento?)

Caro aluno, a tosse € uma queixa muito comum

e acabamos ficando com duvidas as vezes, ndo é
verdade? Nesta aula, vamos discutir um pouco sobre
as caracteristicas da tosse, estando acompanhada
por febre ou nao, que podem indicar algo mais grave
ou mais leve. Além disso, o que é possivel fazer para
ajudar. Aproveite a aulal



AULA 1
DESVENDANDO TOSSE E FEBRE

Caro aluno, a tosse € uma queixa muito comum e acabamos ficando com duvidas as vezes,
ndo € verdade? Nesta aula, vamos discutir um pouco sobre as caracteristicas da tosse,
estando acompanhada por febre ou ndo, que podem indicar algo mais grave ou mais leve.

Além disso, o que é possivel fazer para ajudar. Aproveite a aula!

A ELA EM SEU MANOEL

Nosso querido Sr. Manoel tem a doenca piorando, parece um pouco mais fraco, ndo

consegue segurar o copo de agua, nem o garfo para comer.

Ontem, ele comecou com tosse, que também é dificil... Ele ja ndo consegue tossir forte
como antes. Para piorar, hoje comecou a ter febre, com temperatura de até 38°C. Aj, e

agora, como vamos fazer?

AGORA VAMOS DISCUTIR UM POUCO
SOBRE O CASO SR. MANOEL!

Calma, vamos juntos cuidar do Sr. Manoel. Com o avanco da doenca, as pessoas com

ELA ficam mais fracas, tossem com menos forca, as vezes acontece o que chamamos de
broncoaspiracao. Entdo, acontece infec¢ao nos pulmdes (pneumonia) ou uma inflamagao
local (pneumonite). Nos dois casos, pode ter febre e o paciente ficar molinho. Os sinais
iniciais de pneumonia sao parecidos com o de uma gripe. A principal diferenca entre as
duas condicBes esta na duracdo dos sintomas, geralmente a gripe dura mais ou menos
sete dias, ja a pneumonia é mais duradora. A gripe € mais contagiosa, ja a pessoa com
pneumonia ndo infecta as outras facialmente e deve ser tratada com antibi6tico adequado.
Quando a pneumonia é causada por bactéria, tem também secrec¢do de pus (espessada,

amarelada) da via respiratoria, que sai ao tossir, como Sr. Manoel.

Nesse caso, é importante dar remédio de febre e dor, Dipirona ou Paracetamol para
diminuir a temperatura e melhorar a dor assim que possivel. Entre em contato com o
meédico de familia que acompanha seu paciente, e siga as orientacfes. Caso isso nao

seja possivel, leve seu paciente o quanto antes a um posto de salde ou a uma Unidade



de Pronto-Atendimento (UPA), o que for mais perto, para ser avaliado. Possivelmente, o

médico vai passar antibidtico para tratar a infeccdo. Se seu paciente ja foi orientado a usar

0 ambu ou o cough assist, use mais vezes.

Figura 1 - Exercicios com ambu.

Descricao - Fotografia colorida em
formato horizontal demonstra a
utilizagdo do ambu: em pé, uma
profissional de salde segura o
ambu no rosto de uma paciente,

de forma que o equipamento

cubra o nariz e a boca da paciente.
Durante o procedimento, a paciente
permanece sentada. [Fim da
descricao]

Nosso querido Sr. Manoel foi ao médico da UPA que tinha no bairro onde mora, onde foi
consultado e recebeu a receita para comprar o antibiético. Tomou do jeitinho que estava
na prescricao do médico que o atendeu e dentro de dois dias ja estava melhor, com menos
secrecdo e sem febre. Tomou o remédio todo e ficou bem para aproveitar mais dias ao

lado da sua familia.

Infografico 1



Descricdo - Infografico colorido intitulado “Em resumo, quando levar ao servico médico?”,
dividido em quatro circulos informativos, em cada um deles ha uma ilustracdo de um homem
com a indicagdo de alguns sintomas. No primeiro circulo: “tosse cheia, com catarro amarelo,

falta de ar”. No segundo circulo: “dor no peito que piora com a respiracao”. No terceiro circulo:
“febre”. No quarto: “casos graves: pressdo baixa, aumento dos batimentos cardiacos, confusao
mental, desorientacdo e desmaios”. Abaixo do infografico, bloco de texto informa: o tratamento
da pneumonia bacteriana é feito com antibiéticos e a maior parte dos pacientes a doenca pode
ser tratada em casa. A melhora deve ocorrer apds dois a trés dias de iniciado o tratamento. Em
casos mais graves, pode haver necessidade de utilizar equipamento para auxiliar a respiracdo no

hospital. [Fim da descri¢do]

DIFERENCA ENTRE GRIPE E PNEUMONIA VIRAL

Na pandemia atual de covid-19, é importante reconhecer sinais de infec¢ao viral e

bacteriana. No quadro a seguir, apresentamos uma lista de caracteristicas que podem

ajudar a diferencia-las. Vejamos!

Quadro 1 - Resumo sobre as principais diferencas entre gripe e pneumonia.

Gripe Pneumonia

Doenca respiratéria aguda causada
por virus, sendo influenza o mais
comum.

Infeccdo pulmonar causada por
diferentes agentes infecciosos, como
virus e bactérias (a mais frequente é
Streptococcus pneumoniae)

Duracdo de 5 dias

Duracdo mais de 5 dias

Febre alta

Febre alta

Calafrios

Tosse com catarro

Dor no corpo

Secre¢ao amarelada ou esverdeada

Dor de cabeca

Dor no peito

Dor de garganta

Falta de ar

Tosse seca

Sensacao de fraqueza

Coriza

Confusdo mental

Fonte: Autoria propria.



Infografico 2 - Caracteristicas do resfriado, gripe e Covid-19

Resfriado

alll L.,

bre Cansaco Tosse  Espirros Doresnocorpo Corizaounariz Dorde garganta Diarreia Dor de cabeca Falta de ar
e mal-estar entupido

.Ham As vezes . Leve . Comum

18

Febre  Cansago Tosse  Espirros  Doresnocorpo Corizaounariz Dorde garganta Diarreia Dor de cabeca Falta de ar
e mal-estar entupido

Fonte: Autoria prépria.

Gripe

. Raro As vezes . Leve . Comum

Covid-19

Fonte: Autoria prépria.

Febre  Cansago Tosse  Espirros  Dores no corpo Corizaou nariz Dor de garganta Diarreia Dor de cabeca Faltadear
e mal-estar entupido

. Raro . Asvezes Leve . Comum

Fonte: Autoria prépria.



Descricao - Trés graficos coloridos de colunas distribuidos verticalmente. O primeiro grafico,
intitulado de “Resfriado”, mostra os niveis de sintomas que apresentam o resfriado, sdo eles:
febre classificada como rara; cansago classificado como “as vezes”; tosse se classifica como leve;
outros sintomas: espirros, dores no copo e mal-estar, coriza ou nariz entupido e dor de garganta
se classificam como comum; diarreia, dor de cabeca e falta de ar, como raro. O segundo grafico,
intitulado de “Gripe”, mostra os niveis de sintomas que apresentam a gripe, sao eles: febre,
cansaco e tosse, classificados como comum; espirros, como raro; dores no corpo e mal-estar,
Como comum; coriza ou nariz entupido, dor de garganta e diarreia, como “as vezes"; dor de
cabeca, comum,; e falta de ar, raro. E o terceiro grafico, intitulado de “Covid-19", mostra os niveis
de sintomas que apresentam a Covid-19, sdo eles: febre como comum; cansago como leve;
tosse, como comum; espirros, como raro; dores no corpo e mal-estar como leve; coriza ou nariz
entupido, raro; dor de garganta, diarreia, dor de cabeca e falta de ar, classificados como leve.
[Fim da descricdo]

As pessoas acometidas por ELA podem ter maior risco para quadros graves da infec¢do
pela covid-19. E preciso ter cuidado redobrado. Procure um servico de assisténcia a satde

ao primeiro sinal de doenca respiratoria.

COMO PREVENIR DE INFECCOES VIRAIS E PNEUMONIAS

Para prevencdo de doengas infecciosas respiratérias, especialmente as provocadas por

virus, as seguintes medidas de prevencdo devem ser adotadas:

Lavar as maos frequentemente com agua e sabonete por, pelo menos, 20
segundos, ou usar desinfetante para as maos a base de alcool quando a

primeira op¢do nao for possivel.

o Evitar tocar nos olhos, nariz e boca com as maos nao lavadas.

« Evitar contato préximo com pessoas doentes.

 Ficar em casa quando estiver doente.

e Usar um lenco de papel para cobrir boca e nariz ao tossir ou espirrar, e

descarta-lo no lixo ap6s o uso.

» Nao compartilhar copos, talheres e objetos de uso pessoal.

» Limpar e desinfetar objetos e superficies tocados com frequéncia.

» Manter ambientes bem ventilados e higienizar as maos apos tossir ou espirrar.

» Uso de alcool gel para desinfectar as superficies/objetos e antisséptico para a

pele. O grau alcoolico recomendado para o efeito é de pelo menos 70%.



» Uso de mascara, para o paciente, pois previne que espalhe o virus e venha

contaminar outras pessoas, e para o cuidador.
e Cuidados com a broncoaspiracao.
» Manter as vacinas em dia (gripe e da antipneumocécica).

COMPLICACOES DA PNEUMONIA

Em casos leves da pneumonia, o tratamento pode ser feito em casa com antibiotico por
via oral (pela boca). Existem alguns sintomas que podem representar doenc¢a mais grave,

como os descritos a seguir.

Confusao mental, agitacdo ou sonoléncia excessiva.

Dificuldade para respirar.

Pressao arterial sistélica baixa (< 90 mmHg).

Febre alta persistente (> 40°C).

Aceleramento dos batimentos cardiacos (> 125 batimentos por minuto).

Dependendo da quantidade dos sintomas e sinais mencionados no paciente, pode ser
necessario o internamento na enfermaria ou até na UTI do hospital. Isso acontece porque
a medicacdo por via oral ndo sera suficiente ou o paciente esta tao debilitado que nao
consegue tomar a medicacao adequadamente. Entdo, vai ser preciso fazer o tratamento
com medicacdo na veia e ficar em observacao. Em alguns casos, o paciente esta tratando e
ndo esta melhorando como esperado e pode precisar de mudanca no tratamento, no tipo
de antibidtico escolhido ou até no local do tratamento (mudar da enfermaria para a UTI,

por exemplo).

Aqui vocé encontrara um podcast sobre possiveis complicacdes da pneumonia e os
principais sinais de alarme, que indicam para vocé, cuidador, tratar-se de um caso

mais grave.






AULA 2 ,
FALTA DE AR E PREOCUPANTE?

Ola, aluno! Na aula de hoje, iremos aprender um pouco sobre os aspectos da falta de ar e

como podemos ajudar nosso paciente com ELA. Fique bastante atento!

A ELA EM SEU JOSE

Quadrinho 1

Descricao - Histéria em quadrinhos composta por 3 quadros horizontais, o quadro a esquerda
mostra o texto “Senhor José ja tem dois anos desde que descobriu a ELA. Ha seis meses nao
consegue dormir mais na cama reta. Usava um travesseiro para dormir no inicio, depois passou
a usar dois travesseiros e ha trés meses s6 consegue dormir na poltrona da sala, aquelas
‘poltronas do papai”. O quadro do meio mostra uma ilustra¢do colorida de uma mulher com
jaleco, ela diz “Sabe qual é o problema? E falta de ar... Quanto mais reto senhor José se deita,

com menos félego ele fica”. No quadro a direita, ilustragdo de uma mulher e do senhor José com

texto na parte superior: “A esposa dele ja esta apreensiva, dorme pouco a noite porque acorda
varias vezes para ver como o seu amado estd.” A mulher do senhor José diz: “E agora, como
vamos cuidar dele?” [Fim de descri¢do]

AGORA VAMOS DISCUTIR UM POUCO SOBRE O CASO SR. JOSE!

Entendo sua preocupacdo com Sr. José, que pode ser algo semelhante ao que vivencia com

seu paciente ou familiar que tem ELA. A fraqueza piora a medida em que a doenca avanca

e chega um ponto que a musculatura esta tdo fraca que ndo consegue respirar direito.
Vocé pode estar se perguntando o que musculo tem a ver com a respiracao. Pois eu te
digo que tem tudo a ver! Para o ar entrar pelo nariz em direcao aos pulmades e permitir
a oxigenacao do sangue, é preciso que os musculos intercostais relaxem e o musculo
diafragma se contraia para aumentar o diametro do térax e facilitar a entrada do ar em

direcao aos pulmdes.



Na pessoa com ELA, os musculos vao ficando fracos com o passar do tempo. Chega um
momento em que a fraqueza também atinge os musculos da respira¢do e a pessoa nao
consegue respirar direito. Sabe como a pessoa com ELA se sente? Isso mesmo, se sente

cansada, com félego curto ou falta de ar.

E importante conversar sobre assunto nas consultas multidisciplinares, com os
profissionais médicos, fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais. Pode ser necessario
comecar a usar um aparelho que auxilie na respiracdo, chamado “BIPAP”, que sera mais

bem explicado no médulo da fisioterapia.

Saiba mais

Para conhecer mais sobre isso, acesse o médulo:
CUIDADORES NA ASSISTENCIA AO PACIENTE - CUIDADOS

RESPIRATORIOS NA ELA.

Além disso, pode ser necessario o inicio do uso de respirador. O respirador é aquele
aparelho que faz a ventilagdo mecanica, o qual fica conectado a um tubo na garganta do
paciente, a chamada traqueostomia. Através disso, faz o processo de respiracao no lugar

da pessoa que esta fraca.

Se for um cansaco como o que ja vinha apresentando, que piora ao deitar e ndo tem

nenhum outro sintoma associado, provavelmente da para esperar a consulta. Entre em
contato com o médico assistente em caso de duvida. Melhor prevenir do que remediar,
ndo €? Agora se perceber que o0 cansaco esta piorando muito e se tiver outros sintomas

associados (tosse, catarro e febre), leve seu familiar a UPA imediatamente.



Infografico 3

Descricao - Infografico colorido com titulo: “Como reconhecer que o paciente esta tendo falta
de ar?". Logo abaixo, ha uma caixa de texto com: “E preciso observar se existem mudancas

na respiracao, a pessoa com ELA pode ter fadiga, depressao e alteracao do sono. Atencao,

a presenca dos seguintes sintomas pode indicar piora respiratéria:". A seguir, infografico
esquematiza, em sequéncias, de dezesseis sintomas que podem indicar altera¢des na respiragao
do paciente com ELA: ponto 1, fadiga (falta de energia) generalizada, sonoléncia; ponto 2, uso
dos musculos respiratérios, como por exemplo os do pesco¢o; ponto 3, mudangas no sono,
como pesadelos, terror noturno apneia (interrup¢do da respira¢do durante o sono) ou despertar
repentino; ponto 4, dor de cabeca no inicio da manha, dor cervical e muscular; ponto 5,
sonoléncia durante o dia e altera¢do da concentracdo; 6, confusdo, desorienta¢do ou ansiedade;
7, alteracdo visual, nervosismo e suor aumentado; 8, reducdo do apetite, perda de peso; 9,
muitos bocejos ou solucos; 10, respiracao mais dificil, principalmente quando esta deitado; 11,
respiracdo curta mesmo com as atividades basicas que ja fazia antes; 12, aumento da pressao
arterial e da frequéncia cardiaca; 13, fala curta, falando poucas palavras e precisando de pausa
para respirar, sem conseguir cantar; 14, dificuldade para tossir; 15, coloracao azulada da pele
(cianose); 16, aumento do liquido corporal (edema).[Fim de descri¢do]



O QUE FAZER PARA ALIVIAR A FALTA DE AR?
Para melhorar a falta de ar, podem ser utilizadas algumas estratégias como explicado

a seguir.

e Levante a cabeceira da cama enquanto o paciente estiver deitado, seja dormindo, seja
acordado. Se possivel, compre ou alugue uma cama hospitalar ajustavel para maior conforto

do paciente e do cuidador.
e Melhore a circulacdo de ar da casa.

e Manter o ambiente tranquilo.

Saiba mais

Figura 3 - Imagem ilustrando as costelas e os musculos intercostais durante a inspiragao
(figura da esquerda) e na expiracao (figura da direita).

Fonte: Adaptado de site de S6 Biologia. Acesso em: 10 maio 2020.

Descricao - Duas figuras ilustram uma caixa toracica, com as costelas, os musculos
intercostais e o diafragma. Na figura esquerda, as costelas se elevam, os musculos
intercostais se contraem. Também, o diafragma se contrai, que se move para baixo,
promovendo a entrada de ar (inspiracdo). Na figura direita, as costelas se abaixam, os
musculos intercostais relaxam. Também o diafragma relaxa, que se move para cima,
expulsando o ar dos pulmdes (expiracdo). [Fim da descricao]

Musculos intercostais: sdo pequenos musculos que ficam entre as costelas do térax,
que fazem o afastamento ou a aproximacdo das costelas. Com isso, aumentam ou
diminuem o tamanho do térax.

Musculo diafragma: é um musculo forte, que divide o térax do abdome. Ele também
permite aumentar ou diminuir o tamanho do térax quando se contrai ou relaxa.



AULA 3
OS ENGASGOS COMECARAM...
E AGORA?

Ah, este tema gera muita ddvida e angustia, ndo é verdade?! E importante aprender o que
fazer e prestar aten¢do em detalhes. Na aula de hoje, vamos conversar um pouco sobre os

engasgos. Concentre e aproveite a aula, caro aluno!

A ELA EM SEU MARCOS

Quadrinho 2

Descricao - Histéria em quadrinhos dividida em seis quadros, conta a histéria do
desenvolvimento da ELA em senhor Marcos.

Quadro 1: ilustragdo mostra senhor Marcos tossindo. Na parte superior do quadro, bloco de
texto informa: desde moco, senhor Marcos engasgava quando estava comendo cuscuz e ia falar.
Quadro 2: Senhor Marcos leva uma colher com comida a boca. Na parte superior do quadro, o
texto: falante como era, queria ficar conversando mesmo com a boca cheia.

Quadro 3: O senhor Marcos aparece tossindo. Acima dele, um bloco de texto informa: o tempo
foi passando, até que melhorou esse mau habito. Atualmente, apés o diagndstico de ELA, o
senhor Marcos vem apresentando alguns engasgos.

Quadro 4: bloco de texto que ocupa todo o quadro informa: “No inicio era sé de vez em quando,
mas ha seis meses passou a acontecer mais e ha um més ele se engasga em todas as refei¢des,
geralmente comidas sélidas e bebidas liquidas ou agua. Sua atenciosa esposa até sugeriu
amassar os alimentos”.



Quadro 5: llustracdo mostra a esposa de senhor Marcos. Dela, surge um baldo de fala “Marcos,
pensei em amassar alguns alimentos para ajudar quando vocé for comer, o que acha?’

Quadro 6: Marcos em resposta a sua esposa, diz: “Acho que vocé esta falando besteira, mulher!
Eu tenho dentes na boca para isso mesmo! Ora!” Na parte inferior do quadrinho, bloco de texto
informa: “Mas e agora, o que vamos fazer? Deixar o senhor Marcos engasgando ou tem algo que
podemos ajudar? [Fim de descri¢do]

AGORA VAMOS DISCUTIR UM POUCO SOBRE O CASO SR. MARCOS!

E, os engasgos frequentes mostram que a doenca esta piorando e que o risco de
broncoaspirar a comida e causar uma pneumonia é grande. Mesmo Sr. Marcos ou seu
paciente sendo resistente a mudar o tipo da comida, isso é importante de ser feito.
Como visto na Unidade 2, os alimentos podem ser amassados e triturados para facilitar
a degluticdo. Se mesmo assim 0s engasgos continuarem, ai poder ser o momento de
conversar com a equipe multiprofissional sobre outras opc¢des (sonda ou gastrostomia,

por exemplo).

Se ap6s um dos engasgos, perceber seu paciente com ELA com falta de ar, ligue para o
SAMU na mesma hora (telefone é 0 192). O paciente pode estar sem conseguir respirar,

que é um caso para atendimento de socorro muito rapido.

Por outro lado, se o paciente tiver febre, tosse e/ou sonoléncia dias apds o engasgo, leve-o
ao pronto-socorro da sua cidade ou a UPA mais proxima para atendimento o quanto

antes. Ele pode estar com pneumonia por causa da broncoaspiracao.



MEDIDAS PARA PREVENIR ENGASGOS

E importante seguir algumas dicas para evitar engasgos:

Para alimentar uma pessoa acamada, é preciso deixa-la na posicdo mais
sentada possivel.

Use travesseiros e almofadas para isso.

Se a cama for hospitalar automatica, eleve a cabeceira para deixar o mais reto
que puder.

Evitar falar enquanto come.
Curvar o queixo para baixo enquanto esta engolindo a comida.

Comer pequenas quantidades por vez, aumentando a quantidade de
refeicdes.

Procurar dar mordidas menores e pequenos goles por vez, mastigando bem
antes de engolir.

Mantenha a saliva mais fina através da ingestdo de agua, suco de limdo e
comendo mamao e abacaxi.

Tirar um cochilo antes da refeicdo pode dar mais energia para a pessoa com
ELA fazer as refeicGes com mais disposicdo e seguranca.




O QUE FAZER NUMA SITUACAO DE SUFOCAMENTO?

Antes de tudo, caro cuidador, mantenha a calma. Ligue para o SAMU no numero 192 caso
se sinta inseguro. E vocé pode tentar desengasgar a pessoa por meio da manobra de

Heimlich, como orientado a seguir.

Tente ver o objeto/comida que esta causando o engasgo.

Tente retirar esse objeto com o dedo.

* Nao empurre!

e Caso ndo consiga retirar o objeto, coloque a pessoa em pé.

Abrace pelas costas com a mao fechada na “boca do estémago”.

Dé abracos bem fortes, com movimento de baixo para cima com a mao que esta sobre

o estOmago.

u ACESSO NA PLATAFORMA

Animagdo 1: Manobra de Heimlich.



AULA 4
DOR NA ELA, ISSO OCORRE?

Como vai, aluno? Esperamos que esteja aproveitando nosso curso. Nesta aula, vamos
discutir um pouco sobre a dor na ELA, que pode acontecer por diferentes causas. Temos
algumas dicas bem praticas de como melhorar essa queixa e proporcionar melhor

qualidade de vida.

CAUSAS DE DOR NA ELA

E muito comum os pacientes com ELA desenvolverem dor crénica com o avancar da

doenca. Sabe de onde vem isso? Vamos a uma breve discussao.

Fonte: Adaptado de Ministério da Salude. Guia prético do cuidador. Brasilia - DF, 2008.

e A atrofia (diminuigdo do tamanho) do musculo fraco faz mudangas nas articulagdes
proximas, deixando mais pressao em alguns lugares e isso vai pressionando algumas

estruturas.

e As cdimbras também sdo bastante dolorosas e podem estar presentes desde o inicio

da doenga.
e Ficar deitado na mesma posicao por muito tempo.

¢ Distensdo do abdome e constipacdo causam dor no abdome e podem ser bastante

desconfortéveis.

Figura 4 - Paciente com dor no
ombro sendo examinado.

Descricao - Fotografia colorida em
formato paisagem de uma paciente,
vestindo blusa branca, sentada e
com o braco esquerdo dobrado
para a direita na altura do peito. Em
pé, a direita dela, profissional de
saude, com luvas de latex azul, puxa
o brago direito da paciente em sua
dire¢do, segurando-o pelo cotovelo
com a mdo direita, enquanto segura
0 ombro esquerdo dela com a mao

esquerda.[Fim da descricao]



MEDIDAS PARA PREVENIR A DOR

Para prevenir as dores, é importante seguir algumas recomendacgdes.

Mudar de posicdo com frequéncia, pelo menos de 2 em 2 horas (mesmo quem esta acamado).

e Fazer movimentos de fisioterapia, como sugerido nos mdédulos: “RevELAndo cuidados motores

sobre a ELA” e “Cuidadores na assisténcia ao paciente — cuidados respiratérios na ELA”.

Ter alimentacao balanceada e boa ingestao de liquidos, para ter evacuagdes regulares e evitar

ficar com o abdome distendido.

e Deixar o apoio cervical para as pessoas com ELA que ja tem fraqueza na musculatura do

pescogo.

Perguntar a equipe multiprofissional sobre o uso de értese.

O QUE FAZER PARA ALIVIAR A DOR?

Bom, é importante conversar com o médico que acompanha para ver se precisa de algum
tratamento especifico com medicamentos. Existem algumas medidas basicas que vocé

pode fazer em casa para ajudar, vejamos.

Procure mudar o paciente de posicdao com frequéncia, 2 em 2 horas pelo menos.

Use apoios e almofadas em formatos diferentes para colocar embaixo das maos,
na cabeca, nos joelhos, nos pés, nas costas quando estiver de lado, entre as

pernas (Figura 5).

* Movimente as articulagdes dos pacientes regularmente, fazendo movimentos nos punhos,

nas maos, nos pés e nos joelhos (figura 6).

Faca massagem, fica melhor ainda utilizando éleos ou cremes corporais, porque desliza

melhor as maos massageando.



Figura 5 - Paciente deitado, com
mudancas de decubito, deitado
com a barriga para cima na
primeira figura, de lado na segunda
e emborcado na terceira.

Descricdo - Trés desenhos, em
preto e branco, apresentam as
posi¢cdes de um paciente deitado
na cama. No primeiro desenho, o
paciente esta deitado de barriga
para cima com a cabeca sobre

um travesseiro e um rolo de

toalha embaixo das pernas. No
segundo, ele utiliza 5 travesseiros,
dos quais 2 tem a finalidade de
manter a posicao do paciente e
estdo localizados atras das pernas
e atras das costas; o paciente
também agarra outro travesseiro,
h& mais um abaixo da cabeca e
outro entre as pernas. No terceiro,
paciente deitado emborcado, com
cabeca virada no travesseiro, outro
travesseiro embaixo do abdémen e
um rolo de toalha embaixo dos pés.
[Fim da descri¢ao]

Figura 6 - Desenho demonstrando
um cuidador realizando
alongamento dos musculos da
perna da pessoa com ELA.

Descricao - Quatro desenhos,
em preto e branco, mostram os
alongamentos, em um paciente,
realizados por um cuidador.
Primeiro desenho mostra maos

do cuidador, uma segura o pé
Movimentagdo do pé e massagem Movimentag&o dos dedos dos pés. do paciente e outra mdo faz uma

local. movimentacdo do pé, legenda:

“Movimentac¢do do pé e massagem
local”. No segundo desenho, uma
mdao do cuidador faz massagem

em um dos dedos do pé, legenda:
“Movimentac¢do dos dedos dos pés”.
No terceiro, o paciente deitado

em uma cama e o cuidador realiza
um dobramento de uma perna do
paciente, legenda: “Paciente deitado
= com cuidador movimentando suas
pernas”. No quarto, o paciente

sentado e o cuidador, por tras
dele, parece levantar os bracos
do paciente, legenda: “Cuidador

Paciente deitado com cuidador Cuidador fazendo movimentos com fazendp movime'ntos com os bra%os
movimentando suas pemas. os bracos do paciente, subindo e do paciente, subindo e descendo”.
descendo. [Fim da descri¢ao]

Fonte: Adaptado de Ministério da Saude. Guia pratico do cuidador. Brasilia - DF, 2008.



MENSAGEM FINAL

Muito bem, caro aluno! Gostariamos de parabeniza-lo por ter chegado até aqui. Este médulo foi
muito importante para vocé, como cuidador, aprender no¢des basicas, mas essenciais, sobre
aspectos tao vitais para as pessoas com ELA: o sono e as complica¢des das suas fun¢des vitais, como
a capacidade de respirar adequadamente, de engolir a comida ou de apresentar mesmo alguma
infeccdo. E importante demais aplicar esses conhecimentos na sua vida prética, tendo em mente que
todos esses aspectos vao influenciar diretamente na funcionalidade do ser humano que esta sendo

cuidado por vocé e isso, sem duvidas, € uma enorme demonstracao de empatia.

Parabéns e aproveite os outros modulos, inclusive médulo de cuidados pessoais na ELA, também

imperdivel e essencial.
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