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EDITORES

Frederick M. Maynard, MD - E Médico Especialista, diplomado em
Medicina Fisica e Reabilitacao. Tem demonstrado, desde o inicio dos
anos 80, um interesse muito especial pelos problemas dos doentes
atingidos pela poliomielite, sobretudo no que se refere a sua avaliacao
e ao modo de lidar com os mesmos, no periodo pds-pdlio.

Em 1983 fundou a Clinica Pds-Pdlio do Centro Médico (Ann
Arbor) da Universidade de Michigan. Como docente da Escola Médica
da Universidade de Michigan e da Escola Médica da Cane Western
Reserve (Cleveland), o Dr. Maynard tem investigado as situagoes
secundarias que afectam os sobreviventes da pdlio, incluindo os aspectos
de natureza psicoldgica e comportamental, e dado ampla difusao des-
ses conhecimentos, através de frequentes conferéncias e publicacoes.

Foi um dos editores da primeira edicao do Manual acerca dos
Efeitos Tardios da Poliomielite, para Médicos e Sobreviventes (1984).
Actualmente, o Dr. Maynard exerce medicina privada em Marquette,
no Michigan, e integra a Comissao de Directores do GINI.

Joan L. Headley, MS - Contraiu a pélio em 1948. Apds a sua
graduacao no Huntington College (Indiana), obteve o titulo de Mestre
em Educacao, pela Universidade de Indiana, e durante 18 anos ensinou
Biologia no ensino secundario.

Integra o GINI desde 1987, tendo ascendido a directora executiva
em 1989. A Dr.? Headley é, também, editora da Polio Network News,
coordena as conferéncias do GINI relacionadas com o pés-pélio e a
vida indei:)endente, e viaja pelos EUA efectuando palestras sobre os
assuntos relativos ao pés-pélio.

E, igualmente, membro de diversas comissdes de assessores
relacionadas com os deficientes fisicos.



PREFACIO A EDICAO PORTUGUESA

A Associagdo Pés-Pélio de Portugal decidiu, em boa hora, dar a
conhecer ao publico que se expressa em lingua portuguesa, o Manual
acerca dos Efeitos Tardios da Poliomielite, para Médicos e Sobreviventes.
Numa altura em que, segundo os dados estatisticos proporcionados pela
Organizagao Mundial de Saude, nos paises desenvolvidos, a poliomielite
— ou paralisia infantil — se acha erradicada, quer os estudos oriundos
da(s) ciéncia(s) médica(s), quer o testemunho directo dos afectados pela
praga de Verdo orientam-se no sentido, consensual, da existéncia de
manifestacoes de efeitos tardios, de feicdo neuro-muscular, associados
ao quadro patolégico original. O que sd@o a sindroma pés-pélio e os
efeitos tardios da poliomielite? Os debates, conceptual, investigativo e
vivencial em torno destas questées encontram-se em aberto e sao,
sobretudo nos Estados Unidos da América, motivo de estudos de feicao
diversa e de inquietacbes vdrias.

Ora, é precisamente no pais de Franklin Delano Roosevelt que o
Gazette International Networking Institute (GINI) tem desenvolvido um
esforco notdvel, desde inicio da década de Oitenta, no sentido de
divulgar, aos interessados, recomendacées prdticas que auxiliem os
sobreviventes da poliomielite a envelhecer com a poliomielite. O livro
organizado por Frederick M. Maynard e Joan L. Headley assume, como
destinatdrios explicitos, tanto os agentes de satude, quanto aqueles que
tiveram pélio. Ele teve a primeira edicdo em 1984, tendo a edicdo revista
— e substancialmente ampliada — sido publicada em 1999.

Em Portugal, a obra que agora se dd a conhecer, centrada na
realidade norte-americana, é pioneira. Depois dos estudos sobre a
poliomielite, notdveis para a época, de Gomes de Oliveira, de Andresen
Leitao, de Gomes de Aratjo e de Almeida e Sd — levados a cabo nos
anos Trinta, Quarenta e Cinquenta —, pouco mais se fez, em termos
tedricos, sendo hoje em dia esta doenca considerada como...
enfermidade de outrora. Fazendo a ponte entre o passado e os
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conhecimentos de ponta ao nosso dispor, actualmente, a Associa¢do
Pés-Pélio de Portugal tem procurado divulgar, desde finais de 1998,
junto dos poliomieliticos portugueses e de expressdo portuguesa, aquilo
que se sabe, tanto acerca da poliomielite, como acerca dos efeitos tardios
daquela doenca.

A publicacdo da tradugdo portuguesa do Manual acerca dos
Efeitos Tardios da Poliomielite, para Médicos e Sobreviventes surge
oportunamente, devido a dois grandes motivos. O primeiro é aquele
que respeita a sensibilizagdo, imprescindivel, tanto dos prestadores de
cuidados de saude, quanto dos investigadores potencialmente in-
teressados nesta temdtica. O segundo motivo liga-se a valia da
informacdo, agora proporcionada, e que tem uma importancia
fundamental para os sobreviventes da poliomielite. E a eles que, em
primeiro lugar, esta obra se dirige; sdo eles quem, antes de mais, tem
uma palavra critica acerca dos contetdos temdticos que lhes sdo
apresentados nas pdginas que se seguem.

& %k ok

Uma palavra final, de apreco, tem de ser dirigida ao tradutor. O
Major-General Médico Joaquim Augusto da Silveira Sérgio, Director
da Escola do Servico de Saude Militar, aceitou, sem pestanejar, o repto
que lhe foi lancado para verter para a nossa lingua o Manual acerca
dos Efeitos Tardios da Poliomielite, para Médicos e Sobreviventes. Fé-
-lo com competéncia invulgar. Esta obra também [he pertence, por
direito préprio, dado que ele a recriou de maneira simultaneamente
séria e artistica, adequando-a as especificidades dos destinatdrios
portugueses.

E, no entanto, o leitor quem julgard o livro que tem em mdos.
Que a semente agora lancada, em portugués, germine em boa terra,
constituem os nossos desejos mais sinceros!

José Manuel de Barros Dias

Associacdo Pés-Pélio de Portugal



PREFACIO

O ataque agudo da poliomielite inicia-se com sintomas seme-
Ihantes aos de uma constipacgdo, verificando-se a recuperacdo da maioria
dos individuos atingidos. Contudo, 1-2% desses individuos referem
queixas de falta de forca nos membros, tronco e musculos respiratérios,
tendo necessidade de hospitalizacdo. Alguns ficam completamente
acamados.

A generalidade recebe tratamentos a base de calor (ondas curtas,
calor himido, emplastros, lamas...), exercicios de mobilizacao, e outros
tipos de terapias, vindo mais tarde a necessitar de ajudas especiais, tais
como talas, muletas (canadianas), ou cadeiras de rodas. Outros podem
ainda necessitar de-intervencgoes cirtrgicas e de assisténcia respiratoria.

Através de um grande esforgo fisico e emocional, os sobreviventes
da paralisia da poliomielite melhoram a sua forca muscular e a funcao
motora. Voltam para casa, finalizam os estudos, empregam-se, e
constituem familia.

Décadas depois, tornam a queixar-se de fraqueza muscular, de
fadiga inusitada, de dores e sofrimento fisico, de dificuldade em respirar
ou engolir, e de uma diminui¢do na capacidade para realizar as suas
actividades habituais. Sem qualquer explicacdo, em outras situacées
clinicas fora do dmbito da pélio, estes novos sintomas originam
perplexidade e medo aos seus sobreviventes. A generalidade receia a
repeticdo do trauma original e teme a perda de independéncia. Nao
sdo unicamente os sobreviventes que desconhecem o que lhes estd a
acontecer. As suas familias, os colegas de trabalho e, mesmo os médicos,
inicialmente nao reconhecem o significado dessas alteracées. A maioria
sente-se abandonada.

Em 1979, Larry Schneider, num artigo publicado na Rehabilitation
Gazette, expds estas preocupacoes. As reaccoes a este artigo levaram a
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que se pensasse que muitos dos doentes, que tinham tido a poliomielite,
estavam a ter dificuldades semelhantes e, mais recentemente,
conduziram ao reconhecimento dos efeitos tardios da poliomielite.

As definicoes relacionadas com estes aspectos estdo em per-
manente evolucdo, bem como a/s sua/s causa/s, que ainda se encon-
tra/m em investigagado.

Enquanto se estimar que 25-60% dos sobreviventes poderao vir
a desenvolver a sindroma pés-pdlio, é dificil predizer, em termos
individuais, quais serdo os atingidos.

Felizmente que os efeitos tardios da pdlio sao tratdveis. Esta nova
edicdo do Manual descreve as manifestagées tardias da poliomielite, a
sua evolucdo e os tratamentos adequados. Escrito por especialistas da
drea, o Manual é bastante util, quer para os sobreviventes da pdlio e
suas familias, quer igualmente para os profissionais prestadores de
cuidados de saude.

Martin B. Wice, MD.

Centro de Reabilitagdo de St. John’s Mercy
Saint Louis, Missouri.
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Aos Sobreviventes da Pélio — que nas décadas de 70 e 80 desafiaram
a instituicao médica. O seu empenhado pioneirismo ajudou a instigar
a informacao contida neste Manual, cujo conteldo ira facilitar o
caminho dos sobreviventes na descoberta e na experiéncia dos
problemas relacionados com a poélio, no inicio do século XXI.

A poliomielite ¢ uma doenga infecto-contagiosa e epidémica, causada por um poliovirus que
atinge selectivamente as células motoras dos cornos anteriores da espinhal medula, destruindo-
-as a nivel dos espessamentos cervical e lombo-sagrado, resultando dai uma paralisia flacida.
Atingindo o cérebro, tem um tropismo especial pelas células ganglionares da area motora primdria
(area 4 de Brodmann ou drea pré-rolandica), pelos ntcleos vestibulares, na transicao bulbo-
-protuberancial, e por alguns dos pares cranianos.

Ao atingir as meninges, sobretudo a nivel da espinhal medula, origina um processo
inflamatério acompanhado de hemorragias.

O reservatério do virus é o Homem, sobretudo nas idades mais jovens, que podem ter
infecgoes latentes. A transmissao é feita por contacto directo, através das secrecées faringeas ou
das fezes de doentes infectados, aparecendo o virus nas respectivas secrecées, 36 a 72 h apés a
infecgao.

O contdgio faz-se num periodo entre os 7-10 dias antes e apés a manifestacdo dos sintomas.

Este virus é formado por dcido ribonucleico (ARN/RNA), conhecendo-se-lhe trés serotipos 1
- Brunhilde; 2 - Lansing; 3 - Leon. O mais frequente é o de tipo 1 — com 75% de casos. N. do T.
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® A HISTORIA DA POLIO

A Poliomielite existe desde a Antiguidade. Num quadro egipcio,
datado do periodo compreendido entre 1580 a 1350 a.C., encontra-se
representado um jovem apoiado num cajado com uma perna definhada.

O termo poliomielite deriva de duas palavras gregas — Polios,
que significa cinzento; e Mielos, que significa medula — ou seja, a
poliomielite é uma doenga que afecta a parte cinzenta da medula.

Esta doenca tem tido muitos nomes, incluindo o de paralisia
infantil, doenca de Heine-Medin, mielite dos cornos anteriores, e
paralisia da manha.

A primeira tentativa de uma descrigao clinica apareceu na segunda
edicao do livro de Michael Underwood, em 1789, relativo as Doencas
das Criancas, na qual a pélio é atribuida a denticdo e ao mau funcio-
namento intestinal.

A primeira ecloséo relatada, refere-se a quatro casos ocorridos
em Worksop, na Inglaterra, em 1835, e a primeira investigacéo siste-
maética sobre a poliomielite foi redigida na Alemanha, pelo ja citado
Jacob von Heine.

O aspecto enigmético da pélio foi o da transformagao, nos finais do
século XIX, principios do século XX, de uma doenga endémica, rela-
tivamente rara, em uma doenca epidémica das sociedades mais avanga-
das do mundo, particularmente nos paises escandinavos e nos EUA.

As epidemias de Estocolmo, em 1887; de Vermont, em 1894;
e novamente da Suécia, em 1905 e 1911; prefiguram a grande epi-
demia de Nova lorque, ocorrida em 1916, na qual ficaram deficientes
cerca de 27 mil pessoas, principalmente criangas, e 6 mil morreram.

Como resposta, as autoridades de satde publica afixaram carta-
zes nas casas atingidas pela doenga e separaram das maes as criangas
com suspeitas de pélio, levando-as para os hospitais.
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Em 1905, o Dr. lvar Wickman, de Estocolmo, reconhece a natureza
contagiosa da pélio e a importancia dos casos abortivos nao paraliticos”
na disseminacao da doenca.

Em Viena, em 1908, o Dr. Karl Landsteiner e o Dr. Erwin Popper
descobrem que o agente infeccioso é um virus. Mas este virus filtravel,
como era tao pequeno, sé pode ser identificado apds a invencao do
microscépio electrénico, o que veio a ocorrer em 1930.

Nos Estados Unidos, o Dr. Simon Flexner, que efectuou com éxito
a transferéncia artificial de poliovirus entre macacos, falhou na distincao
entre a poliomielite experimental, ocorrida nestes animais, e a difusao
natural da doenca no Homem. Como resultado da sua influéncia
opinativa, a crenca de que a pélio causada por uma infeccao intestinal,
com o virus a percorrer o trajecto oro-anal, foi adiada na América. Ao
pensar-se que o virus existia no ar™, foram gastos — tempo e dinheiro —
no desenvolvimento de ineficientes sprays nasais, em 1930.

Uma comissao de estudo dos virus, do Exército dos Estados Uni-
dos, a operar no Norte de Africa durante a II Guerra Mundial, ficou
perplexa com o nimero de jovens soldados que vieram a contrair a
polio, numa zona que se pensava estar limpa. Subsequentes investi-
gacoOes vieram a confirmar que, na verdade, se tratava de pélio, embora
nao tenha sido reconhecida a sua fase aguda.

A razao da nao existéncia de mais casos, nos paises onde a pélio
era endémica, ficou a dever-se ao facto dos individuos criarem a res-
pectiva auto-imunidade — quando criancas — ao contrairem uma forma
atenuada da doenca. Pelo contrario, nos paises onde a evolucao das
medidas higiénico-sanitérias veio a reduzir a ocorréncia das doencas
infecto-contagiosas, as pessoas, ao nao adquirirem (quando jovens) a
sua imunidade natural, tornaram-se mais vulneraveis a presenca do
virus, facilitando desta forma os surtos epidémicos.

Por outras palavras, a epidemia da pdlio era um subproduto
das medidas efectuadas para o controlo das demais doencgas in-
fecciosas.

A pesquisa da vacina veio a ser patrocinada por Franklin Delano
Roosevelt (FDR), Presidente dos Estados Unidos por quatro vezes. Tendo
contraido a doenca numa idade tardia, aos 39 anos, em 1921, a sua

" Individuos portadores com poucas manifestacoes clinicas. N. do T.
" O contdgio seria entao por via aérea. N. do T.
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demanda pela mobilidade leva-o a transformar uma velha esténcia bal-
nedria, em Warm Springs, na Gedrgia, num centro de hidroterapia para
os sobreviventes da pdlio. A medida que a sua fama e influéncia cresciam,
assim se desenvolvia a organizagao por ele fundada — A Fundacdo Warm
Springs veio a tornar-se na Fundagao Nacional para a Paralisia Infantil
(The March of Dimes — a Marcha dos Dizimos™"), orientada, quer para o
desenvolvimento da vacina, quer para o tratamento da pélio.

Por altura da morte de FDR, ocorrida em 1945, a Fundacao
Nacional, sob a égide do seu amigo e sécio, em assuntos legais, Basil
O’Connor, constitui-se numa poderosa organizacao voluntaria de sau-
de que, nos EUA, passa a financiar as pesquisas de maior significado
sobre a polio.

A descoberta feita por Jonh Enders, em 1948, em conjunto com a
sua equipa de cientistas de Harvard, de que o poliovirus podia ser cultiva-
do em tecidos nao nervosos, acabou por vir a conceder-lhes o Prémio No-
bel, e abriu 0 caminho para a elaboracéo da vacina da pdlio.

Jonas E. Salk foi o primeiro a tirar vantagem desta descoberta.
A vacina de Salk — o poliovirus inactivado pela formalina — foi sujeita
aos testes mais completos da histéria da medicina, antes de ser declarada
“segura, potente e efectiva”, no décimo aniversario da morte de FDR,
em 12 de Abril de 1955.

A vacina oral de Albert B. Sabin — do poliovirus atenuado — nunca
foi testada desta maneira, embora tenha sido aplicada de forma maciga,
com bastante sucesso, na Uniao Soviética e na Europa do Leste, nos
finais dos anos 50, antes do lancamento da vacina de Salk, no inicio
dos anos 60, como a vacina de escolha nos Estados Unidos.

A vacina de Sabin é duplamente vantajosa:
e E administrada por via oral, em vez de ser injectada;

e Ao seguir o trajecto oro-anal, origina a “imunidade da vizinhan-
ca” (das pessoas nao vacinadas que vivem conjuntamente ou que
estdo préximas), nao se circunscrevendo a proteccao individual.

** One Dime — é uma moeda que corresponde a 1/10 do Délar, ou a dez Céntimos. O Dizimo

(do latim decimu) correspondia a uma contribuicao a Igreja, consistindo na décima parte dos
frutos recolhidos. N. do T.
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Até agora, os argumentos relativos aos méritos das duas vacinas,
tém sobrevivido aos seus criadores.

A década decorrente entre o fim da Il Guerra Mundial e o licen-
ciamento da vacina de Salk, passou pelos maiores e mais frequentes surtos
epidémicos, na América do Norte e na Europa, caracterizados por um
aumento da média das idades dos individuos atingidos pela doenga.

Deste modo, a pdlio ja nao podia continuar a ser designada por
paralisia infantil.

As evolugbes no tratamento médico da poliomielite aguda, inspiradas
na Irma Kenny e seus colaboradores, originaram um aumento da taxa de
sobrevivéncia dos doentes profundos (os mais gravemente atingidos), parti-
cularmente daqueles que dependiam dos ventiladores para sobreviverem.

Nos anos 50, The March of Dimes estabeleceu e fundou 16 centros
regionais de respiragdo mecéanica assistida, ao longo dos EUA.

As vacinas vieram a originar um profundo declinio na pdlio, apés
os meados dos anos 50, de tal forma que, no final da década, The
March of Dimes ja procurava outra causa para subsidiar.

Ambas as vacinas tinham erradicado o poliovirus na maior parte
do globo. Apds as recentes iniciativas na China e no sub-continente
indiano, poucos sao os lugares que permanecem inacessiveis as
campanhas de vacinagdo montadas pela Organizacao Mundial de
Satde, os Rotérios, e outras agéncias governamentais e nao-gover-
namentais, na luta para eliminar mundialmente a doenga, no dealbar
do século XXI.

A derrota da pélio deixou marginalizados os sobreviventes, das
primeiras e muito publicitadas epidemias dos anos 50, como veteranos
duma guerra esquecida. A confirmagado da sindroma pés-pélio e dos
efeitos tardios da pélio, nos anos 80, veio reavivar, de certo modo, o
interesse na doenca, o que a torna tnica, dado que, segundo as palavras
do escritor médico John Rowan Wilson, “a sua ascensdo e queda tém
lugar numa unica existéncia”.

Tony Gould

Londres, Inglaterra
Autor de Uma praga do Verdo: A pélio e os seus Sobreviventes
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0O O ACONSELHAMENTO PSICOLOGICO

O aconselhamento e a psicoterapia podem ter efeitos positivos
no modo de lidar com a nova incapacidade (Backman, 1989). Aqueles
que experimentam os efeitos tardios da pélio, tém frequentemente sen-
timentos que ndo querem partilhar com a familia ou com os amigos;
tém necessidade de um lugar para chorar, para se queixarem, para se-
rem compreendidos. Alguns sentem que os outros ndo entendem bem
a sua angustia, ou toleram a sua necessidade de falar...: “ndo querem
tornar-se um fardo”.

O aconselhamento individual e a psicoterapia podem ajudar as
pessoas a mudar os pensamentos negativos, em pensamentos e ac¢des
mais positivos; a reduzir o stress; a aprender as formas para resolver
os problemas; a encarar o futuro incerto; e a melhorar o relacionamento
interpessoal.

Quando surgem os primeiros sintomas, as memérias dos primei-
ros anos da pélio vém a tona de dgua, levando a uma ansiedade ge-
neralizada, depressao e raiva. O aconselhamento psicolégico pode
ajudar os sobreviventes a entender o porqué destes sentimentos, e
aconselha-los no modo de como lidar com eles (Backman, 1987;
Genskow, 1996).

Devido ao falar-se acerca dos medos e da sensacao de perda
(ver A PERDA), as pessoas readquirem o sentimento de controlo e tém
as suas vidas mais preenchidas. Os sobreviventes podem usar o
aconselhamento para explorar novos caminhos, a fim de melhorarem
a sua vida social, e fazer planos relacionados com a sua reforma — que
pode ser antecipada.

O aconselhamento e a psicoterapia fazem uso de vérias técnicas,
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sendo frequentemente utilizada a combinacao das seguintes
abordagens:

m Os exercicios de relaxamento, que incluem o treino na criagao
de imagens e o relaxamento muscular progressivo, ajudam nas
dificuldades do stress e do sono.

m A reestruturacao cognitiva, que transforma os pensamentos
negativos e derrotistas, em pensamentos positivos e exequiveis.

m O imaginar pensamentos de situacoes que produzem ansiedade,
em paridade com os relacionados com o modo de lidar
devidamente com as mesmas situacoes.

m A modificacao do comportamento — que envolve a repeticao
do comportamento desejado, através do desempenho para
estabelecer novos comportamentos e objectivos.

m A intervencao psicodindmica, que permite exteriorizar, num
ambiente de apoio, os sentimentos e as experiéncias mais
dolorosas.

A terapia com casais e a terapia familiar ajudam as pessoas a
aprender a comunicar melhor, a reestruturar as suas vidas, e a encontrar
circunstancias alternativas, dado que:

®m Os membros da familia acham-se surpreendidos com os novos
papéis, nao sabendo como planear o futuro.

®m Enquanto que alguns dos sobreviventes receiam a sua perda
de independéncia, os demais membros da familia, em contraste,
comportam-se duma forma demasiado cortés ou exigente.

Na terapia familiar podem aprender a ouvir os outros, e apreciar
as suas percepgoes e necessidades. Os participantes podem aprender a
comportar-se diferentemente, de uma forma mais harmoniosa.

Os grupos de apoio constituem uma outra forma de acon-
selhamento (ver OS GRUPOS DE APOIO). Alguns sobreviventes sen-
tem-se desconcertados, preferindo fazer as coisas por eles préprios.
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P e et

Outros acham os grupos de apoio bastante confortantes e educativos,
sentindo-se motivados pela experiéncia (Backman, 1988).

Procurar o aconselhamento psicoldgico, nao significa que uma
pessoa seja fraca. De facto, saber quando pedir ajuda, é um acto de se
ser forte.

E importante encontrar um profissional devidamente credenciado.

Os departamentos médicos, psiquiatricos e psicolégicos; as clinicas
da dor, dos centros de reabilitacao; as associagdes profissionais licen-
ciadas ou certificadas, como a Associacao Nacional dos Trabalhadores
Sociais, a Associacao Americana de Psicologia e as Directorias dos Se-
guros de Saude, bem como os grupos de apoio; constituem, em prin-
cipio, bons locais para se recorrer, a fim de se procurar um conselheiro
adequado.

Encontrar um profissional adequado, é uma experiéncia de acon-
selhamento variavel entre o dificil e o sucesso completo. Embora o en-
trevistar potenciais terapeutas leve o seu tempo, tal permite fazer com-
paracoes.

A adequabilidade e a qualidade estao relacionadas com factores
como o conhecimento,-as abordagens terapéuticas, o respeito por
problemas éticos e delimitagoes profissionais, o estilo de comunicagao,
a reputacao, os recursos, a educagao e treino, a experiéncia profissional
e a compreensao pela incapacidade ou deficiéncia do doente.

0 O ALCOOL

A ingestao de éalcool é um meio habitual de convivio entre as
pessoas, em muitas culturas, diminuindo igualmente o stress.

Ainda que existam estudos, que identificam alguns beneficios
associados a niveis baixos de consumo de alcool, mesmo um consumo
moderado acarreta efeitos e riscos.

O élcool é uma droga depressora que deve ser evitada pelos sobre-
viventes da pélio, uma vez que interfere com o engolir e a nutricao, di-
ficulta o discernimento e a coordenacao, o que pode levar a quedas e
a outros acidentes.

Na presenca de qualquer insuficiéncia respiratéria (ver A RES-
PIRACAO e A INSUFICIENCIA VENTILATORIA), é muito importante
evitar a ingestao de éalcool — antes de se deitar — dado que o alcool
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pode perturbar os centros auténomos da respiracao, no tronco cerebral,
e igualmente originar um aumento do relaxamento dos musculos da

faringe, conduzindo a uma apneia do sono de tipo obstrutivo (ver A
APNEIA DO SONO).

Q A ANESTESIA

A anestesia é actualmente bastante segura, muito embora a gene-
ralidade dos sobreviventes a receiem, devido aos relatos de acidentes
ocorridos durante e ap6és a mesma.

Os potenciais problemas incluem:

e uma maior sensibilidade as drogas paralisantes (relaxantes
musculares);

e a possibilidade de ventilacao assistida apés a cirurgia;
e as perturbagbes éalgicas.

A maioria dos sobreviventes, sobretudo aqueles que tém histéria
de alteragoes respiratérias, necessitam de comunicar ao cirurgiao e ao
anestesista que tiveram a pélio (Calmes, 1977).

O tipo de anestesia escolhida - geral, regional, raquidiana... -
devidamente monitorizada (ECG, Oximetro...), depende do local
(anatémico) onde é necessério operar, das condigdes fisiolégicas e dos
desejos individuais, e da técnica do anestesista e do cirurgiao.

Teoricamente, existem razbes para se escolher a anestesia regional,
sempre que possivel, uma vez que a mesma diminui a resposta hormonal
do stress a agressao cirlirgica (Barker, et al., 1995).

Seréa efectuado o planeamento da anestesia mais adequada, logo
ap6s o anestesista ter tido conhecimento dos problemas médicos do
sobrevivente da pélio, tendo em consideracéo o plano de tratamento
pos-cirtrgico, a necessidade, ou nao, de ventilagao assistida, e de como
vai ser feito o tratamento da dor.

Os antigos relatérios referentes a incapacidade de reverséao dos
miorrelaxantes, devido, na maioria dos casos, a sobredosagem,
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contribuiram para o receio da anestesia geral. Os sobreviventes da pélio
sao bastante sensiveis aos miorrelaxantes, dado o nimero precario de
neurénios que possuem (Gyermerk, 1990).

O curare, droga paralisante do musculo, é hoje raramente
utilizado.

Actualmente, os anestesistas escolhem os miorrelaxantes que
sejam melhores e mais facilmente controlaveis, e avaliam, por rotina, a
resposta muscular individual aos miorrelaxantes, através da estimulacao
nervosa.

Os anestesistas usam inicialmente, por seguranca, metade da dose
normal, e avaliam a reaccao do individuo. Se necessério, pode ser
adicionada uma maior quantidade de anestésicos miorrelaxantes,
diminuindo assim a possibilidade de overdose (sobredosagem).

Nao esta publicado nenhum estudo sobre os problemas ocorridos
com a anestesia dos sobreviventes da pélio. Contudo, alguns dos
sobreviventes sao de opinidao que os sintomas pdés-pdlio pioraram apés
a anestesia regional.

Se for utilizada a anestesia raquidiana, é aconselhavel a
bupivacaina, em vez da lidocaina, como farmaco anestésico, dados os
estudos existentes que referem a possibilidade da ocorréncia de lesoes
nervosas com a lidocaina, ainda que seja considerada segura para a
anestesia dental e epidural.

A ventilagao assistida pode ser necesséaria apés a intervencao,
sobretudo numa grande cirurgia'?. Sendo comum nos sobreviventes
que a usam, ou a usaram no passado, a ventilacao assistida ajuda os
pulmoes a recuperarem dos efeitos da anestesia e da cirurgia.

Muitos sobreviventes parecem ser muito sensiveis a dor, sobretudo
nos membros paralisados, necessitando de doses adicionais de
analgésicos ap6s a cirurgia. E importante planear o tratamento da dor
no pés-operatério. A combinagao de tentativas resulta melhor. Por
exemplo: o cirurgiao pode injectar um anestésico no local da incisao;
o anestesista pode administrar analgésicos, de forma a produzir efeito
quando o doente acordar; e a este podem ser administrados, através
do soro, outros ou os mesmos analgésicos, em doses apropriadas.

(1) Esta divisao do acto cirurgico em pequena, média ou grande cirurgia encontra-se hoje em
desuso, uma vez que toda a cirurgia é sempre uma grande cirurgia. Pode ser mais féacil ou mais
complicada, consoante o estado do doente e a pericia do cirurgido. N. do T.

29




Uma das decisdes mais importantes, relacionadas com a cirurgia,
é o local onde teréa lugar a operacao.

As questdes que devem ser levantadas sao as seguintes:

m O Hospital tem uma equipa cirirgica com experiéncia no trata-
mento de sobreviventes da pélio com patologia neuromuscular?

m Existe uma UCI (Unidade de Cuidados Intensivos), se houver
necessidade de ventilacao assistida?

m Existe um/a anestesista de permanéncia, conhecedor/a dos pro-
blemas do pés-polio?

m O/A anestesista que avalia por rotina a transmissao neuro-
-muscular, fa-la-a neste caso?

m O cirurgiao esta consciente da possibilidade de virem a ocorrer
problemas no pdés-operatério, motivados pela pélio?

Os principais centros médicos tém programas de ensino de anes-
tesia, associados a unidades de reabilitacao, que preenchem estes
requisitos.

Os doentes, com pequenos problemas de pés-pélio, podem ser
submetidos a intervencdes cirtirgicas numa unidade de consulta externa
de cirurgia®, se esta preencher os requisitos acima descritos, e se os

doentes tiverem assisténcia domiciliaria ap6s a alta hospitalar (ver A
HOSPITALIZACAO).

Os doentes devem ser observados pelo anestesista, antes da
cirurgia electiva, para discutirem a respectiva situagao clinica e as
preocupacoes a ter com a anestesia.

Se o doente for incapaz de comunicar, é importante que alguém,
que conheca os potenciais problemas, converse com o anestesista. Se
o/a anestesista, quer no caso da cirurgia electiva, quer no da urgéncia,
nao se mostrar preocupado com a presente situacdo do doente, o
mesmo tem o direito de recusar a cirurgia, até se sentir perfeitamente
confiante. No entanto, é mais dificil nos casos das operagoes de

(2) Estes blocos operatérios, que se encontram ligados a consulta externa, servem para efectuar
intervencées cujo pés-operatério nao necessita — em condi¢cées normais — de internamento,
continuando o doente a ser assistido em regime de consulta externa. N. do T.
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urgéncia, devido a nao hqver muito tempo para se planear (ver A HOS-
PITALIZACAO DE URGENCIA).

Sempre que possivel, e perante qualquer situacao cirtrgica, os
sobreviventes da pélio devem estar nas melhores condicdes de satde.

O A APNEIA DO SONO

Definida como o déficite de respiracao pelo nariz e pela boca,
pelo menos, por um periodo de dez segundos, a apneia do sono pode
ser de causa obstrutiva, central, ou mista.

A apneia do sono de tipo obstrutivo (ASO) ocorre quando as
estruturas da garganta sofrem um colapso e bloqueiam a passagem a
entrada e saida de ar dos pulmées, durante o sono, embora continuem
os esforcos para respirar.

A apneia do sono de tipo central (ASC) ocorre quando o cérebro
falha no envio de sinais apropriados para o corpo iniciar a respiracao.
Nao ha passagem de ar nem movimentos da caixa toracica. Este tipo
de apneia do sono nao é habitual e, quando surge, encontra-se
frequentemente, ou associado a uma insuficiéncia cardiaca grave, ou
como resultado de um enfarto.

Na apneia do sono para a respiracao, o oxigénio diminui no
sangue, ocorre o despertar, o sono acaba, e a respiragao volta de novo.
O individuo adormece novamente e aparece outra apneia, continuando
este ciclo ao longo da noite, de onde resultam centenas de desper-
tares (as pessoas sem perturbacées neuro-musculares fazem até 5
apneias do sono/hora). O individuo, quando acorda de manha, nao
se sente fresco, sente-se cansado, e permanece sonolento durante
o dia.

Os fenémenos associados com a ASO incluem o ressonar alto; a
obesidade; uma histéria familiar positiva de apneia e de ressonar; a
sonoléncia durante o dia; e quando muito grave, a ocorréncia de
insuficiéncia cardiaca direita (ver O COR PULMONALE e A INSU-
FICIENCIA VENTILATORIA).

A ASO ocorre, inicialmente, quando os individuos dormem de
costas, ainda que, eventualmente, possam surgir episédios de apneia
em qualquer posicao.
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Um numero de factores, como a obstrucao nasal, pioram o resso-
nar e a apneia. O fumar provoca o edema das estruturas das passagens
aéreas superiores; o alcool e os sedativos conduzem ao relaxamento
dos musculos da parede posterior das vias aéreas superiores; e 0 peso
reduz o tamanho das vias aéreas superiores.

Muitos sobreviventes da pélio tém um respirar anormal durante
o sono, incluindo a ASO e a hipoventilacao. A ASO é provavelmente
mais grave nos sobreviventes da pélio, do que nas pessoas sem quais-
quer problemas clinicos. A ASO é igualmente vulgar nos sobreviventes
obesos, com funcao pulmonar normal; enquanto que a hipoventilagao
se encontra nos sobreviventes com escoliose, nas situagoes pulmonares
restritivas, e nas situacdes com histéria de processos neurolégicos de
tipo difuso, durante a fase aguda da pélio (Hsu & Staats, 1998).

A apneia do sono é diagnosticada por polisonografia, através do
estudo do sono ao longo da noite, geralmente efectuado num labora-
tério do sono por técnicos experientes.

O teste monitoriza os estadios do sono, os movimentos dos olhos,
o ressonar, o débito de ar pelo nariz e pela boca, o ritmo cardiaco, os
movimentos respiratérios da caixa toracica, e a saturagao de oxigénio.

A saturacao de oxigénio pode ser monitorizada facilmente em
casa, através de um oximetro, o qual também serve para rastrear ade-
quadamente uma ASO grave.

O tratamento médico da ASO inclui a perda de peso; a resolucao
da obstrucao nasal, caso esteja presente; o evitar o alcool e sedativos;
e o dormir de barriga para baixo ou de lado, em vez de costas. Se a
apneia for mais grave (>15-20 apneias/hora de sono), é habitualmente
prescrita a ventilagao nocturna nao invasiva, como a ventilagao nasal
a pressao continua positiva (VNPCP), ou por suporte de pressao a dois
niveis (ver OS VENTILADORES).

As passagens aéreas superiores na ASO sao mais susceptiveis de
se encerrarem durante a fase REM (rapid eye movements) do sono
(Ellis, et al., 1987), servindo a VNPCP como um suporte suave para
manter as vias abertas e estabilizar a situagao.

A obstrucao respiratéria, durante o sono, pode ser aliviada
pela utilizagcdo da ventilacdo nocturna. A anuéncia as mascaras nasais
tem provado ser um problema em algumas pessoas, particularmente
aquelas com claustrofobia e com ASO, o que nao é muito grave. Os
individuos que nao tém sintomas muito intensos (sonoléncia e fadiga),
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podem nao estar convencidos que a ventilacdo nocturna os ajude
(Hsu & Staats, 1998).

A cirurgia das vias aéreas superiores, para remocao do excesso
de tecido das amigdalas e do palato mole, designada por Gvulo-palato-
-faringoplastia, que resolve mais o ressonar do que propriamente a
apneia, nao é aconselhada nos sobreviventes da pélio dependentes da
respiracao a ra (Alba, 1985).

O A ARTROSE

A osteoartrite degenerativa® é bastante comum entre os sobrevi-
ventes da pdlio com fraqueza muscular residual, desequilibrio muscular
e deformagoes articulares.

A sobrecarga verificada nas articulacoes, quando utilizadas das
mais diversas maneiras, como as dos membros superiores ao suportarem
o peso do corpo, conduz a alteragbes degenerativas precoces.

As dores nos ombros, punhos e/ou maos, estao frequentemente
associadas a utilizacao de muletas ao longo dos anos. A artrose dos
joelhos ocorre frequentemente no genum recurvatum e na lassidao
ligamentar (ver AS DEFORMACOES ARTICULARES), particularmente
nos doentes com fraqueza do quadricipite e dos isquio-tibiais'.

As talas, os suportes, as muletas e outras ortéteses (ver A ORTO-
TICA); a fisioterapia; e a medicamentacao anti-inflamatéria; podem
ajudar no controlo e, em alguns casos, na eliminacao da dor artrésica.

A cervicartrose é vulgar em alguns sobreviventes da pélio, devido
a um posicionamento anormal da cabeca e pescoco, associado a
fraqueza muscular da porcao superior do tronco e dos bragos. O olhar
para cima, por parte de uma pessoa sentada numa posicao baixa
— numa cadeira de rodas — pode igualmente conduzir a uma degene-
rescéncia discal cervical e/ou a uma compressao radicular (radiculopatia)
com hipotonia secundéria das maos.

Os exames complementares de diagndstico, em presenca de uma
suspeita de cervicartrose, devem incluir os imagiolégicos da coluna

(3) Termo usado nos paises anglo-saxénicos que corresponde ao termo artrose. N. do T.
(4) Estes musculos correspondem aos — semi-membranoso, recto interno e semi-tendinoso —
flexores e rotadores internos da perna. N. do T.
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cervical — o Rx simples em varias incidéncias, a tomografia axial com-
putadorizada (TAC) e, se necessaria, a ressonancia magnética
(RMN ou MRI dos anglo-saxénicos) — e o electromiografico dos muscu-
los das goteiras (extensores da coluna) e dos membros: superiores.

O A ATITUDE POSITIVA

A atitude positiva — acerca da satide e do bem-estar — é mantida:
@ ao tornar-se num participante activo do seu tratamento;
® ao planear um programa individualizado;

® ao aceitar o facto de que alguns aspectos da vida irao mudar
com a idade;

® ao acreditar que, cada um por si, pode controlar a sua satde.

Os atributos reveladores da manutencao duma atitude mental

positiva incluem:

34

m O Optimismo e a Esperanca. Acreditar que as coisas podem
melhorar, e ter esperanca de alivio e/ou melhoria no futuro.

m O Controlo e o Auto-Rumo. Ter controlo da experiéncia de
deficiente, e desejar marcar o rumo da sua vida. Planear para o
futuro.

m Os Compromissos. Arranjar compromissos com qualquer coisa
— com grupos religiosos, deveres civicos, passatempos, familia,
trabalho... Manter-se interessado e com curiosidade em tudo o
que o envolva.

m A Vizinhanca e a Intimidade. Estabelecer relacoes individuais
e com grupos de pessoas.

m A Boa Satde. Manter uma dieta apropriada, exercicios
adequados e repouso. Evitar beber e fumar em demasia, e ter
outros hébitos sociais potencialmente perigosos.




m Os Sentimentos e as Sensagoes. Evitar a culpa, a raiva, a hos-
tilidade, o medo, a ansiedade e os sentimentos de baixa auto-
-estima. Perceber a vida e os acontecimentos como desafios,
em vez de ameacas.

m A Flexibilidade e a Adaptabilidade. Dispor-se a reordenar as
prioridades.

® O Humor. Procurar o humor, especialmente o da sua propria
condicao.

m A Abertura. Aceitar o que lhe acontecer, sem se lamentar, e
perdoar as pessoas e a si mesmo.

O A ATROFIA MUSCULAR PROGRESSIVA
POS-POLIOMIELITE (AMPP)

No inicio dos anos 80, os novos problemas dos sobreviventes da
poélio vieram chamar a atencao da comunidade médica, e o jogo dos
nomes comecou. Os artigos iniciais referiram “a falta de for¢a por
sobrecarga de trabalho” (Bennett & Knowlton, 1958); “o comeco tardio
da insuficiéncia respiratéria” (Hamilton, et al., 1970); “a perda da
capacidade ambulatéria” (Anderson, et al., 1972); e “os efeitos adiados
da poliomielite” (Yarnell, 1984).

Para distinguir a nova fraqueza muscular, de progressao lenta
e de origem neuroldgica, da musculo-esquelética e/ou dos problemas
de deterioracao causados pelo uso, Dalakas e colaboradores (1984)
usaram o termo “a atrofia muscular progressiva tardia do pés-polio-
mielite”.

A atrofia muscular progressiva pés-poliomielite (AMPP) é definida
como uma nova fraqueza e atrofia muscular progressiva, com sinais
clinicos e sub-clinicos de desnervacao parcial/reenervacao crénica,
compativel com uma prévia poliomielite aguda. O termo AMPP nao é
muito usado actualmente, tendo dado lugar a “sindroma pés-pélio”
(ver A SINDROMA POS-POLIO), uma definicao que continua a evoluir
e a revelar-se como sendo curta (i.e., uma nova fraqueza muscular,
como condicdo).
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Muitos abreviaram a sindroma pdés-pdlio, como SPP, o que pode
ser confundido com sequela pés-pdlio, que tem a mesma abreviatura.
A sequela pés-pélio refere-se ao inicio tardio dos sintomas atribuidos a
prévia poliomielite aguda, tendo em conta a faléncia do nivel de
recuperacao, de onde resulta a deficiéncia (Bruno, 1991).

Os efeitos tardios da polio — é o termo geralmente usado para
descrever os novos problemas especificos de salide, resultantes das
dificuldades crénicas causadas pela pélio, tais como a artrose; o desgaste
articular; a sindroma do canal carpico e outros problemas relativos aos
movimentos repetitivos; as tendinites; as bursites; a instabilidade
articular; as distensoes articulares, devidas aos mecanismos de com-
pensacao do corpo, eftc.

A sindroma poés-pdlio é considerada como uma subcategoria dos
efeitos tardios da pdlio.

Os efeitos tardios da poliomielite — é o nome de escolha para este
Manual, porque o seu contelido é importante para todos os sobrevi-
ventes da pélio, e nao somente para aqueles que se encontram dentro
de certos critérios de diagndstico.

0O A AVALIACAO

Para se avaliar a sindroma p6s-pélio, deve ficar assente que se
trata de uma pessoa que teve a paralisia da pdlio (ver A POLIOMIELITE
AGUDA), e que os sintomas actuais sao devidos aos efeitos posteriores
da pdlio remota, e nao a quaisquer outras condicoes/situagdes médicas,
ortopédicas ou neuroldgicas.

A avaliacao completa é feita por um médico, com informagao
dos membros da equipa de tratamento, que tem experiéncia na
apreciacao e no tratamento de individuos com doencas neuro-mus-
culares e/ou limitagoes funcionais. Tal médico pode ser um fisiatra
(especialista em medicina fisica e de reabilitacdo), um neurologista, um
ortopedista, um internista, um médico de clinica geral ou um médico
de familia com interesse em pessoas que tiveram a poliomielite.
Normalmente, a equipa de satde inclui profissionais de reabilitacao,
como os fisioterapeutas, os terapeutas ocupacionais e os psicélogos de
reabilitagao.
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Pode afirmar-se que um individuo teve uma poliomielite remota:

1) quando na leitura do boletim clinico existem dados que docu-
mentam a poliomielite paralitica aguda;

2) ao inferir-se da histéria classica da poliomielite paralitica, que
inclui uma doenca febril semelhante a gripe, seguida por uma
fraqueza muscular flacida com alguma recuperacao, nao sendo
a mesma acompanhada por déficites sensoriais;

3) através dos exames electromiogréaficos, demonstrativos de
desnervacgao antiga e posterior reenervacao.

Para melhor se diagnosticarem as causas responsaveis pelos novos
problemas de satde, incluindo a fadiga e a fraqueza muscular, a ava-
liacao pés-polio deve incluir:

e uma histéria médica, neuromuscular, ortopédica, e funcional,
detalhada;

® um exame objectivo, seguido de testes apropriados.
Estes testes incluem:

® os do sangue — hemograma, ionograma, testes da funcao hepa-
tica e renal, funcao tiroideia, CPK (creatinofosfocinase), etc.;

® o0 estudo da conducao nervosa — velocidade e intensidade da
corrente eléctrica nervosa;

® os estudos electromiograficos (ver A ELECTROMIOGRAFIA);

® os exames radiograficos — Rx simples, TAC e RMN.

Se o engolir constitui um problema, pode ser efectuado um estudo
modificado com papa de bario (ver A DEGLUTICAO).

Ao suspeitar-se de um problema respiratério, devem ser feitos
testes da funcao respiratéria (ver OS TESTES DA FUNCAO PULMO-
NAR), da gasimetria arterial (estudo de gases no sangue arterial), e/ou
um estudo do sono.
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Os testes sao adaptados para cada individuo.

A seguir a avaliagao, o sobrevivente da polio (e se possivel a fa-
milia), o médico avaliador, e outros prestadores de cuidados de satde
(fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, terapeutas da fala, pneumo-
cardiografistas, psicologos...), devem discutir e iniciar a implementacao
do tratamento da sindroma pds-pdlio.

O médico avaliador pode enviar o sobrevivente da pélio a um
especialista, para o diagnostico e tratamento de outras situagoes sus-
peitas encontradas durante a avaliagao. O resultado do exame deve
depois ser enviado ao clinico geral (ou médico dos cuidados primdrios).

O O BEM-ESTAR

Ao longo da vida, as pessoas deslocam-se em uma ou noutra
direccao, num continuo intervalo de bem-estar, desde um maximo de
desempenho, em uma das extremidades, a doenca grave ou morte
prematura, na outra.

Os sobreviventes da pdlio nao tém necessidade de lutar constan-
temente nos intervalos das crises de satide. Enquanto que alguns dos
problemas de satide necessitam de ajuda profissional, outros podem
ser controlados pelo préprio.

Uma vez que consultaram os profissionais de satide apropriados,
para alivio e tratamento dos efeitos tardios da pélio e de outras doencas
nao relacionadas, os sobreviventes devem considerar, para melhorar o
seu dia-a-dia, no ambito alargado do bem-estar e da capacidade para
participar na vida, o seguinte:

® Focalizem a atengao no bem-estar pessoal e na prevencao dos
novos problemas de saiide. Concentrem-se em estar na melhor
forma de satde e/ou desfrutem a sensacao de estar em harmonia
convosco proprios e com a vida. Deslocarem-se na direccao do
bem-estar, € um processo continuo, baseado numa decisao de
manter o equilibrio nos diferentes aspectos — fisico, emocional,
mental, social e espiritual — da vida;

® Facam escolhas conscientes e exequiveis de estilos de vida e de
comportamentos que promovam uma boa satde. As pequenas
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modificages, se praticadas de um modo consistente, como, por
exemplo, comer uma ou mais pegas de fruta por dia, ou fazer
exercicios de respiragoes profundas, trés vezes por dia, podem
fazer uma diferenca notavel ao longo do tempo;

e Facam um inventério. Que comportamentos de saide e de es-
tilos de vida sao correntemente gratificantes e resultam bem?
Que comportamentos e habitos nao saudaveis seriam melhor
ser eliminados ou diminuidos? Que praticas promotoras de sau-
de foram esquecidas?;

e Comprometam-se com um médico de cuidados primarios, que
entenda dos pontos fortes e fracos dos sobreviventes da poélio,
para fazerem exames regulares, a fim de vigiar a satde;

e [_eiam informacdes instrutivas e reputadas sobre o conhecimento
de préticas benéficas para a satde, incluindo sugestoes tacticas
de como atingir os objectivos individualizados de bem-estar;

e Marquem uns poucos objectivos realistas de bem-estar;

e Estabelecam contacto com as pessoas de apoio. Comecem, ou
juntem-se a um grupo de pés-pdlio, ou de pessoas com de-
ficiencia, que enfatizem o bem-estar e nao o estar doente;

e Os profissionais de satide conhecedores podem apresentar uma
} variedade de tépicos de saide, tais como: aconselhar na forma
[' de lidar com o stress; na actividade fisica apropriada; nas dietas
i

equilibradas; e no parar de fumar. Outros tépicos importantes,
relacionados com o bem-estar, sao as técnicas de auto-exame
da mama; os despistes do cancro, da diabetes e dos niveis de
colesterol; e as vacinagdes no adulto.

‘ 0 A BIOPSIA MUSCULAR
|

Por vezes utilizada na pesquisa, a biépsia muscular consiste na
‘ remocao cirtrgica de um pequeno pedaco de tecido muscular para
fins diagndsticos.

39




Habitualmente, é feita uma anestesia do local a biopsar. Os proce-
dimentos invasivos duram menos de uma hora, sendo normalmente
efectuados em regime de consulta externa.

O tecido muscular é depois examinado, através do microscépio,
por um patologista, a fim de ser determinada a natureza de qualquer
anormalidade, sobretudo, quando se trata de um problema primario
do musculo, como a distrofia muscular e a polimiosite, ou do motoneu-
rénio, que origina uma atrofia muscular secunddria, tal como acontece
na poliomielite (ver A PATOLOGIA).

A fibra muscular que tenha perdido, ha meses, a inervagao do
seu motoneurdnio, aparece na biépsia com a forma de um saco nuclear.
A que perdeu essa inervacao, mais recentemente, mostra uma atrofia
intermédia.

Nas biépsias musculares do pés-pdlio verifica-se um grande
nimero de sacos nucleares e de fibras musculares atréficas isoladas.
Estas fibras musculares isoladas, significam que os axénios terminais
degeneraram, e nao os respectivos motoneurénios. A degenerescéncia
dos neurdénios motores é marcada pela atrofia simultanea da totalidade
das regides musculares (Trojan & Cashman, 1996).

QO A CIRURGIA ORTOPEDICA

Os objectivos da cirurgia, a seguir a poliomielite aguda, sao o
de corrigir as deformidades, estabilizar as articulacbes e melhorar a
funcao.

A cirurgia é aconselhada quando os outros tratamentos, como a
reeducacao muscular, a distraccao das contraturas, os suportes e as
talas, falham (Nursing, 1948). O mesmo é perfeitamente verdade, na
actualidade, com excepcao de que essa cirurgia, para as extremidades
inferiores, raramente elimina a colocacao de talas, embora possa
aumentar as suas opcoes (Perry & Keenan, 1995).

Os procedimentos efectuados, até a actualidade, consistem no
alongamento do tendao de Aquiles e do tendao da fascia lata, na face
lateral da coxa (banda ou aponevrose ilio-tibial); nas transferéncias de
tenddes e musculos; e nas fusdes dos ossos (artrodeses) do pé (Perry &
Keenan, 1995) e da coluna, incluindo a colocagao de barras ao longo
da mesma.
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Ao envelhecer, os sobreviventes da pélio podem ter necessidade
da cirurgia, para reparacao da coifa tendinosa (a nivel do ombro); para
uma artroplastia, devido a artrose; e em alguns casos, para reparacdo/
revisdo dos procedimentos efectuados anteriormente.

Outros podem ter necessidade da cirurgia ortopédica, como
resultado de uma fractura, devida a uma queda.

Em qualquer das situacoes é necessaria uma atencao muito
especial, incluindo os suportes e a reabilitacao apropriada, a fim de se
evitar o desenvolvimento de contracturas.

As principais preocupacoes sao a flexao da anca, a flexao do
joelho, e a flexao plantar do tornozelo. A sobrecarga dos musculos do
brago deve ser igualmente evitada, durante a convalescenca da cirurgia
dos membros inferiores e da coluna.

A cirurgia da coluna, devida a escoliose (ver A ESCOLIOSE), é
consideravelmente mais dificil nos casos de pdlio, do que nos casos de
escoliose idiopética (escoliose de causa desconhecida). A mesma requer
um cirurgiao, com boa capacidade técnica, e uma equipa de profis-
sionais de satde para ajudar nos cuidados pés-operatérios. E essencial
um exame cardioldgico e pulmonar meticuloso. Adicionalmente, os indi-
viduos tém que estar preparados para o stress fisico e emocional, que

normalmente acompanha uma grande cirurgia (Siegel & Transfeldt,
1995).

Tal como em qualquer cirurgia, os sobreviventes da pélio devem
consultar um anestesista (ver A ANESTESIA) e coordenar com o hospital
(ver A HOSPITALIZACAO). A maioria das cirurgias ortopédicas
necessitam de tempo para cicatrizar, e alguns sobreviventes da pélio
necessitam de planear caminhos alternativos de funcionamento. Por
exemplo, na cirurgia da coifa dos rotadores, pode haver necessidade
de aprender novas maneiras de transferéncia, ou da utilizacado de uma
cadeira de rodas.

O AS CO-MORBILIDADES (Doencas Colaterais)

As co-morbilidades sao outras situagdes e manifestacoes clinicas,
que se juntam a paralisia da poliomielite, susceptiveis de contribuir ou
integrar outras patologias, para comprometer a capacidade do individuo
em realizar as suas actividades funcionais. Por exemplo, o cancro ou
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uma doenga renal podem desenvolver-se no sobrevivente da pélio
— como uma situagao de co-morbilidade - agravando os sintomas
incapacitantes de fadiga e de falta de forca, para além do normalmente
esperado nestas situacoes (nos individuos que sé apresentam a pélio).

As co-morbilidades, ou condi¢oes secundérias, podem estar igual-
mente relacionadas com a poliomielite, como a escoliose, a artrose, e a
pneumonia por aspiragdo, ou nao, como o cancro e a diabetes de tipo II.

E preciso ter em atencao que os sobreviventes da pélio podem
desenvolver as mesmas doencas — baseadas na genética, no tipo de
vida, nos comportamentos e nas situacdes circunstanciais — que o resto
da populacao.

0O A COMUNICACAO

A comunicagao é uma estrada com dois sentidos. Os participantes
de qualquer relacao devem ter um mutuo respeito pelos valores,
experiéncias e capacidades, que cada um traz consigo. Cada um é
responsavel pelos seus sentimentos, e os especialistas recomendam que
os sentimentos devem ser expressos na primeira pessoa. Conheca-os,
mas nao responsabilize os outros pelos mesmos.

Por exemplo, dizer que — ...quando tal e tal aconteceu, eu sen-
ti... — é preferivel, do que dizer — ...vocé faz-me sentir...

Os sentimentos nao estao certos ou errados, nem sao bons ou
maus. A verdadeira expressao do que se sente permite compreender
melhor o ponto de vista de cada um, e da também, a cada um, a
oportunidade para modificar o seu comportamento.

Estar a espera de que os outros leiam os pensamentos, acerca do
que se sente, ou do que se tem experiéncia, tem grandes probabilidades
de conduzir a um grave desentendimento.

A comunicacao, acerca da deficiéncia, é dificil para ambos os
lados —n&o se sabe o que dizer, nem para onde olhar. O siléncio é
frequentemente a situagao a que se remete a pessoa deficiente, porque
o siléncio protege a sua privacidade (lezzoni, 1998). Mas o siléncio
reforca a ideia de que existe algo para esconder.

Muitas pessoas deficientes devem levar os outros a falar, e devem
dar o exemplo. Uma explicacao para o siléncio das pessoas sem
deficiéncia — é o medo.
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Ter uma deficiéncia, ao contrario de outros grupos minoritarios,
representa uma categoria de pessoas a qual se pode vir a pertencer em
qualquer momento.

Ao nao se comunicar com elas, esta-se a excluir as demais que as
mesmas personificam (lezzoni, 1998).

O melhor conselho, para se interagir com os deficientes, € mostrar-
-lhes o nosso interesse e respeito, oferecer-lhes as escolhas, aceitar as
suas respostas, e lembrarmo-nos de que os deficientes sao, também
eles, seres humanos.

Uma boa comunicacao, entre os sobreviventes da pélio e os
prestadores de cuidados de satide, nao sé é desejavel, como é essencial
para a melhoria da qualidade de vida dos sobreviventes. A maioria
dos actuais médicos nao o eram, ao tempo em que a podlio era uma
doencga comum, e poucas doencgas sao semelhantes a pélio.

Os sobreviventes podem ter necessidade de informar os
profissionais de satide acerca da pélio e dos seus efeitos tardios.

Pode ser qtil:

m Dialogar com eles, até se encontrar alguém que proporcione
uma boa atmosfera, para se falar das questoes referentes ao
estado de saude e do que se sente.

m Preparar um resumo escrito e conciso, da histéria médica/ex-
periéncias, para o médico, quando da primeira consulta.

m Fazer previamente uma lista de perguntas e de preocupacoes,
de modo a que os assuntos importantes nao sejam esquecidos
na consulta ou encontro.

De igual modo, pode ser util:

m Tirar apontamentos durante a consulta/visita médica, ou pedir um
breve resumo escrito do/s diagnéstico/s e das recomendacoes.

m Convidar um amigo ou familiar de confianga, a fim de funcionar
como outro “par de ouvidos”, e/ou um intermediario conhe-
cedor, para ir também a consulta (Marny Eulberg, comunicag¢ao
pessoal, 1998).
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m Analisar as situacoes que ndo foram anteriormente satisfato-
rias, ou as quais foi dada menor importancia, tal como a
sensacao de nao se ter sido adequadamente informado, e
desenvolver uma estratégia de modo a prevenir que o mesmo
volte a acontecer (Korsch & Harding, 1997; Pincus & Sanford,
1992). '

0O A CONSERVACAO DE ENERGIA

Qualquer pessoa deficiente despende mais energia do que outra
nao deficiente, para efectuar as actividades basicas do dia-a-dia (ABD),
porque as tarefas sao feitas através de movimentos padronizados que
nao sao os normalmente utilizados. O processo de utilizar as partes do
corpo relativamente nao incapacitadas, de forma a compensar os
musculos fracos ou paralisados, esgota a energia.

Se o sobrevivente da pdlio tenta continuar com outras actividades,
apos ter esgotado a energia, o resultado pode ser a dor, a sensacao de
fadiga, ou a incapacidade de continuar com essa/s actividade/s. Por
isso, conservar a energia é vital.

Os conceitos que expomos sao essenciais para a conservacao de
energia:

m Estabeleca Limites. As pessoas devem saber os seus limites de
resisténcia e de tolerancia, para uma dada actividade. Os tera-
peutas e médicos aconselham frequentemente, para identificar
a dor, o uso da “escala da dor de 1 a 10” — representando o 1 a
dor de uma contusao, e o 10, a dor que se poderia imaginar se
uma cirurgia fosse feita sem anestesia. Usando esta escala, os
sobreviventes da pélio devem estabelecer a sua linha de base
para a dor. Aumentando a dor sempre mais do que um ponto,
a partir da respectiva linha de base, durante uma dada ABD, as
pessoas devem parar a actividade e repousar, até que a dor
volte a linha de base.

m O Repouso é relativo. Para alguns pode bastar sentar-se e “res-
pirar” durante 5 minutos, apés uma dada actividade. Para ou-
tros, pode ser necessario fazer uma sesta, durante uma meia
hora.




m Os outros sinais que o corpo envia para indicar que a tarefa é
bastante cansativa, incluem:

® a sensacao de que a tarefa requer mais do que um esforco
ligeiro ou moderado;

® a contraccao muscular e a sensacgao de fraqueza ou de fadiga
muscular, durante e apés o trabalho;

® a incapacidade dos musculos terem igual desempenho, du-
rante e apos a tarefa;

® a sensacao de encurtamento dos tempos respiratérios.

Reconhecer estes sinais e parar a actividade para descansar,
ajuda a evitar a dor e a fadiga (ver A MARCACAO DO RITMO).
Se estes sintomas nao se resolvem facilmente, deve procurar a
assisténcia médica.

m Seja selectivo. Os sobreviventes devem rever o horéario de cada
semana, e planear as actividades de modo a espacé-las ao longo
da mesma. As pessoas que ainda se encontram a trabalhar, de-
vem limitar as actividades nao relativas ao trabalho. E importan-
te equilibrar o repouso/relaxamento com as actividades essenciais.
Os trabalhadores sobreviventes da pdlio nao devem eliminar as
actividades de tempos livres, mas escolher aquelas que utilizam
musculos diferentes dos utilizados nas actividades de trabalho.

m Trabalhar numa posicao anatémica, despende menos energia.
A manutencao duma postura padrao coloca o corpo numa posi-
cao anatémica correcta. Os componentes da posi¢ao anatémica
sao a cabeca ao meio com os ouvidos alinhados por cima dos
ombros; os ombros relaxados e alinhados por cima das ancas;
o tronco alinhado e centrado por cima da pelve; os bragos
relaxados e dispostos lateralmente, a ligeira curva lombar e a
do pescoco, bem como a curvatura do estomago. Quando de
pé, a posicao anatémica inclui igualmente as ancas alinhadas
por cima dos tornozelos, a curvatura das nadegas, as pernas
ligeiramente sob tensao (sem bloqueio dos joelhos), e os pés
afastados 4 a 8 cm.
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Os esforcos para se tentar fazer uma actividade, sem que o cor-
po se encontre na devida posicao anatémica, resultam num
excesso de perda de energia, numa disfuncao do organismo, e
na dor. Com musculos fracos ou tensos, e/ou articulagoes defor-
madas, é dificil, para um sobrevivente da pélio, atingir a posicao
anatémica.

O fim, é o de se usar uma posicao, tao préxima quanto possi-
vel da posicao anatémica, quando se efectuar qualquer activi-
dade, mesmo as de repouso, como é o caso do dormir.

Quando sentado ou deitado, o gasto de energia pode ser redu-
zido, ao utilizar almofadas, cadeiras ajustadas, e estofos, que
ajudem a adquirir a posicao anatémica. As suspensoes e as
talas para os musculos enfraquecidos dos bracos, das pernas e
da coluna, reduzem significativamente a energia requerida para
um dado conjunto muscular. Contudo, existe um limite ao
beneficio das suspensoes e das talas, quando usadas na posicao
de pé. Podem ser necessérios instrumentos/aparelhos de ajuda
adicionais, como as bengalas, as muletas e os andarilhos, e mes-
mo, em alguns casos de marcada debilidade, pode também ser
requerido o uso de cadeiras de rodas com motor, ou scooters,
para reduzir efectivamente os gastos de energia, de forma a
melhorar a qualidade de vida.

Movimentar-se economicamente reduz o gasto de energia. Se
possivel, utilize os musculos adequados para a funcao. Os
sobreviventes devem utilizar os grandes musculos dos ombros,
dos membros superiores, das nadegas, do abdémen, e das coxas
—para o desempenho das actividades diarias— e nao os pequenos
musculos do pescoco, da coluna, dos punhos, das maos, dos
pés e dos tornozelos. Por exemplo, quando fechar a tampa rigida
duma caixa de cartédo, use a pressao da palma das maos, em
vez da ponta dos dedos.

m A regra dos 15 minutos sugere as pessoas que escolham quatro

actividades que querem fazer, num periodo de 2 a 4 horas. E
recomendado que seja escolhida uma variedade de actividades,
de modo a que nenhum conjunto muscular trabalhe demais.
Desta forma, as pessoas devem rodar pelas actividades, de 15
em 15 minutos, incluindo o periodo de repouso — em cada hora




ou meia hora. Os sobreviventes utilizam este plano baseado
nas suas capacidades.

m Uma boa regra empirica, para limitar o transporte, é nao carregar
nada que pese mais do que meio quilo, numa distancia superior
a 3 metros, ou por mais do que um minuto. Para aderir a esta
regra, os sobreviventes devem usar suportes moveis, carrinhos
de mao, e a ajuda dos outros.

0 O COR PULMONALE

O cor pulmonale é referido como uma insuficiéncia ventricular
direita do coragao, devido a uma situagao patolégica da caixa toracica
ou dos pulmédes que, ao interferirem na respiragao, levam a uma
diminuicao do nivel de oxigénio e a um aumento do anidrido carbénico
- no sangue. Estas duas situa¢des anémalas, nas trocas gasosas, podem
actuar separada ou sinergicamente, de modo a aumentar a pressao
arterial pulmonar (ver A HIPERTENSAO PULMONAR).

Ainda que esta situagao nao seja comum nos sobreviventes da
pélio, pode ocorrer naqueles que apresentam uma patologia toracica e
vertebral conducente a uma situagao de hipoventilagao (ver A
INSUFICIENCIA VENTILATORIA ), sobretudo, durante o sono. O uso
do pulméao de ago, durante a fase aguda da pélio, pode ser um potencial
indicador para o desenvolvimento da hipoventilacao.

O estado confusional constitui um sinal inicial de alerta do cor
pulmonale. Mais tarde, pode ocorrer a retencao hidrica e o edema dos
tornozelos.

Na presenca de uma baixa de oxigénio no sangue, os exames de
diagnéstico incluem o electrocardiograma (ECG), o Rx do térax, e o
exame dos gases no sangue arterial.

O tratamento do cor pulmonale requer a oxigenoterapia, pelo
menos durante 12 horas (durante a noite), e por vezes o uso de diuré-
ticos com restricao de sal na comida. Em alguns casos sao necessérios
os digitalicos e os anti-arritmicos — quando existem irregularidades nos
batimentos cardiacos.

Deve ser prescrita a suplementacao com potassio (K), para suprir o
K eliminado pelo rim, devido a medicacao com diuréticos (Fishman, 1978).
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O aumento de diéxido de carbono (CO,) pode nao ser resolvido
somente pela oxigenoterapia, requerendo igualmente a ventilacao
assistida. Quando ocorrem irregularidades no sono, as mesmas podem
ser caracterizadas pelo respectivo estudo do sono (polisonografia), para
se determinar se a administracao de ar sob pressao continua positiva
(ASPCP), ou a ventilacdo assistida, sdao mais apropriadas do que a
oxigenoterapia, por si s6. Administrar unicamente oxigénio, em presenca
duma hipoventilagao, pode aumentar perigosamente o nivel de CO,
no sangue, e conduzir a uma insuficiéncia respiratéria com acidose,
pondo em risco a vida.

A baixa frequéncia desta complicagdo, mesmo nos sobreviventes
da pélio com deformagées da coluna, pode estar associada a paralisia
de outros musculos, e a reduzida carga de trabalho respiratério e das
extremidades, forcando o repouso do coragao.

O A DEFICIENCIA E A SEGURANCA SOCIAL

Os dois programas de Seguranca Social, existentes nos EUA, dao
beneficios baseados na deficiéncia. Ambos definem a deficiéncia como
a incapacidade de empreender uma actividade proveitosa (de onde se
possa ganhar, ou vir o sustento), devido a qualquer incapacidade fisica
ou mental, comprovada clinicamente, que dure mais do que um ano
ou venha a resultar na morte.

Titulo II — O Seguro de Deficiéncia da Seguranca Social (SDSS)
cobre trés categorias de trabalhadores com deficiéncia e os seus
dependentes, os quais se encontram seguros pelo Estatuto da
Seguranca Social, apés o pagamento de uma taxa, a partir dos
seus ordenados, para o fundo de Segurancga Social, segundo o
Estatuto Federal das Contribuicbes dos Seguros.

As categorias sao:

e trabalhador segurado, deficiente — acima dos 65 anos;

® vitva deficiente ou vitvo, se a/o esposa/o falecida/o estiver
segura/o na Seguranca Social, com idades compreendidas
entre os 50 e os 60 anos;
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e individuo deficiente desde crianca (antes dos 22 anos) —
dependente de um dos familiares que tenha falecido com
seguro, ou com direito aos beneficios de deficiéncia, segun-
do o disposto do Titulo II.

Segundo o SDSS, os beneficios por deficiéncia comecam 6 meses
ap6s a decisao legal acerca do estabelecimento do inicio da deficiéncia
pela Seguranca Social. Apés 24 meses de pagamento do SDSS, os
beneficiarios sao automaticamente incluidos, sem qualquer pagamento,
nos cuidados de satide referentes a parte A dos beneficios hospitalares.

A outra parte dos cuidados de saide, parte B, que ajuda no
pagamento das contas médicas e de outros servicos, s6 se encontra
disponivel apés o pagamento dum prémio mensal (ver O SEGURO
DE SAUDE).

O titulo XVI, referente as Receitas Suplementares da Seguranca
(RSS), cobre os pagamentos dos individuos (incluindo as criancas
com idade inferior a 18 anos) que sao deficientes, e com receitas
e fontes de rendimento limitadas. Os pagamentos por deficiéncia,
através das RSS, comeca logo apds o preenchimento dum
requerimento.

Na maioria dos Estados, os individuos nas condicdes atras
descritas, também recebem ajuda médica e beneficiam dos
cuidados de satde.

Todos os individuos que se enquadram nas situacoes ja men-
cionadas, podem também pedir os beneficios por deficiéncia a Segu-
ranca Social, logo apés o inicio da deficiéncia, através do telefone,
por correio, ou pessoalmente, em qualquer gabinete/posto da Seguran-
¢a Social.

Os processos iniciais do pedido necessitam do nimero da
Seguranca Social; da prova de idade; dos nomes, moradas e nimeros
de telefone, dos médicos, hospitais, clinicas e instituicoes, com as datas
dos tratamentos; um resumo dos empregos ou funcdes dos ultimos
15 anos; e uma cépia do formuléario W-2 mais recente, ou do reembolso
do imposto federal.

O gabinete da Seguranca Social recolhe a prova médica (dados
clinicos), através dos seus técnicos e das instituicoes autorizadas para a
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prestacao de cuidados de saide, em relacao aos diagnésticos, a dor
e a outros sintomas, aos sinais clinicos, aos resultados dos exames de
Rx, aos medicamentos, aos tratamentos médicos e cirtirgicos ante-
riores, e as actividades funcionais afectadas pela doenca, tais como,
o arranjar-se, vestir-se, andar, tomar banho, pentear-se e arrumar
a casa.

As outras informagoes relevantes podem incluir as limitacoes para
o trabalho que envolvam a concentracao; o ritmo de finalizacao dos
trabalhos; e as limitagoes em estar de pé, sentar-se, erguer-se, subir,
curvar-se, ajoelhar-se e manipular objectos.

Quando as informacoes médicas probatérias sao inadequadas
ou insuficientes, o juri de revisao pode requerer uma informacao médica
adicional, proveniente das pessoas envolvidas no tratamento do doente,
ou de um examinador independente, ou uma prova nao médica dos
gabinetes de bem-estar social, do patronato, de professores e de outros
profissionais.

Por ultimo, uma equipa constituida por um médico ou psicé-
logo, dependendo da situacao que decorre da deficiéncia, e por um
especialista na avaliacao de deficiéncias, da seccao estadual dos Ser-
vicos de Determinacgao de Deficiéncias (SDD), decide acerca do grau
de deficiéncia.

Se a um individuo forem negados os beneficios de deficiéncia (o
que é uma situagdo frequente), tem 60 dias para apelar. Os apelos devem
ser feitos por escrito, e enviados por correio, ou pessoalmente, a
qualquer posto da Seguranca Social.

Os processos de apelo tém quatro niveis:

m A revisao por um outro painel médico (junta médica) ou
administrativo.

m Ser presente a um juizo de Direito Administrativo.
® A revisao por um conselho de apelacao.

m E, finalmente, apelar para o Tribunal Distrital Federal dos EUA
— um processo complexo e caro.
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O conjunto de todo o processo pode levar um ano ou mais, e
necessitar de avaliacoes médicas mais recentes, com o preenchimento
de novo formulario médico probatoério.

Os beneficios mantém-se enquanto a pessoa for deficiente, sendo
feitas revisoes periédicas para a avaliacao da evolucao da deficiéncia.
O intervalo das revisoes varia desde os 6 meses até aos 7 anos,
dependendo da expectativa de recuperacao.

Os beneficios cessarao de imediato, logo que o individuo
recomece a trabalhar com um ordenado igual ou superior a 140 contos
por més ($ 700) (Julho, 1999). Os beneficios também podem parar, se
a Seguranca Social decidir que a situagao do doente melhorou, ao
ponto de ja nao ser considerado deficiente.

Em 1987, a Administracao da Seguranga Social tomou conheci-
mento dos efeitos tardios da poliomielite, tendo emanado os critérios
de avaliacao da capacidade dos sobreviventes em continuar no em-
prego, descrito no Sistema Manual de Programas de Operacoes (SMPO).
O numero da lista de Avaliacao dos Efeitos Tardios da Poliomielite é o
DI 24580.010E.3.

A avaliacao inclui uma definicao, os sinais e sintomas, como docu-
mentar e avaliar, para além das descricoes da fadiga e da perda de
resisténcia, da falta de forca, da dor, da intolerancia ao frio, etc.

Os sobreviventes sao aconselhados a desempenhar um papel
activo em todo o processo, ajudando com o conjunto das provas mée-
dicas e das informacoes relevantes, seguindo o pedido em cada etapa,
fazendo cépias da documentacao importante, cumprindo todos os
prazos, e apelar se necessario.

A Organizacao Nacional dos Representantes dos Requerentes da
Seguranca Social pode sugerir um advogado especializado, em casos
de incapacidade ou deficiéncia.

0O AS DEFORMACOES ARTICULARES

As modernas analises biomecanicas e da marcha identifica-
ram muitas solicitacdes a nivel das articulagbes e dos musculos. Os
musculos acham-se completamente tensos, e os tendoes e ligamentos
enfraquecidos.
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A terapéutica adequada consiste em corrigir qualquer deforma-
cao; reduzir a excessiva tensao com as ortéteses apropriadas (suportes,
talas), ou com os instrumentos de ajuda (bengalas, muletas, etc.); em
modificar o estilo de vida; e em efectuar uma cirurgia reconstrutiva
selectiva.

As deformacoes articulares sdo mais comuns nas extremidades
inferiores. Uma dada funcao pode ser limitada, devido as posturas
anormais necessarias para se estar em pé e andar. As deformacoes
articulares, igualmente uma fonte de dores, podem ser agrupadas
consoante a sua causa, devido a:

e contraturas dos tecidos moles;
@ excessiva lassidao ligamentar;
e anormal angulacao éssea.

As contraturas (tensées restritivas das partes moles) desencadeiam
um desequilibrio muscular a volta das articulagdes. Se os musculos
antagonistas perdem a forca, para mobilizar uma articulacao na am-
plitude normal do seu movimento, o musculo mais forte pode ficar
mais curto e o fraco, ou antagonista, distendido. Além disso, a articula-
cao e os ligamentos podem ficar rigidos e limitados, no sentido do
musculo fraco.

Por exemplo, um pé equino fixo (pé que se apoia pela ponta dos
dedos) é causado pela tensao contractil do tendao de Aquiles (tendao
do calcanhar), dada a incapacidade dos musculos frontais da perna®
em levantar o pé. Andar com esta deformacao, cria uma tensao adicional
no joelho e a torcao do pé. Ao pé equino pode ser adaptada uma orté-
tese, se o tornozelo estiver estabilizado na posicao de equino e se
juntarmos uma cunha de apoio ao calcanhar elevado.

Pode ser tentada a aplicacao de calor e a distensao ligamentar,
mas a cirurgia é a resposta mais frequente para alongar e libertar o
tendao. O pé, corrigido cirurgicamente, pode necessitar de um suporte
ortotico.

(5) Loca antero-externa da perna — os extensores do pé e dos dedos. N. do T.
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A lassidao ligamentar permite uma mobilidade articular excessiva.
Dado os ligamentos — a estrutura tecidular que une os ossos entre
si — substituirem a accao dos musculos paralisados, em relacao a
carga que ¢é exercida a nivel articular, com o passar do tempo tornam-
-se distendidos. Por exemplo, quando o quadricipite esta paralisado,
a pessoa pode trancar o joelho numa posicao de hiperextensao. Se
o recurvatum do joelho® for sé de 10%, a tensao ligamentar poste-
rior 6 minima. A 20%, a forca duplica e ameaga a estabilidade li-
gamentar.

Com o abuso constante, as fibras musculares tornam-se estiradas,
a deformacéao progride, e sucede a dor. Estes sintomas podem ser
aliviados por uma ortétese — joelho-tornozelo-pé (OJTP) — desenhada
para limitar a curvatura posterior do joelho, enquanto permite a
suficiente hiperextensao para substituir a falta do quadricipite. Nao existe
uma resposta cirtrgica convincente.

As deformacoes do osso sao desenvolvidas frequentemente
em crianca, quando as substituicoes posturais, devido aos musculos
fracos/paralisados, criam uma carga desigual na cartilagem de
crescimento.

Por exemplo, se os musculos abdutores estao paralisados, o
sobrevivente da poélio pode usar a oscilacao lateral do tronco para
estabilizar a anca, do que resulta uma distensado da porcao interna da
articulacao do joelho, originando o “joelho quebrado” (genum valgus).
Mais tarde, as deformacdes podem aumentar com a erosao das
superficies articulares, devido a carga desigual. Os apoios para o joelho,
ou a ortétese OJTP, podem aliviar a dor.

A cirurgia correctiva pode ser necessaria, quando se desenvolvem
secundariamente areas de pressao, ou se a ortotese se parte repe-
tidamente.

0 A DEGLUTICAO

Embora a dificuldade de engolir (disfagia) nao seja reconhecida
como um sintoma primério dos efeitos tardios da pélio, foram referidos
muitos casos na literatura (Coelho & Ferranti, 1988, 1991; lvanyi, et
al., 1994; Sonies & Dalakas, 1991).

(6) Genum recurvatum — joelho inclinado ou angulado para trdas. N. do T.
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A incidéncia da disfagia, nos sobreviventes da pdlio, é estimada
em aproximadamente 18% (Coelho & Ferranti, 1991; Cosgrove, et al.,
1987), sendo prevalecente nos individuos com pdlio bulbar (Buchholz,
1994). Muitos destes individuos podem nao ter tido problemas de engo-
lir, durante o seu surto inicial de pélio.

A disfagia pode incluir os seguintes problemas:
e a fraqueza uni ou bilateral da parede faringea;
e a reduzida capacidade em retrair a base da lingua;

® a reduzida elevacao laringea, de onde resulta uma diminuicao
da proteccao das passagens aéreas.

Estes problemas resultam na permanéncia de residuos de
alimentos, em varias areas da faringe, originando o risco de o individuo
fazer uma aspiracao, apés ter engolido (Logeman, 1998). A realida-
de sugere que, embora as alteracoes da respiracao possam complicar a
disfuncao de engolir, e vice-versa, nao parece que uma possa pre-
dizer a outra. Contudo, os individuos com disfagia e uma reduzida
capacidade de solicitar uma tosse efectiva/produtiva, parecem ter um
risco maior, em presenca de dificuldades respiratérias (Coelho &
Ferranti, 1991).

Em relacao as linhas de conduta geral, para o tratamento da disfa-
gia, qualquer pessoa suspeita de ter problemas em engolir, deve ser
enviada para fazer um estudo modificado da degluticaio com badrio
(EMDB), sendo o mesmo importante para a definicao da fisiologia da
disfuncao da degluticao.

O EMDB deve incluir, quando possivel, a apresentacao de varias
consisténcias, isto é, de liquidos, desde os bastante fluidos aos mais
espessos; de purés; de sélidos moles; de soélidos; etc., e de quantidades
de material de contraste relacionado com a dieta diaria do sobrevivente
da pdlio. O EMDB é, também, a chave para identificar as melhores
técnicas compensatérias nao-invasivas, para facilitar a funcao da
degluticao.

A funcao da degluticao pode ser melhorada, significativamente,
pela modificacao da posicao de engolir, tal como voltar a cabega para
um lado, ou inclinar o queixo para baixo, ou modificar os habitos alimen-
tares, tais como evitar determinadas consisténcias ou “comidas proble-
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maticas”, alternar em engolir os liquidos com os sélidos, e engolir duas
vezes para cada bolus'” de comida.

Os sobreviventes da podlio, com problemas de degluticao, de-
vem evitar comer, quando se sentirem muito fatigados. Na maioria dos
casos, 0s exercicios agressivos fatigam mais o mecanismo do que o
fortalecem.

Os sobreviventes da pélio, com disfagia, devem fazer a avaliacao
da degluticao com intervalos regulares, de modo a acompanharem as
modificacoes progressivas, e determinarem, igualmente, se as técnicas
de compensacao continuam a ser efectivas.

O A DEPRESSAO

A depressao varia na forma, nos sintomas, e na gravidade. En-
quanto que os sintomas usuais incluem a fadiga, a irritabilidade, e a
dificuldade em concentrar-se e recordar; a depressao bipolar manifesta-
-se, quer através de caracteristicas maniacas, quer depressivas: tais
sintomas prejudicam a actividade individual, a satde, a carreira, as
relacoes, a estabilidade financeira, e tém um impacte adverso nas vidas
das pessoas que lhe/s sao queridas.

Reconhecer e tratar a depressao é efectivamente dificil, porque
os sintomas depressivos, como a fadiga e as perturbacoes do sono,
podem exacerbar os sintomas dos efeitos tardios da pélio. Os resultados
dos estudos provam que a depressao é tratavel (Gilbert, 1992), através
da melhoria verificada na combinacao da psicoterapia com a farma-
cologia (Hales & Hales, 1995).

Um estudo revelou que nenhum dos sobreviventes da podlio, que
se enquadrava clinicamente nos critérios das perturbagoes depressivas,
foi para o aconselhamento, ou tomou medicamentacao anti-depressiva
(Kemp, et al., 1997).

Historicamente, os sobreviventes da pdlio sao reconhecidos
pelas suas realizacoes, e pelas adaptacoes as suas deficiéncias. As pes-
soas classificadas como fortes, devem compreender que a depressao

(7) O bolo alimentar consiste na massa formada pelos alimentos mastigados e ensalivados, antes de
deglutidos. N. do T.
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nao ¢ um defeito de caracter, e que o procurar a assisténcia profissional
requer coragem e uma grande forca interior.

Os individuos que negam sentir-se deprimidos, podem revelar a
prevaléncia dos sintomas, quando contam histérias, ou na resposta a
questoes com resposta em aberto ou sem resposta certa.

Por exemplo, padroes como comer e ingerir alcool em excesso,
dormir muito, trabalhar em demasia..., sao modos de sublimacao de
sentimentos, como a irritabilidade, a solidao, a ansiedade ou mesmo a
excitagao, e podem esconder algum nivel de depressao.

Quando existem sintomas depressivos, é necessaria uma avalia-
cao metddica, levada a cabo por um profissional de saide compor-
tamental, a fim de se identificarem as causas subjacentes. Estes
profissionais, que variam nas suas abordagens, incluem psiquiatras,
psicologos, assistentes sociais, assistentes do trabalho e outros con-
sultores.

Quando procurar um profissional conveniente, factores como:

® 0 conhecimento das condigoes pessoais, da personalidade, do
estilo de aprendizagem, e do grau de deficiéncia;

® a acessibilidade;

@ OS Meios OU recursos;

® as recomendacdes dos outros;

sao importantes e devem ser considerados.

As opcoes de tratamento, que tém demonstrado ser de grande
valia, incluem:

® a terapia individual e a de grupo, que combinam a utilizagao
de abordagens de nao colocar ninguém a ser julgado, com a
nao utilizagao de medicamentos antidepressivos;

® as terapias de resolucao do trauma;

® as varias intervencoes.
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Os outros meios complementares vao desde os grupos de apoio,
até as sessoes praticas (workshops), aos livros de auto-ajuda, e as tera-
pias alternativas (Bieniek & Marshall, 1997).

Qualquer abordagem que afirme atingir resultados absolutos — é
necessario ter cuidado com ela.

Quando uma pessoa apresenta quatro ou mais dos sintomas
abaixo designados, para além de duas semanas, é aconselhavel a

consulta com um profissional de saide comportamental (National
Institute of Mental Health, 1992):

e Tristeza permanente, sensacao de vazio, ansiedade;

e Perda de interesse ou de prazer em actividades normais,
incluindo as sexuais;

e Falta de energia, fadiga, ser mais lento;

e Perturbacoes do sono (insénia, passear de madrugada, dormir
em demasia);

e Alteracoes do apetite (perda de apetite e de peso, ou ganho
de peso);

e Dificuldade em concentrar-se, em lembrar-se, ou tomar de-
cisoes;

e Nao ter esperanca, pessimismo;

e Apresentar sentimentos de culpa, de nada valer, de nao poder
ajudar;

e Pensamentos de morte ou suicidio, tentativa de suicidio;
e [rritabilidade;
e Chorar demasiado;

e Queixas cronicas e dores que nao respondem ao tratamento.
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0 O DIAGNOSTICO DA SINDROMA POS-POLIO

Os critérios de diagndstico da sindroma p6s-pélio incluem:

e Um prévio episddio de paralisia da pdlio, confirmado - pela
histéria médica, por um exame neurolégico e, se necessario,
por um exame electrodiagnéstico, demonstrativo das alteragoes
correspondentes as lesoes celulares dos cornos anteriores
medulares (exame ndo requerido para os membros com paralisia
6bvia da pélio);

e Um periodo de recuperacao neurolégica, seguido de um in-
tervalo de estabilidade neurolégica e funcional — habitualmente
de 15 ou mais anos — a preceder o comeco do novo surto de
fraqueza muscular;

e Um comeco gradual ou abrupto da nova falta de forca e/ou
anormal fatigabilidade muscular (diminuicdo da endurance —
prova de resisténcia), com ou sem fadiga generalizada, atrofia
muscular, e/ou dor;

® A exclusao de condicoes médicas, ortopédicas e neuroldgicas,
que possam originar os problemas de satde atras descritos.

As novas faltas de forca (normalmente acompanhadas por
diminuic@o da funcdo) constituem o sintoma cardinal da sindroma pés-
-p6lio. Sem uma histéria clara da nova fraqueza muscular, o diagnostico
nao pode ser efectuado. Além disso, o diagnéstico nao pode ser feito,
sem excluir outras causas semelhantes de falta de forca ou de outros
problemas de satde. Por esta razao, a sindroma é chamada: um
diagnéstico por exclusdo (ver A AVALIACAO).

O AS DISFUNCOES DO TRACTO GASTRO-INTESTINAL

A motilidade anormal do musculo liso, que se encontra na parede
do tracto gastro-intestinal (TGI) (boca, faringe, eséfago, estobmago,
intestino delgado e grosso, e recto), pode originar uma variedade de
sintomas, consoante a zona envolvida. Os sintomas gastrointestinais
sao habitualmente referidos pelos sobreviventes da pélio.
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De um levantamento de 705 individuos, segundo Anuras &
Bozeman, 1991:

» 31% - referiram - sensacao de aperto no eséfago ou disfagia®®’;

> 51% - & - sensacao de queimadura no peito;

> 27% - i - nauseas;

> 46% - “ - prisao de ventre (ver A PRISAO DE VENTRE):
> 11% - “ - vomitos;

> 52% - & - distensao abdominal;

» 32% - K - diarreia.

S6 o engolir foi bem estudado, sendo normalmente aceite como
o resultado directo da pdlio bulbar® no envolvimento da musculatura
da boca e da garganta (ver A DEGLUTICAO).

Os sintomas e as manifestagoes frequentes, em outras zonas do
TGI, podem resultar da pélio prévia, embora nao tenham sido
publicados estudos conclusivos acerca deste facto.

Os sintomas e as manifestacoes do TGI sao habituais na generali-
dade das pessoas, com as mesmas idades dos sobreviventes da pélio.

O tratamento das perturbacoes do TGI, nos sobreviventes, é
idéntico ao do resto da populacao.

J A DOR

A dor pode ser devida a intimeros factores, que vao desde os
mais benignos aos mais perigosos. Os sobreviventes da pélio, que tém
tido a experiéncia da dor, devem ser submetidos a uma extensa
avaliagao médica, a fim de ser diagnosticada a sua causa. A dor é devida
a sobrecarga muscular, tendinosa, ligamentar e/ou articular, indo as
primeiras intervencoes no sentido do alivio ou da eliminacao dos
factores que provocam a respectiva sobrecarga.

As sindromas dolorosas, associadas aos efeitos tardios da pélio,
incluem a dor muscular e as caibras. As fasciculacoes, descritas
frequentemente como uma sensacao de arrastamento, sao exacerbadas
pela actividade fisica, pelo stress e, algumas vezes, pelo tempo frio.

(8) Sensagao de dificuldade em engolir, podendo ser ou ndo acompanhada de dor. N. do T.
(9) O bulbo raquidiano contém os motoneurdnios responsdveis pela enervacao da musculatura
atrds designada. N. do T.
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Habitualmente, as dores musculares e as fasciculacbes diminuem ou
desaparecem completamente com o repouso (ver A MARCACAO
DO RITMO, A CONSERVACAO DE ENERGIA, e AS MODIFICACOES
DO ESTILO DE VIDA).

Uma distracgao suave pode ser ttil, mas deve ser feita judicio-
samente, em situacbes em que existe um grande beneficio funcional
para os tenddes que se encontram sob tensao (Gawne, 1997). O calor
e a massagem ligeira sao também tratamentos acessérios muito uteis.

A fibromialgia (ver A FIBROMIALGIA) e a dor associada foram
identificadas como tendo uma maior prevaléncia entre os sobreviventes
da pélio (Trojan & Cashman, 1995).

As entorses nao sao raras, e afectam os musculos, os tendoes, as
bolsas sinoviais e os ligamentos, podendo ocorrer de forma crénica ou
aguda. A dor relativa a entorse pode estar relacionada com a postura,
e/ou ocorrer como resultado de uma sobrecarga dos bragos, dos ombros,
ou das extremidades inferiores (Smith & McDermott, 1987). A dor, que
irradia dos ombros, é o resultado de uma tendinite do supra-espinhoso
ou do bicipite. A dor do cotovelo é comum, tal como a do joelho. O
Genum Recurvatum (joelho com procidéncia posterior) é uma situacao
proveniente da fraqueza dos ligamentos e musculos a volta do joelho,
que origina uma deformacao progressiva da regiao posterior da mesma
articulacao (ver AS DEFORMACOES ARTICULARES).

Para controlar ou eliminar as entorses e os sintomas, as articula-
¢oes devem ser protegidas através de suportes (ver OS SUPORTES),
ou pela utilizacao de muletas.

Outra causa frequente da dor é a doenca degenerativa articular.
As alteracoes degenerativas, como as da coluna, sao exacerbadas pelos
musculos enfraquecidos, e agravadas pela marcha, a nivel das
articulagoes nao protegidas, devido aos movimentos nao usuais e as
tensoes anormais. Podem ser diminuidas pela melhoria dos suportes,
com bracadeiras ou perneiras apropriadas, ou através de instrumentos
adaptativos (bengalas, muletas, coletes), de assentos especiais, ou de
modificagbes posturais.

Outros problemas posturais podem ocorrer secundariamente as
sindromas de compressao nervosa, vulgarmente no punho e ocasio-
nalmente no cotovelo (Werner & Waring, 1989). A compressao do nervo
mediano no punho (sindroma do canal cdrpico), e a compressao do
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nervo cubital no cotovelo e no punho, sao mais prevalecentes naqueles
que utilizam muletas ou cadeiras de rodas, do que na generalidade da
populacao.

As tensdes do punho e do cotovelo podem ser reduzidas pela
utilizacao de carrinhos a motor, de triciclos motorizados, de cadeiras a
motor, ou mesmo, pelo uso de talas manuais.

Um lugar habitual da dor nos sobreviventes da pélio, como
resultado da oscilacao do tronco, para tras e para o lado, em substituicao
dos enfraquecidos musculos da coxa é a coluna lombar. Os movimentos
anormais do tronco transferem o peso do corpo para as pequenas
facetas articulares, da porcéao posterior das vértebras, e estas nao toleram
a tensao.

A concentracao do movimento para trés, a um nivel baixo da
coluna, devido a fusao vertebral ou a escoliose, constitui uma outra
causa de dor.

A fraqueza dos musculos abdominais também predispoe para as
tensoes e lesdes vertebrais posteriores. As faixas abdominais, os coletes
e as cintas, podem ajudar a substituir os musculos abdominais
enfraquecidos. Os individuos que dependem de um movimento lombo-
-sagrado excessivo, para andarem, podem nao tolerar determinados
tipos de coletes.

A fisioterapia, como o calor, a massagem, a mobilizacao articular
e os exercicios de traccao, podem ajudar a controlar ou a resolver a
lombalgia.

A modificacao do padrao postural e da marcha, assim como a
utilizacao de muletas ou de andarilhos, podem ser necessarias para a
prevencao da recorréncia ou da resolucao da dor crénica. Devido ao
aumento da fraqueza e do desequilibrio muscular, algumas pessoas
podem ter necessidade de usar um triciclo motorizado ou uma cadeira
de rodas, para controlar este tipo de dor crénica.

A radiculopatia (patologia das raizes nervosas) pode ser a causa
de dor, em alguns sobreviventes da pélio, particularmente naqueles
que tém uma postura anormal, e/ou uma escoliose grave, ou uma
hiperextensao do pescoco ou da regiao lombar, devido a falta de forca
do tronco. Um colete dorso-lombar ou um suporte para o tronco, se
nao tiverem sido previamente usados, podem constituir uma opcao
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em alguns casos, a fim de se melhorar a posicao de sentar. Em outros
casos, a traccao e outras modalidades terapéuticas, como o gelo, o
calor, a massagem, os ultra-sons, a estimulagao eléctrica transcutanea
do nervo, e as injec¢oes nos pontos-alvo, podem ser benéficas.

O tratamento sintoméatico, com medicamentos anti-inflamatorios
nao esteréides (ver AS MEDICACOES), pode também ajudar, embora
o seu uso continuo deva ser evitado. Em determinados casos graves
pode, também, ser necessaria a cirurgia.

0 O EDEMA DOS PES

O inchaco dos pés (e tornozelos), nas extremidades parcial ou
totalmente paralisadas, é habitualmente originado pela acumulacao de
liquidos, quando a musculatura paralisada nao funciona para bombear
o sangue de volta ao coracao.

O inchaco dos pés, é denominado edema — quando se mantém a
marca da pressao deixada por uma forte pressao digital na pele, durante
alguns segundos. O edema persistente dos pés e das pernas pode
conduzir as Ulceras da pele, as infeccoes, aos coagulos sanguineos e,
mesmo, a amputacao.

E aconselhado o uso de meias de compressao feitas por medida.
As meias, com medida prévia, nao sao benéficas para os sobreviven-
tes da pélio, porque nao se adaptam por igual e confortavelmente as
pernas e pés com formas nao usuais, nao servindo senao como provas.

E importante evitar a compressao excessiva do abdémen e da
porcéao superior das coxas, pelas meias de suporte e pecas de roupa,
porque pode originar tromboses, ao dificultar a passagem do sangue
das pernas para o coragao.

0O A ELECTROMIOGRAFIA

A electromiografia recolhe as modificacoes do potencial eléctrico
do musculo, através de eléctrodos de superficie ou de agulhas.

O electromiograma (EMG), o tracado da electromiografia, ca-
racteriza a actividade eléctrica das unidades motoras e, nos
sobreviventes da poélio, mostra uma neuropatia (doenca dos nervos)
crénica caracteristica, que reflecte uma paralisia antiga.
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Durante a recuperacao da doenca aguda, as porcoes terminais
dos nervos motores enviam ramificacoes para os musculos sem
enervacao (Wohlfart, 1958), resultando unidades motoras maiores que
as normais, detectaveis pelo EMG (ver A PATOLOGIA).

Os achados EMGréficos dos sobreviventes da pélio, diagnos-
ticados precisamente como referentes a sindroma pés-pélio, e os da-
queles que nao tém sintomas, nao mostram diferencas significativas
(Cashman, et al., 1987). Consequentemente, o EMG nao é um exame
para diagnosticar a sindroma pdés-poélio. O diagndstico é clinico (ver A
AVALIACAO) e por exclusao. Os médicos utilizam o EMG para con-
firmar a histéria da prévia podlio, no caso de divida, e eliminar outras
doencgas que possam originar sintomas e/ou coexistir com a sindroma
pos-polio (Peach, 1997).

A investigacao que usa o EMG sugere que:
e as unidades motoras maiores nao sao estaveis;

® a desintegracao da unidade motora reenervada ira ocorrer ao
longo do tempo (Wiechers & Hubbell, 1981).

Num estudo, foi demonstrada a existéncia do aumento de ta-
manho de uma unidade motora, algum tempo apds a poliomielite
paralitica aguda (Stdlberg & Grimby, 1995).

Usando um nidmero estimado de unidades motoras (NEUM), um
outro estudo demonstrou que 87% dos membros previamente afectados,
apresentavam 65% de desnervacao, em relacao aos membros
supostamente nao atingidos; e que a progressao nao podia ser atribuida
a idade (McComas, et al., 1997).

O O EMPREGO

Muitos sobreviventes necessitam de trabalhar, porque os empregos
constituem a fonte necessaria aos seus rendimentos, como igualmente
do seguro de satde e dos beneficios de reforma.

Muitos ridicularizam a sensacao de satisfagao ou de identificacao
com o trabalho. Contudo, alguns enfrentam o dilema de cumprir com
as obrigacoes e as exigéncias do trabalho, o que pode aumentar as
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tensdes dos musculos sobrecarregados e aumentar a fadiga “global”,
com repercussdes na acuidade mental (ver A FADIGA). A luta para se
manter empregado, e 0 medo da perda potencial de rendimentos, cria
o stress nas relacoes pessoais.

Os sobreviventes sao encorajados a fazer exames fisicos pe-
riédicos, a fim de se determinar qual o tipo de trabalho que pode ser
efeito de uma forma segura, e a ter em consideragao o conselho dos
médicos avaliadores (ver A AVALIACAO), a fim de se evitarem mais
prejuizos.

Os profissionais de satide tém verificado o facto dos sobreviventes,
que estao doentes ou acidentados, necessitarem de trés a quatro vezes
mais tempo para recuperarem.

A reforma, quando é extemporanea, pode ser adiada, através
da implementacado de modificagdes no tipo de vida e nas instalacoes
do local de trabalho.

Por exemplo, os sobreviventes podem pedir ajuda em determina-
dos trabalhos; usar o ventilador enquanto repousam nos intervalos;
obter um lugar de parqueamento automével mais préximo; ou na
utilizacao do servico especial de transporte da cidade.

As entidades patronais podem ser obrigadas a proporcionar as
acomodacoes previstas na Lei dos Americanos Deficientes (ver A LEI
DOS AMERICANOS DEFICIENTES). Por exemplo, a entidade patronal
pode instalar um equipamento especial, como os auscultadores; investir
em mobilidrio ergonémico; reorganizar as funcoes do trabalho; modificar
os horérios; instalar equipamento adaptado para o trabalho, em casa
do empregado...

A Rede de Adaptacao ao Trabalho — RAT - (The Job Accommo-
dation Network - JAN), uma Comissao Presidencial para o Emprego
de Pessoas Deficientes, tem consultores experientes a disposicao — nos
EUA (telefone: 800-526-7234 V/TDD; JAN na www.pcepd.gov)— que
podem responder a perguntas acerca das instalacoes de trabalho, quer
por parte dos trabalhadores, quer dos patroes.

As empresas comerciais podem ter até 3 mil contos de dedugbes
por ano, para despesas incluidas na remocao de barreiras no trabalho,
na Deducdo do Imposto relativo a processos Arquitecténicos ou de
Transporte (Architectural/Transportation Tax Deduction — IRS, sec¢do
190 do Cédigo, Remocao de Barreiras. A seccdo 44 permite uma taxa
de crédito; atencao a aplicacao de restricoes).
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(5)

Quando os processos relacionados com o trabalho aumentam,
os trabalhadores sao aconselhados a verificar os manuais acerca dos
regulamentos/da politica relativa aos empregados (employee policy
handbooks), os manuais de recursos humanos, os documentos sobre o
planeamento de beneficios, e a Lei dos Americanos Deficientes — para
sua orientagao e ajuda.

Os servicos de orientagao de carreira e emprego, encontram-se
disponibilizados através de recursos privados, das Universidades e de
fontes bibliotecarias.

Cada Estado possui servicos de reabilitacao profissional, por si
financiados, para dar assisténcia as pessoas com dificuldade na obten-
cao ou na conservacao do emprego. Estes servicos encontram-se desi-
gnados na lista telefénica do Governo estadual.

Q O ENVELHECIMENTO

Pela primeira vez na histéria, devido aos recentes progressos da
medicina de reabilitacao, da medicina de urgéncia, e da educacao do
consumidor, individuos com marcada incapacidade e, sobretudo, os
nao deficientes, tém vivido bastante, de forma a experimentarem
simultaneamente as recompensas e os desafios, que vao desde a meia-
-idade a idade avancada (Ansello & Eustis, 1992).

O envelhecer com a pdlio nao tem sido sem custos. Em troca dos
beneficios pessoais, com o aumento da longevidade, muitos sobre-
viventes da pélio, ao envelhecer, tém experimentado o inicio nao espe-
rado de novos e frequentes problemas de salde, e de perturbacoes
funcionais que ameagam erodir a independéncia e a qualidade de vida
(Campbell, et al., 1994; Maynard, et al., 1991).

O ponto fulcral tem sido o conjunto dos novos sintomas relaciona-
dos com a pdlio, vulgarmente caracterizados pela fraqueza muscular,
fadiga, e dores musculares e articulares, resultantes da perda de fungao
(ver A SINDROMA POS-POLIO).

Os riscos de satide nao se limitam a estes sintomas. Viver com os
efeitos a longo termo da pdlio, coloca igualmente os sobreviventes pe-
rante um aumento potencial do risco de doencas cronicas relacionadas
com a idade, e de condigoes de satde, como a diabetes, a hipertensao
arterial, as cardiopatias, o enfisema ou a doenca pulmonar obstrutiva
crénica (DPOC), a osteoporose, e a obesidade — sé para nomear algu-
mas (Maynard, et al., 1991).
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Enquanto que estas situagoes afectam a generalidade da po-
pulacao idosa, ocorrem mais frequentemente e, em idades mais novas,
nas pessoas com deficiéncias fisicas, dada a sua saide precéria e as
barreiras que tém de enfrentar para a manter (DeJong, 1995; Marge,
1988; Pope & Tarlov, 1991).

O significado, tanto da sindroma pés-pélio, como do inicio das
doencas crénicas do idoso, em idades jovens, é o de potenciar a ace-
leracao do processo de envelhecimento, e o de produzir deficiéncias
secundarias (Lollar, 1994).

Devido ao custo destas consequéncias, quer para os individuos,
quer para a sociedade, a prevencao dos novos riscos de satde do
envelhecimento com a pdlio, e de outras deficiéncias a longo prazo,
tornou-se no principal objectivo da satde publica do século XXI
(Healthy People 2010: Draft for Public Comment, 1998).

O Estudo do Levantamento do Envelhecimento com Incapacidade
concluiu pela evidéncia da aceleracao do envelhecimento, ao comparar
a frequéncia de determinadas situacoes cronicas, verificadas em 218
casos de poélio, com idéntico nimero de amostragem da mesma idade,
proveniente do Levantamento de Entrevistas de Satde Publica (National
Health Interview Survey). Das 14 situacoes cronicas examinadas em
ambos os estudos, os sobreviventes da pdlio apresentavam uma maior
taxa de mortalidade e morbilidade, para a generalidade dos dia-
gnosticos, em comparacao com a restante populacao. Este exemplo é
mais acentuado para o grupo mais jovem (45 a 64 anos), em que a in-
cidéncia de situagoes cronicas, nos que envelhecem com pélio, é duas
a dez vezes maior, do que na restante populacao com a mesma idade

(Campbell, 1999).

Estas conclusdes documentam os problemas de satide das pessoas
que envelhecem com podlio, e realcam as diferentes necessidades no
ambito da satde publica.

Para se reduzir os riscos duma aceleracao do envelhecimento,
as pessoas que envelhecem com pélio necessitam de um maior nimero
de servigos de prevencao, nas idades mais jovens; de pessoal médico
e de prestadores de cuidados de saiide mais informados e instrui-
dos, acerca dos novos riscos de saide relacionados com o envelhe-
cimento dos deficientes; e de uma maior promocao de educacao na
salde.
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O A EPIDEMIOLOGIA

A Epidemiologia consiste no estudo de uma doenca, mais em
populacdes ou grupos, do que nos individuos.

Os estudos epidemiolégicos oferecem importantes informacoes
acerca da frequéncia, distribuigéo, e dos riscos de desenvolvimento de
um certo tipo de problemas.

Muitos dos estudos, sobre os sobreviventes da pélio, foram efec-
tuados em pequenas populacgoes seleccionadas, como as que procuram
tratamento numa clinica de pés-pdlio, ou entre os membros de um
grupo de apoio, ou ainda entre os assinantes de uma revista. Devido a
esta auto-seleccao, os resultados sao frequentemente questionados.
Outra das criticas é relativa a falta de dados dos estudos longitudinais.

Poucos estudos foram completados, principalmente aqueles em
que os sobreviventes foram escolhidos ao acaso na populacao.

Um estudo dos sobreviventes da pélio, em Olmsted Coun-
ty (Condado de Olmsted), Minnesota, entre 1986 e 1993, iden-
tificou 50 individuos que tinham tido a paralisia da pélio, entre 1935
e 1960 (numero representativo de um total de 300 casos de
pdlio ocorridos no Condado). Foram efectuados, no inicio, e apos
cinco anos, detalhados exames clinicos e testes da fungao nervosa.

Estes estudos demonstraram uma funcao muscular e nervosa
estavel. Embora nao houvesse sinais de paralisia progressiva, 60% dos
sobreviventes referiram a combinacao de sintomas de dor, de aumento
da falta de forca, e de fadiga.

Em 2/3 dos individuos sintomaticos, as causas dos seus sintomas
nao se encontravam relacionadas com a primitiva pdélio e eram capazes
de ser tratadas. Da totalidade, 20% dos individuos tinham dor muscular,
percepcao da falta de forca e de fadiga, ainda que nao tivesse sido cal-
culada a perda progressiva da funcao muscular (Windebank, et al., 1996).

Um estudo baseado na populacao de Allegheny County, Pennsyl-
vania, através de um levantamento validado pelo exame clinico, encon-
trou uma prevaléncia de 28,5% da sindroma pds-polio, em todos
os casos de paralisia. A incidéncia foi mais elevada nos individuos que
apresentavam uma profunda incapacidade permanente, apds a po-
lio, e nas mulheres. O indicador mais forte era o intervalo pélio/
p6s-pdlio — ndo a idade do comeco agudo, a extrema gravidade, ou o
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nivel da actividade fisica ap6s a recuperagao. A incidéncia era mais
elevada entre os 30-34 anos apés o inicio (Ramlow, et al., 1992). Con-
tudo, deve ser sublinhado que o facto de se ter ultrapassado este inter-
valo nao isenta ninguém de futuros problemas no ambito do pés-pdlio.

Em 1987, o National Health Interview Survey — NHIS (o
Levantamento da Entrevista Nacional de Satde), conduzido nos EUA,
juntou as informacoes sobre 821 sobreviventes da pélio, em 50.000
familias (120.000 pessoas). O resultado estimado foi o de 1,6 milhoes
de sobreviventes da pélio, em que 640.000 teriam a paralisia da pélio.

Os dados preliminares do NHIS, de 1994-95 (445 entrevistados),
estimam 1 milhdao de sobreviventes da pdlio, com 430.000 descritos
como sobreviventes da paralisia da pdlio.

O inquérito completo traca a histéria natural da poliomielite, e
inclui numerosas questoes acerca do “melhor periodo individual”, como
igualmente do periodo actual, de modo a compreender-se a intensidade
do declinio funcional, se o houver. Sao esperados estarem disponiveis
dados mais detalhados para anélise, a partir de Junho de 1999.

Num inquérito efectuado, em 1990, a 3.607 sobreviventes dina-
marqueses da paralisia da pdlio (populacdo estimada — 7.200), as
queixas mais frequentes foram: a fadiga intensa durante os exercicios
(59% nos homens e 76% nas mulheres), a consideravel falta de forca
nos musculos previamente afectados (52% nos homens e 67% nas
mulheres), e as dores articulares (46% nos homens e 64% nas mulheres),

com a fadiga a ser o novo sintoma mais frequente em ambos os sexos
(Lgnnberg, 1993).

Em 1994, um estudo noruegués, que se pensava ser represen-
tativo, realizado a 2.392 dos sobreviventes da podlio, na Noruega,
mostrou que 50% tinham tido a experiéncia de novos problemas de
satide relacionados com a pdlio, referindo um aumento da necessidade
de ajuda técnica, de assisténcia pessoal, e dos servicos de satde
multidisciplinares (Wekre, et al., 1998).

QO O EQUIPAMENTO ADAPTATIVO

O equipamento adaptativo torna possivel que os individuos
deficientes e os idosos cumpram as suas tarefas, de forma independente
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e segura. Os profissionais de satide, como os terapeutas ocupacionais
e os fisioterapeutas, podem avaliar as capacidades funcionais dos
individuos deficientes, ajudar na escolha do equipamento adequado, e
proporcionar o treino com o aparelho, se necessario.

O equipamento adaptativo, adquirido numa loja, pode necessitar
de ser modificado e adaptado.

O termo equipamento, cobre todo um conjunto de instrumentos,
dispositivos, utensilios e ferramentas, que podem ser utilizados em qual-
quer érea, no dia-a-dia. Alguns até sao muito simples e existem ha muito
tempo, como as pegas largas para se agarrar facilmente. Outras adapta-
¢oes, resultantes das novas tecnologias, sao mais complexas e caras.

A ABLEDATA (800-227-0216; www.abledata.com) possui uma
listagem de meios tecnolégicos de ajuda (assistive technology) e de
equipamento de reabilitacao.

Os meios tecnolégicos de ajuda existem para a maioria dos défi-
cites funcionais, tais como a falta de forca em qualquer das extremi-
dades, o uso de uma sé méao, ou a dificuldade em se dobrar.

Muitos utensilios, como os agarradores, as bancadas para o banho,
as cadeiras elevatérias de toilet, bem como os utensilios auxiliares para
comer, efectuar a higiene, e para vestir, antigamente vendidos sé as
pessoas deficientes, encontram-se actualmente disponiveis nos grandes
supermercados (nos EUA), farmaécias, e através de catalogos de
encomenda postal.

Os computadores activados pela voz; as direcgoes assistidas
(com esforco nulo) para automével; e os controlos domésticos auto-
matizados; encontram-se disponiveis para individuos com manifesta
deficiéncia.

As tecnologias actuais, como aquelas que apontamos, sao caras,
mas a medida que o tempo decorre, tendem a ficar mais baratas. O
envelhecimento da geracao da explosao demogréafica é um bom
pressagio para os individuos com incapacidade. A medida que a
populacao se vai tornando cada vez mais idosa, mais tempo e dinheiro
serao gastos na investigacao e desenvolvimento de melhores métodos
de compensacao para os déficites funcionais.

Cada Estado, nos EUA, subsidia os projectos dos meios tecno-
l6gicos de ajuda, os quais podem ser encontrados nos centros inde-
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pendentes de apoio, nos postos estaduais de reabilitagdo profissional,
ou em outros servicos relacionados com os deficientes.

Entretanto, o objectivo primario da maioria destes projectos, é o
de defender uma mudanca de politica e de sistema de acgao, relacio-
nados com estes meios tecnolégicos, o que pode constituir um boa
maneira para projectar, avaliar e/ou adoptar equipamento.

0O O EQUIPAMENTO MEDICO DE LONGA DURACAO

O Equipamento Médico de Longa Duracao (EMLD), tal como é
definido pelas companhias de seguros, Medicare (Cuidados Médicos),
Medicaid (Ajuda Médica), conhecidas por terceiros (pagadores), e for-
necedores, é equipamento médico, como ventiladores, talas, andarilhos,
muletas, cadeiras de rodas, scooters, etc., que tem um largo tempo de
duragao satisfatéria, e é necessario para dar apoio, proteccao e/ou
facilitar qualquer fungéo ou a independéncia do individuo. O equi-
pamento que os sobreviventes da polio recordam da sua meninice ou
da adolescéncia, foi substituido por um mais leve, mais transportavel,
facil de operar, e tecnologicamente mais avancado.

O reembolso das seguradoras, pela compra do EMLD, varia muito
dentro dos programas de seguros (ver O SEGURO DE SAUDE). A maioria
dos artigos requer uma receita médica ou uma ordem de pagamento da
seguradora. Por vezes é necessaria uma autorizacao prévia.

O Medicare paga cerca de 80% do custo dos items basicos que
considera razoavel, necessitando, por vezes, da assinatura do espe-
cialista ou de documentacao adicional, para justificar um determinado
tipo de equipamento, como uma cadeira de rodas motorizada ou um
ventilador.

Para se obter um EMLD é necessario um contacto cuidadoso, de
forma a poderem adquirir-se os melhores resultados.

® Primeiro — é necessario identificar os problemas ou as areas de
diminuicao funcional;

e Segundo — é necessaria uma avaliacao profissional dos
problemas, e pedir sugestoes e recomendacbes para se lidar
com eles, incluindo o uso do EMLD;
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e Terceiro — é necessario procurar os beneficios do seguro que
estao disponiveis, e seguir os procedimentos estabelecidos para
encontrar o vendedor apropriado, o preenchimento dos for-
mularios, etc., de modo a obter-se o melhor reembolso.

0 A ERGONOMIA

A Ergonomia é um campo interdisciplinar, referente ao desem-
penho e a seguranga dos individuos no trabalho, no modo como as
pessoas lidam com o ambiente de trabalho, como interagem com as
maquinas e, em geral, como partilham as envolventes do trabalho.

Aplicando este conhecimento a todas as envolventes, utensilios,
tarefas e trabalhos, efectuam-se os trabalhos que sao seguros,
confortaveis, e positivos.

Como a forga e a resisténcia diminuem, a utilizagdo dos principios
ergonémicos devera ajudar os sobreviventes da pélio a manterem-se
empregados, a viverem nas suas casas, € a terem acesso as suas
comunidades.

O alvo da ergonomia é o de combinar a configuracao de produtos,
utensilios e ambientes, com a capacidade de uma pessoa em os po-
der utilizar.

Por exemplo, uma torneira desenhada ergonomicamente tem uma
pega que tanto pode ser movida pelos dedos como por um punho fecha-
do; uma pa usada na jardinagem tem uma larga zona para se agarrar e
uma haste angulada; um posto de trabalho computorizado tem o visor a
uma altura que nao provoca tensao muscular; a cadeira tem um suporte
apropriado. Em casa, o frigorifico tem um compartimento de congelacao
localizado inferiormente; o balcao tem uma altura mais baixa, compati-
vel com a de um individuo numa cadeira de rodas. Na comunidade,
a entrada no Correio é feita através da abertura automatica das portas;
as barras de apoio das casas de banho estao a uma altura apropriada.

O membro da equipa de reabilitacao, que tem conhecimentos
consideraveis de ergonomia, é o terapeuta ocupacional. Através da
avaliacao do individuo — no local de trabalho, em casa, ou na comu-
nidade — o terapeuta pode fazer recomendacoes dos utensilios de
adaptacao, de equipamentos, ou das envolventes, para os adaptar
as capacidades desse individuo, e melhorar a sua qualidade de vida.
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0 OS ERROS DE DIAGNOSTICO E A POLIOMIELITE AGUDA

O ultimo caso de pdlio paralitica, nos EUA, originado pelo polio-
virus, foi relatado em 1979. Desde entao, foi relatada uma média
de cinco casos de paralisia da pdlio por ano. Estes casos foram origina-
dos pela vacina oral do poliovirus atenuado ou enfraquecido. Dado que
estes casos sao tao raros, sao frequentemente alvo de erro diagndstico.

Os poliovirus, contudo, nao sao os Unicos agentes capazes de
originar as sindromas paraliticas semelhantes a poliomielite classica.
Ambos os virus Coxsackie e ECHO podem originar uma paralisia
sobreponivel a da poliomielite. Mas, apds as duas ultimas décadas, o
agente mais comum, causador da sindroma semelhante a da pdlio,
tem sido o enterovirus 71 (EV 71).

A confirmagao do diagnéstico do EV 71, ou de uma outra virose
nao polio, é extremamente dificil. No entanto, desde 1977 a 1991, foram
confirmados 193 casos, através da cultura de EV 71, nos EUA
(Alexander, et al., 1994).

O quadro clinico da poliomielite clinica pode também ser
mimetizado por outras sindromas, das quais a mais comum ¢ a sindroma
de Guillain-Barré (SGB). A paralisia da SGB tende a ser simétrica
e ascendente, sendo acompanhada por uma perda de sensibilidade,
em 80% de casos, ao contrario da paralisia da pdlio, a qual produz
efectivamente uma paralisia focal, assimétrica, com nenhuma per-
da de sensibilidade.

O A ESCOLIOSE / CURVATURA VERTEBRAL

A escoliose é o termo usado para descrever qualquer curvatura
lateral da coluna. A cifose é a curvatura da porcao superior do tronco,
vulgarmente designada por “arredondamento ou bossa das costas”. A
lordose é a curvatura da porcao inferior da coluna, designada por
curvatura da espinha. As pessoas podem ter qualquer combinacao de
curvas, incluindo a dupla curvatura escolidtica.

As colunas de alguns dos sobreviventes da pélio desenvolvem
curvaturas, devido a fraqueza muscular e a paralisia. Quanto mais alta
for a curva no térax, mais dificil serd o respirar, acompanhado da
susceptibilidade para desenvolver o cor pulmonale (Moe, et al., 1978)
(ver O COR PULMONALE).
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A escoliose pode originar dores no pescoco e nas costas; pro-
blemas gastrointestinais, intestinais e da bexiga; problemas com a
mobilidade, devido a diferenca de comprimento das pernas, como
igualmente problemas derivados do uso dos membros superiores
(Clawson, 1998); e uma baixa auto-imagem. As curvaturas dos
sobreviventes da pélio progridem frequentemente, a medida que se
vai dando o envelhecimento e o enfraquecimento muscular.

As decisoes prudentes quanto ao tratamento, que correspondem as
necessidades do individuo, podem ser tomadas apds determinar-se o
quanto a escoliose afecta a sua satide. A funcao pulmonar (ver OS TESTES
DA FUNCAO PULMONAR), os exames dos gases no sangue, e a avaliacao
cardiaca, como o ecocardiograma, devem ser efectuados regularmente.

As opcoes de tratamento variam bastante, e incluem a ajuda
ventilatéria, os suportes, e o sentar de forma a dar o devido apoio ao
tronco, bem como as fusdes vertebrais através da cirurgia (ver A

CIRURGIA ORTOPEDICA).

Os profissionais prestadores de cuidados de satide necessitam de
compreender, quer as distintas caracteristicas da escoliose resultante
da polio, quer a paralisia dos intercostais (Moe, et al., 1978).

Quando se considerar o tratamento cirtirgico, é imperioso que
o cirurgiao ortopédico e o anestesista (ver A ANESTESIA) tenham
demonstrado o sucesso da cirurgia no tratamento dos sobreviventes
da pdlio (Bieniek, 1992).

A maneira como se gerem os factores relacionados com o estilo
de vida, como o peso, o fumar, o uso de alcool e de medicamentos, e o
nivel de actividade, sao importantes na reducao dos problemas asso-
ciados a escoliose.

As terapias alternativas (ver AS TERAPIAS ALTERNATIVAS)
podem ajudar na reducao da dor e na melhoria, de um modo geral, do
bem-estar (Bieniek, 1996).

Q A ESPIRITUALIDADE

A espiritualidade tem sido descrita de varias maneiras, como a
relagdo de uma pessoa com Deus, com o sagrado, ou com ambos; as
crencas acerca do significado, do propdsito, ou da missao da vida; os
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sentimentos de interligacdo com o universo ou com todas as coisas
vivas; o compromisso com valores, ideais e altruismo; e estar aberto ao
mistério da existéncia.

A espiritualidade nao estéd associada necessariamente a uma
comunidade religiosa, mas encontra-se relacionada com as tentativas
de responder as questbes acerca do significado da vida e de como o
Homem deve viver.

A espiritualidade tem sido igualmente descrita como ‘o recurso
mais poderoso que o Homem possui na sua caixa de ferramentas contra
o sofrimento” (Vash, 1994). As suas praticas incluem a meditacao, o
rezar, a consciencializacdo, a contemplacéao, as leituras de reflexao e as
palestras, e a partilha da adoracéao.

As pessoas referem que a introvisdo, o conhecimento, e os senti-
mentos de bem-estar, adquiridos através do desenvolvimento das suas vi-
das interiores, tiveram profundos efeitos nas suas atitudes, relacoes e acgoes.

A adversidade é, frequentemente, o agente catalisador do cresci-
mento psico-espiritual, que leva a uma modificacdo da perspectiva
acerca do significado da vida. Diz-se que o ter uma incapacidade ori-
gina uma perspectiva diferente, ndo uma personalidade diferente
(Covington, 1999).

Smith (1995) verificou que os sobreviventes da pélio demonstram
uma maior espiritualidade (rezam mais frequentemente, meditam, e tém
uma filiacdo religiosa), do que os seus contemporaneos nao deficientes.

Westbrook e Mcllwain (1996) verificaram que os sobreviventes
da pélio descobriram que a estratégia do desenvolvimento de uma
filosofia de vida, e o facto de se terem tornado pessoas mais espirituais,
constituiram uma ajuda muito melhor, para os efeitos tardios da pélio,
do que muitos tratamentos médicos ou estratégias sociais.

A énfase posta no “ser”, mais do que no “fazer”, descoberta em
muitas filosofias orientais, é um antidoto que ajuda na diminuicao dos
estilos de vida activos.

Q O EXERCICIO

Quando existe uma fraqueza muscular, a distensao muscular e os
exercicios de amplitude dos movimentos articulares sao importantes.
A prevencao da tensao é relevante, quando os musculos sao fracos, no
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sentido de se aumentar a fungao e, sobretudo, se existe uma limitacao
da capacidade respiratéria, a nivel da musculatura da parede toréacica
e abdominal.

E importante a prevencao da tensao na anca e joelho, para se
aumentar a capacidade da marcha, quando existe uma marcada
fraqueza da musculatura da anca e da coxa.

Os exercicios de condicionamento geral ou de aerdbia, especifi-
camente para manterem ou melhorarem a resisténcia cardiovascular,
sao bons para muitos sobreviventes da pdlio, e tém-se mostrado
eficientes (Owen & Jones, 1985; Kriz, et al., 1992). O melhor exercicio
de resisténcia é a natacao (ver A HIDROTERAPIA), porque diminui a
tensao mecanica nos tendées e articulacoes e, beneficamente, faz a
expansao do sistema cardiovascular.

Os exercicios de condicionamento ou de qualquer actividade
repetitiva, incluindo a marcha, que causam a dor ou a sensacao de
uma excessiva fadiga e aumento da fraqueza muscular, devem ser
interrompidos. O objectivo principal de qualquer programa de exercicio
deve ser a construcao da resisténcia, e nao da forca (Agre, et al., 1997;
Ernstoff, et al., 1996).

Na generalidade, os musculos que se encontram profundamente
enfraquecidos pela pélio prévia, respondem muito pouco aos programas
de exercicio de forca intensa. Os exercicios de fortalecimento, muito
graduais, orientados em intensidade e duragao pelo nivel individual de
fadiga e/ou de dor, podem conduzir a modestas, mas significativas,
melhorias na forca (Agre, et al., 1996).

Os exercicios devem estar centrados nos musculos funcional-
mente importantes.

Um programa adequado de exercicio deverd ajudar a manter
a forca nos musculos previamente envolvidos, e evitar a sobrecarga
dos musculos que nao foram anteriormente reconhecidos como ten-
do sido afectados.

Um programa adequado de exercicio devera ajudar a minimizar
a perda de forca e de resisténcia, em associagao com o processo de en-
velhecimento.

O aconselhamento profissional pode ser necessério, para esque-
matizar um programa de exercicio personalizado, viavel e efectivo.

75




O A FADIGA

A fadiga inusitada e incapacitante é um dos sintomas mais comuns
referido pelos sobreviventes da pdlio, ocorrendo por miiltiplas razoes.

Alguns destes sobreviventes descrevem a fadiga como uma dimi-
nuicao de energia, de resisténcia e de capacidade, em efectuar accoes
repetitivas (fadiga muscular rdapida), medida pela distancia de deam-
bulacdo ou pelo desempenho de tarefas com os membros superiores.
Outros aludem-na no sentido mais global do cansaco, referindo a so-
noléncia, a diminuicao da atencao e o aumento do esquecimento. Mui-
tos necessitam de dormir mais do que o normalmente esperado e, fre-
guentemente, sentem-se mais frescos com uma sesta. Muitos sobre-
viventes da poélio também referem um aumento da diminuicao de ener-

gia, ap6és uma doenca, uma intervencao cirirgica, ou um trauma
(Yarnell, 1988).

Embora os estudos de electrodiagnéstico tivessem demonstrado
que os musculos envolvidos na pdlio apresentavam sinais de
desnervacao crénica/reenervacao e uma deficiente transmissao neuro-
-muscular (ver A PATOLOGIA), nem todos os doentes com pdlio vieram
a referir a fadiga.

Os testes de forca e de resisténcia indicam que os sobreviventes,
que referem novos sintomas, tém, na verdade, uma enorme fraqueza
residual e uma reduzida capacidade de trabalho, e recuperam a forca,
apds a actividade, mais lentamente do que os sobreviventes assinto-
maticos da pdlio (Agre & Rodriguez, 1990).

A analise da marcha dos sobreviventes mostra que os musculos
enfraquecidos sao obrigados a trabalhar mais tempo e com maior
intensidade, a fim de compensarem os musculos paralisados, algures
nos membros inferiores (Perry, et al., 1987). Claro esta, que a fadiga
também pode resultar duma marcha defeituosa ou do insistir em
ultrapassar o ponto de cansaco (ver A MARCACAO DO RITMO).

A dor crénica musculo-esquelética (ver A DOR), uma queixa fre-
quente dos sobreviventes, pode originar fadiga e irritabilidade, e pode
levar igualmente a um sono prolongado e desordenado (Yarnell, 1988).
A perturbacao do sono contribui para a sonoléncia e fatigabilidade,
durante o dia.

Muitos medicamentos, como os narcéticos e as benzodiazepinas,
quando usados ha muito tempo, devido as dores crénicas, perturbam
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a fase de repouso do sono, e podem contribuir para a sensacao de
fadiga e irritabilidade.

A fadiga também pode ser atribuida a medicacoes (ver AS
MEDICACOES), como sejam os beta-bloqueantes, ou ao uso excessivo
de alcool e de marijuana.

O sono prolongado é também um factor que contribui para a
fadiga geral, podendo conduzir a atrofia por desuso e a nova fraqueza
dos musculos, como igualmente, a reduzida aptidao cardiovascular
(Stanghelle, et al., 1993).

Os sobreviventes podem levar trés a quatro vezes mais tempo
para convalescer de uma doenca, intervencao cirdrgica, ou trau-
ma, quando comparados com individuos que tém o complemento
das células dos cornos anteriores completo. E importante, enquanto
se encontra em boas condicoes, que cada sobrevivente encontre o equi-
librio entre a sobrecarga das suas delicadas e velhas unidades mo-
toras reenervadas, e o apropriado exercicio requerido (ver O EXER-

CICIO).

Os problemas respiratérios contribuem para a fadiga. Os
sobreviventes da pélio podem ter uma apneia do sono, de tipo obstrutivo
ou central (ver A APNEIA DO SONO), o que lhes causa sonoléncia e
fadiga, durante o dia. Os sobreviventes da pélio, com o aumento da
fraqueza muscular respiratéria, podem fazer a retencao do anidrido
carbonico (COz), especialmente a noite, devido a respiragdo pouco
profunda. A narcose, provocada pelo CO;, d& origem a fadiga e
sonoléncia durante o dia, de onde resulta o dormitar durante as con-
versas ou nos periodos de ligeiro relaxamento (ver A INSUFICIENCIA
VENTILATORIA).

Lidar com uma deficiéncia adicional é, para muitos, emocio-
nalmente um desperdicio, e pode levar a depressao (ver A DEPRES-
SAO), com diminuicao da atencao e da concentragao, ou distraccao
(Backman, 1987).

A tristeza e/ou o desgosto provocados pela perda de funcao
(ver A PERDA), bem como a depressao, podem originar a fadiga.

Finalmente, existe a teoria de que alguns dos sobreviventes da
pélio tém fadiga, como resultado de terem tido poliencefalite. Estes in-
dividuos referem sentir uma fatigabilidade central (diminuicdo da
aten¢do e da concentragdo e perda de meméria), devido ao envol-

77




vimento de vérias estruturas cerebrais, incluindo o sistema de activacao
reticular (Bruno, et al., 1991)1°.

Para tratar adequadamente o sintoma da fadiga, devem ser
identificados os vérios factores contribuintes. A fadiga, devida a com-
plicacdes, como sejam a dor crénica, o sono prolongado, os me-
dicamentos, a depressao, e os problemas respiratérios, ou a fadiga por
disfuncao das unidades motoras (ver A FALTA DE FORCA), devem ser
tratadas de forma apropriada.

0O A FALTA DE FORCA

A nova fraqueza muscular é a marca de autenticidade da sindroma
pés-pélio, e pode ter um impacte significativo nas actividades diarias.
Parte da nova falta de forca muscular ocorre em cerca de metade dos
individuos do pés-pélio (Jubelt & Drucker, 1999). E mais provavel que
a fraqueza muscular ocorra nos musculos previamente afectados, du-
rante a poliomielite aguda, a qual se seguiu uma recuperagao parcial
ou total (Cashman, et al., 1987; Dalakas & Illa, 1991). Menos frequen-
temente, os musculos “previamente ndo afectados” podem também de-
senvolver esta nova fraqueza progressiva. Contudo, estes tltimos, quan-
do da poliomielite aguda, tiveram sinais sub-clinicos de envolvimento.

Antes de um musculo ter manifestacoes (clinicas) de falta de forga,
quando das actividades diérias, é necessario que tenham morrido cerca
de 50% dos motoneurénios que o enervam.

A nova fraqueza progressiva tem muitas das caracteristicas
verificadas na pélio aguda, ou seja, é normalmente assimétrica, pode
ser proximal ou distal, e é frequentemente em mancha (a fraqueza pode
afectar um ou dois musculos de uma extremidade e poupar os outros).

A nova fraqueza muscular, ao envolver grupos musculares
especificos, pode ter como resultado a insuficiéncia respiratoria
(Bach, 1995); a fraqueza muscular de origem bulbar (dificuldades na
degluticdo, aspiracdo e falta de voz) (Sonies & Dalakas, 1995); ou a
apneia do sono.

(10) O sistema reticular encontra-se na por¢ao mediana do tronco cerebral, desde o mesencéfalo
até ao mielencéfalo ou bulbo raquidiano, inclusive, e comporta importantes centros reguladores,
como o cardiaco, o respiratério, o do sono e do despertar... N. do T.
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Os outros sintomas, resultantes desta nova disfuncao neuro-
-muscular, sdo o aumento da fatigabilidade muscular, descrita como a
rapida fraqueza de um musculo devido ao exercicio, que depois recupera
rapidamente (minutos a horas), consoante a carga a que tenha
sido sujeito (Sharma, et al., 1994); a dor e uma maior sensibilidade
muscular.

A nova fraqueza muscular, da sindroma pés-pdlio, foi estimada
progredir entre 1-2%/ano. Nestes estudos, a forca foi avaliada, quer
por testes manuais de forca muscular (Dalakas, et al., 1986), quer por
meios mecanicos (Agre, et al., 1995; Stdlberg & Grimby, 1995).

O curso da nova falta de forca é variavel. Alguns sobreviventes
tém experiéncia de uma progressao lenta e continua, enquanto
que outros referem uma progressao por etapas, com planaltos entre os
periodos de progressao. Devido ao curso lento e varidvel da falta de
forca, torna-se dificil demonstrar a sua evolucao (Jubelt & Drucker, 1999).

A causa exacta da nova fraqueza muscular (ver AS TEORIAS) é
desconhecida, mas é claro que existe uma deterioracao progressiva da
unidade motora (Wiechers & Hubbell, 1981) (ver A PATOLOGIA).

Frequentemente, tem sido posta a hipétese de que o aumento das
necessidades metabdlicas da célula nervosa, a fim de manter a enervacao
de mais fibras musculares, do que o normal, teria como resultado uma
prematura exaustao ou morte celular, comegando a mesma a nivel dos
prolongamentos distais (prolongamentos axoniais).

O desgaste muscular, que tem como resultado uma excessiva
fadiga muscular, pode contribuir para a exaustao prematura das unida-
des motoras (Grimby, et al., 1996; Sharma, et al., 1994; Sivakumar,
et al., 1995).

Para tratar esta nova falta de forca, é importante usar as medidas
de conservacao de energia (ver A CONSERVACAO DE ENERGIA) e
parar o desgaste dos musculos ja de si fracos (Agre, et al., 1996). Isto
pode ser efectuado ao espacar as actividades (ver A MARCACAO DO
RITMO) e ao usar as ortoteses (ver A ORTOTICA) para ajudar os
musculos fracos.

Foi igualmente demonstrado que os programas de exercicios
nao fatigantes podem melhorar a forca dos musculos enfraquecidos,
de uma forma ligeira a moderada (Agre, et al., 1996; Jubelt & Drucker,
1999; Spector, et al., 1996). Um ponto importante, é o de evitar o
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frequente e continuo desgaste, ou exaustao muscular, e usar um
programa de exercicios nao fatigantes (ver O EXERCICIO).

Q A FIBROMIALGIA

A fibromialgia é uma perturbagao musculo-esquelética comum,
que ocorre em 2% da populagao adulta (Wolfe, et al., 1995). Alguns
dos sintomas sao semelhantes aos dos efeitos tardios da pélio.

Os individuos com fibromialgia tém uma histéria de dores crénicas
generalizadas e de, pelo menos, 11 dos 18 pontos especificos de
sensacao a dor, no exame fisico (Wolfe, et al., 1990). Outros sintomas
comuns associados sdo o sono nao restaurador, a fadiga, a rigidez
matinal, e determinadas perturbagées gastrointestinais.

A causa exacta da fibromialgia é desconhecida, mas as
investigacoes tém demonstrado algumas perturbagoes em certos neuro-
-transmissores, como a serotonina e a substancia P (Russell, et al., 1994);
e em aminoacidos, como o triptofano, necessério para a sintese da
serotonina (Yunus, et al., 1992).

Foram igualmente referenciadas alteracbes neuro-hormonais,
incluindo baixos niveis de somatomedina C ou factor-1 de crescimento
semelhante a insulina — insulin-like growth factor-1 (IGF-1)"Y — (Bennett,
et al., 1992).

O tratamento da fibromialgia pode incluir o uso de medicamentos,
como a amitriptilina ou a ciclobenzaprina'®, a fluoxetina’®, e o 5-
-hidroxi-triptofano, em pequenas doses, a noite.

Os exercicios de aerdbia sao um importante componente do
tratamento.

A apneia do sono, que pode estar presente em 44% dos ca-
sos de fibromialgia do sexo masculino, deve ser tratada (May, et
al., 1993).

Os outros possiveis tratamentos incluem as técnicas de relaxa-
mento, o calor, a massagem, e a injeccao de anestésicos locais.

(11) Este factor actua igualmente a nivel da cartilagem de crescimento do osso, sendo sintetizado,
sobretudo no figado, por accao da hormona somatotréfica, segregada pelo lobo anterior da
hipdfise. N. do T.

(12) Inibidores nao selectivos da recaptacao das monoaminas. N. do T.

(13) Inibidor selectivo da recapta¢ao da serotonina. N. do T.
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Foi efectuado um estudo com sobreviventes da pélio, no sentido
de se determinar a ocorréncia e as caracteristicas da fibromialgia (Trojan
& Cashman, 1995).

Usando os critérios do Colégio Americano de Reumatologia,
para identificar os doentes com fibromialgia, e as fronteiras da fibro-
mialgia (definida como uma histéria de dor crénica generalizada, e
com 5 a 10 pontos sensiveis a dor, no exame fisico) =10,5% dos so-
breviventes tinham fibromialgia, e outros tantos encontravam-se nos
seus limites.

Os sobreviventes, com fibromialgia, queixaram-se mais de fadiga
generalizada, do que aqueles que a nao apresentaram, e metade desses
sobreviventes relataram ter tido melhoras com a amitriptilina.

A verificacao da existéncia, e o tratamento da fibromialgia, devem
ser incluidos no controlo/tratamento dos efeitos tardios da pélio.

O A FILOSOFIA DA AUTO-AJUDA

O movimento da auto-ajuda evoluiu no sentido de preencher
uma lacuna, dando solucdes aos grupos cujas necessidades provinham
do facto de nao terem contacto com os profissionais médicos e as orga-
nizacoes de servigos sociais e humanitérias, bem como com unidades
de apoio a familia, instituicoes religiosas e outras.

A auto-ajuda é um recurso social que os individuos necessitados
usam, para nao se confrontarem com os problemas advindos do seu
isolamento (Katz, 1998).

A forca do movimento de auto-ajuda provém do seu espirito, ou
da crenca, que valoriza a auto-determinagao, e instrumentaliza os
individuos com ferramentas tteis, de modo a encararem e partilharem
os seus problemas.

As pessoas que tém o mesmo problema, e se conhecem bem
por dentro, podem partilhar uma compreensao especial. Estas pessoas
tornam-se peritas em lidar com os processos, através da experién-
cia, existindo uma énfase no saber experimental (Reissman & Carroll,
1995).

As pessoas que utilizam as técnicas de auto-ajuda, manifestam
uma sensacao de optimismo acerca da sua capacidade em mudar, e
reconhecem que, ao fazer modificacoes, as mesmas podem ter impacte
na sua qualidade de vida.
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Os sobreviventes da pélio podem participar nas actividades
de auto-ajuda, ao assistirem as sessdes dos grupos de apoio,
pessoalmente ou através da Internet (ver OS GRUPOS DE APOIO), e
as conferéncias relacionadas com o pés-pélio; ao lerem, quer artigos
precisos e bem equilibrados, quer livros e portais Web (ver OS
RECURSOS DO GINI).

O movimento de auto-ajuda encontra-se baseado num ciclo de
participacao pessoal — de necessidade de assisténcia, de procura de
informacao, de aceitacao de orientacao e de resposta as recomendacoes,
e de ajuda aos outros.

E inegavel o valor da auto-ajuda e do sentido de comunidade
que o mesmo origina, sendo igualmente um complemento — e nao um
substituto — da assisténcia ética, médica, e profissional.

O A FISIOTERAPIA

A fisioterapia permite uma extensa avaliagao, contra a qual os
futuros problemas podem ser determinados:

® na ajuda do tratamento da dor e do declinio da funcao fisica;

® na avaliagao de novos suportes e de utensilios para ajuda, ou
da utilizagado dos artigos ja existentes;

® no ensino da modificacao do estilo de vida.

Deve ser feita uma avaliacdo, tdo ampla quanto possivel, que
pode levar algumas horas, divididas por trés ou quatro consultas. A
mesma inclui uma entrevista, a fim de se obter a histéria médica, social,
do trabalho e da actividade; as queixas e as capacidades funcionais
correntes; a nogao dos ajustamentos domésticos; e o levantamento dos
equipamentos e utensilios usados normalmente.

A avaliacao deve incluir a valorizacao dos seguintes aspectos:

® da funcao cardiaca e respiratéria, no modo como se relacionam
com o desempenho da actividade;
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e da flexibilidade, com medidas especificas em cada articulacao,
em todos os planos do movimento;

® da forca (via teste muscular manual para cada um dos grupos
musculares) e da qualidade da contraccao muscular;

® da postura sentada e em pé;

e da capacidade em deitar-se, levantar-se e baixar-se, a partir da
posicao de sentado;

® da capacidade da marcha;
e da integridade da pele e de outros tecidos do corpo.

Os resultados da avaliacao devem ser expostos, através do
enunciar das areas de problemas e das implicagbes desses problemas,
a par das sugestoées propostas para as opgoes de tratamento do
sobrevivente e dos que lhe estao préximos, se aconselhado.

Os sobreviventes devem escolher as intervencoes em que querem
participar.

Um relatério detalhado, acerca da avaliacdao, deve ser enviado
ao médico assistente referenciado.

A intervencao da fisioterapia raramente devolve aos sobreviven-
tes da pélio o seu alto nivel de funcionamento. Contudo, com a
comunicacao e a cooperagao entre os sobreviventes e as pessoas
mais chegadas, com o terapeuta, podem ser atingidos muitos objecti-
vos que venham a contribuir, significativamente, para a melhoria da
qualidade de vida.

Para serem atingidos os objectivos, pode ser necessario o uso de
suportes, bengalas, andarilhos, muletas, scooters, e cadeiras moto-
rizadas; a implementacao de modificacdes no estilo de vida; e o com-
promisso de uma longa vida individualizada e de um programa de exer-
cicio de baixa intensidade (ver O EXERCICIO).

Os sobreviventes tém escolhas na adopcao destas sugestoes.
Contudo, a sua relutancia em considerar estas modificacoes, limita os
beneficios.
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As opgodes de tratamento podem incluir:

m Os exercicios terapéuticos individualizados para distensao suave
e fortalecimento muscular.

m O treino para melhorar a respiracao, a postura, e a marcha.
® A massagem.

m O tratamento com instrumentos que ajudem a diminuir a dor,
os edemas e os problemas circulatérios.

m A ajuda na ordenacéo e na instrugao da utilizacao dos artigos
para apoio das actividades diarias, da marcha, ou dos meios
alternativos de locomocao.

m O enviar o doente a outro profissional de satde.

E necesséria, para o pagamento dos servicos de fisioterapia, por
parte do seguro, a existéncia da indicagao médica ou da prescricao. A
indicacao médica, com o diagnéstico de uma disfuncao da marcha ou de
uma distensao ligamentar do joelho, é paga mais facilmente do que
com um diagnéstico geral do tipo da sindroma pés-pélio. Quer os espe-
cialistas, quer os médicos de cuidados primaérios, podem prescrever a fi-
sioterapia, pelo que os sobreviventes podem pedir a respectiva prescricao.

0 O FUMAR

Os perigos para a saide, devidos ao fumar, escalonados desde o
cancro as constipacoes, passando pelas tlceras do estbmago, as
amputacoes, as fracturas da anca, as lombalgias, o0 aumento do risco
de ataques cardiacos e enfartos sao bem conhecidos.

Os beneficios associados ao deixar de fumar sao enormes. Fumar,
ao ser um risco significativo para a saide de todos os que tém uma in-
suficiéncia respiratéria (ver A INSUFICIENCIA VENTILATORIA), efou a
histéria de um compromisso respiratério devido a pélio, deve ser evitado.

Fumar - ao produzir mucosidades e um excesso de secrecoes
que necessitam ser retiradas — esforca ainda mais os ja enfraquecidos
musculos expiratérios (ver O TOSSIR).
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O A GRAVIDEZ E O PARTO

As mulheres, com manifestagoes residuais de poliomielite, podem
levar uma gravidez até ao termo. Contudo, em alguns casos, a gravidez
pode ser complicada pelas consequéncias de ter tido a pélio. Os
problemas basicos incluem a imobilidade da paralisia, a limitacao da
forca e o aumento da fadiga muscular, as dificuldades respiratérias, e o
aumento das necessidades nutricionais.

Todas as gravidas sobreviventes da pélio devem ter um
suplemento de ferro, bem como os suplementos habitualmente reco-
mendados ao longo da gravidez e no imediato periodo pés-parto, para
manterem a hemoglobina e a oxigenagao dos tecidos a um nivel normal.
Qualquer perda de sangue deve ser rapidamente substituida.

A imobilidade e a menor massa muscular podem tornar a gravidez
desconfortavel para as mulheres paraliticas. Nesse sentido, devem ser
efectuados cuidadosos posicionamentos e frequentes alteracbes na
posicao do corpo.

A cabeca abaixo da posicao do corpo deve ser evitada. A muscu-
latura da anca, especialmente os adutores, deve ser distendida por um
fisioterapeuta, de forma a que a posicao do parto nao seja dolorosa.

As mulheres, com problemas respiratérios significativos (ver A
ANESTESIA), constituem um grupo de alto risco.

No inicio da gravidez, o médico de familia, ou o obstetra, deve
envia-la a um centro materno-perinatal de alto risco. Pelo menos quatro
semanas antes da data prevista para o parto, a equipa obstétrica (o
obstetra, o anestesista e a enfermeira) deve fazer a avaliacao da gravida
para o planeamento do parto — normal, férceps, cesariana, ou cesariana
de emergéncia.

0 OS GRUPOS DE APOIO

O objectivo de um grupo de apoio é o de apetrechar os seus
membros com as ferramentas necessarias aos respectivos ajustamentos,
a fim de continuarem uma vida com dignidade e independéncia.

Contrariamente a imagem, por vezes retratada nos media
mais populares, os grupos de apoio de saiide nao sao “encontros de
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caridade” e nao promovem a ideia de que “a miséria gosta de com-
panhia”.

Durante a doenca original, muitos sobreviventes da pdlio
estiveram hospitalizados por longos periodos de tempo, e estabeleceram
um espirito de corpo.

Apo6s uma reabilitacao bem sucedida, os mesmos sobrevi-
ventes vivem activamente vidas integrais. Muitos dos actuais grupos
de apoio tém reacendido este sentido de pertenga a um unico
grupo.

Contribuindo igualmente com a sua perspectiva, ainda que com
alguma hesitacao, ou mesmo, resisténcia, encontram-se pessoas que
nunca fizeram parte de um grupo baseado em ter tido a pélio ou outra
incapacidade.

Os grupos de apoio:
® partilham uma preocupacao comum com a satde;

® governam-se por si, com sucesso, bem como a sua agenda,
dependendo do sentido de dominio de cada membro;

® podem servir-se de profissionais, como recurso, mas nao como
lideres;

® oferecem apoio emocional sem criticar/julgar;

® retinem e partilham a informacao correcta e especializada;

® a pertenca ao grupo é flutuante — os recém-chegados sao
ajudados pelos veteranos, e tornam-se veteranos, podendo,
assim, superar as necessidades de um outro grupo;

® tém uma causa, e promovem activamente essa causa;

® aumentam a consciéncia publica e o conhecimento, ao partilha-
rem a sua informacao especifica e relevante;

® pedem ou nao pequenos donativos pelo envolvimento, e lutam
precisamente para sobreviver (Laurie & Headley, 1988).
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Os grupos de apoio proporcionam um férum para as pessoas
aprenderem, umas com as outras, acerca da melhoria das suas vidas
(Koop, 1992).

Os grupos de apoio, relacionados com uma condicao de satde
comum, desenvolveram-se, do ponto de vista histérico, para ajudar as
pessoas a resolverem os problemas burocraticos. Por esta razao, os gru-
pos sao encorajados a operarem com o minimo de estruturas e de regras.
Perder tempo excessivo nos detalhes organizacionais, detrai os objecti-
vos primarios de proporcionar a ajuda pessoal, e de defender a modifi-
cacao do sistema.

Os grupos de apoio de sucesso promovem ‘o fortalecimento
pessoal para fazer socobrar a adversidade pessoal” (Koop, 1992), ao
encorajarem os seus membros a tornarem-se activos, a serem gestores
assertivos dos seus cuidados de satde, a desafiarem as atitudes de nao
ter ajuda, de nao ter esperanca, e de vitimizacao.

Os grupos de sucesso criam um ambiente confidencial para as
pessoas partilharem os seus sentimentos em seguranca. Os grupos sadios
consideram um tempo para “mim”, um tempo para “nés” e um tempo
para “ti” (Koop, 1992).

A comunicacao é importante num grupo de apoio. Os membros
devem ser encorajados a patrocinarem as suas préprias ideias e
reaccOes, ao usarem o termo “eu”’, como “eu penso..., eu sinto..., eu
sugiro...”. Os participantes devem evitar falar pelo grupo, sem o con-
sultar, ao generalizar com afirmacoes do tipo “todos os sobreviventes...”,
ou dizer aos outros o que fazer, como “vocé/tu devia/s...”

E igualmente importante ouvir quem se encontra a falar, nao o
interrompendo ou cruzando as conversas (Ziegler, 1996). Por vezes, os
membros angustiados divagam e contam histérias detalhadas, em vez
de se manterem no essencial do problema. Para minimizar estas
situacdes, os grupos devem desenvolver regras basicas para o tempo
do encontro, e reconhecer os limites do papel do grupo, ao convidar as
pessoas que estao a viver uma angustia continua ou intensa, a procurar
uma assisténcia profissional.

Uma lideranca efectiva é igualmente importante. Muitos gru-
pos funcionam muito bem com co-lideres ou com um nicleo duro. Os
lideres reais:
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® conhecem as ideias dos membros, procuram sugestoes e o
retorno/impacte das mesmas;

® consultam o grupo acerca das decisdes mais importantes, e
respeitam a opiniao consensual do grupo;

® requerem assisténcia para os membros;
® referem-se ao grupo dizendo “o0 nosso” e nao “o meu”;
® mantém uma atmosfera de respeito e de ordem;

® contratam conferencistas com reputacao e experiéncia, para a
apresentacao de tépicos com interesse;

® obtém e oferecem nomes de profissionais e prestadores de
servicos, com ética e com conhecimentos;

® adoptam a auto-aceitacao e a responsabilidade para com a sua
prépria satide e bem-estar;

® asseguram-se de que os individuos que desejam falar t¢ém uma
oportunidade;

® respondem as expressdes de emocao, tensao e conflito,
abertamente e com simpatia;

® oferecem respaldo/cobertura, mas evitam directrizes autoritarias,
nao usando expressoes do tipo “eu sugiro...”, e intervém quando
apropriado.

Os sobreviventes juntam-se aos grupos de apoio por razdes diversas,
assistem voluntariamente aos eventos, e deixam o grupo quando querem.

O A HIDROTERAPIA

Os programas de hidroterapia, uma das melhores formas de
exercicio para os sobreviventes da pélio, devido a reduzida gravidade
e a flutuacao, podem incluir uma combinacdo do seguinte tipo:
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e amplitude de movimentos;
e fortalecimento;

® exercicios de aerdbia;

e distensao;

® relaxamento e natacao.

Antes de ser estabelecido um programa de hidroterapia, deve ser
consultado um médico familiarizado com os efeitos tardios da pélio, para
prescrever um desses programas, baseado nas zonas individuais de maior
ou menor forga, devido a pélio prévia. Além disso, a hidroterapia pode
ser desaconselhada em pessoas com doencas cardiacas, etc.

Verifique as condigoes da piscina antes de iniciar a hidroterapia:

e o edificio, as instalagbes para mudar de roupa, e a piscina,
devem ser de facil acesso;

® 0 piso nao deve ser escorregadio;

® a temperatura da d4gua nao deve ser inferior a 29° centigrados,

sendo aconselhavel uma temperatura entre os 32°-33° (Leonard,
1995).

Alguns sobreviventes conseguem nadar em aguas ligeiramente
mais frias, ao usarem fatos que cobrem os bracos e as pernas, e que,
ao conseguirem manter uma fina camada de agua junto ao corpo,
mantém-no aquecido.

Os sobreviventes da pdlio devem comegar com um curto pro-
grama de aquecimento (exercicio), para evitar a sobrecarga articular
e muscular (ver A FALTA DE FORCA), seguido de um aumento gra-
dual da dificuldade do programa, a medida que aumenta a resis-
téncia.

O equipamento adaptativo, ou as instrucoes especiais para a
adaptacao as técnicas aquaticas, sao de grande utilidade no estabeleci-
mento de um programa de sucesso na hidroterapia (Leonard, 1995).
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O A HIPERTENSAO

Um estudo, realizado com sobreviventes idosos da pélio, encon-
trou um grande nimero de sobreviventes que apresentava uma pressao
arterial mais alta, do que a esperada na populacao em geral com idades
semelhantes (Campbell, 1999).

Os sobreviventes devem verificar a sua tensao arterial, durante
os exames fisicos de rotina.

Aqueles que tém uma histéria familiar de pressao arterial elevada,
devem iniciar e manter, o mais cedo possivel, uma dieta com baixo
teor de sal.

E aconselhado chegar-se a um diagnéstico e tratamento de rotina
da hipertenséo. E vivamente recomendado saber gerir a dieta e o stress,
antes de usar os medicamentos (ver AS MEDICACOES), particular-
mente os beta-bloqueantes, devido aos habituais efeitos colaterais de fa-
diga e de dor muscular - igualmente sintomas dos efeitos tardios da
polio.

O A HOSPITALIZACAO

Estar no hospital, pode ser uma experiéncia confrangedora pa-
ra qualquer um. Para os sobreviventes da pélio, o planeamento ante-
cipado da hospitalizagdo e de outras emergéncias, é especialmente
importante.

Um individuo que tenha vivido com uma incapacidade pro-
funda, durante bastante tempo, é precisamente a pessoa mais
qualificada para a gestao das préprias necessidades de. funciona-
mento e de cuidados diarios. O pessoal hospitalar deve respeitar os
seus conhecimentos, e ser flexivel e criativo na adaptacao dos
procedimentos e préticas médicas, de modo a concilié-los com estas
necessidades.

Por exemplo, os sobreviventes podem apresentar uma lista de
medicamentos a evitar ou a requisitar, para usar em casa com o
equipamento de ventilagdo mecanica.

Potenciar a seguranca e o conforto individuais, durante uma es-
tada no hospital, é essencial. Esteja preparado, discuta os preparativos
hospitalares com um médico de cuidados primérios e/ou com um
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especialista, antes da admissao, de preferéncia enquanto se encontra
bem. Os assuntos a considerar, incluem:

m Indicar o individuo que possa actuar como seu representante,
quando o préprio o nao possa fazer.

m Ser autorizado a que pessoas amigas ou membros da familia o
possa assistir, se quiser manter, durante a hospitalizacao, as suas
actividades de rotina. Pode ser igualmente necessario que elas
figuem no mesmo quarto.

m Informar o pessoal (hospitalar) das suas limitagoes funcionais,
devido a pdlio prévia, a par de como sao as suas actividades de
rotina, isto é, se usa ventilacdao nocturna, se pode andar s6 com
umas talas, se nao pode deitar-se sobre o lado direito, etc. Deve
pedir que esta informacao seja inserida no boletim/processo
clinico.

®m Marcar uma consulta pessoal como o anestesista, alguns dias
antes de qualquer cirurgia (ver A ANESTESIA).

m Fazer as mobilizacoes da maneira habitual, logo que possivel,
para diminuir a fraqueza muscular por desuso.

0O A HOSPITALIZACAO DE URGENCIA

A hospitalizacao de urgéncia, para os sobreviventes da pélio com
insuficiéncia respiratéria é, muitas vezes, complicada, dada a falta de
experiéncia dos paramédicos e do pessoal da urgéncia, com pessoas
com paralisia muscular respiratéria.

O equipamento respiratério, como as couracas, as correias
pneumaticas, os pulmoes de ago e muitos dos velhos ventiladores,
podem ter sido vistos, por eles, como curiosos artefactos de tempos
passados. Os ventiladores portéateis e instrumentos de pressao a dois
nfveis, em conjunto com as mais recentes mascaras nasais e faciais de
uso doméstico, podem também nao ser familiares.

A tendéncia é para substituir o referido equipamento por um
equipamento mais familiar da urgéncia, e por técnicas, como a intu-
bacao endotraqueal e a traqueostomia. Ainda que estas intervengdes
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possam, por vezes, ser necessarias, podem ser dispensadas se se usarem
e fizerem adaptacbes no equipamento existente, como montagens,
interfaces, temporizadores, etc.

Quando, numa emergéncia, ha necessidade de uma traqueos-
tomia para salvar uma vida, pode depois voltar-se ao equipamento
habitual, e a maioria das vezes com sucesso, no fim da crise.

Os sobreviventes da podlio, com insuficiéncia respiratéria, sao
estimulados a discutirem as suas exigéncias com os médicos de cuida-
dos primarios, pneumologistas, ou especialistas, a fim de obterem o
seu acordo para actuarem como seus intermediarios durante as
urgéncias.

Para ajudar a evitar intervencdes inapropriadas, durante as
insuficiéncias respiratérias agudas, familiarize o pessoal do hospital com
o equipamento que utiliza.

Para dirimir as confrontacoes e complicacoes, quando as emergén-
cias ocorrem fora da area de residéncia, os sobreviventes sao aconse-
lhados a trazer uma folha informativa com instru¢des sumarias e nime-
ros de telefone para contactos. Nos EUA, os Medic Alert coordenam um
centro de informacoes, ao longo das 24 horas, que transmite informacgoes
médicas vitais para ajudar com precisao o tratamento de urgéncia.

O pré-planeamento (ver A HOSPITALIZACAO) pode reduzir o
stress; as complicagdes, como as pneumonias nosocomiais, e a duragao
da estada hospitalar.

0O A INCONTINENCIA URINARIA

Frequentemente, durante a poliomielite aguda, o musculo da bexi-
ga ou detrusor, fica paralisado, resultando dai uma retencao urinaria.
Embora a funcao vesical retorne a normalidade, varias pessoas necessi-
tam de algaliacao. Apds a fase aguda da doencga, alguns individuos

tém a experiéncia de contraccbes vesicais fracas (Timmermans, et al.,
1965).

Existe uma investigacao muito pobre, na pesquisa relativa a
incontinéncia urinaria (a frequente e acidental perda de urina) associada
aos efeitos tardios da pélio.
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Em um dos casos, o individuo tinha uma razoavel funcido do
pavimento pélvico, mas uma bexiga com a musculatura flacida (Butters
& Merritt, 1987). Foi sugerido que a desnervacao muscular da bexiga
era a causa responsavel.

As outras razbes, para os problemas do esvaziamento, sao:

® a ineficacia funcional dos musculos estriados do esfincter distal
da uretra e do pavimento pélvico;

® a falta de enervacao da musculatura lisa da bexiga (Bozeman
& Anuras, 1991; deleval, et al., 1984);

@ a lesao do nervo motor periférico, a nivel pré ou pés-ganglionar.

Os sintomas referidos num inquérito de sobreviventes, incluiram
(Johnson, et al., 1996):

® a retencao urinaria;
® as infeccgoes vesicais;
e diminuicao da forca do jacto urinario;

® o gotejar pds-esvaziamento.

Habitual, na generalidade da populagao do mesmo grupo etério,
estes sintomas podem ser devidos a distensao ou fraqueza do pavimento
pélvico, sobretudo nas mulheres que tenham tido filhos.

As micgoes nao frequentes aumentam o risco das infeccoes
vesicais (Johnson & Gary, 1995), e podem ser o resultado de problemas
de mobilidade e acessibilidade. A incontinéncia no homem é
frequentemente devida a problemas da prostata.

Os problemas do esvaziamento urinario, independentemente
dos sintomas, nao devem ser ignorados quando associados a alteracoes
que podem ter sérias consequéncias. Quaisquer sintomas de sensa-
cao de queimadura, de hemorragia, dor, emissao de sangue ou mu-
co, devem ser referidos, de forma a que a infecgao, ou outra condi-

cao de potencial ameaca para a vida, possa ser tratada (Johnson &
Gary, 1995).
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A incontinéncia urinaria, independentemente da sua gravidade,
pode ser tratada e, em muitos casos, eliminada, uma vez diagnosticada
a causa.

As opcodes de tratamento incluem as técnicas nao invasivas, como
os exercicios de fortalecimento muscular do pavimento pélvico, usando
o biofeedback; os protocolos de modificagao comportamental da reten-
céo vesical; e/ou a farmacoterapia. Contudo, alguns casos de incon-
tinéncia urinaria podem requerer uma intervengao cirdrgica invasiva,
para corrigir o problema.

0O A INSUFICIENCIA VENTILATORIA

Os novos problemas respiratérios, no envelhecimento dos sobre-
viventes da pélio, podem ser insidiosos e nao serem frequentemente
reconhecidos, nem pelos sobreviventes, nem pelos profissionais de
cuidados de satde.

As pessoas que usaram o pulméo de ago, ou que escaparam por
um triz, durante a fase aguda, devem ter cuidado com os potenciais
problemas, de modo a evitarem a insuficiéncia ventilatéria e a possivel
faléncia respiratoria.

Aqueles sobreviventes que nao necessitaram de assisténcia
de ventilagao, durante a fase aguda, especialmente aqueles que tiveram
uma pélio vertebral alta, e que tém uma falta de forca a nivel supe-
rior e/ou uma fraqueza diafragmaética, podem estar igualmente em
risco.

A insuficiéncia ventilatéria (hipoventilagdo) comeca durante o
sono, resultando num aumento dos niveis de COz e uma diminuicao
dos niveis de oxigénio, no sangue (Romaker, 1995). As causas incluem
as deformacbes da parede toracica, como a escoliose; a falta de forca

dos musculos respiratérios; e a apneia, quer seja central, obstrutiva ou
central (ver A APNEIA DO SONO).

Os outros factores contribuintes incluem o fumar, a obesidade e
a diminuicao da capacidade vital (CV). Uma CV diminuida é comum
nas pessoas idosas.

Os sobreviventes, que tém um compromisso do diafragma e/ou
dos musculos intercostais, ou uma escoliose combinada com as altera-
¢des normais, devido ao envelhecimento, podem perder a CV numa
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percentagem superior a 60-90%, em relacao ao normal, exacerbando
assim o desenvolvimento de uma insuficiéncia de ventilacao (Bach, 1994).

Os sinais e sintomas incluem:

® a sonoléncia ao longo do dia;

as cefaleias matinais;

a sensacao de nao estar repousado;

o adormecimento, quando se encontra sentado;

as perturbagoes do sono (incluindo sonhos de estarem a morrer
asfixiados, pesadelos, sono ndo reparador, interrupcao do sono);

® O ressonar;

a fadiga ou a exaustao, apés as actividades normais;

o ser dificil concentrar-se e haver compromisso das actividades
intelectuais;

® a expiragao ser mais curta;

a sensacao de claustrofobia ou de o ar estar pesado;

a ansiedade;

a dificuldade em falar mais do que um curto periodo de tempo;
o falar calmamente, com poucas palavras, em cada expiracao;

a utilizacao dos musculos acessérios para respirar;

a tosse fraca, com aumento da susceptibilidade as infec¢oes
respiratorias e pneumonias.

Se uma pessoa tiver a experiéncia de um dos sinais e sintomas,
acima descritos, deve procurar efectuar uma avaliag;"\o respiratéria por
um pneumologista (ver OS TESTES DA FUNCAO PULMONAR),
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sobretudo, em presenca de uma doenca muscular e, possivelmente,
um estudo do sono.

Quando a CV vai diminuindo de exame para exame, chegando
a ser inferior a 1 L, deve ser considerada a ventilagao assistida (Bach, 1994).

O saber lidar com a insuficiéncia ventilatéria, pode ser adquirido
através do uso da ventilacao nao invasiva a pressao positiva (ver OS
VENTILADORES).

Normalmente, a utilizacao da ventilagao a noite, costuma ser sufi-
ciente para corrigir a situagao. Aqueles que comecam a usa-la de noite,
passam a utilizad-la a pouco e pouco, por periodos, também de dia.

Em alguns casos é necessaria a ventilagdo com pressao positiva
- por traqueostomia. A insuficiéncia pode ser agravada pelo uso da
oxigenoterapia (ver O OXIGENIO).

Adicionalmente, a insuficiéncia ventilatéria é uma situagao
bastante preocupante que, ignorada e nao tratada atempadamente,
pode conduzir a morte (ver O COR PULMONALE).

O A INTOLERANCIA AO FRIO

Muitos sobreviventes da pélio referem que sentem sempre os pés
frios, e que a pele apresenta uma cor arroxeada. A medida que envelhe-
cem, 0s seus membros tornam-se mais sensiveis a dor, quando diminui
a temperatura.

Os sobreviventes da pélio, quando sao arrefecidos no laboraté-
rio, passando de uma temperatura de 30° para 20°, tém os seus
motoneurdnios a funcionar como se estivessem a 10°, perdendo cerca
de 75% da forca muscular nas maos (Bruno, et al., 1985).

O termostato do organismo, a area do cérebro que origina a
contraccao vascular, e o hipotdlamo, que controla o ambiente interior
do organismo, podem ter sido afectados pelo poliovirus, quando da
primitiva infeccao. Sao também afectados os nervos motores simpaticos
da medula que, quando esta frio, enviam as mensagens aos capilares
da pele para se contrairem (Bodian, 1949).

Consequentemente, quando desce a temperatura exterior, os
capilares nao se contraem, e o sangue quente que chega a pele origina
uma perda de calor, conduzindo, deste modo, ao arrefecimento dos
membros. Quando os membros se tornam frios, as veias contraem-se,
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(7)

retendo o sangue venoso nos capilares, o que torna os pés azulados
— azul arroxeados ou cianéticos.

Os nervos motores dos membros arrefecidos, ao terem uma con-
dugao muito mais lenta, levam a que os musculos se contraiam com menos
eficacia. O frio também “congela” os tendoes e os ligamentos (é como se
colocasse uma banda de borracha no congelador), tornando-os rigidos,
sendo ainda mais dificil o movimento dos musculos enfraquecidos.

Os vasos sanguineos, durante um banho quente, agem precisa-
mente ao contrario do que normalmente fazem no frio. O calor origina
o relaxamento das artérias, e o sangue oxigenado da a coloragao aver-
melhada a pele, tornando-a vermelha viva.

Os sobreviventes sao aconselhados a terem cuidado ao sair do
banho, porque o sangue, ao ficar armazenado nos membros"¥, pode
conduzir a uma baixa da tensao arterial, originando tonturas e desmaios
(Bruno, 1996).

O armazenamento crénico de sangue da origem ao edema dos
pés (ver O EDEMA DOS PES), o qual tende a aumentar com a idade.

As outras recomendacodes, relacionadas com a tolerancia ao frio,
incluem:

m Vestir como se estivessem menos 5° de temperatura.

m Vestir por camadas, utilizando meias que conservem o calor,
ou roupa interior feita com polipropileno ou la.

m Colocar uma roupa por cima, logo apés o banho, enquanto a
pele esta quente.

Os electromiogramas (ver A ELECTROMIOGRAFIA), ou os
testes de conducgao nervosa, devem ser efectuados em gabinetes a
uma temperatura aproximada de 24°, a fim de se evitarem falsas leituras,
devendo os membros estar aquecidos, tanto quanto possivel (Maynard,
1985).

Os cobertores podem ser necessarios no recobro, apés uma
intervencao cirtrgica (Bruno, 1996).

(14) A bombagem do sangue nos membros — sentido periferia-coracdo — faz-se sobretudo pela
contrac¢do muscular. N. do T.
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0O A INVESTIGACAO

A investigacao relacionada com a pélio e os seus efeitos ulteriores,
¢é escassa. Os estudos mais recentes incluem vérios programas de
exercicios e de ensaios, usando medicamentos (ver AS MEDICACOES)
que se mostraram benéficos em outras perturbacdes do foro neuro-
-muscular.

A populagao dos sobreviventes da pdlio foi igualmente incluida
na pesquisa do bem-estar e do envelhecer com deficiéncia. Poucos
foram os médicos que recolheram e publicaram as informagoes rela-
tivas aos seus doentes.

Enquanto a definigéo estiver a evoluir (ver A ATROFIA MUSCU-
LAR PROGRESSIVA POS-POLIOMIELITE), existe o consenso de que:

m A sindroma poés-pélio é um diagnéstico por exclusao.

®m Todos os grupos musculares, estabilizados e deteriorados,
mostram uma desnervagao/reenervacao.

m As licoes aprendidas na pesquisa do pds-pélio, irao facilitar a
compreensao dos mecanismos do outro surto tardio de doencas
neuro-musculares progressivas e lentas, como também, ajudar
os jovens sobreviventes da pélio, nos paises em vias de
desenvolvimento (Dalakas, et al., 1995).

As futuras directrizes na pesquisa do pés-pélio incluem, nao sé a
necessidade de entender e quantificar a fadiga, como apontam, igual-
mente, para uma avaliagdo mais precisa da progressao da situacao.

Um achado bastante curioso foi a presenca de fragmentos de ARN
do enterovirus, no liquido céfalo-raquidiano e na medula de alguns doen-
tes da polio. E necessério fazerem-se mais pesquisas para se confirmar
a descoberta e determinar o seu significado (Dalakas, et al., 1995).

Na realidade séo necessarios estudos mais eficazes acerca das tera-
pias para a fadiga, a falta de forca, e a dor, utilizando métodos validos,
particularmente no referente ao tamanho adequado da amostra.

As dificuldades inerentes ao estudo da sindroma pés-pélio, in-
cluem os factores mais confusos e complicados, tais como o envelhe-
cimento; as co-morbilidades; e as variacdes, nao s6 entre os sobrevi-
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ventes da pdlio, mas também, no préprio individuo, como sao os casos
das variagoes entre os membros ou entre os musculos do mesmo mem-
bro (Dalakas, et al., 1995).

Para estimular a pesquisa, e potencialmente financiar su-
bsidios nao muito elevados, o Gazette International Networking Ins-
titute criou uma Bolsa para Pesquisas, em 1995, para subsidiar o
trabalho de pesquisadores seleccionados, na tentativa de encontrarem
informacodes cientificas que conduzam a uma melhoria das conse-
quéncias da poliomielite e/ou das perturbacoes respiratérias neuro-
musculares.

O A LEI DOS AMERICANOS DEFICIENTES
(Americans with Disabilities Act)

A Lei dos Americanos Deficientes, de 1990 (PL 101-336), assi-
nada pelo Presidente George Bush, em 26 de Julho de 1990, é a pri-
meira lei de direitos civis, que estabelece uma clara e completa proibicao
de discriminagao baseada na deficiéncia.

Para os fins desta Lei, a deficiéncia significa:

¢ uma dificuldade ou incapacidade fisica ou mental, que limita
profundamente uma ou mais actividades principais do individuo,
como seja andar, respirar, e cuidar de si mesmo;

@ o registo de tal incapacidade;
® o ser visto como possuidor dessa incapacidade (PL 101-336).

A Lei esta dividida em capitulos ou titulos, que cobrem o emprego
(Titulo I); o servigo publico (Titulo 11); os alojamentos e servicos publicos
operados por entidades privadas (Titulo IIl); e as telecomunicagoes
(Titulo 1V).

A referida Lei protege as pessoas deficientes contra a discri-
minacao no local de trabalho, com 15 ou mais trabalhadores, e pro-
videncia a sua devida acomodacao (ver O EMPREGO).
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Para além da proteccao contra a discriminagao no emprego, a
Lei fornece a garantia de transporte publico ou privado, incluindo
autocarros, eléctricos, comboios rapidos e Amtrak (comboios de longo
curso). As companhias aéreas, para além das areas referentes ao
emprego, encontram-se cobertas pela Lei do Direito de Transporte Aéreo
(Air Carrier Access Act).

A mesma garantia aplica-se as instalagoes publicas, incluindo
hotéis, motéis, restaurantes, teatros, estadios, salas de concerto, mer-
cearias, armazéns de ferragens, centros comerciais, armazéns de venda
a retalho, salas funeréarias, bombas de gasolina, bancos, escritérios de
contabilistas ou de advogados.

Estao também incluidos os parques, jardins zooldgicos, museus,
bibliotecas, escolas, estancias termais, campos de golfe, centros de ido-
sos, como igualmente os consultérios médicos e os hospitais.

Os servicos disponibilizados pelos Governos estaduais e locais,
encontram-se cobertos, tal como o acesso as instalagoes governa-
mentais. A seccao 504 da Lei da Reabilitacao, de 1973, protege os in-
dividuos deficientes de serem discriminados nos programas e actividades
subsidiadas pelo Governo.

A seccao da Lei dos Americanos Deficientes — que cobre as te-
lecomunicagoes — prevé o direito ao servico telefonico, assim como
a aparelhos de transmissao de imagens impressas e a aparelhos
de escuta, respectivamente, para individuos com perdas de visao e
audicao.

A Lei nao prejudica as leis estaduais e locais que sejam mais
fortes e de maior proteccao.

As organizagobes religiosas encontram-se isentas da maioria
das clausulas da Lei, muito embora se encontrem véarios grupos a
trabalhar para tornarem os lugares de culto acessiveis aos individuos
deficientes.

As pessoas que sofrem dos efeitos tardios da pdlio, e que usam
talas, canadianas e cadeiras de rodas, pela primeira vez, podem nao
estar cientes dos seus direitos, tal como sao descritos na Lei.

No intuito de resolver os problemas relacionados com quaisquer
dos assuntos mencionados, existe um telefone nos EUA, cujo n° é o
800-949-4232, para comunicar com o Centro Federal mais préximo,
subsidiado pelo Projecto da Lei.
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0O A MARCACAO DO RITMO

Marcar o ritmo, o acto muito simples de intermear intervalos de
actividade com intervalos de repouso, a fim de evitar a fadiga excessiva,
pode ser muito benéfico para os individuos do pés-pélio. A marcacao
do ritmo, nao sé6 minimiza a sensacao de fadiga muscular, como
também, através de medidas objectivas, reduz a fadiga muscular local,
e melhora a recuperacao da forca muscular (Agre, et al., 1998).

Agendar o repouso apropriado e marcar o ritmo da actividade
de cada um, constituem os tratamentos mais eficazes para a fadiga.

A fadiga, uma das queixas mais comuns dos sobreviventes
da pélio, pode manifestar-se por inimeros factores (ver A FADIGA),
incluindo o excesso de actividade, ou o nao parar para repousar,
de tempos a tempos, enquanto desenvolve uma das actividades
diarias.

Os sobreviventes, com os classicos sintomas do pds-pdlio, tém
dificuldade na recuperacdo da forca, apés uma actividade fatigante
(Agre, et al., 1998). Podem ser necessarios dois ou mais dias para estes
individuos recuperarem de uma actividade fatigante, sendo, por isso,
bastante recomendado o evitar o desempenho de actividades até ao
ponto da exaustao.

0O AS MEDICACOES

Encontram-se disponiveis medicamentos — nao curativos — para
a sindroma pés-pdlio.

Vulgarmente, os medicamentos podem ser utilizados para tratar
os sintomas e melhorar a qualidade de vida.

As outras situacoes e determinadas doengas (nivel de colesterol
elevado, pressao arterial aumentada, doenca cardiaca e carcinomas)
podem requerer o uso de medicamentos com efeitos colaterais que
exacerbam os sintomas gerais da sindroma pés-pélio, como a falta de
forca e a fadiga. Estes medicamentos devem ser utilizados, mas com
uma vigilancia/controlo muito cuidadoso/apertado do comportamento
funcional do sobrevivente da pdlio.

Os medicamentos para reverter a atrofia muscular ou melhorar a
forca muscular, através da estimulagao dos terminais nervosos, a fim de
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estes se ligarem de novo as fibras musculares, designados por factores de
crescimento do nervo ainda estao na fase experimental, e a ser testados
para serem usados vulgarmente em outras doengas neuro-musculares.

S6 o factor de crescimento-1 semelhante a insulina (insulin-like
growth factor-1 — IGF-1), também conhecido como miotrofina ou
somatomedina C, foi cientificamente estudado em pessoas com a
sindroma pos-pélio (Miller, et al., 1997). (Ver o quadro que se segue,
com o resumo dos ensaios das substdncias quimicas até a actualidade).
O mesmo nao trouxe qualquer modificagdo no aspecto da forca ou
fatigabilidade, mas melhorou a recuperacao da fadiga apés o exercicio.
A hormona de crescimento humano foi administrada para aumentar o
nivel da IGF-1, o que demonstrou poucas ou nenhumas melhorias no
aspecto da forca (Grupta, et al., 1994).

Os medicamentos que protegem a conexao neuro-muscular, nas
novas lesoes, sao denominados agentes neuroprotectores. A Selegilina
foi testada em pequenas séries clinicas de pessoas com a sindroma
pos-pélio, trazendo alguma (possivel) melhoria sintomatoldgica, mas
nenhuma estabilizagédo concreta no aspecto das alteragées (Bamford,
et al., 1993).

Embora muitas pessoas usem incontaveis preparados anti-oxi-
dantes de vaérios tipos, estes nunca foram formalmente testados, a fim
de se verificar qualquer capacidade no abrandamento das alteracoes
da sindroma pés-pélio.

Os esterdides anabolisantes, muito utilizados pelas pessoas que
fazem culturismo, para melhorarem o volume e a forca muscular, foram
experimentados pelos sobreviventes da pdlio e por outras pessoas com
doengas musculares. No entanto, o Medical Letter on Drugs and The-
rapeutics (a Revista Médica dos Farmacos e Terapéuticas) refere que os
efeitos colaterais, como o risco de cancro da préstata e a masculini-
zacao na mulher extravasam os potenciais beneficios.

Os estimulantes metabdlicos, como a L-carnitina e o coenzima
@, utilizados para melhorarem a capacidade energética do musculo e,
possivelmente, reduzirem a fadiga e aumentarem a forca, foram igual-
mente experimentados pelos sobreviventes da pélio (Lehmann, 1994),
tendo sido, no entanto, associados a raras reaccdes alérgicas e insénias.

Um estudo de controlo de placebos, com a L-carnitina, demons-
trou ndo haver uma diferenca significativa entre o placebo e a L-carnitina

(Tesch, 1998).
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As drogas especificas - anti-fadiga — podem actuar, quer no
cérebro (nas vias controladas pela dopamina e nor-adrenalina), quer
na melhoria da comunicagao da jungao neuro-muscular®, Estas
substancias sao, respectivamente, os agentes centrais e periféricos.

Os trés medicamentos anti-fadiga, que actuam a nivel central — a
amantidina, a bromocriptina e a selegilina — foram estudados na
sindroma pés-pélio.

A amantidina nao originou qualquer reducao na fadiga (Stein, et
al., 1995), mas os estudos com a bromocriptina (Bruno, et al., 1996) e
a selegilina sugerem alguns efeitos benéficos, justificando mais estudos.

A piridostigmina (Mestinon®), uma droga de accao periférica,
foi cientificamente testada, dado os véarios ensaios abertos sugerirem
uma melhoria na fadiga (Seizert, et al., 1994; Trojan & Cashman, 1995;
Trojan, et al., 1993).

Contudo, num estudo duplamente-cego, aleatério, e bem con-
trolado, com a piridostigmina, em individuos com a sindroma pés-pdlio,
nao foi encontrada nenhuma melhoria superior a do placebo
(Trojan, et al., 1997). Este excelente estudo ilustra a limitacao referente
ao beneficio de um medicamento, baseado em pequenos e promissores
ensaios abertos, e rapidamente adoptado no seu uso generalizado, antes
de um estudo cientifico definitivo ser completado.

Os analgésicos sao usados quando as técnicas de reabilitacédo e
de repouso nao dao o alivio adequado. A dor, por uso/sobrecarga exa-
gerada, nao pode ser eliminada por medicacao, mas sé atenuada.

Quando ha necessidade de um verdadeiro analgésico, quer seja
ele tao simples, como o acetomifeno, quer seja ele mais forte, como
um narcético, o mesmo deve ser tomado em doses moderadas e
segundo um horério, e nao somente quando a dor é muito intensa, em
que é necessaria uma dose mais forte.

Quando os analgésicos sao tomados em conjunto com os anti-
-histaminicos leves e os ansioliticos, estes ultimos podem potenciar a
accao dos analgésicos, mesmo numa dose mais baixa, levando a
manifestacao dos proprios efeitos colaterais.

Muitos medicamentos, tais como os narcéticos, os sedativos tran-
quilizantes, os soniferos, o alcool, os anti-histaminicos, os antidepres-

(15) Também designada por sinapse neuro-muscular, tem como mediadora a acetilcolina.
N.do T.
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sivos, e os ansioliticos, podem originar a sonoléncia ou aumentar a
fadiga, como efeito colateral, na generalidade da populacao.

Os sobreviventes da pélio, que tomam estes medicamentos, po-
dem referir a falta de forca e a fadiga relacionadas com a pdlio.
Verifiquem sempre o rétulo, ou pecam informagbes a um farmacéutico
ou a um médico, acerca dos efeitos colaterais.

Os diuréticos e laxantes podem originar uma deplecao do
organismo em minerais essenciais, necessarios ao funcionamento
nervoso e muscular. Muitas outras drogas (antibidticos, agentes de
quimioterapia, mesmo as doses elevadas de algumas vitaminas, como
a Bs) podem contribuir para a lesao nervosa.

Os relaxantes musculares e drogas similares, no aspecto da
estrutura quimica (quinino, quinidina, procainamida), tal como outros
medicamentos utilizados nos problemas cardiacos e na pressao arterial
(beta bloqueantes, bloqueantes do canal de cdlcio), podem aumentar a
falta de forca e a fadiga, relacionadas com a pélio. Factos ocasionais
sugerem que os medicamentos, que diminuem o colesterol, da familia
da “estatina”, podem igualmente aumentar a falta de forca e a fadiga.
Os sobreviventes da pélio, particularmente aqueles com uma menor
massa muscular, referiram ocasionalmente poucos e menos acentuados
efeitos colaterais, quando tomaram uma dose inferior (determina-
da através da consulta médica) de uma dada medicacao necessaria.

Os sobreviventes da pdlio e os seus médicos, devem escrutinar
todos os medicamentos usados no tratamento de outras situagoes
clinicas, no intuito de se assegurarem que certas patologias relacionadas,
como a fibromialgia, o colesterol elevado, a pressao arterial elevada,
etc., sdo convenientemente tratadas, mas com repercussdes minimas
no tratamento dos sintomas da pélio.

Os sobreviventes da pdlio sao aconselhados a nao mudarem os
medicamentos, antes da consulta ou conselho médico.

0O AS MODIFICACOES DO ESTILO DE VIDA

O fazer determinadas modificagbes no estilo de vida, é referido
pelos sobreviventes como o tratamento mais eficaz para os efeitos tardios
da pdlio (Yarnell, 1998).

Quase todos os que adoptaram tais modificacoes, adquiriram
algum alivio dos sintomas (Westbrook & Mcllwain, 1996).
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A modificagao mais recomendada, consiste na adopcao de
técnicas de conservacao de energia (ver A CONSERVACAO DE
ENERGIA), que podem incluir a eliminagao, a reducao ou a modificacao
das varias actividades fisicas.

Farmacoterapia da Sindroma Pés-Pélio. Testes Recentes

Fdrmaco Categoria Tipo de Teste | N.° | Resultado SPP
Amantidina Anti-virico Aleatério, 25 | Melhoria na fadiga
teste com controlo nao significativa
dos placebos
Prednisona Esterdide, Aleatério, 17 Melhoria na forca
(altas doses) anti-inflamatorio | teste com controlo e na fadiga nao
dos placebos significativas
Hormona Hormona Ensaio aberto 5 Pequena ou nula
do Crescimento melhoria na forca
Humano muscular
Bromocriptina Agonista Controlo dos 5 Melhoria nos
dos receptores placebos, sintomas de fadiga
dopaminicos  |ensaio de permuta em 3 doentes
ou duplo cruzado
Selegilina Agente neuro- Estudo de casos 2 Melhoria
-protector sintomatica na SPP
Piridostigmina Anti- Ensaio aberto |17, 27| Melhoria na fadiga
-colinesterasico
Ensaio ¢/ controlo | 27 | Melhoria na fadiga
dos placebos e na forca
de permuta ou
duplo cruzado
Ensaio aleatério, | 126 Melhoria nao
duplamente-cego, significativa na
com controlo dos forca e na fadiga
placebos
IGF-1 Factor Ensaio aleatério, | 22 Melhoria na
de crescimento ¢/controlo recuperacao apos
dos placebos exercicio, alteracao
na forca e na fadiga
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Exemplos da eliminagao incluem o reformar-se cedo, a utilizacao
da ajuda da empregada doméstica, e a delegacao de tarefas.

A reducao de tarefas pode incluir o trabalho em tempo parcial,
ou o corte, mas nao a eliminagao, da actividade recreativa e/ou dos
compromissos sociais.

A modificacao das actividades é o método mais frequentemente
defendido para a conservagao de energia. Constituem exemplos a
reorganizacao da cozinha e de outras areas de trabalho, de forma
a que as tarefas possam ser efectuadas estando o individuo sentado; e
a aquisicao de equipamento ergonémico que poupe trabalho, como
um pequeno carro de transporte, apanhadores, ou uma escada
rolante.

Os profissionais de reabilitacao (ver A TERAPIA OCUPACIONAL)
sao valiosas fontes de informacao, em técnicas e equipamento que
diminuem o gasto de energia.

A maioria dos sobreviventes, que incluiu mais periodos de repouso
diario, teve a experiéncia de consideraveis beneficios (Westbrook &

Mcllwain, 1996).

As necessidades individuais sao variaveis, embora as recomenda-
¢oOes para descansar incluam o deitar durante uma hora, a meio do dia
ou apos o trabalho, ou, pelo menos, fazer dois intervalos de 15 minutos,
ao longo do dia.

Alternar os periodos de actividade com os de repouso, é 6ptimo,
porque origina menos fadiga muscular, os musculos recuperam a sua
forca mais rapidamente, e a capacidade total para trabalho é aumentada
(Agre & Rodriguez, 1991).

Os sobreviventes sao aconselhados a espacar as suas actividades
e a planear intencionalmente as suas vidas, de modo a que muitos
compromissos nao possam ser efectuados num sé dia (ver A MAR-
CACAO DO RITMO).

Esforcar-se quando estiver cansado, ou muito relaxado, porque
se sente com muita energia, pode degenerar em varios dias de fadiga
acentuada (ver A FADIGA).

Fazer modificacoes no estilo de vida é dificil, resultando frequen-
temente em sentimentos de perda, de culpa, e de falta de adaptacao
(ver A PERDA). As modificagbes podem ser facilitadas, se falar com
um consultor, se ouvir um grupo de apoio, ou comunicar com os elemen-
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tos da familia, ou, se isto for dificil, deve pedir a um profissional de
satde para discutir com a familia a necessidade de mudanca.

Pode ser (til, na avaliacao do estilo de vida, conservar o registo
diario das actividades, dos periodos de repouso e dos relacionados
com a sensacao de fadiga.

Adoptar a filosofia de poupar energia para as coisas que lhe dao
satisfacao, ajuda a desenvolver a capacidade de dizer ndo, antes de
ficar cansado. Os sobreviventes devem estar cientes que as modificagoes
do estilo de vida também incluem experiéncias positivas, como o
estarem mais envolvidos em projectos que ainda podem continuar, e
desenvolver novos interesses e actividades de lazer.

Os sobreviventes, que realizaram com sucesso modificagbes no
seu estilo de vida, referem que desenvolveram e aumentaram os seus

conhecimentos pessoais, bem como a sua vida espiritual e interior
(Westbrook & Mcllwain, 1996).

0O O MODO DE LIDAR (com as SITUACOES)

Os indicadores do modo como lidar com as situagoes foram
descritos primeiramente por Beatrice Wright (1982). Os individuos
assertivos (positivos, que lidam bem com as situagdes) encontram-se
mais centrados naquilo que podem fazer, do que naquilo que nao
podem; desempenham um papel activo na vida, em vez de se afirmarem
como vitimas passivas; e participam em areas vitais, vistas como valiosas
e significativas.

Os problemas sao entendidos como para serem resolvidos, em
vez de serem coisas assoberbantes.

Os problemas pessoais n&ao permanecem como alvos da sua atencao.

As pessoas que sabem lidar com as situacoes, apreciam as suas
realizacbes e nao as depreciam s6 porque nao vao ao encontro de
alguns padrées “normais”. Os individuos assertivos participam em acti-
vidades importantes, partilham na satisfacao de viver, e lidam com as
dificuldades, através de modificacdes efectuadas nas suas envolventes
fisicas e sociais, de que sao exemplos a eliminagao das barreiras arqui-
tecténicas nas suas casas, e o fazer novos amigos.

Nao estao a espera da “cura” para fazerem qualquer coisa.

Para viverem em termos satisfatérios com as enormes limitagoes,
os sobreviventes da pélio tém necessidade de efectuar modificagoes
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verdadeiramente importantes; ou seja, eles nao podem negar a sua
deficiéncia. Quando as pessoas lidam com sucesso com a deficiéncia,
a capacidade para mudar e manter as suas relagbes tornam-se mais
faceis. Quando, pelo contréario, sucumbem a sua deficiéncia, as préprias
vidas e as dos que lhes estao préximo, sdo também influenciadas nega-
tivamente.

O modo de lidar com as situagdes, tornou-se um processo em
dois tempos, para muitos dos sobreviventes.

A seguir ao ataque agudo do poliovirus, os sobreviventes supor-
tam o necessario programa de reabilitacao e aprendem nao sé as novas
maneiras de participar nas actividades fisicas, como as técnicas de lidar
com a emocgao.

Foram identificadas trés maneiras de lidar, que os sobreviventes
da pdlio utilizam durante a reabilitacao inicial (Maynard & Roller, 1991):

®m Os homens e as mulheres, com incapacidades mais ligeiras,
estao adaptados a passarem frequentemente por nao deficientes.

m As pessoas, com limitagoes fisicas mais evidentes, nao dao
importancia ao uso das muletas ou dos apoios, e realcam a sua
forga fisica e animica, minimizando, por conseguinte, os
aparentes efeitos da doencga.

m As pessoas que utilizam as cadeiras de rodas ou os ventiladores,
encaram de frente as barreiras arquitecténicas e de atitude, e
nao as ignoram nem as minimizam, antes pelo contrario, sentem-
-se completamente identificadas com a sua deficiéncia.

Muitos dos que se identificaram com a sua deficiéncia, torna-
ram-se os chefes do movimento “Para Uma Vida Independente”
(ver A VIDA INDEPENDENTE).

Compreender estes estilos de adaptacao as incapacidades
originadas pela pélio, pode ajudar os sobreviventes da pélio e os
profissionais de satide a cooperarem com os efeitos tardios.

Os efeitos tardios da pélio, a segunda parte do processo que
emerge décadas mais tarde do ataque de pélio, podem ser complexos
e penosos, por despertarem memorias dolorosas, susceptiveis de
interferirem com a necessidade de efectuar maiores modificacées no
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tipo de vida. Contudo, os sobreviventes também pensam que as
modificacoes do seu préprio ritmo sao igualmente controlaveis, ao
utilizarem a sua capacidade original de lidar com as situacées, para
ultrapassarem, com sucesso, esta nova fase da deficiéncia.

Scheer e Luborsky (1991) documentaram “a tradicdao dos doentes
com pélio de trabalharem arduamente para atingirem os seus objectivos
e ultrapassarem a adversidade”, tendo concluido que “as qualidades
aprendidas e valorizadas pelos sobreviventes da pélio, ao longo da
adaptacdo as suas incapacidades primdrias, como a determinacdo, a
firmeza, a estabilidade, e a resolucdo dos problemas, sdo ferramentas
essenciais para a construcdo da vida...”.

0 A NUTRICAO

Se a boa nutrigao é importante para todas as pessoas, para os sobre-
viventes da pélio ela é essencial. Uma causa de fadiga, associada aos efei-
tos tardios da pélio, pode ser proveniente de uma alimentacéao deficiente.

Por exemplo, o ferro, da hemoglobina dos glébulos vermelhos, é
necessario para o transporte do oxigénio as células do organismo. O
consumo suficiente de ferro pode diminuir a fadiga, devida a anemia
por insuficiéncia de ferro. Contudo, o ferro adequado pode nao resolver
os outros problemas de deficiéncia nutricional. Para a medula éssea
produzir as células vermelhas, sao requeridas quantidades adequadas
de vitamina Bgs e Big, tal como de ferro e acido félico.

A manutencao de uma alimentacao equilibrada é um processo
em constante alteracao. Os ossos estao constantemente a ser remode-
lados, os tecidos a ser substituidos, e os sistemas imunolégicos em mutacao.

O conjunto destes processos esté inter-relacionado, e o organismo
depende de todos os nutrientes (proteinas, hidratos de carbono, lipidos,
vitaminas, minerais, etc.) para funcionar adequadamente.

Uma dieta bem equilibrada é baixa em gorduras, moderada em
calorias, e rica em fibras. O Instituto Nacional do Cancro recomenda
que nao mais de 30% de calorias deverao provir dos lipidos. Todas as
pessoas que necessitem de 2000 calorias/dia, ndo devem comer mais
do que 65 g, em média, de gorduras/dia.

O povo americano, embora esteja a ingerir mais alimentos com
poucos lipidos, continua muito obeso.
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A maior parte dos substitutos das gorduras, nas comidas sintéti-
cas, ¢ feita a base de acticares e de outros ultra-refinados de hidratos
de carbono, que possuem mais calorias do que os alimentos que pre-
tendem substituir.

Comer menos gorduras, pode originar uma diminuigao ou
manutencao de peso; reduzir o risco de doenca cardiaca, ao baixar os
niveis de colesterol no sangue; deixar mais espaco para frutas, vegetais,
sementes, etc.; e reduzir o risco de cancro.

Qualquer alimento pode, por si s6, suprir os nutrientes necessarios.
As orientacoes dietéticas para os americanos sugerem a escolha de
produtos derivados de sementes, de vegetais e de frutos; comer
quantidades moderadas de alimentos provenientes do leite, da carne,
e do grupo dos feijoes; a escolha parcimoniosa de alimentos que
contenham poucos nutrientes e possuam grandes quantidades de
gorduras e agucares (USDA, 1995).

E aconselhavel tomar suplementos vitaminicos e minerais de
qualidade, que fornecam a quantidade dietética recomendada. Os
suplementos adicionais sdo sempre tteis. Um nutricionista pode fazer
a avaliacdo da ingestao de nutrientes, e recomendar as modificagoes
necessarias, de forma a que o organismo funcione da melhor maneira
possivel e atinja o peso apropriado.

QO A ORTOTICA

A ortética consiste na utilizacdo de talas e suspensoes (ortéteses)
para ajudar, do ponto de vista biomecénico, no suporte e na estabiliza-
cao das partes afectadas do corpo, por paralisia ou fraqueza muscular
(Bunch, 1985).

As ortéteses encontram-se agrupadas pela descricao da éarea
onde vao exercer o suporte, estando habitualmente divididas em trés
categorias: extremidade inferior, extremidade superior e coluna.

Por exemplo, nas ortéteses da extremidade inferior, as ortéteses
do pé fazem o suporte e o alinhamento pé. As ortéteses do joelho pro-
tegem e fazem o suporte da articulacao do joelho A ortétese construida
para o suporte de toda a extremidade inferior, é designada por ortétese
joelho-tornozelo-pé.

A extremidade superior e a coluna tém classificagdes semelhantes.
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O aumento da dor, tropecgar, cair, deixar cair os objectos, e a
perda muscular, sao alertas para os problemas das articulacées e
musculos das extremidades (Redford, 1980).

Muitos doentes da pdlio que, nos anos iniciais, através da terapia
e da vontade de mudar, deixaram de usar as talas, necessitam de usa-las
uma vez mais. Os suportes articulares e os relativos aos grupos musculares
podem reduzir as dores; prevenir os tropegbes, as quedas e o desen-
volvimento de maiores deformacdes articulares; conservar energia,
ao efectuar actividades, como a marcha, de uma forma mais eficiente.

A comunicacao entre os sobreviventes da pélio, com o médico
de referéncia e os técnicos de ortéteses, é imperativa para a concepgao
do melhor suporte possivel.

Actualmente, os suportes sao construidos em plastico e metais leves,
com articulacoes trancadas e/ou méveis, ja nao sendo de couro e em aco.

O médico de referéncia (acompanhante) faz a prescricao do tipo
geral de ortétese, incluindo os componentes principais, tais como as
articulacoes fixas ou méveis, e a fabricacao em plastico ou em metal.

O médico inclui igualmente o diagnéstico e os objectivos funcionais
da ortétese. O técnico de ortéteses elabora o desenho, baseado na pres-
cricao, incluindo a informacao da anélise da marcha e a informacéo acerca
da casa do doente, do tipo de trabalho, e da actividade fisica.

Geralmente, é necesséria a prescricao do médico para o reembolso
da ortétese, por parte das companhias de seguros, incluindo a Medicare
e Medicaid. Muitos Estados nao tém leis de certificacdo para a pratica
dos técnicos de ortéteses, mas alguns sao certificados, apés um minimo
de dois anos de estudo e treino, por organizacoes profissionais registadas.

O ter que usar talas/suportes, nao deve ser visto como um defeito,
mas como uma modificacao do tipo de vida, que ira trazer uma maior
estabilidade e seguranca, e uma mobilidade mais eficiente e menos
dolorosa, permitindo uma continua independéncia.

Q A OSTEOPOROSE

A osteoporose da coluna e dos ossos longos é habitual com o
envelhecimento, especialmente acima dos 65 anos de idade, nas
mulheres e, em maior grau, nos sobreviventes incapacitados da pdlio.
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As fracturas dos ossos longos podem ocorrer com o minimo de
tensao, ou apés uma queda. As fracturas por compressao da coluna
podem ocorrer com um traumatismo muito menor, e originar longos
periodos de dores nas costas. As cintas para as costas e os exercicios de
extensao da coluna podem ajudar nos casos de osteoporose de
progressao lenta, que envolvem a coluna.

As mulheres, na idade pds-menopausa, devem falar com o seu
médico acerca dos prés e dos contras do teste de densidade éssea,
da terapéutica de substituicao com estrogénios, e do uso de outros
medicamentos para tratar ou abrandar o processo de osteoporose.

Ambos, homens e mulheres, em risco de osteoporose, devem
manter uma ingestao de célcio de 1000-1500 miligramas por dia,
participar em exercicios de fortalecimento (ver O EXERCICIO), pelo
menos trés vezes por semana, apanhar algum sol, ou tomar suplementos
de vitamina D.

Um aumento do risco de fractura, nos sobreviventes da pélio, parece
estar mais associado com a fraqueza e o desuso dos membros envolvidos,
do que com a osteoporose generalizada (Goerss, et al., 1994).

0 O OXIGENIO

A terapéutica com oxigénio nunca devera ser administrada
casualmente, em presenca de um nivel elevado de anidrido carbénico
no sangue arterial, conhecido por hipercapnia. O oxigénio, mesmo com
uma dosagem de 2 L/minuto, pode originar um subito e rapido aumento
da pressao arterial de CO;. Este facto pode neutralizar as trocas
respiratorias, e produzir uma profunda apneia (falta de ar) com uma
intensa sonoléncia, especialmente quando o oxigénio é administrado
de noite (Gay & Edmonds, 1995).

E recomendado que os sobreviventes da poélio verifiquem o seu
estado de saliide com um especialista do sono, ou com um pneu-
mologista, antes de usarem o oxigénio, quando dormirem sozinhos.
O tratamento mais adequado pode ser o do tipo da ventilacao noctur-
na assistida (Hsu & Staats, 1998) (ver A INSUFICIENCIA VEN-
TILATORIA).

Os sobreviventes da pdlio, a semelhanca da populagao em geral,
podem ter outras situacoes que sejam tratadas, precisamente, com
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(8)

oxigénio. Por exemplo, a terapéutica com oxigénio pode ser necessaria,
temporariamente, para suplementar os niveis de ar, quando existe pe-
rigo de morte tecidular, como é o caso de um ataque cardiaco agudo.

A terapéutica com oxigénio pode, também, ser necessaria em
situacdes de insuficiéncia pulmonar, casos da pneumonia ou do
enfisema. A decisao de usar ou nao, o oxigénio, deve ser baseada numa
avaliagao metédica e compreensao dos problemas respiratérios do
sobrevivente da pélio (Hsu & Staats, 1998) (ver A INSUFICIENCIA
VENTILATORIA).

O A PATOLOGIA

A patologia consiste no estudo das estruturas bioldgicas (anato-
mia) e das fungodes (fisiologia) anormais, de onde resulta a doenca.

A sindroma pés-pélio é teoricamente o resultado das modificagoes
patoldgicas, nos nervos motores e nos musculos, devido a uma infecgao
aguda da poliomielite paralitica (ver A POLIOMIELITE AGUDA).

As células nervosas motoras (motoneurdnios) consistem num
corpo celular, num longo tentaculo (o axénio) que se estende desde o
corpo, e nas ramificacbes axoniais na porcao terminal. Os neurénios
motores, localizados na parte da frente da espinhal medula, sao
conhecidos como as células dos cornos anteriores.

Os ax6nios deixam o canal vertebral, e percorrem o corpo dirigi-
dos aos musculos esqueléticos. Quando um axénio atinge o musculo,
divide-se sucessivamente em ramos cada vez mais pequenos, como 0s
galhos dos ramos de uma arvore. Cada ramo terminal finaliza num
pequeno alargamento bulbar (conhecido como a juncdo neuro-mus-
cular), a superficie da célula muscular (fibra muscular).

Cada axénio encontra-se ligado com 100 a 2000 fibras muscu-
lares, dependendo do tamanho e da funcao do musculo. Ao conjunto
formado pela célula nervosa e respectivo axdnio, e as fibras musculares
por ele enervadas, da-se-lhe o nome de unidade motora.

Ap6s a invasao do sistema nervoso central (SNC) pelo poliovirus,
o mesmo pode danificar ou destruir as células dos cornos anteriores
medulares. Durante a fase de recuperacao, apés a pélio aguda, a forca
aumenta em trés direcgoes:

— Algumas células nervosas sé estao temporariamente danificadas,
e apOs algumas semanas recuperam a sua funcao.
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— As fibras musculares, ligadas as células nervosas mortas,
atrofiam-se (ver A BIOPSIA MUSCULAR ), sendo substituidas por tecido
fibroso e adiposo, enquanto que as sobreviventes hipertrofiam-se, em
resposta as solicitacdes (ao exercicio).

- Por {ltimo, as células nervosas que sobreviveram a infeccao
pelo poliovirus, compensam as células nervosas vizinhas, através de
novas ramificacées dos ramos axoniais'®. Estas ramificacdes ligam-se
as fibras musculares (fenémeno da reenervacdo) que perderam as suas
ligacoes com as células nervosas viaveis.

Devido a este processo de compensacao, as células nervosas
sobreviventes podem enervar trés a oito vezes mais fibras musculares,
do que normalmente (Wiechers, 1985), alcancando o ntimero de 10.000
fibras musculares enervadas por uma sé célula nervosa (integrando a
mesma unidade motora). Como resultado, observam-se unidades
motoras gigantes.

Estas compensacoes podem resultar numa aparente recuperacao
total, ou de forca normal. Durante os anos em que a forca e a resisténcia
estao estabilizadas, os sobreviventes da pélio atingem um estadio de
equilibrio das ramificaces nervosas (sprouting) — de desnervacao e
reenervacao.

Quando este equilibrio é alterado, apés muitos anos, é entao
atravessado o nivel critico, e ocorre uma nova fraqueza, iniciando o
aparecimento da sindroma pés-pélio (Halstead, 1998).

Enquanto nao existir nenhum consenso na causa, ou factor de-
sencadeante, para a nova degenerescéncia das unidades motoras
gigantes (ver AS TEORIAS), é conhecido que as modificagdes nas
unidades motoras do pés-pélio ocorrem a vérios niveis, contribuindo

para os sintomas da nova fraqueza e do aumento da fatigabilidade
muscular.

Primeiro - as ramificagbes do axénio terminal deterioram-se,
devido a tendéncia das unidades motoras gigantes reverterem para um
tamanho mais normal. Este fenémeno é designado por fragmentacao
ou desintegracao periférica.

(16) Designado pelos autores anglo-saxénicos por sprouting. N. do T.

114



Segundo - a deficiéncia em acetilcolina (neuromediador que
é libertado na ligacao neuro-muscular quando o impulso eléctri-
co, proveniente do neuronio, atinge essa ligacdo ou sinapse neuro-
muscular) origina uma transmissao eléctrica defeituosa, resultando num
menor circuito nervoso de mensagem neuro-muscular (Trojan, et al.,

1993).

Terceiro — as fibras musculares tornam-se mais pequenas (atrofia
por desuso) e incapazes de se distenderem ou contrairem com forga.
Igualmente, uma diminuicao na circulacao de factores nutrientes neu-
rotropicos, até aos terminais axoniais, pode influenciar negativamente
o metabolismo muscular.

O A PERDA

Encarar a nova perda funcional, é um aspecto dos efeitos tardios
da pélio. Enquanto que ter um objectivo positivo é saudavel, e contribui
para um ajustamento, centrar-se somente nas coisas positivas, e ignorar
a perda e a dor, é separar-se da sua prépria experiéncia.

As pessoas necessitam de se adaptar, de se afligir, e de perder. Se
a mortificacdo é incompleta, o posterior crescimento psicologico e o
desenvolvimento podem ser prejudicados.

William Worden (1991) desenvolveu uma abordagem prética para
lidar com a morte, baseado em quatro tarefas para trabalhar, e para as
quais o individuo pode ter responsabilidade. A abordagem, que permite
um estilo e um ritmo individuais, pode também aplicar-se as perdas
por deficiéncia.

Primeiro — aceitar a realidade de uma perda. Algumas perdas,
como a morte ou a perda do emprego, sao claras e concretas, mas a
sua realidade pode ser dificil de aceitar. A negagao, como o pensar que
a perda é temporaria, escuda o impacte completo da perda. O aceitar
leva tempo, tanto intelectual, como emocionalmente. Quando a perda
é menos definida, o aceitar, torna-se por vezes mais dificil.

Com a primitiva pélio, o resultado final é ambiguo, dada a
melhoria funcional durante a recuperacao. Com os efeitos tardios da
polio, a perda é gradual, e a extensao da incapacidade é desconhecida.
Falar acerca da perda, e po-la em palavras, pode torna-la mais facil de
aceitar.
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Segundo - trabalhe através das préprias defesas e de sentimentos
desconfortaveis, até a dor relacionada com a magoa. Identifique e
expresse os sentimentos relacionados com a perda, tristeza, alivio, e os
mais dificeis, como a raiva, a culpa, a ansiedade e a falta de esperanca.
Alguns evitam esta tarefa, por nao sentirem. Os sentimentos enterrados
encontram outros meios de se exprimirem.

A raiva pode fazer com que uma pessoa se volte para dentro, e
dé lugar a uma depressao ou a uma baixa de auto-estima. Os sentimen-
tos ignorados podem contribuir para o abuso de drogas, problemas
gastricos, irritagoes da pele, ou comportamentos dramaticos.

Alguns individuos, com incapacidade, demonstram uma tristeza
crénica subjacente ao seu comportamento, o que pode ser o resultado
de nao trabalharem através das suas defesas, como a negacao dos
sentimentos dolorosos relacionados com as magoas.

E importante identificar e sentir os seus préprios sentimentos, e
encontrar os devidos meios para expressa-los, por exemplo, através do
escrevinhar num diario, da musica, ou da arte.

Uma vez identificados e expressos, os sentimentos devem ter algum
significado. Como afirmou Worden (1991), “a tristeza deve ser acom-
panhada da nogcdo do que se perdeu; a raiva necessita de ser bem e
efectivamente direccionada; a culpa necessita de ser avaliada e solucio-
nada; e a ansiedade necessita de ser identificada e ultrapassada”.

Terceiro — adapte-se a situacao, aprenda a viver com o que ficou
apos a incapacidade. A perda, devida aos efeitos tardios da pdlio, nao
inclui somente o aspecto fisico e funcional, como também o social — a
modificacao da situacao no trabalho; o pertencer/ser membro a/de um
grupo (de deficientes) minoritario; a alteracao da auto-estima.

Os individuos que lutam ao longo da vida para manter a
identificacao com o grupo dos nao deficientes, e que agora necessitam
de muletas ou de uma cadeira de rodas, acabam por lidar com uma
perda maior do que a simples perda de funcao. Viver com o que fica
significa fazer modificagoes nas prioridades e no auto-conceito, e ter
menos independéncia. Ouvir um consultor, ou juntar-se a um grupo de
apoio, pode ajudar na alteracao da situacao.

Quarto — demarque emocionalmente o que foi perdido, e va
andando com a vida. Reinvista na vida e envelheca com o viver, do
modo como estdo as coisas neste momento. Nao fique especado no
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modo como eram as coisas. Valorize o passado, mas ande com o que é
possivel. Arranje novas relacoes ou actividades, e novos modos de
realizar actividades que o preencham.

Enquanto que esta abordagem incide nas tarefas praticas que
pode cumprir, alguns sobreviventes podem necessitar de consultar um
conselheiro para os ajudar a aceitar os efeitos tardios da pélio.

O A PERSPECTIVA DO DECURSO DA VIDA

A estrutura do decurso da vida, para o estudo da deficiéncia,
sublinha a importancia dos estadios de desenvolvimento e das tarefas,
dentro dum contexto histérico e médico.

Acontece que as decisdes, acerca do actual processo de
incapacidade, sao influenciadas por um largo niimero de preocupacoes,
referentes a identidade e ao preenchimento das expectativas pessoais
e culturais (Scheer & Luborsky, 1991).

As experiéncias de incapacidade, no inicio da vida, sao vistas
como igualmente importantes no futuro.

A perspectiva do decurso da vida, nos efeitos tardios da pélio, é
considerada como uma condicao secundaria, na qual a maioria dos
sobreviventes da pdlio esta em risco, a medida que envelhece. Os novos
problemas com a mobilidade, incluindo a fadiga, a dor, o aumento da
falta de forca, e a degradacao, sao considerados como que evidenciados
pelo aparecimento de outras situacoes clinicas (ver AS CO-MORBI-
LIDADES), como a obesidade, a artrose, a depressao, as doencgas
cardiacas, a diabetes, os traumatismos (ver O TRAUMA), o stress, etc.

O modo como os sobreviventes da pélio respondem psicoldgica,
comportamental, e clinicamente, ao aparecimento destas novas
situacodes, ird determinar o curso do possivel declinio funcional, durante
o resto das suas vidas.

O tratamento dos novos problemas clinicos dos sobreviventes da
polio, utilizando a tradicional perspectiva médica de doenca/enfermi-
dade, proporciona o medo, devido a etiologia e curso desconhecidos,
a perspectiva de cura, a irritacao, a falta de esperanca, a dependéncia,
e as multiplas e amplas avaliagoes.

A perspectiva do decurso da vida promove o auto-conhecimento,
o desenvolvimento emocional e a pesquisa de informacao.

E aconselhavel uma modificacao no estilo de vida e a promocao
da salde, para se antecipar a, ou prevenir, futuros problemas.
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Q O PESO

O peso deve ser mantido dentro dos valores normais (18.5-24.9)
do indice de massa corporal (IMC), atendendo ao sexo, idade, e
estrutura corporal. O peso adicional, por um excesso de gordura, pode
exacerbar a nova fraqueza muscular. Tendo um excesso de peso,
definido por um IMC de 25 a 29.4, pode agravar a generalidade dos
problemas de mobilidade.

A obesidade, definida por um IMC >30, pode interferir seriamente
na respiracao (ver A APNEIA DO SONO), e aumentar o risco de
hipertensao, de doencas cardio-vasculares, e diabetes (National Heart,
Lung, and Blood Institute, 1998).

O IMC é avaliado através da multiplicacao do peso, em libras
(1 libra = 454 g), por 700, dividindo o resultado deste produto pela
altura, em polegadas ao quadrado (1 sq. inch = 6,452 cm?).

A generalidade da perda de peso ocorre por diminuicao da inges-
tao de calorias. Para os sobreviventes da podlio, que utilizam a cadeira
de rodas, podem ser necessarias severas restricoes caldricas, como a
ingestao de 800 a 850 calorias por dia, a fim de se evitar, por um lado,
o ganho, e por outro, induzir temporariamente uma perda de peso.

A actividade fisica é uma componente importante da perda de pe-
so, mas que nao conduz a uma perda substancial — para la dos seis me-
ses. A actividade fisica ajuda mais na prevencao do ganho de peso (National
Heart, Lung, and Blood Institute, 1998). A componente-chave, para um
programa de perda de peso com sucesso, € a motivacao. A terapia com-
portamental é uma boa ajuda para a perda e manutencao de peso.

Para os sobreviventes da podlio, a ingestao de nutrientes e o
exercicio, sao assuntos com caracteristicas muito individuais. Contudo,
é recomendada a consulta a um nutricionista/dietista credenciado, antes
de ser adoptado um plano de perda de peso.

O A POLIOMIELITE AGUDA

A poliomielite é uma doenca virica, que pode causar a paralisia,
devido ao ataque dos motoneurénios da espinhal medula. Foram
identificados trés tipos de poliovirus, imunologicamente distintos, pelo
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que a infeccao, por um s6 tipo, nao confere imunidade contra as poten-
ciais infeccoes futuras dos outros dois tipos. A inoculacédo com sucesso,
quer pela vacina oral (Sabin), quer com o virus atenuado (Salk), ofere-
ce uma imunidade contra os trés sub-tipos de virus (ver AS VACINAS
DA POLIO).

Os poliovirus entram no organismo através da boca, e perma-
necem no tracto gastro-intestinal e, em alguns casos, reproduzem-se
no sangue e invadem o SNC.

As manifestagoes da infeccao vao desde a infeccdo inaparente,
resultando no desenvolvimento de anticorpos contra a classe do
poliovirus infectante, até a doenca paralitica grave. Um nlimero superior
a 95% de infeccoes da pdlio, nao resultam na correspondente paralisia
(World Health Organization, 1954).

A poliomielite abortiva consiste numa breve doenca sistémica,
limitada frequentemente a um ou mais destes seguintes sintomas — dor
de garganta, dores de cabeca, vomitos e febre — e na qual os sinais
clinicos e laboratoriais de envolvimento do SNC néao se verificam.

A poliomielite paralitica é a doenca mais grave, na qual se
desenvolve uma fraqueza muscular profunda ou a paralisia de um ou
mais musculos. Apés o estadio agudo, e nos meses seguintes, alguns
musculos paralisados recuperam (ver A PATOLOGIA). A localizacao
da paralisia depende do local da espinhal medula onde o virus origina
a lesao, ou a morte das células nervosas motoras.

A poliomielite paralitica medular afecta os musculos das pernas,
dos bragos, e do tronco. Os musculos do térax podem igualmente ser
afectados, incluindo os intercostais e o diafragma, cujas células nervosas
se encontram imediatamente abaixo do tronco cerebral. A paralisia
destas areas interfere com a respiracao.

A poliomielite paralitica bulbar, responsavel pela grande maioria
das mortes, resulta na paralisia dos grupos musculares enervados pelos
pares cranianos, incluindo aqueles do véu do paladar, faringe, face, e
lingua, e na paralisia do centro respiratorio cerebral (World Health
Organization, 1954).

A poliomielite nao paralitica é igualmente um exemplo de doenca
grave, com envolvimento do SNC, manifestada por alteragoes do liquido
raquidiano ou por sinais clinicos, como a febre; vémitos; dores de
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cabeca; dores no pescogo, na zona lombar, no tronco e nos membros;
e rigidez do pescoco ou da regiao lombar, mas na qual a paralisia aguda
ou residual dos musculos nao ocorre. Esta forma s6 é diagnosticada
durante as epidemias, nas quais ha conhecimento dos individuos sinto-
maticos terem estado préximo de alguém com um caso confirmado de
poliomielite.

Devido ao uso indiscriminado do termo poliomielite ndo pa-
ralitica, o Comité Especial para a Poliomielite recomendou, em 1958,
a eliminacao do termo, substituindo-o pelo conceito de sindroma menin-
gitica asséptica (World Health Organization, 1958).

As manifestagdes de encefalite, como o coma e os tremores, sao
igualmente observadas em alguns casos de poliomielite aguda.

Menos de 5 casos por ano, sao actualmente referidos nos EUA.
Estes casos encontram-se relacionados com a vacinagao oral, pelo que,
em 1997, os EUA modificaram os protocolos de recomendacao da
vacinagao (ver AS VACINAS DA POLIO).

A questdo da erradicacao da poliomielite aguda, no mundo, em
pleno ano 2000, mantém-se actual.

Nenhum caso de poliovirus selvagem foi referenciado no hemis-
fério ocidental, desde 1991. A Organizacao Mundial de Satde referiu 5.867
casos, em 1998. Devido a uma inadequada vigilancia e referéncia, os
nlmeros totais podem ser cinco a seis vezes superiores ao atras indicado.

QO A PRISAO DE VENTRE

E importante, na dieta diaria, beber liquidos suficientes e comer
alimentos que produzam massas fecais volumosas (que solicitem os
movimentos peristdlticos), a fim de evitar a prisdo de ventre e, em alguns
casos mais graves, a oclusao intestinal.

Para além duma dieta rica em fibras, pode ser necesséario o uso
de Metamucil® (incrementador de volume) ou de outros laxantes. Os
amolecedores das fezes, como a Parafinina®, e os laxantes de mecanis-
mo osmético, como o Laevolac® e o Duphalac®, podem ser utilizados
diariamente sem acarretar efeitos colaterais perigosos. O uso de laxantes
estimulantes, ou laxantes de contacto, como o Dulcolax® e o Guttalax®,
devem ser evitados.

Os niveis elevados de actividade e de exercicio, muitas vezes di-
ficeis para os sobreviventes da pélio, com marcada incapacidade fisica,
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também ajudam a actividade intestinal, e estimulam o movimento do
contetido fecal através do intestino.

O estabelecimento da rotina dos movimentos intestinais, particu-
larmente a seguir as refeicoes, também ajuda a evitar a prisao de ventre.

QO OS PROBLEMAS DE PELE

A pele oleosa e a pele seca sao comuns a generalidade das pes-
soas, em uma ou outra ocasiao, e podem ser tratadas, se devidamente
identificadas.

A pele oleosa pode estar associada a muitas doencas neuroldgicas,
tais como a poliomielite, a epilepsia, a doenca de Parkinson, etc. A
lavagem suave com agua e sabao é o mais aconselhado.

A descamacao nem sempre significa uma pele seca, mas pode
representar um quadro designado por seborreia ou dermatite seborreica,
uma situacao de pele gordurosa, sendo aconselhavel a lavagem diaria
da cabeca com champé anti-caspa.

Quando persiste o eritema facial e a escamacao, é aconselhada
diariamente uma limpeza breve da face com champé.

A pele seca da face é um problema muito menos comum do que a
gordurosa. Contudo, a pele seca e descamativa dos bracos e das pernas,
¢ mais habitual no Inverno, quando a humidade do ar é mais baixa.

A procidéncia e a comichao da pele avermelhada, designada por
eczema nodular, pode desenvolver-se numa pele muito seca. A pele
seca nao necessita de gordura, mas sim, de agua. A solugao mais simples
¢ a de diminuir a frequéncia do banho e da prépria temperatura da
agua, usar o sabao sé quando for necesséario, ou usar na lavagem os
substitutos do sabao.

A lavagem com sabodes hidratantes, ou ensaboar-se debaixo do
chuveiro, seguida da aplicagao de um creme himido, pode reter a agua
na pele.

O A PSICOLOGIA CLINICA

A Psicologia Clinica é uma disciplina e uma profissao que se apli-
ca as contribuicoes educativas, cientificas, e profissionais, da psicologia,
no ambito da saude.
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Os psicélogos clinicos ajudam os individuos a melhorarem as suas
experiéncias ou os comportamentos relacionados com a satde. Utilizam
as abordagens que reforcam o valor dos recursos referentes ao modo
de como lidar com as situagoes, e treinam as pessoas a regularem as
respostas somaticas ao stress e a dor.

Os psicélogos clinicos trabalham nas clinicas da dor, na reabi-
litacao, e nos centros médicos mais importantes, assim como nas praticas
de grupo especializadas nas abordagens holisticas da satde.

O A REABILITACAO

A reabilitacao é um processo continuo. Os sobreviventes da pdlio,
que entraram na reabilitacao apds a fase aguda da doenca, devem ser
reavaliados sempre que as capacidades somaticas se modifiquem, como
resultado do envelhecimento; do desgaste articular, devido a uma
biomecanica nao habitual; e da sobrecompensacao, devida a fraqueza
muscular.

As novas técnicas necessitam de ser aprendidas para facilitar a
independéncia, devendo ser utilizados os novos aparelhos, em substi-
tuicao dos mais antigos e ineficazes.

Enquanto que os problemas fisicos dos sobreviventes da pélio
sao semelhantes aos dos idosos, alguns dos sobreviventes, que procuram
a reabilitacao, sao jovens, com interesses e estilos de vida diferentes.

Os problemas psicolégicos de uma pessoa, que encara uma
incapacidade recorrente, sao diferentes daqueles que provém de uma
incapacidade observada “pela primeira vez na vida”.

Os esforcos da reabilitacao podem reacender os problemas nao
resolvidos, susceptiveis de interferir com a adaptacao a situacao actual.

Os modos de lidar com as situagoes, aprendidos previamente,
como o deixar passar/tornar superficial ou minimizar, podem igualmente
influenciar as escolhas feitas pelos sobreviventes da pdlio.

0 O RELACIONAMENTO

Cada relagao é construida através de experiéncias Unicas e de
virtudes. Para que uma relacao tenha sucesso, ambos os individuos
necessitam de saber lidar com qualquer incapacidade. Isto requer uma
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aceitacao realista da deficiéncia, com o acento ténico naquilo que cada
um pode fazer, em vez de aquele ser posto naquilo que n&o se pode
fazer (ver O MODO DE LIDAR).

Seguem-se umas breves sugestoes gerais de como manter as rela-
cbes pessoais, quando se encaram as novas ou acentuadas inca-
pacidades (Genskow & Genskow, 1997):

m Esforce-se por manter uma satde psicolégica ou uma
personalidade sadia. Aceitar-se a si mesmo, é a base para aceitar

os outros, e ser aceite por eles.

m Esteja activamente atento ao desenvolvimento e a felicidade
de cada um.

m Comprometa-se com a relacao e com a outra pessoa.

m Comunique claramente com cada um. Fale dos sentimentos,
como a raiva, o medo e a ansiedade (ver A PERDA).

m Dé liberdade e tempo para cada um.

m Seja realista acerca das necessidades de cada um.

m Seja flexivel e adapte-se ao confronto com os novos desafios.
m Prepare-se para aceitar os novos papéis.

m Procure um aconselhamento profissional para a resolucédo dos
problemas persistentes da relacao.

0O A RESPIRACAO A RA

A respiracao a ra, o termo comum para a respiracdo glossofarin-
gea (RGF), é um jeito adquirido, utilizado para produzir uma ventila-
cao adequada, por longos periodos de tempo, mesmo na presenga de
uma paralisia total dos musculos respiratérios (Dail, et al., 1955).

A respiracao a ra utiliza os musculos da lingua (glossus) e
da garganta (faringe), para forcar a passagem do ar na traqueia e
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nos pulmoes, através dum bombeamento repetitivo, referido como
acessos. Todos os musculos da lingua e da garganta devem estar
funcionais.

A respiracao a ra é efectivamente usada por varios sobreviventes
da pélio — com insuficiéncia respiratéria — para aumentar a capacidade
vital, ajudar na tosse, distender o térax, melhorar e aumentar o som ao
falar, e dispensar o ventilador, especialmente durante as emergéncias
com o equipamento. Em alguns casos, os individuos, com uma
desenvolvida respiracao a ra, podem ficar sem ventilador de dia. Uma
respiracao a ra proficiente atinge as 8 a 9 respiracées/minuto, tendo
cada respiracao 12 a 15 acessos.

A maioria das pessoas necessita da respectiva instrugao e
estimulacao, para aprender esta técnica, como igualmente horas de
pratica para a dominar.

O aprender a respirar a ra, é idéntico ao encher de um balao. A
primeira tentativa para insufla-lo é bastante dificil, mas a cada tentativa
adicional vai-se tornando mais facil. Encher o pulmao com ar, durante
a respiragao a ra, também se torna facil com a pratica.

0 O SEGURO DE SAUDE

O seguro de salde é importante para o financiamento dos
cuidados de satde. Escolher uma apdlice de seguro adequada, requer
a compreensao dos beneficios e das limitagdes das opgoes. Ler o texto
impresso, ouvir as informacgoes, por parte do vendedor e da companhia
de seguros, consultar os profissionais, e fazer perguntas, sao os meios
para compreender completamente as vantagens e desvantagens de cada
plano de satde. E importante rever o que nao esta coberto.

Nos EUA, os planos de seguro de salde sao efectuados por
empregados, sindicatos, associacoes profissionais, e grupos, a precos
mais favoraveis do que os planos de seguro individuais.

Os planos Medicare e Medicaid (Cuidados Médicos e Ajuda
Médica) oferecem uma cobertura limitada as pessoas que se habilitam
aos seus beneficios. Trés programas federais, com os acrénimos — QMB,
SLMB e QI-1 (Quality Medical Benefits; Social Medical Benefits; Quality
Insurance-1) — prestam assisténcia as pessoas para pagarem 0s seus
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prémios/mensalidades Medicare. Para tal, deve contactar-se a Seguranca
Social (800-772-1213), para a obtencao dos requerimentos destes
programas subaproveitados.

As pessoas deficientes, com menos de 65 anos de idade, podem
obter a cobertura Medicare, 2 anos ap6s terem-se habilitado & Segu-
ranca Social de Deficiéncia (ver A DEFICIENCIA E A SEGURANCA
SOCIAL). Alguns Estados tém programas que oferecem o seguro, para
todos aqueles com situacoes médicas crénicas.

Quando os prémios sao caros, a oportunidade para obter uma
cobertura por menor valor, do que um plano individual de uma segura-
dora privada, proporciona uma valiosa opcao para alguns deficientes.

Ao escolher um plano, os sobreviventes devem ter presentes as
necessidades diérias e os problemas potenciais para o futuro. Por exem-
plo, os sobreviventes podem necessitar da cobertura para o equipamen-
to médico de longa duracao, fisioterapia, e outros servicos de reabilita-
cao. Dado que muitos planos restringem a cobertura para este tipo de
servigos, € importante explorar como é que um plano os pode incluir.

Adicionalmente, os segurados sao aconselhados a procurar o
processo de pedido do plano (Bieniek, 1997). Para obter a cobertura
que a apélice pretende fornecer, pode ser necessario pedir dentro do
sistema. Quando preencher a pretensao e/ou o pedido, conserve as
copias de todos os documentos.

A assisténcia pode ser obtida através do departamento do servico
de plano do cliente, dos beneficios do empregador, da pessoa de
contacto dos recursos humanos, ou de um administrador do sindicato.
Os profissionais de assisténcia as reclamacoes prestam a devida
assisténcia, para a obtencao do reembolso, mas fazem-se pagar pelos
seus servicos.

Os clientes podem transmitir a sua insatisfacao aos grupos
responsaveis pela supervisao da industria dos seguros. Isto inclui as
comissoes de seguros, que se encontram em actividade em cada Estado
—a Comisséo Nacional para a Qualidade da Seguranca (202-955-3500:
www.ncqga.org/) — que avalia as HMOs (Organizacées de Satide Médicay);
ou a Associacao Americana de Planos de Saude (202-778-3200).

Visto que a legislacao pode afectar as provisdes/fundos dos planos
de seguros, os clientes podem beneficiar, ao estarem informados e ao
defenderem as modificacées nas apédlices, por intermédio dos
legisladores.
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Q O SENTAR

O uso adequado do sentar, quer na totalidade ou parcialmente,
pode evitar a fadiga acentuada e poupar os musculos sobrecarregados.
Para se obter um sentar apropriado, é necessario consultar um pro-
fissional médico, familiarizado com o sentar e o mobilizar, como um
fisiatra, um fisioterapeuta, ou um terapeuta ocupacional.

Deve trabalhar-se em conjunto com os profissionais de satde e
com os vendedores certificados em tecnologias de reabilitacao, de modo
a determinar-se quais as opcoes que melhor preenchem as necessida-
des individuais. Na maioria dos casos, um aparelho motorizado é a
melhor escolha. As op¢des motorizadas incluem as scooters, de trés ou
quatro rodas; as cadeiras de rodas; e os modelos hibridos, que com-
binam as caracteristicas de ambas. As cadeiras desenhadas ergono-
micamente, para serem utilizadas no trabalho, sao benéficas.

E importante escolher o encosto e a almofada adequada. Os
factores a ter em consideracao incluem:

e as capacidades funcionais, incluindo os niveis de dor e de fadiga,
o equilibrio, a forca e a amplitude de movimentos;

® a possibilidade de alterar o peso;
® as anomalias posturais;
® as envolventes em casa, no trabalho, e no lazer.

Outra consideracao importante, diz respeito ao veiculo que devera
ser utilizado para transportar o aparelho, tal como a necessidade de
acomodacao de outros aparelhos, como o equipamento de ventilagao,
as muletas, as bengalas, etc. (Leonard, 1997).

0 OS SERVICOS DE ASSISTENCIA PESSOAL

A assisténcia pessoal é definida como a ajuda prestada a uma
pessoa, nas tarefas que ela poderia efectuar normalmente se nao
tivesse uma deficiéncia. i

Definida mais como um servigo humanitéario, do que como um
servico médico, estas tarefas incluem o vestir; dar banho; alimentar;
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fazer a limpeza da canula traqueal; verificar os cateteres; ajudar na
entrada e saida da cama ou da cadeira de rodas: fazer trabalhos
domésticos, incluindo as compras, cozinhar, e limpar; efectuar as tarefas
de comunicacao, como o pagar contas e o ler alto; etc.

Nos EUA, a maioria da assisténcia pessoal é efectuada pelos mem-
bros da familia e amigos, com maior frequéncia pelos esposos. A assis-
téncia pessoal também pode ser efectuada por assistentes contratados
directamente pelo individuo deficiente, ou por uma agéncia. Algumas
pessoas recebem o servigo através de permuta, ao partilharem um assis-
tente com outros, vivendo em grupo, ou vivendo em instalacoes resi-
denciais, como os apartamentos de assisténcia.

Cada Estado é obrigado a providenciar a colocagao institucional
e de enfermagem no domicilio, nos casos de pessoas com deficiéncia,
através do Medicaid. Contudo, a maioria das pessoas, com deficién-
cia, prefere ficar em casa.

Uma das maiores dificuldades, ao ficar em casa, é o encontrar e
conservar um assistente. Outra das dificuldades, e talvez mesmo a maior,
¢ a capacidade financeira. Sem um programa de servico de assisténcia
pessoal (SAP), nacionalmente mandatado, as pessoas com deficiéncia
ficam por conta das finangas pessoais, e/ou das apdlices de seguro
privado, de cuidados de longa duragao, a fim de lhes serem prestados
os cuidados domésticos de que necessitam.

Alguns Estados tém os servigos de assisténcia pessoal como uma
autorizagdo do Medicaid. Indicativo de uma mudanca de filosofia a
favor das pessoas, de forma a que vivam mais integradas, o Governo
Federal tem estimulado os Estados a pedir a rentncia do direito da
Medicaid em providenciar o SAP, de modo a impedir ou reverter a
institucionalizacao (Litvak, 1998).

O sistema nos EUA encontra-se fragmentado, e para saber mais
acerca dos programas que se encontram a disposicao, deve contactar a
Segurancga Social, as organizacoes locais para idosos, os centros de dia
e de reabilitacao profissional, e os assistentes sociais dos hospitais ou
privados.

A contratagao directa do SAP, defendida de ha muito pelo “mo-
vimento de vida independente”, coloca o controlo da contratacao e do
despedimento nas méos das pessoas com deficiéncia, permitindo-lhes,
e nao a uma ageéncia, controlar melhor as suas actividades diarias.
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Encontrar e contratar um assistente, inclui antncios nos jornais
locais, no centro de dia, nos centros de idosos, bibliotecas, igrejas,
escolas, ou através da comunicagao verbal.

E vital escolher, devendo ser efectuadas, inicialmente, algumas
perguntas basicas. A parte importante da escolha é a verificacao das
referéncias. Durante a entrevista, num local pablico, deve estar prepa-
rado com uma descricao completa do que pretende. Discuta as horas,
o pagamento, as faltas, etc. Quando contratar, faga um contrato que
inclua as responsabilidades de ambas as partes, os saléarios, os procedi-
mentos terminais, e uma apdlice acerca de perdas e danos de proprie-
dade. Clarifique que existem leis federais e do Estado, para o pagamento
de impostos.

Quando empregar um assistente, devem ser considerados os
assuntos de responsabilidade. Consulte um agente de seguros, acerca
das opcoes de apélices de proprietarios ou de inquilinos, ou a cobertura
de Compensacao de Trabalhadores (Aldape, 1994).

O A SEXUALIDADE

A sexualidade refere-se a uma dimensao da personalidade de
cada um, expressa através de sentimentos sexuais, sensacoes fisicas,
atitudes, comportamentos, e crencas. A sexualidade é uma forma
primaria de os humanos partilharem a intimidade (Schover & Jensen,
1988). Masters e Johnson (1986) definem a sexualidade humana como
uma expressao multidimensional: biolégica, psicossocial, comporta-
mental, clinica e cultural.

As atitudes culturais e familiares, acerca da sexualidade e da de-
ficiéncia, tém um impacte significativo nas experiéncias pessoais e pers-
pectivas dos sobreviventes e, consequentemente, na sua auto-imagem
e expressao da sexualidade (Masters, et al., 1986).

No passado, a sexualidade era definida somente em termos de
actividade fisica envolvendo os genitais, e a atraccao sexual era equa-
cionada em termos da aparéncia e do desempenho nos actos sexuais.
As pessoas com incapacidade eram vistas frequentemente como asse-
xuadas (Masters, et al., 1986), e indesejaveis como parceiros intimos.

Os movimentos dos direitos das mulheres com incapacidade
vieram modificar estas atitudes. Em resposta, a Organizacao Mundial
de Satde (OMS) identificou a “satide sexual” como uma integracao de
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qualidades — fisicas, emocionais, intelectuais e sociais — de uma pessoa,
expressa de forma a enriquecer a sua personalidade, a comunicacao e
a experiéncia do amor (Schover & Jensen, 1988). Este ponto de vista
holistico reconhece a relacao da sexualidade e intimidade, o valor do
respeito por si proprio e pelos outros, e a necessidade de ser respeitado
e aceite pelos outros.

Algumas pessoas negam e sublimam a sua sexualidade, através de
comportamentos compulsivos, como o trabalhar demais, ingerir bebidas
alcodlicas, ou comendo muito. Para outros, que participaram em expe-
riéncias sexuais, a falta de respeito, de seguranca e de intimidade, podem
levar ao desenvolvimento de padrées de sexualidade compulsiva.

Estas respostas a necessidade humana de conforto e de intimi-
dade fisica, podem fazer perigar a satide, a auto-imagem e as relacoes.

Por esta razao, sentir-se seguro, amado, e ser respeitoso para con-
sigo mesmo e para com o0s outros, é essencial a uma sexualidade e
intimidade saudaveis.

As investigacoes (Nosek, et al., 1997) revelaram que as pessoas
com incapacidade sao vulneraveis a exploragao sexual, por individuos
com poder e por outros de quem dependem fisica, médica, ou finan-
ceiramente. As pessoas podem proteger-se ao aprender acerca das
envolventes pessoais e das proprias vulnerabilidades, o que constitui
um acto saudavel; e ouvir a sua propria intuicao, de modo a comunicar
assertivamente e encontrar os recursos profissionais satisfatorios.

As pessoas com incapacidade podem aprender as maneiras de
adaptar as suas capacidades fisicas, de forma criativa, as suas neces-
sidades sexuais, por exemplo, através do posicionamento. Muitos centros
de reabilitacdo oferecem ajuda profissional nestes assuntos.

A satisfacao com as experiéncias sexuais pode aumentar, ao consi-
derar:

m A clarificacao dos objectivos, das expectativas, das capacidades,
dos limites e sentimentos. Encontre os meios para responder
com sensibilidade e de forma respeitosa a si préprio/a e a/ao
sua/seu companheira/o.

m Os meios de identificar e ajustar as interferéncias que criam
distraccao.
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m O tempo, quando um é mais enérgico.

m O posicionamento que é mais facil para a pessoa respirar, mover-
-se e comunicar.

m Marcar o ritmo do movimento fisico, e o tempo adequado as
suas capacidades e limitacoes.

m O ambiente no qual se sente mais confortavel e agil.

Seleccione o ajustamento da temperatura, da luz, do som, da
estrutura, e os aparelhos que melhor o/a possam ajudar.

O A SINDROMA POS-POLIO

A sindroma pés-pélio é uma perturbacao neuroldgica, caracte-
rizada pelo aumento da fraqueza e da fatigabilidade muscular anormal,
nos individuos que tiveram, ha anos, a pélio paralitica. O conjunto dos
sintomas inclui uma nova fraqueza, fadiga intensa, e dores muscu-
lares e articulares, do que resulta uma diminuicao da resisténcia e
da funcao.

Menos habitualmente, estes sintomas incluem as dificuldades
em respirar e/ou engolir, a intolerancia ao frio, e a nova atrofia mus-
cular (ver A ATROFIA MUSCULAR PROGRESSIVA POS-POLIO-
MIELITE).

Estes sintomas ocorrem geralmente depois de um periodo de
estabilidade funcional e neuroldgica, de pelo menos 15 anos, apds o
primeiro episédio da pélio.

Os sintomas podem ser divididos em dois grupos: neuro-muscu-
lares e musculo-esqueléticos.

Pensa-se que os sintomas neuro-musculares sejam devidos a uma
deterioracao progressiva dos neurénios motores (ver A PATOLOGIA).
Esta deterioracéao resulta numa nova fraqueza e anormal fatigabilidade
muscular.

Os sintomas musculo-esqueléticos sao causados, muito prova-
velmente, pelo uso e tensao anormal, ao longo dos anos. O resultado
é a dor muscular, a dor das articulacoes artrésicas, a inflamacao dos
tenddes, o estiramento ligamentar, e as malformacoes articulares.
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0 O SONO

O posicionamento do corpo, durante o sono, é um aspecto im-
portante a ter em consideracao pelos sobreviventes da pélio, com fra-
queza acentuada e deformacao postural e articular. Se a pessoa dorme
de lado, o braco deve permanecer a frente e nao por debaixo do térax,
a fim de evitar a sua dorméncia.

A colocacao de uma almofada de espuma mole, com cerca de 5
cm de espessura, entre o lencol e o colchao, é mais confortavel para os
sobreviventes que tenham menos massa muscular.

A consulta com uma enfermeira de reabilitacao, um fisioterapeuta,
ou um terapeuta ocupacional, com experiéncia, pode resolver
frequentemente os proprios problemas de posicionamento.

A dificuldade em dormir, ou insénia, tem muitas causas. A depres-
sao é uma causa habitual, e pode ser tratada (ver A DEPRESSAO).

Os comprimidos para dormir, devem ser tomados — com bastante
parciménia — por qualquer sobrevivente da pdlio, que tenha uma histéria
de compromisso respiratdrio, porque esses comprimidos, mais tarde, po-
dem vir a deprimir a ventilacéo e conduzir a uma insuficiéncia respiratéria.

A insénia, o cansaco e as cefaleias matinais podem constituir sinais
de alarme da apneia do sono de tipo obstrutivo, e/ou hipoventilacao,
justificando uma avaliacao e tratamento (ver A APNEIA DO SONO e A
INSUFICIENCIA VENTILATORIA).

Q O STRESS

O stress é definido frequentemente como uma resposta — uma
pressao ou tensao — a uma alteracao.

O stress envolve agentes positivos e negativos, que afectam as pes-
soas de varias maneiras. O stress positivo, como uma excitacao, po-
de motivar as pessoas. Por outro lado, uma situacao crénica de angustia
pode levar a ansiedade, a explosao, a depressao ou as reacgoes de stress
pos-traumatico. A intensidade e a frequéncia do stress interno (das per-
cepgles acerca da vida) e os factores externos (como uma cirurgia ou
as exigéncias do trabalho) podem exaurir as glandulas adrenérgicas, e
afectar os sistemas nervoso, hormonal, e imunoldgico (Northrup, 1998).

Northrup sustenta que os sintomas fisicos de angtstia sao os mo-
dos do corpo comunicar a necessidade para se lhe prestar atengao e
mudar alguns aspectos da vida.
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Baseado no trabalho de Bodian (1947), Bruno sugere que o sistema
de resposta ao stress, de muitos sobreviventes da pdlio, encontra-se com-
prometido, devido a lesao, pelo poliovirus, da por¢ao do cérebro que activa
o restante cérebro e o corpo a reagirem ao stress (Bruno, et al., 1991).

Os neurocientistas estao convencidos de que as pessoas que
reagem intensamente ao stress, ttm uma vida mais curta, e sao mais

susceptiveis a aceleracao das doencas cerebrais e do sistema nervoso
(Mahoney & Restak, 1998).

A sensacao de angustia, causada pelos inesperados e potencial-
mente incapacitantes problemas do pdés-polio (Frick & Bruno, 1986),
produz uma variedade de reacgdes de natureza fisica, emocional,
cognitiva e comportamental.

Os sintomas do stress crénico incluem a dificuldade em adorme-
cer, a sensagao de nao se fixar a atencao (one’s mind is racing — a
atenc¢do anda a correr), o esquecimento, a tensao muscular, as cefaleias,
o sofrimento gastro-intestinal, a irritabilidade, a reacgao excessiva, e o
sentir-se como que esmagado.

As pesquisas indicam que o tipo de personalidade e de tempe-
ramento afectam as reacgoes da pessoa ao stress. Por exemplo, as perso-
nalidades coléricas e desconfiadas tém duas vezes mais probabilidade
de virem a ter uma oclusao coronaria (Margen, et al., 1991). As pessoas
orientadas para objectivos e cumpridoras de horas, identificadas como
tendo tracos de tipo A, sao menos inclinadas para terem intervalos e
utilizam os aparelhos de ajuda (Creange & Bruno, 1997).

Os estudos também revelaram que as pessoas com tragos de uma
personalidade corajosa, com uma postura confiante e uma aceitacao
de que a mudanca é uma parte da vida, experimentam efeitos pouco
adversos do stress (Margen, et al., 1991) (ver A ATITUDE POSITIVA).

O discernimento, acerca da prépria personalidade, é (Gtil na com-
preensao do como e porque se reage. Contudo, quando os tracos de
personalidade sao interpretados como fraqueza individual, esta reduz
a angustia fisica e psicolégica, que deriva de condicoes que estdo para
além do controlo do individuo.

O oposto do sentir-se em stress, é o sentimento do bem-estar
(Mahoney & Restak, 1998). Reduzir a tensdo e tomar atencdo ao
conjunto das necessidades de satde, incluindo o tratamento médico
dos problemas do pds-pdlio, contribui para a sensacao de bem-estar.
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Um sistema de ajuda poderoso, protege contra os efeitos perigosos
do stress (Mahoney & Restak, 1998) e ajuda no ajustamento as modifi-
cagoes que aparecem com a sindroma pés-polio (Kemp, et al., 1997).

Os outros factores, que parecem diminuir os efeitos adversos do
stress, incluem a capacidade para manter a sensacao de controlo; a
aceitacao da mudanca, como parte da vida; e uma abertura para obter
ajuda.

Q AS TEORIAS

Enguanto que existe a concordancia entre os investigadores, de
que a sindroma poés-pdlio resulta de alteracdes das unidades moto-
ras, o mecanismo/s despoletador/es destas alteracoes é/sao desco-
nhecido/s.

A teoria favorita para explicar o seu inicio esta mais do que gasta.
Esta teoria afirma que as unidades motoras alargadas, que enervam os
musculos no pds-pdélio, nao podem manter o aumento da actividade
metabdlica necessaria, ao longo de muitos anos (ver A PATOLOGIA).
Estas unidades motoras alargadas, que tém tido uma longa sobrecarga
de trabalho, comecam a estar gastas. Como consequéncia, surge
um lento aumento de fraqueza e de rapida fatigabilidade muscular.

O suporte para esta teoria provém de numerosos estudos clinicos,
que demonstraram que a sindroma do pés-pdlio ocorre sobretudo em
pessoas que tiveram uma paralisia da pélio, em grau moderado ou se-
vero, e que fizeram uma boa recuperacao da forca util, o suficiente pa-
ra ser cronicamente desgastada no prosseguimento das actividades nor-
mais (Halstead & Rossi, 1987 Klingman, et al., 1988; Trojan, et al., 1994).

As outras teorias apresentadas, para explicar o mecanismo desen-
cadeante da degenerescéncia das unidades motoras, incluem:

e As alteracoes prematuras de envelhecimento das unidades
motoras que estiveram envolvidas, e nao morreram, quando
da infeccao inicial do poliovirus (Tomlinson & Irving, 1985);

e Uma anomalia imunolégica, que pode ter sido desencadeada,
ou pela re-exposicao aos poliovirus vivos, ou pela reactivacao
dos fragmentos dos poliovirus remanescentes, na espinhal
medula (Dalakas, et al., 1986; Miller, 1981; Sharief, etal., 1991);
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e A cicatrizacao no interior da espinhal medula, susceptivel de
diminuir a irrigacao sanguinea dos neurénios motores;

e As toxinas do meio ambiente, que poderiam lesar os moto-
neurénios envolvidos na pélio, a niveis de exposicao inferiores
aos que afectam as células normais (Rea, et al., 1987),

e Os niveis cronicos de stress, que seriam susceptiveis de afectar
o aparelho imunolégico e os anti-oxidantes em circulagao;

e Uma deficiéncia na hormona do crescimento, que poderia pre-
cipitar as alteracoes degenerativas relacionadas com a idade.

Enquanto todas estas teorias forem plausiveis, e nenhuma for
completamente excluida, ndo existe suficiente evidéncia cientifica para
sustentar fortemente qualquer delas.

O A TERAPIA OCUPACIONAL

A terapéutica ocupacional (TO) desenvolve actividades intencio-
nais ou intervencoes, com o fim de promover a funcao, a saude, e o
bem-estar; e prevenir a ocorréncia de mais traumas ou incapacidades.
O fim consiste em ajudar os sobreviventes a adquirirem o seu maximo
nivel de independéncia. Para se ir a consulta de um terapeuta ocu-
pacional, é normalmente necessaria uma credencial médica.

Os terapeutas ocupacionais utilizam accoes direccionadas para um
determinado objectivo, a fim de avaliarem, facilitarem, restaurarem ou
manterem as capacidades da pessoa, em efectuar as suas rotinas diarias,
ou na auto-manutencao do trabalho, do repouso, das actividades lidicas
e de recreio. Os terapeutas ocupacionais ajudam as pessoas a conservar
a energia, a simplificar o trabalho, a efectuar a gestao do tempo e as
técnicas de marcacao do ritmo, a realizar as técnicas adaptativas de auto-
-ajuda e as novas maneiras para resolver e lidar com os problemas (ver
O MODO DE LIDAR), com as necessarias modificagoes.

Pode ser necessério efectuar uma visita e a respectiva avaliacao a
casa e ao local de trabalho — actualmente a poderem ser feitas por video,
em algumas éareas rurais — de modo a capacitar o terapeuta ocupacional a
sugerir as modificagbes apropriadas ao ambiente envolvente, recomen-
dar o equipamento, ou descrever as novas maneiras de efectuar as activi-
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dades, a fim de manter ou melhorar a resisténcia, diminuir a fadiga ou
a dor, e melhorar a probabilidade de finalizar a tarefa ou a actividade.

Apesar de uma maior limitacao da forca, da resisténcia e da am-
plitude de movimentos, muitos sobreviventes da pélio tém desenvolvido,
ao longo dos anos, procedimentos notaveis e precisos para se adaptarem
e compensarem. Devido aos efeitos tardios da podlio, algumas destas
rotinas de confianca nao sao mais possiveis.

Os terapeutas e os sobreviventes da pélio devem realizar uma
parceria, na qual exista respeito pela experiéncia e ideias de cada um
(ver A COMUNICACAO), para desenvolverem e implementarem um
plano de tratamento, o qual iré ajudar o sobrevivente a modificar o seu
ambiente, ou estilo de vida, de forma a que seja atingido um 6ptimo
nivel de funcionamento.

O A TERAPIA RESPIRATORIA

O papel do terapeuta da respiracao € o de instituir os tratamentos
respiratérios prescritos pelo médico, e preparar a interface apropriada
e o ventilador (ver OS VENTILADORES). O outro papel de relevo é o
da instrucao.

Os terapeutas instruem os individuos e os assistentes/prestadores
de cuidados, no uso do ventilador e do equipamento com ele relacionado,
como os humidificadores, os aparelhos para ajudar a tossir, os aspiradores,
e nos cuidados com a traqueostomia (se a ventilagdo ndo invasiva ndo
for bem sucedida), bem como nas técnicas manuais da tosse, e em outros
aparelhos de ajuda muscular respiratéria (Bach, 1996).

O terapeuta monitoriza o conjunto do ventilador e das leituras do
oximetro, para avaliar as trocas gasosas do sangue, e ajuda nos estudos
da funcao pulmonar (ver OS TESTES DA FUNCAO PULMONAR).

Muitos terapeutas da respiracao estao empregados em agéncias
que prestam cuidados de satide no domicilio, e nos vendedores de
equipamento de ventilagao.

O AS TERAPIAS ALTERNATIVAS

As terapias alternativas, igualmente designadas por comple-
mentares, consubstanciam a auto-cura natural, e promovem compor-
tamentos que levam a uma sensacao de bem-estar.
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Algumas terapias alternativas provém de diversas culturas e dos
tempos mais remotos; outras emergem de novas descobertas da ciéncia.
Num estudo efectuado, verificou-se que a utilizacao das terapias alter-
nativas, por individuos deficientes, era maior do que o da generalidade
da populagao (Krauss, et al., 1998).

As pessoas utilizam as terapias alternativas, devido a sua actual e
sentida eficacia, a crenca errénea, e largamente difundida, de que sao na-
turais e que nao causam perigo, e porque a sua utilizacado oferece a opor-
tunidade de um maior controlo das opcdes e processos de tratamento.

As terapias alternativas podem reduzir o stress, a dor, e/ou a fa-
diga. Algumas terapias estao cobertas pelos seguros de satide, quando
efectuadas por prestadores de cuidados de satude.

As terapias nutricionistas incluem as dietas especiais, os suplemen-
tos dietéticos e os produtos de ervanaria. Actualmente, se a ingestao
necessaria de vitaminas e minerais continua a ser estudada e debatida, a
sobrevivéncia e o crescimento celular requerem, pelo menos, o minimo
aconselhado da sua racao dietética, devendo os sobreviventes da pélio
prestar particular atencdo & ingestao de nutrientes (ver A NUTRICAO).

As ervas devem ser devidamente avaliadas, dadas as possiveis
interaccoes medicamentosas. A industria ervanaria nao se encontra
regulada pela Food and Drug Administration (FDA) — Administracao
de Alimentos e Medicamentos. Como salvaguarda, devem comprar-se
sempre produtos padronizados (estandardizados), através de com-
panhias reputadas de comida dietética e de farmacias.

Os exercicios que envolvem a distensao ligeira e os movimentos
lentos, sao frequentemente aconselhados para os sobreviventes da pdlio.
O voga, a respiragao yoga, o t'ai chi e o gi gong, com ou sem modificacées,
promovem a flexibilidade, melhoram a oxigenacao, e diminuem a fadiga
geral. As recentes técnicas nao tradicionais incluem o watsu, a versao
aquatica do shiatsu, e o ai chi, uma versao aquatica do t’ai chi.

Quando estas terapias sado consideradas, sao necesséarios profissio-
nais experientes, com treino especial nas técnicas das terapias e nas
adaptagoes respectivas.

A resposta do relaxamento, um estado saudavel no qual o
metabolismo se torna mais lento e se diminui a tensao muscular, pode
ser adquirida de muitas maneiras: por visualizacido e imagens guiadas
(Rossman, 1993); por relaxamento muscular progressivo; e por yoga,
meditacao e preces (Benson, 1996).
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Estas técnicas de auto-cura sao benéficas para a satde, originam
uma diminuicao da pulsacao, tensao arterial, ritmo respiratério e tensao
muscular.

A investigacao em pessoas com dores cronicas, que regularmente
praticam o relaxamento, tem demonstrado uma diminuicao das dores,
da ansiedade, da depressao e da raiva, e um aumento da sua actividade
(Caudill, et al., 1991).

As técnicas de relaxamento podem ser aprendidas através de
gravacgoes, de aulas, ou por intermédio de individuos treinados.

O trabalho com o corpo (bodywork) inclui o relaxamento miofas-
cial (Smith, 1997), véarios tipos de massagem, a terapia cranio-sagrada
(do sacro — osso da bacia), os tratamentos quiropraticos, a técnica de
Trager e Alexander, e a terapia dos pontos-alvo (Goldberg, 1995).

As terapias de manipulacao sao efectuadas por pessoas especial-
mente treinadas, que incluem alguns médicos osteopatas, fisioterapeutas
e quiropraticos. Frequentemente, sao descritas melhorias na amplitude
do movimento, na dor e na fadiga,

O trabalho com a energia (energy work) inclui a acupunctura e a
acupressao, técnicas da medicina tradicional chinesa (Guang, et al.,
1987); o toque terapéutico, desenvolvido na enfermagem (Gerber, 1988;
Smith, 1997); e o reiki e a polaridade (Goldberg, 1995). Todas estas
técnicas requerem treino para equilibrar o fluxo energético das pessoas.

Estes tratamentos originam uma sensacao tipica de bem-estar
e de relaxamento. Tém sido descritas melhorias na dor e na fadiga.

As outras terapias adicionais, algumas delas mais convencionais,
experimentadas pelos sobreviventes da pélio, sao: a hidroterapia (ver
A HIDROTERAPIA), para diminuir a dor e os espasmos musculares; o
biofeedback, para aprender a promover o relaxamento e a oxigenacgao
muscular (Schwartz & Schwartz, 1993); a hipnoterapia, para relaxar e
aliviar a dor (Hammond, 1991); a magnetoterapia, para alivio da dor
(Vallbona, et al., 1997); e a aplicacao externa de unidades de estimula-
cao eléctrica nervosa transcutanea (UEENT), para diminuir a dor.

Tém sido igualmente experimentadas a homeopatia, na qual a
auto-cura é estimulada através da administracao de doses minimas de
substancias naturais prescritas por um homeopata; e a aromoterapia,
que promove o relaxamento e melhora o sono, através da inspiracao
ou absorcao dérmica de esséncia de flores.
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Quando escolher as terapias alternativas:

m Nao se convenca de que todas as dores e a fadiga se encontram
relacionadas com a pélio prévia, ou que as dores no pés-pélio
sao todas iguais. Experimente determinar a localizacao e os
factores que desencadearam ou aumentaram a/s dor/es. Com-
preenda o problema, o mais completamente possivel, antes de
escolher as estratégias.

m [eia tudo acerca das terapias consideradas, e questione os
profissionais e alguns dos seus pacientes sobre elas. Escolha
um profissional qualificado para lhe distinguir as terapias.

m Escolha aquelas que o possam ajudar melhor e que sejam menos
perigosas. Use as terapias alternativas, se aconselhadas, adicio-
nalmente as intervencées médicas convencionais, inclusive a
medicamentacao.

m Exponha e discuta com os outros membros da equipa de trata-
mento, qualquer plano para a sua aplicagao.

0O OS TESTES DA FUNCAO PULMONAR

Os exames da fungao pulmonar podem ser efectuados num labo-

ratério de funcao pulmonar. Os testes mais simples podem ser efectua-
dos num consultério médico ou em casa.

O exame mais habitual é usado para identificar as alteracoes da

circulacéo do ar; a reducao do volume pulmonar (alteracdo restritiva);
as alteracoes da capacidades de difusédo (como na doenca intersticial);
e as alteracoes dos gases no sangue (maior quantidade de diéxido de
carbono e muito pouca oxigenagao).
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S&o habitualmente efectuados os seguintes testes:
m A espirometria inclui um nimero de medigoes simples:

e A capacidade vital (CV) corresponde ao volume total de
ar expirado, ap6és uma inspiracao profunda;



e A CV, quando efectuada duma forma habitualmente
forcada, e o mais rapidamente possivel, é designada por
capacidade vital rapida (CVR). Quando esta expiracao
rapida e forcada é efectuada, o volume de ar expirado
no primeiro segundo é designado por CER: (capacidade
expiratéria rapida no 1.° segqundo);

e O quociente entre a CERi/CVR é um importante
parametro de avaliagao da ventilagao pulmonar e de dia-
gnéstico de uma possivel obstrucao ao fluxo de ar (A
obstrucao ventilatéria é definida por um quociente CER,/
CVR inferior a 70%);

e A CV quando é efectuada, por vezes, lentamente, é
designada por CVL. A CVL evita a compressao dinamica
das vias aéreas e pode permitir uma maior CV que a
CVR, mas nao pode ser usada na avaliacao ventilatoéria;

e O maximo de ar circulante, ou volume expiratério
méaximo (VEM), ou outros valores ventilatérios, podem
ser efectuados a partir da mesma expiracao forcada. Estes
testes podem ser efectuados em pé, sentado ou deitado
de costas. Uma alteragao importante na CV, quando a
mesma ¢ avaliada em diferentes posicoes, pode ser
devida a falta de forca dos musculos respiratérios
(particularmente o diafragma);

e Os testes usados na avaliacao da funcao neuromuscular
diafragmatica, incluem a CV (quer em posicdo sentada
ou deitada); a forca inspiratéria méaxima (FIM); a forca
expiratéria maxima (FEM); a ventilacao voluntaria
maxima (VVM); e a oximetria nocturna;

e A FIM e a FEM sao avaliadas, respectivamente, pela
inspiracao e expiracao em esforco maximo, através
de um tubo adaptado completamente a boca e ligado
a um aparelho de medida de pressao. Estes valores
reflectem a capacidade muscular inspiratéria e
expiratdria;
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e A VUM ¢ avaliada pelas inspiracoes e expiragoes pro-
fundas e rapidas, durante um curto periodo de tempo.
Este parametro é mais global no que respeita a capa-
cidade respiratéria maxima e a resisténcia dos musculos

respiratorios.

e O teste do volume pulmonar avalia a CV e o volume
residual (VR) do ar que permanece nos pulmdes, apds a
expiracao forcada. Este exame permite o calculo da
capacidade total pulmonar (CTP), a qual pode estar
diminuida em certas situacbes, como as relativas as
doencas neuro-musculares, a cifo-escoliose e a fibrose
pulmonar;

e A capacidade de difusao (CDf) é um parametro do
transporte de um gas (transferéncia), através dos sacos
alveolares e dos capilares, para o sangue. Nas causas de
uma capacidade de difusdao reduzida, encontram-se
incluidas a doenca pulmonar intersticial e a fibrose.

O oxigénio, o anidrido carbénico, os bicarbonatos e o pH do
sangue, sao medidos através das respectivas amostras de sangue.

As medidas dos gases no sangue arterial podem ser efectuadas
em repouso, ou no decurso de um exercicio, respirando o ar da sala ou
0 oxigénio.

A saturagao de oxigénio pode ser avaliada de modo nao invasivo,
usando um oximetro. Existe um tipo de oximetro, que tem um médulo
de memoéria, para poder recolher os dados referentes ao oxigénio e a
pulsacao, durante 8 a 12 horas, o que é muito Util para uma avaliacao
nao invasiva durante a noite (oximetria nocturna).

m Os estudos do sono sao normalmente efectuados num labora-
tério de sono, com um estudo ao longo da noite, recolhendo
simultaneamente multiplas variaveis, a fim de se avaliarem as
distintas situagoes de alteracbes do sono (tais como a apneia
do sono ou a insuficiéncia ventilatéria).

m Estes estudos incluem o EEG (electroencefalograma); o ECG
(electrocardiograma); o débito de ar, medido no nariz e na boca;
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a oximetria; as avaliacoes musculares do térax e abdémen; e
uma gravacao em video dos movimentos — no sono.

Como se desenvolve uma fraqueza muscular, nas doencas neuro-
musculares, pode ser inicialmente encontrada uma insuficiéncia ven-
tilatéria nocturna e uma queda na saturacao de oxigénio. Por vezes, s6
a oximetria nocturna pode fornecer suficiente informacao, tendo a
mesma a possibilidade de ser efectuada em casa.

Um sobrevivente da pélio, com um estudo do sono — anormal —
deve consultar um pneumologista com experiéncia em doencas neuro-
-musculares, para determinar o melhor tratamento.

~ Um sobrevivente da pdlio, escalado para os testes da funcao
respiratoria, deve, pelo menos, ter um teste espirométrico que inclua a
CVL (se possivel sentado e deitado), a CVR, a CVRy, a FIM e a FEM, e
a oximetria com ar corrente.

A oximetria nocturna deve ser igualmente considerada, dado ser
um teste simples e Util para as alteragoes que ocorrem frequentemente
durante o sono.

A monitorizagdo em casa, ou no emprego, da CV, do VEM
e da oximetria, pode ser feita com um aparelho simples. Na
monitorizacao domeéstica pode ser utilizado um medidor de fluxo
maximo ou um espirémetro de estimulacao (ambos sao relativamente
baratos), para se avaliar da estabilidade ou de um agravamen-
to, especialmente na ocorréncia de uma infeccao respiratéria. Uma
enfermeira ou um terapeuta pulmonar podem medir facilmente a
saturacao de oxigénio, numa visita domiciliaria, com um pegueno
oximetro portatil.

Q O TOSSIR

As principais causas das dificuldades respiratérias, nos sobre-
viventes da pélio, sao a incapacidade de respirar profundamente, devido
a fraqueza dos musculos respiratérios; e o tossir, de modo a eliminar as
secrecoes e os rolhoes de muco.

A incapacidade (parcial) de tossir pode originar maiores compli-
cagdes pulmonares, como a pneumonia (incluindo a pneumonia por
aspiracdo) e a insuficiéncia respiratéria.
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Se a tosse do individuo é fraca (inferior a 4.5 L por segundo, de
ar expulso), o inicio duma constipacao pode desembocar numa situacao
potencialmente ameagadora para a vida.

As técnicas de tossir, com assisténcia manual, podem facilitar as
respiracoes profundas, de maneira a aumentar o fluxo de ar na tosse.

Estas técnicas incluem a drenagem postural, a percussao, e as
compressoes abdominais efectuadas por um terapeuta, ou prestador
de cuidados de satde, que coloca as maos no abdémen do individuo e
efectua as compressoes antes do mesmo tossir. Para um adulto, com
uma capacidade vital inferior a 1.5 L, deve ser-lhe administrado um
maior volume de ar, que ele ou ela possam reter nos pulmoes, através
de um Ambu ou de um ventilador, antes da compressao (Bach, 1996).

A tosse mecanicamente assistida envolve o uso de um aparelho,
como o In-Exsufflator, daJ. H. Emerson Company, o qual produz inicial-
mente uma pressao positiva nas vias aéreas, mudando rapidamente para
uma pressao negativa, retirando assim as mucosidades do seu interior.

U A TRAQUEOSTOMIA

A ventilacao nao invasiva é preferivel a ventilacado invasiva,
especialmente para os sobreviventes da pdlio que necessitam duma
ventilagao nao continua, devido a facilidade da sua administracao, da
preservacao das passagens aéreas superiores, do baixo custo e da qua-
lidade de vida proporcionada. Contudo, no caso de uma insuficiéncia
respiratéria crénica, que nao possa ser corrigida por meios nao inva-
sivos, a traqueostomia pode ser o ultimo recurso (Make, et al., 1998).

A traqueostomia é um procedimento cirturgico invasivo, que cria
uma abertura na traqueia, permitindo ao ar ser bombeado directamente
para o pulmao. Esta intervencao pode ser necessaria quando existe
uma disfuncao faringea ou bulbar, que possa causar uma aspiracao ou
uma tosse ineficaz; ou quando é essencial a ajuda ventilatéria, por mais
de 20 horas/dia (Bach, 1996).

O tubo de traqueostomia deve ser escolhido cuidadosamente, de
maneira a poder ser manuseado em casa, e assegurar um falar e uma de-
gluticao 6ptimos. Um tubo sem manga é preferivel, dado permitir a pessoa
fazer a fonacao, sendo a perda de ar compensada pelo volume tidal”.

(17) O volume de ar que entra nos pulmées durante uma simples inspiracdo é praticamente
idéntico ao volume de ar expirado. A este volume de ar chama-se volume tidal, cujo valor, em
repouso, é igual a 500 cc. N. do T.
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As complicagbes da traqueostomia incluem as infeccoes do canal
(estoma); a formacao de tecido de granulacdo, que pode sangrar
facilmente; a estenose da traqueia; e a perda da tosse efectiva/produtiva,
0 que obriga a uma aspiracao ou ao uso da maquina mencionada no
titulo atras (ver O TOSSIR). Igualmente, o falar e o engolir podem ser
embaracgosos (Make, et al., 1998).

Um discurso e uma comunicagao mais normal e ininterrupta
podem ser adquiridos através da utilizacao da valvula da fala da
traqueostomia, do tipo Passy-Muir Tracheostomy Speaking Valve, ligada
a um tubo de traqueostomia sem manga. Este aparelho permite ao ar
entrar no pulmao, durante a inspiracao. Depois da expiracao, a valvula
encerra-se, direccionando o ar para a traqueia, até as cordas vocais,
originando deste modo o falar (Goodenberger, 1993).

Q0 O TRAUMA

As lesbes traumaticas, como as fracturas, as luxacoes, as entorses
graves, as distensodes, e as contusdes, necessitam habitualmente de
periodos significativos de imobilizagao e repouso, a fim de curarem. O
estar acamado (condicionado/limitado ao repouso num leito), ou
imobilizado, é um fenémeno habitual nos individuos neurologicamente
intactos (sem patologia do foro neuroldgico).

A atrofia por desuso dos musculos afectados pela pélio, imobi-
lizados em gesso ou em talas, ocorre rapidamente, com percentagens
de 5-10% de perda de forca por dia, ou de 10-20% por semana. O
enfraquecimento dos outros musculos da-se frequentemente, por causa
do/a exercicio/actividade reduzido/a, devido a dor e a imobilizacao da
parte do corpo afectada.

Por exemplo, quando as pessoas utilizam as muletas para andar, a
fim de nao fazerem carga sobre os ossos fracturados de uma perna, rara-
mente conseguem caminhar as suas distancias habituais, e nao sao capazes
de efectuar as suas rotinas normais. Esta situacao torna-as limitadas.

Apébs um periodo de fraqueza e de limitacao pés-lesao, um sobre-
vivente da pdlio leva mais tempo a recuperar a forca e a atingir os ni-
veis anteriores a mesma. Foi calculado, pelas observagoes clinicas, que
o periodo de recuperacao apés uma cirurgia, doenca ou lesao grave,
é, pelo menos, trés a quatro vezes mais longo.
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Os sobreviventes sao vulneraveis as entorses adicionais,
durante os periodos pés-lesionais, devido a alteragao das suas
actividades e/ou dos esforcos da reabilitagao poés-trauma. Sao tam-
bém sensiveis ao aumento da fadiga, devido a limitacao resultante
de semanas de actividade reduzida. As lesoes traumaticas podem tor-
nar ébvia a prévia fraqueza assintomatica dos musculos respira-
térios, de onde resulta uma nova dificuldade respiratéria (ou agra-
vamento das ja existentes).

Por isso, nao constitui surpresa o facto de 1/3 dos sobreviventes
da pélio referirem o inicio de uma “profunda fadiga” e/ou de um “de-
clinio [préprio] do pés-pélio”, apds o periodo de convalescenca da
doenca, da cirurgia ou do trauma (Agre, et al., 1989; Yarnell, 1998).

Pode ajudar bastante o minimizar o periodo de imobilizacao, e
antecipar a prescricao de um periodo de reabilitacao mais longo e
cuidadoso, apés a lesao traumatica, sendo crucial a um sobrevivente
da pdlio fazer uma recuperacao completa, de modo a que atinja o nivel
funcional anterior a lesao.

0O AS VACINAS DA GRIPE E A PNEUMOCOCICA

Os sobreviventes da pélio, e especialmente aqueles que tém uma
insuficiéncia respiratéria, sao aconselhados a fazerem a vacinagao anual
contra a gripe, de acordo com as directivas e recomendagoes do Servico
de Sautde Publica dos Estados Unidos.

Aqueles que tém igualmente uma insuficiéncia respiratoria, devem
também tomar a vacina pneumocécica, para a prevencao da pneu-
monia.

Presentemente, é recomendada uma tnica vacinagao pneumo-
cécica, para os individuos com mais de 65 anos. Aqueles que foram
vacinados antes dos 65 anos, devem receber um reforco nesta idade,
se estiverem transcorridos, pelo menos, 5 anos apds a primeira vacina.

QO AS VACINAS DA POLIO

Os dois tipos de vacinas trivalentes da pélio, que se encontram
vulgarmente disponibilizados, sao a vacina do poliovirus inactivado
(VPI), desenvolvida por Jonas E. Salk (1955) e administrada por
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(10)

injeccao; e a vacina oral do poliovirus (VOP), desenvolvida por Albert
B. Sabin, e aprovada para utilizacdo, em 1962.

A Organizacao Mundial de Saide (OMS) recomenda o uso da
VOP nas campanhas de massas, para erradicar os ferozes poliovirus do
mundo, até ao ano 2000. A VOP é facil de administrar a grandes massas
de populagao de bebés e criancas, e mais barata do que a injeccao
de VPI. A VOP estimula a imunidade nos intestinos, o local onde o
virus se multiplica, e reduz o risco de contagio a outras criancas.

Dado que a VOP é uma vacina “viva”, existe o risco de que uma
dose, em 2,4 milhoes, possa originar a pélio, ou que 1, entre 750.000
individuos vacinados com a primeira dose, venha a contrair a
poliomielite (Centers for Disease Control and Prevention, 1997).

A poliomielite aguda também foi referida em pessoas nao
imunizadas, que tiveram contacto com o abrigo/depésito do poliovirus,
através de um bebé ou de uma crianca recentemente vacinada com a
VOP, frequentemente numa mudanca de fraldas.

A VOP nao deve ser utilizada na imunizacao das pessoas com
compromisso do seu sistema imunolégico, nem nos familiares com quem
privam, assim como o pessoal de enfermagem mais chegado. A VOP
nao deve ser dada a nenhuma gravida, ou acima dos 18 anos de idade,
uma vez que se encontra descrito que estas pessoas sao mais susceptiveis
a inducédo da poliomielite, através da vacinagao.

Os Centros para Controlo e Prevencao da Doenca (CCPD)
recomendam as pessoas que viajem para os paises onde a polio é
epidémica ou endémica, a recepgao da VPI antes de partirem. Para
uma actualizacao dos paises em questao, telefone para as informacoes
automaticas de vacinagao do CCPD, 888-232-3228 ou através do fax
888-232-3299 (nos EUA), ou pela NET, www.cdc.gov, escolhendo
depois a Traveler’s Health (A Satude do Viajante).

O calendério da vacinacdo contra a poliomielite, aprovado nos
EUA, em 1999, pelo Comité de Aconselhamento nas Préticas de
Imunizacao (CAPI), com o apoio da Academia Americana de Pediatria
e da Academia dos Médicos de Familia, recomenda que as primeiras
duas doses da vacina do poliovirus sejam feitas pela VPI, administrada
nas idades de 2 e 4 meses, seguida por duas doses de VOP, aos 12 e 18
meses e, posteriormente, aos 4 e 6 anos. A utilizacao da VPI, em todas
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as doses, é aceitavel e, sobretudo, nos casos das pessoas com compro-
misso do sistema imunoldgico, bem como nas pessoas com quem tém
um contacto mais chegado.

A VOP j& nao é mais recomendada nas primeiras duas doses do
calendario, sendo aceite em determinadas circunstancias —em criancas
cujos pais nao concordem com o nimero aconselhado de injeccées;
nos casos de iniciagao tardia da imunizacao, que requeiram um nimero
inaceitavel de injeccoes; e nos casos de uma viagem iminente para
uma area endémica de polio.

Em Junho de 1999, o CAPI recomendou um calendério, somente
com a utilizacdo da VPI. O CCPD devera aprovar a recomendacao,
antes da mesma comegar a ter efeito, a partir de 1 de Janeiro de 2000.

0 OS VENTILADORES

Os ventiladores adaptados para se usarem em casa, sao de con-
fianca e simples de operar e de fazer a manutencdo. A maioria é sufi-
cientemente pequena para se poder transportar, podendo ser operada
por intermédio de baterias, ou pela corrente eléctrica de casa. Encon-
tram-se divididos em dois grupos principais — os de pressao positiva e
os de pressao negativa. Os ventiladores de pressao positiva sao posterior-
mente divididos nos de pressao limitada e de unidades de volume.

Os ventiladores de pressao negativa — O PULMAO DE ACO
ventila, apds encerrar todo o corpo do individuo na sua cAmara interior,
com excep¢ao da cabeca. A pressao negativa é criada intermitentemente
na camara, no espaco a volta do corpo, fazendo com que o térax e os
pulmbes se expandam na inspiragao. Os pulmées de aco sao muito
seguros, muito eficientes, mas sao grandes, nao mobilizaveis, e limitados
a corrente eléctrica. O “Porta-Lung”® (o pulmdo portdtil) é uma versao
mais pequena, em fibra de vidro, do pulmdo de aco e, de certa forma,
mais transportavel.

A COURACA TORACICA, ou CONCHA, opera segundo os
mesmos principios do pulmao de aco. Apesar de a totalidade do corpo
se encontrar numa camara, s6 o térax e a porcao superior do abdémen
€ que se encontram cobertos, sendo a couraga entao ligada, por uma
manga, a um ventilador de pressao negativa (como o Nev-100, Emerson
33-CR ou o velho Thompson Maxivent).
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A couraca, que so6 atinge os 60% de eficiéncia do pulmao de aco,
nao pode vencer, efectivamente, uma parede toracica rigida. Deve to-
mar-se todo o cuidado na obtencao de um encerramento apropriado
entre a couraca e a parede do térax, porque, caso contrario, havera
uma perda de pressao.

Existem problemas de adaptagao da porcao da concha tordcica,
quando ha alteracoes do peso corporal, ou quando as curvaturas da
coluna tendem a aumentar. Um ventilador a pressao negativa pode
igualmente agravar a tendéncia para a obstrucao aérea superior, blo-
queando a ventilagao efectiva, especialmente durante o sono
(Oppenheimer & Baldwin-Myers, 1993).

A CAMA OSCILANTE ventila por intermédio de inclinacoes. A
cama move-se num arco de, aproximadamente, 20°, alternadamente
com a cabeca ou com os pés para baixo. Com os pés para baixo, o
conteiido abdominal desloca-se para baixo, originando a inspiragao.
Quando a cabeca vai para baixo, o0 mesmo conteido movimenta-se
para cima, causando a expiracao. Este tipo de unidade exige que a
pessoa nao tenha um aumento de resisténcia das passagens aéreas (ou
seja, que ndo haja problemas obstrutivos).

Contrariamente as crencas populares, é raro o enjoo, desde que
a pessoa sO seja movimentada num tunico plano. Embora ja nao
fabricada, a cama oscilante é ainda usada por uns poucos sobreviventes,
para ajuda-los na circulacao do sangue e para as sestas.

Os ventiladores de pressao positiva — alguns sobreviventes da pélio
ainda usam o PNEUMOBELT ou o CINTO DE EXSUFLACAO para
acompanhar, quer o pulmao de aco, quer a couraca ou a cama oscilante.
O sistema inclui uma camara insuflavel, que é colocada por cima do
abdémen com um espartilho, para a manter no lugar. A camara é
insuflada com ar a uma pressao positiva (30-50 cm de H20), fazendo
com que o contetido abdominal se desloque para cima, produzindo a
expiracao. Quando a pressao da camara diminui, o diafragma desce,
por accao da gravidade, facilitando entao a inspiracao.

O pneumobelt tem cerca de 50% da eficacia do pulmao de ago e
é util se o sobrevivente tiver uns pulmoes complacentes.

Aqueles que tém um maior grau de restricao toracica, ou de
producao de muco, provavelmente nao beneficiam com este sistema.
Os pneumobelts ainda sao alugaveis, contudo, os sobreviventes estao
a mudar para outros tipos de ventilagcao assistida.
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Os ventiladores de pressao limitada — debitam ar até se atingir
uma dada pressao, previamente ajustada, no interior do circuito. Os
primitivos ventiladores a operarem, entre os finais dos anos 60, até aos
finais dos 70, como os Monaghan, Huxley, e Bantam, eram de ciclo
controlado, com a frequéncia respiratéria previamente estabelecida.

A ventilacao controlada trabalha bem nos individuos com uma
tetraplegia grave, desde que os mesmos facam pouco exercicio e que
nao tenham de alterar a frequéncia respiratéria. Este tipo de ventiladores
ja nao é fabricado, nem posto ao servico. Muitos dos sobreviventes da
pélio foram convertidos aos sistemas de ventiladores de volume ou de
pressdo a dois niveis.

Em meados dos anos 80, os sistemas de apoio de pressdo a dois
niveis tornaram-se disponiveis para a ventilacdo nasal ndo invasiva a
pressao positiva (VNPP), habitualmente com uma interface da mascara
ou almofada nasal, ajustada através de tiras, a volta da cabeca.

Leve (cerca de 10 Ibs), facil de usar, e mais eficaz que qualquer
outra técnica nao invasiva de ventilacao assistida, estes siste-
mas evoluiram a partir dos aparelhos de pressao continua positiva
(APCP), para o tratamento da apneia do sono, possibilitando uma
pressao de ar positiva na expiracao (PPE), como uma pressao positiva
na inspiracao (PPI).

Em 1999, foram aprovados como aparelhos para ventilagao
assistida, embora nao tenham sido aprovados para uma ventilacao
continua, para além das 16 horas/dia, ou para serem ligados a uma
traqueostomia (Make, et al., 1998).

Os sistemas de apoio com pressao a dois niveis foram aprovados
para ajudar as pessoas que podem respirar espontaneamente, pelo
menos em tempo parcial. Nao tém uma bateria incorporada, mas um
adaptador a uma bateria externa.

Os modelos sao disponiveis com ou sem relégio e indicadores de
frequéncias, e tém um nimero limitado de alarmes. Os exemplos
incluem Respironics Bi-PAP® S/T e Tranquility Bi-level; Puritan Bennett
KnightStar® 320, 335 da Mallinckrodt; AirSep Remedy™; Sunrise
Horizon Bi-Level; e ResMed VPAP II® ST (IVUN Resource Directory
1998/1999).

Os exemplos fora dos EUA incluem Breas® PV 101, PV 102, PV
401, Drdager RespiCare; Nippy da Friday Medical; e Taema DP90
(Simonds, 1996).
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Os ventiladores de volume, portdteis, usados desde o fim dos
anos 70, debitam um volume de ar pré-estabelecido e ajustam a pressao
desejada de débito de ar, dependendo da resisténcia das passagens
aéreas. Os ventiladores de volume podem ser utilizados em surtos de
respiragoes rapidas, para aumentarem a tosse.

Estes ventiladores comportam uma bateria interna, para alimentar
o ventilador durante uma hora, podendo a mesma estar ligada a uma
bateria recarregavel que debite uma poténcia para além das 12 horas.
Equipados com alarmes, tais como para quando a maquina se desliga
ou quando falha (baixa pressao), ou quando ha um bloqueio a passagem
do ar (alta pressao), sao mais pesados e mais caros, nos EUA, que os
aparelhos com pressao a dois niveis, embora sejam mais potentes.
Também possuem mais caracteristicas de seguranca, estando aprovados
para uma utilizagao superior a 24 horas consecutivas, nas pessoas com
ventilagcao por traqueostomia a pressao positiva (VTPP), como para as
pessoas com VNPP, com almofadas e mascaras nasais ou com
adaptadores para a boca.

Os exemplos incluem Puritan Bennett LP6Plus, LP10 da
Mallinckrodt; Respironics PLV-100, PLV-102; e Bear 33.

Fora dos EUA os exemplos incluem BiOMS AIROX Home 2;
Brompton PAC; Breas® PV 501; Drdager EV 801; Taema Monnal D,
Monnal DCC; Saime Eole 2, Eole 3; e Puritan Bennett Companion
2801 da Mallinckrodt (Simonds, 1996).

Os ventiladores feitos nos ultimos anos da década de 90, como
o Pulmonetic Systems’ LTV1000™; Impact Instrumentations’s UniVent™,
Eagle™ 754; TBird® Legacy da Thermo Respiratory Alternate.
Care, devem comprovar que constituem uma nova geracao de ven-
tiladores de pressao positiva, para estarem em casa durante muito
tempo, nao tém compressao, tém um motor mais pequeno, e sao mais
leves. Contudo, a eficacia destas unidades ainda nao foi referida pelos
sobreviventes da pélio.

Quando se usa um ventilador a pressao positiva, de forma nao
invasiva, encontra-se a disposicao uma variedade de interfaces de
mascaras nasais, a somar as almofadas nasais e ao conjunto dos
dispositivos bocais.

Muitas pessoas podem ser ventiladas durante o dia pela boca, a
uma pressao positiva (Bach, 1996). O conjunto bocal pode ser colocado
num braco com mobilidade, de forma a permitir que o mesmo fique
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junto da boca da pessoa, para uso intermitente —“sorva e chupe”. As
pessoas sem capacidade vital podem ser ventiladas durante a noite,
por intermédio de uma mascara ou almofadas nasais, ou pelo Bennett
Seal Mouthpiece Assembly, colocado na boca e fixado com umas tiras
a volta da cabeca. Os utilizadores deste ventilador estao condicionados
a inspirar ar suficiente, durante o sono, por intermédio de um ventilador
ciclico, com uma frequéncia fixa e com uma pressao ajustada,
suficientemente alta, para compensar as fugas.

O sucesso da VNPP depende muitas vezes da tosse ser efectiva/
produtiva. Existem técnicas manuais para aumentar a tosse e melhorar
a expulsao das secrecoes bronquicas, como aparelhos mecénicos para
ajudar a tossir, de que é exemplo o In-Exsufflator, da J. H. Emerson
Company (ver A TOSSE).

A VTPP -a ventilacao via traqueostomia a pressao positiva
(invasiva)- pode ser necessaria quando a ventilacao nao invasiva nao
resulta (ver A TRAQUEOSTOMIA).

O A VIDA INDEPENDENTE

O movimento da “vida independente” desenvolveu-se a partir
da raiva e da frustracao das pessoas com deficiéncia, que eram excluidas
dos lugares de educacao, de trabalho, de venda, de culto, e de lazer,
devido as barreiras arquitecténicas, de transporte e de comunicagao
(ver A LEI DOS AMERICANOS DEFICIENTES).

As atitudes, para com os deficientes, variam desde as perspectivas
baixas ou nulas, até a promocao de super-herdis, perpetuando a ideia
de que as pessoas deficientes, com os seus diversos “defeitos”, deviam
trabalhar duramente para ultrapassarem as suas limitacoes, a fim de
serem aceites pela sociedade.

As atitudes profissionais de “nés sabemos o que é melhor para as
pessoas deficientes”, também contribuiram para o descontentamento
que propulsou o movimento da “vida independente”.

Gini Laurie, fundadora do Gazette International Networking
Institute, bateu-se pelos direitos e oportunidades das pessoas com defi-
ciéncia, ao longo de 30 anos, e foi impar neste trabalho, sendo conhe-
cida, hoje em dia, como a mde do movimento da “vida independente”.
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Reconhecendo que o movimento nao se encontrava isolado das
outras tendéncias sociais e politicas, dos anos 60, e sabendo que aquilo
que as pessoas deficientes realmente queriam, era serem incluidas em
todos os aspectos da sociedade, Gini Laurie preferiu a frase “a vida
interdependente” (Laurie, 1988).

A vida independente, como é usada pelos investigadores e
profissionais de satde, é precisamente definida como “o controlo da
vida de cada um, baseado na escolha de opc¢oes aceitaveis, que dimi-
nuam o sentirem-se seguros nos outros, quando fazem e desempenham
as actividades diarias” (Frieden, et al., 1979).

Os terapeutas ocupacionais e os fisioterapeutas podem avaliar
as capacidades funcionais de cada um, e indicar as opcodes, de forma a
aumentar a independéncia no desempenho das actividades diarias (ver
A TERAPIA OCUPACIONAL e A FISIOTERAPIA).

A independéncia nao requer o fazer fisicamente todas as tarefas
sozinho, mas sim, que um individuo, com uma deficiéncia, tenha a
oportunidade de, independentemente, tomar decisdes acerca das suas
tarefas (Heumann, 1977). Inerente ao tomar decisdes de forma inde-
pendente, encontra-se a escolha, e a escolha acarreta consigo o risco e
a responsabilidade.

QO A VIROSE RECORRENTE

A atribuicdo da sindroma pés-pélio a persisténcia do poliovirus
ou a uma sua reactivacao, tem sido formalmente rejeitada, baseada
numa analise do estudo de anticorpos viaveis (Jubelt, et al., 1995). O
significado dos fragmentos de RNA do poliovirus, encontrados nos
doentes com a sindroma pés-pélio, é desconhecido (Leon-Monzon &
Dalakas, 1995).

A investigagao continua, nesta area, dado o interesse consideravel
de existir a possibilidade desta manifestacao ser consequéncia de uma
infeccao persistente, causada por um enterovirus, envolvendo o sistema
nervoso central.
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OS RECURSOS DO GINI

O Gazette International Networking Institute (GINI) é constituido
por um conjunto de pessoas que recolhe e divulga informacao para as pessoas
com deficiéncias fisicas, especialmente, para os sobreviventes da pdlio e
utilizadores da ventilagao mecéanica (assistida) em casa.

A fundadora do GINI, Gini Laurie, que defendeu durante 35 anos as
pessoas deficientes, comecou a sua missao nos anos 50 como voluntaria da
Cruz Vermelha, no Toomey Pavilion, uma enfermaria da pélio respiratéria,
em Cleveland, Ohio.

O seu jornal exclusivo — Rehabilitation Gazette (A Gazeta da Reabili-
tacdo)- ligou as pessoas deficientes e forneceu informacdes correctas e praticas.

A Rehabilitation Gazette e o pendor de Gini Laurie em escrever artigos
informativos, permitiram aos seus leitores conferir-the o titulo de “Mae do
movimento da vida independente”.

Actualmente, a Rehabilitation Gazette, editada por Joan L. Headley, é
uma actualizacao bianual de assuntos sobre as deficiéncias, publicagoes,
recursos, equipamentos, conferéncias, actividades do GINI, e outras informa-
¢Oes Uteis acerca do viver de uma forma independente.

Gini Laurie reconheceu o significado de uma carta de um sobrevivente
da pdlio, em 1979, descrevendo aquilo que é, agora, conhecido como os
efeitos tardios da pdlio: em 1981, impulsionou a primeira das miltiplas con-
feréncias internacionais sobre os problemas do pds-pélio. Em 1985, fundou
a International Polio Network — a Rede Internacional da Pdlio.

Tendo igualmente reconhecido que a experiéncia dos sobreviventes da
pélio a viver em casa com um ventilador devia ser partilhada, Gini Laurie
iniciou a International Ventilator Users Network — a Rede Internacional dos
Utilizadores de Ventilacdo — em 1987.

A International Polio Network (IPN) divulga informagao e organiza
conferéncias acerca dos efeitos tardios da pélio, estimula a investigacao, e
promove a rede entre a comunidade mundial de pés-pélio.

A IPN publica a revista trimestral — Polio Network News (a Rede de
Noticias da Pélio) — editada por Joan L. Headley. A IPN também publica
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anualmente o Post-Polio Directory — o Directério do Pés-Pélio — com a lista
das clinicas classificadas, dos profissionais de saide e dos grupos de apoio.

A International Ventilator Users Network (IVUN) interrelaciona
os utilizadores da ventilacao e as respectivas familias, entre si, e com os
profissionais de satide, com experiéncia na ventilacao mecanica domiciliaria.
A IVUN publica trimestralmente a [VUN News, editada por Judith R. Fischer.
A IVUN publica igualmente o IVUN Resource Directory — O Directério de
Recursos da IVUN — com a lista dos profissionais de saude, utilizadores de
ventiladores, fabricantes de equipamento e méascaras, locais de servico e de
reparacao, e organizagoes.

Para mais informacao, subscricao, e pagamento de publicacoes, contacte
o Gazette International Networking Institute (GINI), 4207 Lindell Bluvd., #
110, Saint Louis, MO (Missouri) 63108-2915 USA (314-534-0475, 314-534-
-5070 fax, gini_intl@msn.com, www.post-polio.org).
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