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UNIDADE 1

RevELANndo os cuidados
pessoais na ELA

Ol3, caro aluno! Gostaria de dar as boas-vindas

para mais um curso! Dessa vez, nds iremos falar para
vocés sobre cuidados pessoais nos pacientes com
Esclerose Lateral Amiotroéfica, também chamada de
ELA, essa doenca tao complexa e que atinge diversos
aspectos do individuo. Este modulo sera essencial
para vocé, cuidador, perceber a sua importancia no
que se refere ao manejo dos cuidados do paciente,
uma vez que isso interfere diretamente na qualidade
de vida dele. Sera importante para o seu crescimento
pessoal e profissional aprender melhores no¢des
sobre os cuidados com a higiene pessoal, dispositivos
invasivos que o paciente possa ter e sobre o uso

de seus medicamentos, espero que Vocé aproveite
ao maximo! Vamos comecar?



Doenca amplamente disseminada.

HIPOALERGENICO
Baixo potencial para causar alergias.

ABSCESSO
Colecao de pus resultante de um processo de infec¢cdo causado geralmente
por bactérias.

CELULITE
Infeccdo da pele e tecido ao redor.

GRANULOMA
Massa ou aglomerado de tecido inflamado ha longo prazo.

BRONCOASPIRACAO
Entrada de alimentos ou liquidos para via dos pulm®es e nao 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.

ESCARA

Ferimento que aparece na pele de pessoas que ficam muito tempo numa
mesma posi¢ao, associada a pressao que essas regides exercem sobre a
superficie.

GASTROSTOMIA

E um tipo de sonda que é inserida no estémago de pessoas que ndo conseguem
se alimentar mais pela boca. A sonda se comunica com uma bolsa externa onde
é colocada a nutricdo do individuo.




AULA 1
COMO FAZER A HIGIENE PESSOAL?

A IMPORTANCIA DAS NOCOES DE HIGIENE

Ol3, pessoal, vamos comecar um novo moédulo? Para iniciarmos o mddulo de cuidados
pessoais na ELA, iremos tratar primeiro do cuidado com alguns aspectos da higiene
pessoal. Um bom cuidado da higiene pessoal é fundamental para o bem-estar do
individuo, para integridade da sua pele e para prevenir complicacdes. E bem relevante
ressaltar que o maximo que o paciente puder fazer sozinho em seu asseio, ele seja
permitido a isso, respeitando a sua autonomia. Evidentemente, chegara um momento
em que sera necessaria a ajuda e/ou complementacdo pelo cuidador. A higiene pessoal
tratada aqui nesta aula abordara sobretudo os aspectos do banho, com foco no banho
realizado em leito, o cuidado higiénico com o couro cabeludo. Aspectos das funcdes

eliminatdrias, que correspondem a evacuacdo e a mic¢ao, serao vistos em aula posterior.

MEDIDAS DE PREVENCAO CONTRA AGENTES INFECCIOSOS VIRAIS

Vocé deve estar lembrando também nesse momento da pandemia em que vivemos,
associada ao coronavirus (chamada também de covid-19). E por que lembrar desse
assunto neste topico do manual? Porque estamos falando de cuidados de higiene, e essa
pandemia vem nos ensinando muito sobre os cuidados redobrados que devemos ter com
nossa higiene, quica com a higiene dos pacientes, os quais cuidamos. Entdo, ndo apenas
para a covid-19, mas para evitar contaminar os pacientes de ELA com qualquer outro virus
ou bactéria, algumas medidas devem ser reforcadas, enquanto cuidador. Destacamos

algumas a seguir.

e Evitar demonstracdes de carinho como beijos e abracos com o seu paciente.

e Higiene constante das maos com agua e sabdo e o uso do dlcool em gel.

e Desinfeccdo dos solados dos sapatos, roupas e encomendas que chegam ao domicilio,
inclusive deixando um capacho para pisar antes de entrar no ambiente de domicilio

do paciente.



As recomendac0fes atuais preconizam a descontaminacdo de:

Superficies (casa, objetos Solado d "
Maos pessoais, Como olado do sapato
celulares)

e chao

Solucao com 1
medida de agua
sanitaria
(hipoclorito) em 9
medidas de agua.

Alcool gel de 62 a
71% - ou
hipoclorito de
sédio (0,01 a
0,5%) e um pano
embebido

Alcool gel de 62 a
71% - esperar 1 a

2 min antes de
levar maos ao rosto

Permanecer 1 a2
minutos sobre um
pano embebido
com essa solugao

Figura 1 - Infografico demonstrando os principais meios de descontamina¢do de maos e
superficies.Fonte: KAMPF, G. et al. Persistence of coronaviruses on inanimate surfaces
and their inactivation with biocidal agents. Journal of Hospital Infection,

v. 104, n. 3, p. 246-251, Mar. 2020.

Descricao - Infografico na cor azul horizontal com seis caixas de texto, organizados em trés
colunas com duas caixas alinhadas uma acima da outra. Da caixa de cima parte seta vertical
para a caixa de baixo. Da esquerda para a direita, primeira caixa com texto “Maos” com seta
apontada para caixa de texto correspondente: “Alcool gel de 62 a 71% - esperar 1 a 2 minutos
antes de levar maos ao rosto”. Segunda caixa com texto “Superficies (casa, objetos pessoais,
como celulares)’ com seta apontada para caixa de texto correspondente: “Alcool gel de 62

a 71% - ou hipoclorito de sddio (0,01 a 0,5%) e um pano embebido”. Terceira caixa de texto
com texto “Solado do sapato e chao” com seta apontada para caixa de texto correspondente:
“Solu¢do com 1 medida de agua sanitaria (hipoclorito) em 9 medidas de agua. Permanecer 1 a
2 minutos sobre um pano embebido com essa solu¢do”.[Fim da descrigao]

Veja as medidas que sdo Uteis para prevenir o contagio de varios agentes infecciosos.
Fique atento também se vocé, cuidador, nao esta com sintomas de doenca gripal, pois,
isso é um fator, que no contexto da pandemia atual, deve levar vocé ao afastamento do
trabalho para impedir que vocé contamine o enfermo. Quais sdo os sinais da doenca

gripal, que podem ou ndo ser associados a covid-19, por exemplo? Veja na figura a seguir.



Figura 2 - Principais sintomas associados a sindrome gripal.

Descricao - llustracdo colorida horizontal. Dentro de cinco circulos com contorno verde

e legendas, ha cinco ilustra¢6es com principais sintomas associados a sindrome gripal,
representado por um homem branco, com cabelos curtos e pretos, olhos grandes e pretos,
nariz largo e achatado e boca grande. Veste camiseta verde. No primeiro circulo, homem com
semblante triste e um termémetro de vidro com medidor vermelho, seguido por legenda
“Febre”. No segundo circulo, homem segura len¢o branco com a mao esquerda enquanto
escorre secrecao branca de seu nariz, seguido por legenda: “Coriza ou secre¢do no nariz e
entupimento nasal”. No terceiro circulo, destaque em uma boca aberta, mostrando arcada
dentaria superior, lingua e Uvula, ao centro. Abaixo do circulo, legenda: “Dor de garganta”.
No quarto circulo, homem tossindo, com olhos fechados e mao esquerda fechada cobrindo
a boca. Abaixo do circulo, legenda: “Tosse". No quinto circulo, homem com expressao
assustada, com gotas de suor escorrendo pela testa. Abaixo do circulo, legenda: “Falta de ar”.
[Fim de descricao]

Evidentemente, apds ver essa figura, vocé deve ter lembrado dos principais sintomas
de gripe. Porém, lembre-se de que se vocé tiver sintomas dessa forma e ainda por cima,
graves, deve, além de se afastar do trabalho, procurar auxilio médico, sobretudo nos

contextos de pandemia. E ndo se esqueca do uso da mascara, sempre!

ASSEIO PESSOAL NO BANHO
O momento da higiene se faz principalmente durante o banho, e aqui falaremos do
papel do cuidador no banho do leito no paciente. Vocé, cuidador, sabe tudo que se faz

necessario para esse momento?



e Vamos listar os itens necessarios:

e 2 recipientes com dgua, um contendo agua limpa e outra dgua com sabao;

® esponja;

¢ duas toalhas;

* uma manta protetora para vocé colocar sobre o colchdo e evitar manchas;

® aroupa para trocar o paciente;

e complementos para pele, como uso de lo¢Bes corporais para prevenir Ulceras de pele

por pressao.

E importante sempre seguir uma sequéncia adequada do banho e tentar ndo esquecer de
higienizar partes importantes, portanto, mostramos a seguir alguns quadros ilustrativos

mostrando os principais momentos do asseio pessoal do paciente.

Infografico 1 - Principais sintomas associados a sindrome gripal.



Descricao - Infografico colorido vertical, dividido em sete etapas, descreve o processo de
asseio durante o banho de uma pessoal com ELA, com ilustracdo de um homem negro com
cabelos castanhos escuros lisos, sem roupas, deitado com barriga para cima em uma maca,
banhado por uma mao branca que segura uma esponja verde com espumas de sabdo. Na
primeira etapa, mao lava o pesco¢o da pessoa com ELA, seguida por legenda: “Com o material
todo preparado, inicie lavando e secando rosto, orelhas e pescoco, tendo cuidado com os
olhos”. Na segunda etapa, mdo lava o brago esquerdo, acompanhada por legenda: “Lave e
seque as maos, bracos e regido do peitoral. Em mulheres, é importante lembrar de lavar e
secar bem as dobras embaixo das mamas”. Na terceira etapa, mdo lava joelho esquerdo,



com seta vertical para cima, seguida de legenda: “Posteriormente, lave os pés, pernas de
baixo para cima, para estimular a circulacdo das veias e nao esqueca do espaco entre os
dedos, pois eles acumulam sujidades”. Na quarta etapa, mdo lava barriga, acompanhada

de legenda: “Lave o0 abdome, enfatizando a area umbilical, dobras e regiao das virilhas". Na
quinta etapa, mao lava costas do homem, agora deitado de lado na maca, acompanhado por
legenda: “Vocé até agora limpou a parte anterior do paciente, logo, para poder lavar as costas,
deve coloca-lo de lado e aproveitar esse momento para ver se a ele esta saudavel em toda
extensao das costas e da parte de tras das coxas, pernas e calcanhar. Lave bem, passe as
logdes hidratantes e se prepare para a préxima etapa.”. Sexta e sétima etapas, com ilustracdo
de espuma de sabdo sobre regido entre genitalias e anus, seguido por legenda: “Troque a
agua por um novo conteddo de agua limpa e sabao e inicie a lavagem das regides genitais.
Na mulher a lavagem da regido intima deve ser feita da frente para tras. Lembrar que nos
homens, deve-se retrair todo o prepucio para expor a glande e facilitar correta higiene do
6rgdo.". [Fim da descricao]

Disponibilizamos para vocé, caro aluno, um video com um manequim do nosso laboratério

institucional, demonstrando as etapas do banho do paciente acamado.

ACESSO NA PLATAFORMA
u Video 1: Banhando a pessoa
que vive com ELA

CUIDADOS COM COURO CABELUDO E CABELO

Outra questdo que pode se fazer presente nos nossos pacientes com ELA é uma coceira
além do normal em relagdo a outras pessoas. Isso pode ocorrer por alguns fatores
principais, tais quais, ressecamento do couro cabeludo, crescimento de fungo ou até
mesmo estresse. Vocé ja observou isso no seu paciente? Se sim, preste atencao e leia

com atencdo as dicas a seguir.

Use produtos hipoalergénicos para o cuidado capilar.

Ao usar shampoo com agua, prefira que ela esteja morna, pois, a 4gua quente pode retirar

as camadas protetoras naturais da pele.

Ao secar com toalha, ndo faga movimentos vigorosos; seque de forma suave.
e Caso o prurido (coceira) persista muito ou até evolua com lesdes na pele, procure auxilio
médico, uma vez que pode ser necessario uso de cremes ou shampoos com medicac¢des

especiais antifungos.

Veja, caro aluno, que a medida que a dependéncia do paciente com ELA progride a cada
dia, ele necessitara dos seus cuidados. A higiene é algo basico que todo ser humano tem
o direito de ter, sobretudo quando o individuo fica com uma imobilidade que o impede de

tomar seu proprio banho ou lavar seu préoprio cabelo. Ai reside a importancia desta aula.



AULA 2
CUIDADOS COM A SONDA
DA GASTROSTOMIA

Ol3, aluno! Ja aprendemos em outro moédulo, chamado “Alimentagdo por sonda na ELA”,
a importancia da gastrostomia (uma abertura no estémago, que é feita por endoscopia
ou cirurgia, por onde é passado um tubo de silicone (sonda) para administrar alimentos,

liquidos e medicamentos. Nesta aula, vamos relatar os cuidados com a sonda. Bons estudos!

LAVAGEM DA SONDA

Observar diariamente o nivel de marcac¢do da sonda na pele, verificando se o segmento
da sonda esta mais curto ou mais longo e comunicar ao médico, caso perceba alguma

diferenca.

Sempre lavar a sonda com agua apds administrar alimentos ou medicamentos, evitando que

a sonda fique obstruida.

Lavar a pele ao redor da sonda com 4gua e sabao neutro.

Secar a pele por baixo do dispositivo de marcacdo da sonda com gaze ou cotonete.

Prender a extremidade da sonda para evitar que a mesma saia acidentalmente.

PROBLEMAS E RESOLUCOES

* Retirada da sonda acidentalmente:
¢ Fazer um curativo no local com gaze estéril.
¢ Procurar assisténcia médica o mais rapido possivel, porque o orificio pode fechar entre 4

a 6 horas apds o incidente.

e QObstrugao da sonda:
¢ N3o forgar a lavagem da sonda, administrar 4gua morna lentamente apertando a sonda
com a ponta dos dedos em toda sua extensdo para que o alimento se desloque por

pressdo (utilizar seringa de 20 ml).

¢ Infeccado, abscesso da parede abdominal e celulite no orificio de saida da sonda:

e Procurar assisténcia médica o mais rapido possivel para iniciar o tratamento.



e Granuloma ao redor da sonda:
¢ Usar nitrato de prata liquido (a concentracdo sera de acordo com a prescricdo médica)
1 vez ao dia por 30 segundos de aplicacdo. Usar pomada de assadura ao redor para

proteger a pele de provavel queimadura pelo nitrato de prata.

e Presenca de fungo na sonda:
¢ Procurar assisténcia médica para provavel troca da sonda ou uso de medicamento para

combater o fungo.



AULA 3
CUIDADOS COM A TRAQUEOSTOMIA

Caro aluno, nesta aula, vamos aprender os cuidados com a traqueostomia, desde
higiene, troca de cordao de sustentacao, até alguns conhecimentos do que compde a

traqueostomia. Esperamos que aproveite bastante!

Em um outro médulo, chamado “Cuidadores na Assisténcia ao Paciente - Cuidados
respiratérios na ELA” foi identificada a importancia da traqueostomia na ELA. E uma
pequena cirurgia, onde é feita uma abertura de um orificio no pescoco. Por meio desse
orificio, é colocada uma canula que permite a melhor passagem do ar e auxilia na

eliminacdo de secre¢des.

Agora, vamos listar os cuidados com a traqueostomia. Bons estudos!

O BALONETE (BALAO OU CUFF)

e O balonete (baldo que fica do lado de fora, geralmente de cor azul) precisa estar com certa

guantidade de ar, mas somente os profissionais da saude podem manipula-lo.

e Suspenda a alimentacdo e procure atendimento caso o balonete (baldo) esteja vazio, pois ha

risco de a comida ir para os pulmdes (broncoaspiragao).

Atencao

Suspenda a alimentagao e procure atendimento nos
seguintes casos:

¢ Se o0 balonete estiver vazio.
e Se houver engasgos e tosse durante a alimentacao.
¢ Se houver saida de saliva, alimentos e liquidos pelo local da

traqueostomia no pescogo.



Figura 3 - Dois tipos de canulas
de traqueostomia, sendo a
primeira uma canula com canula
interna e sem balonete (cuff).

A segunda uma canula que tem
balonete.

Descricdo - Figura com exemplos
de canulas de traqueostomia. Da
esquerda para direita, temos: a
primeira é uma canula interna, a
segunda é uma canula (dentro dela
vai a canula interna) e a terceira é
uma canula com balonete (estrutura
em azul). [Fim da descri¢ao]

HIGIENIZACAO DA TRAQUEOSTOMIA

Um ponto muito relevante para ter um bom funcionamento da traqueostomia é a limpeza
bem feita pelo menos uma vez ao dia, porém pode ser feita varias vezes se tiver muita
secre¢do. Caso isso nao seja feito, existe elevado risco de acimulo de secrecdes na
traqueostomia, com formacdo de placas e rolhas que obstruem e impedem a passagem do

ar. Agora, vamos a algumas dicas de como fazer a higienizacao.

Lave bem as maos antes e apds manipular a traqueostomia.

Utilize luvas de procedimento.

¢ Deixe o paciente sentado de maneira confortdvel ou com a cabeceira bem elevada.

Se a canula for de plastico, a limpeza deve ser feita com um cotonete e gazes umedecidos

em soro fisiolégico.

Se a canula tiver subcanula (canula interna), deve-se retirar a canula interna de maneira
giratdria para destravar, lavar na dgua corrente e com sab3do neutro, pequena escova e gaze,
com o cuidado de retirar toda a secrecdo acumulada. Se tiver muita secrecao, pode deixar
de molho em dgua morna por 10 minutos em um recipiente somente para isso.

e Seque o local do pescoco com gaze ou papel toalha.



Infografico 2 - Principais sintomas associados a sindrome gripal.




FIXACAO DA TRAQUEOSTOMIA

E as trocas do curativo que fica ao redor da traqueostomia? Como fazer?

Atencdo as orientacdes a seguir!

Lavagem das maos sempre antes e apds o procedimento, utilizando luvas para manipular a

traqueostomia.

¢ Deixa o paciente sentado ou deitado com a cabeceira elevada.

e Limpe ao redor da placa que fixa a traqueostomia com gaze e cotonete umedecido em agua
morna retirando toda a sujeira presente e com cuidado de ndo deixar a 4gua escorrer para
dentro do orificio.

¢ Fixe bem a placa da traqueostomia para evitar que saia do lugar.

e Seque a pele com gaze e cotonete.

e Coloque um material para proteger a pele do contato com a placa da traqueostomia, que
pode ser uma gaze ou curativo especifico para traqueostomia.

e Por ultimo, fixe a tragueostomia com fixador de cordao ou velcro. Lembrando que o fixador

deve ser trocado sempre que estiver com sujeira ou Umido para evitar que cause lesdao na

pele. No geral, é trocado uma vez ao dia.

Durante o banho, é importante ter cuidado para nao entrar agua pela traqueostomia,

seguindo alguns cuidados.

e Usar um protetor no pescocgo que ird cobrir o orificio da traqueostomia e impede a entrada
de agua, chamado colar protetor de traqueostomia.

e Qutra forma de proteger é com a mao, fazendo uma concha cobrindo a entrada da
tragueostomia.

e Se tomar banho no chuveiro, procure ficar com a cabeca inclinada para frente.

e Nao direcione a d4gua para o pescoco.



ADEQUADO

INADEQUADO

Figura 4 - Forma mais adequada
de tomar banho quando se tem
traqueostomia é inclinando um
pouco a cabeca para frente.
Descricao - Duas ilustracdes em
preto e branco, alinhadas lado

a lado, demonstram a forma
adequada e inadequada de uma
pessoa com traqueostomia tomar
banho. Na ilustracdo da esquerda,
forma adequada, homem toma
banho em uma ducha inclinando
sua cabeca para baixo, escondendo
com o queixo a entrada da
traqueostomia. Na ilustracdo da
direita, forma inadequada, homem
na ducha vira a cabeca para tras,
pondo a mao direita sobre a
entrada da traqueostomia.[Fim da
descricdo]



AULA 4 ,
FUNGOES ELIMINATORIAS
(URINA E FEZES)

Ola, caro aluno! Continuando nossa jornada de aprendizado sobre a ELA, precisamos
falar sobre outro tema bastante delicado e importante no cuidado as pessoas que vivem
com ELA, que diz respeito as fun¢des eliminatorias, também chamadas necessidades
fisiolégicas: as fezes e a urina. Além dos cuidados basicos como a limpeza da regido,

o cuidador e a familia precisam estar atentos a outros aspectos. Vamos conhecer os
principais problemas que podem afetar as fun¢des eliminatérias das pessoas que vivem

com ELA e o que podemos fazer para preveni-los e aumentar a qualidade de vida?

COMO A ELA AFETA A MANEIRA QUE

O CORPO PRODUZ E ELIMINA FEZES?

De um modo geral, apesar de a ELA afetar o sistema nervoso e os musculos do corpo, a
parte responsavel pelo transito no sistema digestério, comecando na boca, passando por
es6fago, estdmago, intestino e terminando no anus, geralmente é poupada ao longo da
doenca. Entretanto, mesmo que nao haja prejuizo direto, o paciente com ELA apresenta
uma série de condicdes além da doenca que podem impactar significativamente o
funcionamento do sistema digestivo e levar a constipacao, ou seja, retencdo de fezes.
Dizemos que alguém esta constipado quando ela elimina fezes menos de trés vezes por

semana, ou quando elimina com dificuldade fezes mais duras e secas do que o normal.
Algumas causas possiveis de constipa¢do em pessoas que vivem com ELA.

¢ Diminuicdo da atividade fisica devido a diminuicao da forca muscular e fadiga.

e Diminuicdo da ingestdo de fibras na dieta devido a mudangas nas escolhas alimentares
(dificuldades no paladar, na mastiga¢cdo ou na degluticdo - engolir os alimentos).

¢ Diminuicdo da ingestdo de liquidos devido a dificuldade em engolir liquidos.

¢ Diminuicdo da frequéncia de ir ao banheiro por precisar de mais assisténcia para ir ao

banheiro.

Fraqueza nos musculos abdominais ou pélvicos, que acabam tendo menor capacidade para

deslocar os alimentos pelo aparelho digestivo (pelo estdmago, intestino, até chegar ao reto).



e Medicamentos para controlar a saliva (por exemplo, amitriptilina, atropina) ou a dor (por

exemplo, codeina), que deixam as fezes mais ressecadas.

Figura 5 - Infografico demonstrando causas de constipacdo.

Descricao - Infografico com seis situacbes, com ilustracdes e legendas, e ao centro, dentro de
circulo verde, a palavra “Constipacao”. Em sentido horario, “1 - Menos atividade fisica”, com
ilustracao de idoso sentado em poltrona; “2 - Pouca ingestao de fibras na dieta”, com ilustra¢do
de balas, doces e brigadeiro; “3 - Menos vontade de ir ao banheiro para ndo ‘incomodar’ os
outros”, com ilustra¢do de idoso com maos sobre 6rgaos genitais e baldo de pensamento com
idoso deitado, carregado por dois enfermeiros; “4 - Medicamentos”, com ilustracdo de caixa

de medicamento com rétulo “Atropina”; “5 - Dificuldades de engolir alimentos e liquidos”, com
ilustracao de idoso com olhos fechados, suor escorrendo pela testa e mao direita sobre pescoco
e “6 - Fraqueza muscular”, com ilustra¢do de térax, abddmen e bragos. [Fim de descri¢ao]



COMO PODEMOS MELHORAR A FUNCAO INTESTINAL
DAS PESSOAS QUE VIVEM COM ELA?

Voltando a figura anterior, vamos perceber que a depender dos fatores que estiverem
presentes, iremos desenvolver junto com as pessoas de quem estamos cuidando uma
estratégia para superar cada um dos problemas e obter uma qualidade de vida melhor.
Por exemplo, se o fator preponderante é a baixa quantidade de fibras na dieta, € preciso
contorna-lo, o que pode ocorrer por meio de uma adequacdo na dieta, inclusao de

suplementos de fibras e/ou uma consulta com especialista da area de nutricao.



Infografico 3

Descricao - Infografico com caixas de texto azuis escuros e texto branco, organizadas em duas
colunas. Na coluna da esquerda, setas verticais para baixo, na coluna da direita, setas verticais
para cima. Na primeira linha, a esquerda, “Teor de fibras na dieta”, interligada a “Teor de fibras
na dieta”, a direita. Na segunda linha, a esquerda, “Ingestao de liquidos (agua, sucos)’, interligada
a “Ingestao de liquidos regularmente”, a direita. Na terceira linha, a esquerda, “Evitar ir ao
banheiro por desconforto/medo de incomodar”, interligada a “Conversar a respeito, se possivel,
com auxilio psicolégico”, a direita. Na quarta linha, a esquerda, “Fadiga e atrofia muscular”,
interligada a “Fisioterapia motora (fortalecimento e atividades fisicas dentro da possibilidade”,

a direita. Na quinta linha, a esquerda, “Uso de medicamentos que induzem constipacao”,
interligada a “Conversar com a equipe de salde que presta assisténcia para considerar”, a
direita. Na sexta linha, a esquerda, “Dificuldade de engolir liquidos e/ou sélidos”, interligada a
“Intervencao de equipe multidisciplinar - fonoaudiologia e nutri¢ao”, a direita. [Fim da descri¢do]






UNIDADE 2

Continuando os cuidados
pessoais na ELA...



AULA 1
CUIDADOS RELATIVOS
AOS MEDICAMENTOS

Ol3, caro aluno! Preparados para mais uma conversa sobre cuidado a pessoas que vivem
com ELA? Vocé sabe algo a respeito dos medicamentos utilizados pelas pessoas com

ELA? Se vocé ja precisou tomar algum medicamento por mais de um dia, sabe o0 quanto
pode ser dificil lembrar corretamente dos horarios em meio a rotina. Cuidar de um
paciente com ELA também tem alguns desafios relativos a organizacdao e administracdo de
medicamentos, mas existem muitos manuais elaborados para ajudar os cuidadores que
trazem orientacdes e estratégias para que o trabalho seja mais eficiente e, principalmente,

seguro para quem esta sendo cuidado.

Saiba mais

Vocé pode conferir modelos de organizacdo no modulo
“Autocuidado para cuidadores de pessoas com ELA” aqui mesmo
no AVASUS.

Figura 1

Descricao - llustracdo com estante
repleta de medicamentos variados
€ uma pessoa que seria o cuidador
olhando com expressao confusa
e um baldo de pensamento com
interrogacdes. [Fim da descricao]



EXISTEM REMEDIOS PARA O TRATAMENTO DA ELA?

Caro aluno, a ELA é uma doenca degenerativa e progressiva. Portanto, nao existe cura ou
solucdo que possa interromper o curso da doencga. Entdo, por que chamar atencdo neste
curso para cuidados relativos aos medicamentos? A verdade € que, mesmo na auséncia
de um tratamento definitivo, os pacientes com ELA geralmente fazem uso de um ndmero
consideravel de medicacdes, seja para alivio de sintomas, seja com objetivo de atingir
outros efeitos benéficos. O Riluzol é a Unica medicacdo com eficacia comprovada na
ELA, ainda que aparentemente modesta: nos estudos feitos, os pacientes que faziam

uso deste remédio tinham média de sobrevivéncia maior do que 0s que ndo estavam em
uso, como vocé pode avaliar nos manuais colocados em nossas referéncias, que trazem
informacdes sobre a medicacdo. Muitos tratamentos novos estao em fase de testes

e a pessoa de quem vocé esta cuidando pode vir a participar de alguma pesquisa. De
qualquer forma, os cuidados relativos aos medicamentos sdao muito importantes e fazem

parte do dia a dia do cuidador.

Atencao

Quanto ao Riluzol,

e Administrado longe das refei¢des, 2x ao dia.

e Sem interrupgoes.

COMO GUARDAR E ORGANIZAR OS REMEDIOS?

Dependendo do tipo de material € que vamos escolher onde e como guardar.
Comprimidos, suspensdes e capsulas devem ser mantidos em suas embalagens originais,
para que nao fiquem misturados. Como a data de validade € escrita com letras pequenas

no fundo da caixa, vocé pode escrever em letras maiores na frente, com caneta ou piloto.

Geralmente, orienta-se guardar os remédios em locais secos e iluminados, pois devido as
caixas serem de papeldo existe risco de proliferacao de fungos. Materiais e medicamentos
de nebulizacdo nao podem ficar fechados em caixas de papeldo e nem de madeira por esse

motivo. O ideal é que sejam retirados da embalagem e guardados em um recipiente plastico.



Materiais e medica¢des de curativos (por exemplo, pomadas, gaze, luvas, esparadrapo,
soro fisiolégico) devem ser guardados em uma caixa propria com tampa, podendo ser de

qualquer material.

ACESSO NA PLATAFORMA

u Video 2: Dicas para organizar os
medicamentos da minha pessoa
gue vive com ELA

Existem remédios que podem ser comprados sem receita. E o caso, por exemplo, de
paracetamol e dipirona, medicacdes analgésicas muito utilizadas para tratar dores
comuns. Medicamentos anti-inflamatérios, como Diclofenaco, Ibuprofeno, Nimesulida e
os corticoides (Prednisona e Dexametasona) apesar de amplamente disponiveis, exigem

cautela extra.

Os anti-inflamatérios simples, chamados de ndo hormonais, podem produzir sérios
efeitos no rim e na pressao arterial da pessoa. Portanto, se seu paciente sabidamente tem
problemas renais ou hipertensao arterial, € mais prudente evitar tomar um diclofenaco
por conta propria para tratar aquela dor de cabeca ou dor muscular, e aguardar um

posicionamento da equipe de saude responsavel.

Figura 2 - llustracdo demonstrando os perigos do uso excessivo de anti inflamatérios.

Descricdo - Figura colorida horizontal com trés ilustracdes. A esquerda, caixa de texto azul com
texto branco: “Cuidados com anti-inflamatérios”. Ao centro, rim direito, com glandula suprarrenal
acima e ureter, canal que sai da lateral esquerda do rim e desce. A direita, ilustracdo do coraco,
em vermelho, artérias em azul e um medidor tipo relégio com seis marcadores, cada um com
valores de pressao sanguinea: 100 por 90, 120 por 80, 129 por 84 (em azul), 130 por 85, 139 por
89 (em amarelo) e 140 por 89 (em vermelho). O ponteiro do medidor esta entre 139 por 89 e 140
por 89. [Fim de descri¢do]



Os corticoides, ou anti-inflamatérios hormonais, também sdo usados com frequéncia para
dores osteomusculares e inflamac¢do de garganta. Entretanto, seu uso esta associado a
descompensacdo de diabetes e pressao alta, sangramento digestivo e, se usado por muito
tempo, com aumento de peso, colesterol alto e osteoporose. Portanto, os corticoides nao
devem ser uma escolha frequente para tratar sintomas comuns e leves, e principalmente
em pacientes com diabetes, pressao alta, obesidade e risco de fraturas, seu uso deve

acontecer unicamente depois de prescricdao médica.

Figura 3 - llustracdo demonstrando os perigos do uso excessivo de corticoides.

Descrigdo - Figura colorida horizontal com cinco ilustracdes. A esquerda, caixa de texto azul

com texto branco: “Cuidados com corticoides”. Em seguida, ilustracdo de figura humana sobre
uma balanca de piso. A direita, ilustracdo de um medidor de glicose com ponta tocando gota de
sangue na ponta de um dedo indicador. A direita, ilustracdo do coracdo, em vermelho, artérias
em azul e um medidor tipo relégio com seis marcadores, cada um com valores de pressdo
sanguinea: 100 por 90, 120 por 80, 129 por 84 (em azul), 130 por 85, 139 por 89 (em amarelo)

e 140 por 89 (em vermelho). O ponteiro do medidor esté entre 139 por 89 e 140 por 89. Ultima
ilustracdo, de dois fémures alinhados lado a lado. O fémur da esquerda esta inteiro e o fémur da
direita esta fraturado na metade da altura do osso. [Fim de descri¢do]

Antibidticos sdo remédios que agem contra micro-organismos, principalmente bactérias,
mas também existem antivirais, antifungicos e antiparasitarios. Os antibioticos s6 podem
ser vendidos com receita, pois seu uso indiscriminado pode fazer com que as bactérias se
acostumem ao seu efeito e assim eles perdem a capacidade de matar aquelas bactérias.
Apesar da restricdo, muitas pessoas conseguem antibidticos por outras formas, e algumas
também costumam guardar os comprimidos que nao foram usados e, posteriormente,
indicam por conta prépria para parentes e amigos. Mas é preciso cuidado! Antibidticos

s6 devem ser usados apds avaliagao médica. Além de causar resisténcia bacteriana e
dificultar o tratamento de infec¢des futuras, os antibidticos podem ter efeitos colaterais
graves como arritmias cardiacas, dores musculares, ruptura de tendao e descompensacao
de doencas preexistentes. Nao vale a pena pegar um antibiético sem receita para poupar

tempo e correr todos esses riscos!



Figura 4 - llustracdo demonstrando os perigos do uso excessivo e indiscriminado de
antibidticos

Descricdo - Figura colorida horizontal com duas ilustracdes. A esquerda, caixa de texto azul
com texto branco: “Cuidados com antibioticos”. Em seguida, ilustragdo de uma bactéria, com
corpo em formato de vibrido, membrana verde translucida e filamentos distribuidos pelo corpo.
Dois desses filamentos, maiores, tém forma de bracos com punhos fechados e batem em

uma capsula de antibiético, metade vermelha, metade azul, fixado por corda a um pedaco de
madeira. Bactéria tem olhos vermelhos e semblante furioso. [Fim de descri¢ao]

Atencao

Chas e outras preparagdes feitas a partir de plantas também sdo tipos de
medicamentos e precisam ser administrados com cautela. Se a pessoa de
3uem vocé cuida costuma fazer uso ou se vocé pensa em indicar algum tipo

e cha para alivio de sintomas, é importante conversar antes com a equipe de
saude responsavel sobre possiveis riscos e beneficios.



AULA 2
CUIDADOS GERAIS

Ol3, caro aluno! Sabe aquelas lesdes de pele que surgem nas pessoas que ficam deitadas
por muito tempo? Nesta aula, vamos discutir sobre como evitar o surgimento dessas
lesdes. Elas ndo sdo muito comuns nos pacientes com ELA, mas podem acontecer. Vamos

as orientac¢des!

LESOES POR PRESSAO

Pacientes acamados acabam tendendo a ficar muito tempo na mesma posicao e isso pode
causar feridas na pele, as chamadas escaras. Elas sdao causadas pela pressao ou pelo atrito

prolongado da pele com alguns ossos. Costumam ser dolorosas, caro aluno.

Os locais mais comuns onde se formam as escaras sdo: regido final da coluna, calcanhares,

quadril, tornozelos, entre outros.

Figura 5 - Pontos mais comuns
para o surgimento de lesdes de
pele.

Descricao - Trés ilustracbes
coloridas, alinhadas uma acima

da outra, de uma figura humana
deitada em trés posicdes diferentes,
com seta apontadas para regides
recorrentes para surgimento de
lesBes. Na primeira ilustracdo,
figura deitada com barriga para
cima, com setas apontadas para
regido posterior da cabega, ombro,
cotovelo, bumbum e calcanhar. Na
segunda ilustracdo, figura deitada
de lado, com setas apontadas para
orelha, ombro, cotovelo, quadril,
coxa, perna e calcanhar. Na terceira
ilustracao, figura deitada de brucos,
com setas apontadas para cotovelo,
peito, coxa, joelhos e dedos do pé.
[Fim de descricao]

Fonte: Adaptado da www.casadaptada.com.br/2016/12/tudo-sobre-as-escaras-eou-ulceras-de-pressao/.
Acesso em: 07 de jul.2020.




COMO PREVENIR ESCARAS

A seguir estao algumas orientacdes do que fazer.

Mudar de posicao de duas em duas horas pelo menos.

Ter uma boa alimentacdo, manter a hidratacao.

Cuidado ao mudar o paciente de posig¢do, evitando que a pele roce no tecido ou na
superficie porque a pele estd muito fina e isso pode causar ferimentos.

Deixar os lencdis e as roupas do paciente bem estirados.

Se a pessoa ndo tem controle de fezes e urina, proteger o colchdo com plastico somente na
parte do quadril, colocando por cima um lencol de algodao.

Usar colchdo tipo “caixa de ovo”.

Proteger os locais do corpo onde os 0ssos sdo mais salientes com travesseiros, almofadas,
lengdis ou toalhas dobradas em forma de rolo, entre outros.

Leve seu paciente para tomar sol por 15 a 30 minutos, antes das 10h ou apds as 16h. O sol
ajuda a fortalecer a pele, fixando nutrientes.

Apds o banho, massagear a pele com cremes hidratantes ou éleos.

Se o paciente usar fraldas, é necessdrio fazer a troca sempre que urinar ou evacuar, para

evitar que a umidade cause ferida na pele.

Figura 6 - Locais de apoio quando o paciente estiver deitado de costas.
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cobertor sob pescoco alinhado travesseiro
as panturrilhas com a coluna sob a cabeca

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

Descricao - llustracdo em preto e branco de um homem deitado de barriga para cima em

uma cama de solteiro, com as maos apoiadas sobre a cintura. Sobre a ilustra¢ao, seis tdpicos:

"ou nou "nou

“travesseiro sob a cabec¢a”, “pescoco alinhado com a coluna”, “cotovelo dobrado”, “pernas

@)



esticadas”, “cobertor sob as panturrilhas” e “almofadas para os pés".[Fim de descri¢ao]

Figura 7 - Locais de apoio quando o paciente estiver deitado de lado.
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levemente dobrado cabeca alinhada com a coluna

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

Descrigao - llustragdo em preto e branco de um homem deitado de lado em uma cama

de solteiro, com a perna esquerda dobrada e perna direita esticada. Sobre a ilustracao,
nove tépicos: “travesseiro sob cabeca e pescogo”, “cabeca alinhada com a coluna”, “bracos
envolvendo travesseiro”, “apoio para a coluna”, “perna de cima para frente” (sobre a perna
esquerda), “joelho dobrado” (sobre a perna esquerda), “joelho levemente dobrado” (sobre a
perna direita), “travesseiro sob as pernas” e “toalha para apoio”.[Fim de descri¢do]

Figura 8 - Locais de apoio quando o paciente estiver deitado com a barriga para baixo. Vale
ressaltar que esta posicao ndo é recomendada para as pessoas que utilizam ventilagdo ndo
invasiva, como o BIPAP.

pernas esticadas cabeca virada de lado

travesso sob o rosto

cotovelos alinhados

) |
toalha embaixo toalhas sob o térax com 0s ombros
dos tornozelos e abdomen

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

Descricao - llustracdo em preto e branco de um homem deitado de bru¢os em uma cama
de solteiro. Sobre a ilustracdo, seis tépicos: “cabeca virada de lado”, “travesseiro sob o rosto”,
“cotovelos alinhados com os ombros”, “toalhas sob o térax e abdémen”, “pernas esticadas” e
“toalha embaixo dos tornozelos”. [Fim de descri¢do]



Caro aluno, que bom que vocé chegou até o final do médulo! Estamos muito felizes com isso. Reflita
o quanto de informacdo vocé adquiriu até agora, passando desde conceitos de cuidados de higiene
pessoal, inclusive, aprendendo conceitos relevantes a prevenc¢do de doencas causadas por agentes
infecciosos, até aprender sobre cuidados com dispositivos invasivos, tais quais traqueostomia,
gastrostomia e o manejo dos medicamentos. Aprender os conceitos de asseio pessoal também
foram de suma importancia para a sua pratica como cuidador, inclusive otimizando a no¢ao dos

cuidados com a pele nesses momentos e em diversos outros.

Parabéns! Continue a aprender, pois muitas outras informacdes também importantes estardo
disponiveis em outros médulos, as quais tudo tem a ver com os cuidados das pessoas com ELA, afinal

0 sono e as complicac@es relativas a esses individuos também devem ser alvo de muito cuidado.
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