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A Associacao Pro-Cura da ELA

Palavra do Presidente: Jorge C. Abdalla Jr.

A Associagdo surgiu em 2013 da vontade de um grupo de pessoas em ajudar
pacientes de ELA e familiares com efetividade tendo como missGo promover o
acolhimento dos pacientes e seus familiares, proporcionando melhor qualidade
de vida através de doacgdo de suprimentos e empréstimos de equipamentos e
capacitando profissionais de saude e cuidadores na doen¢a do neurénio motor.

A Pré-Cura hoje jé conta com mais de 8 mil associados em sua base. Além disso,
possui uma rede de contatos didrios com mais de 23 mil pessoas, entre pacientes,
familiares e profissionais de satude. Disponibilizando informagées para facilitar a
vida deste grupo, a Associa¢@o rapidamente passou a fazer parte da vida didria
dos pacientes e cuidadores.

A Instituicdo também faz parte da International Alliance of ALS/MND
Associations (Alianga Internacional de Associagdes de ELA/Doenca do Neurdnio
Motor), uma corrente internacional com membros de 45 paises, sendo uma das
referéncias quando o assunto é ELA no mundo. E também cofundadora da UNELA
(Unido das Associagbes de ELA Latino-americana) e unica representante do
Brasil. No Biénio 2018/2019 a Associa¢do Pro-Cura da ELA ocupa a Vice-
Presidéncia da UNELA.

Como se associar:

Para se associar, basta se cadastrar no site: www.procuradaela.org.br.
Vocé também pode curtir nossa Fan Page no Facebook:
www.facebook.com/procuradaela2/; ou participar do grupo no
Facebook, onde esta a nossa maior atuagéo:
www.facebook.com/groups/procuradaela/

Todas as formas sao totalmente gratuitas.

Faga sua doagao:

Banco Bradesco (237)
Agencia: 0134 Conta Corrente: 2988-2
Razé&o Social: Associagdo Pro-Cura da Esclerose Lateral Amiotréfica
CNPJ: 18.989.225/0001-88
Os pacientes agradecem!!



A importancia do CUIDADO na ELA

Muitos pacientes apresentam piora do quadro da doenga devido a falta de
acompanhamento adequado. Além de ajudar a cuidar do paciente, a Associagéo
Pré-Cura da ELA oferece cursos de capacitagdo para profissionais da saude e
cuidadores, o que proporciona um melhor atendimento para pacientes em todo
Brasil. Contamos com uma equipe de profissionais atuantes no cuidado daELAe
com experiéncia diaria, e desta forma, os cursos proporcionam a troca de
experiéncias e instrugdes, o que engrandece o aprendizado de todos.

Fique ligado nas préximas informagdes, elas sdo fundamentais para o seu dia a
dial

* Essas informacgdes foram estruturadas com as principais duvidas de nossos
pacientes e cuidadores.

SOBRE A ESCLEROSE LATERAL AMIOTROFICA: VOCE SABIA?

«/ Vocé sabia que o tratamento para a ELA consiste em RILUZOL (Quando
suportado pelo paciente e quando obtido sem custos) e pelo tratamento
multidisciplinar, por profissionais que tenham capacitacdo em doencgas
neuromusculares? Hoje se indica também a methilcobalamina (Um tipo
especifico de vitamina B12), COQ10, Vitamina E, e alguns outros antioxidantes.
O Edaravone ja foi liberado e teve sua eficacia comprovada, mas s6 esta
disponivel no Japao e nos EUA, e até a impresséo deste folder ndo havia sido
liberado pela Anvisa no Brasil (10/2018) (Existe também na india, mas nao
recomendamos).

«/ Vocé sabia que MEDICACOES a seguir DEVEM SER EVITADAS: tramal,
tramadal, tylex, e outros analgésicos derivados de OPIACEQS, como o Fentanil e
a Morfina, assim como todos os ansioliticos da classe dos
BENZODIAZEPINICOS, como por exemplo, Rivotril (clonazepan), lexotan
(bromazepan), frontal (alprazolan), dienpax e valium (diazepan), dormonid
(midazolan), etc em pessoas com ELA ainda sem traqueostomia, pois esses
medicamentos deprimem o sistema respiratério e fazem com que a pessoa com
ELA necessite da traqueo muito mais rapidamente? Em pessoas com
traqueostomia, ja ndo ha essa contraindicagdo, e a morfina deve usada no
tratamento de cuidados paliativos, no finalzinho, para que a pessoa n&o sofra.
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«/ Voceé sabia que aqui ha Associagéo dispomos de um ALERTAMEDICO, o
qual esta disponivel em nosso site http://procuradaela.org.br/pro/wp-
content/uploads/2018/10/ALERTA-MEDICO.pdf para baixarem e imprimirem
algumas copias as quais devem ser mantidas ao lado da cama do paciente, junto
com o RG do paciente e com o cartdo do SUS ou do convénio/ plano de saude?

7 Vocé sabia que a ELA precisa de atendimento MULTIDISCIPLINAR, ou
seja, uma equipe composta por: FISIOTERAPEUTA, motor e respiratorio,
FONOAUDIOLOGO, TERAPEUTA OCUPACIONAL, PSICOLOGO,
NUTRICIONISTA, além de CUIDADOR (seja familiar, enfermeiro ou técnico em
enfermagem) Médico Neurologista e Pneumologista, além de em alguns casos
ser necessario o aconselhamento genético e um Psiquiatra, que é a
especialidade da medicina que cuida de ansiedade, da insbnia e da depresséo?

7 Vocé sabia que a ELA pode ter o inicio de seus sintomas pelos membros
(pernas, bracos, pés ou maos) quando chamamos de ELA CLASSICA ou ELA
APENDICULAR?

7 Vocé sabia que a ELA pode ter o inicio pela fala, sistema respiratorio ou
pela degluticdo, quando chamamos de ELABULBAR?

«/ Vocé sabia que 93% dos casos de ELA sd0 ESPORADICOS e apenas 7%
séo hereditarios familiares?

7 Vocé sabia, que de acordo com a Alianca Internacional de ELA, hoje s&o
em torno de 400.000 pessoas com ELA no mundo, e em torno de 20.000 somente
no Brasil? O ntimero de pessoas com ELA, o que chamamos de PREVALENCIA,
€ entre 6 e 10 em cada 100.000 pessoas. E a incidéncia da ELA no Brasil € de
3.000 novos casos por ano. No mundo a incidéncia da ELA é aproximadamente
de 100.000 novos casos por ano, ou seja, 1 novo caso surge a cada 5 minutos em
algum lugar do mundo.

«/ Vocé sabia que antigamente diziamos que toda pessoa com ELA tinha o
seu cognitivo, seu intelecto preservado, mas hoje sabemos que 20% dos
diagnosticos de ELA sdo de pessoas diagnosticadas juntamente com DFT
(Deméncia Fronto-Temporal)?

</ Vocé sabia que existem muitos medicamentos para os SINTOMAS da
ELA, como caimbras, fasciculagdes, excesso de salivagao, espasticidade, etc? E
que as pessoas com ELA podem e devem fazer uso desses medicamentos para
terem mais conforto?

</ Vocé sabia que em nosso site temos muitas informacées de qualidade e
que toda a pessoa com interesse em Esclerose Lateral Amiotroéfica deve visita-lo
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e ler atentamente todo o seu conteudo? (Disponivel em
www.procuradaela.org.br)

7 Vocé sabia que em nosso canal da procuradaela no YouTube temos muitos
videos de cursos de capacitagdo, de lives, de palestras e de eventos que a
Associacao e os Profissionais participaram e que toda a pessoa com interesse
em Esclerose Lateral Amiotréfica deveria assisti-los? (Disponivel em
https://www.youtube.com/channel/UCHSbsdnVTh9q664S5GcSHSg/videos)

7 Vocé sabia que a Associagdo tem como seu principal meio de comunicacio e
de contato e entrosamento entre seus mais de 23.000 membros um grupo no
Facebook, do qual é imprescindivel que todos fagcam parte? O icone para entrar
nesse grupo e ficar por dentro de tudo o que acontece no mundo da ELA,
encontra-se na capa de nosso site, no canto superior direito ou entédo siga esse
link: https://www.facebook.com/groups/procuradaela/

7 Vocé sabia que em nosso site dispomos de uma lista de profissionais com
expertise em ELA, separados por Estados e depois por profissdo e que, para
consulta-la basta clicar em: http://procuradaela.org.br/pro/profissionais/

</ Vocé sabia que a ELA ainda n&o tem cura e ainda NAO EXISTE NENHUM
TRATAMENTO que cure ou melhore a ELA ao menos até o momento que esse
folder foi impresso (10/2018)? Tratamentos oferecidos como hipervitaminose D,
Protocolo Deanna ou Células Tronco, ao contrario, fazem com que a doenca
avance mais rapidamente!

O dia que sair qualquer medicamento novo, aprovado pelo FDA, pelas
agéncias europeias ou pela ANVISA, seremos os primeiros a anunciar em nosso
SITE e nas midias sociais em letras garrafais.

CUIDADO COM AS ARAPUCAS. Na Duvida, consulte um neurologista sério,
membro da ACADEMIA BRASILEIRA DE NEUROLOGIA. Consulte
profissionais terapéuticos que tenham especializagcao em doencgas
neuromusculares e que estejam antenados com o que ha de mais novo para seu
tratamento seguro.

7 Vocé sabia que tdo logo a pessoa receba o diagndstico ela precisa passar
pela avaliacgéao fonoaudiolégica? Sendo
esta imprescindivel quando a pessoa com ELA comega a
apresentar alteragdes na voz, fala,
dificuldades de mastigar e engolir.




<« Vocé sabia que a pessoa com ELA tem risco de aspirar? Que € o que
chamamos de broncoaspiracdo? Isso acontece quando alimentos, liquidos,
secrecdo ou medicamentos fazem um trajeto errado e, ao invés de se
direcionarem da boca ao estdmago, passam pela traqueia e atingem os pulmdes.
Os sinais de risco para broncoaspiragdo durante uma refeicdo séo: tosses e
engasgos, escape de alimentos para fora da boca, alimentos parados dentro da
boca, desconforto respiratério durante as refeigdes, alteragdo da qualidade da
voz, sensacgdo de alimento parado na garganta. O problema é que isso pode
causar infecgdes respiratorias! Fique atento!

</ Vocé sabia que é necessaria uma avaliagdo de um Fonoaudidlogo para
que ele possa realizar as adaptagbes de consisténcias e prescricbes de
manobras facilitadoras da degluticdo? Ele também vai avaliar o grau de disfagia e
emitir um parecer sobre a possibilidade de indicagao de uma via alternativa de
nutricdo - GASTROSTOMIA.

</ Vocé sabia que o acompanhamento de um Fonoaudiélogo especialistaem
doencgas neuromusculares € de suma importancia para avaliar e definir as
manobras de degluticdo e adequagdes na consisténcia dos alimentos?

7 Vocé sabia que quem usa sonda nasoenteral ou gastrostomia também tem
risco de aspirar dieta? A dieta s6 pode ser administrada se o paciente estiver
sentado ou com a cabeceira da cama elevada a 45 graus. Quem come por boca
s6 deve se alimentar se estiver acordado e bem sentado - NUNCA COMER
DEITADO! O paciente deve permanecer sentado ou recostado a 45 graus por, no
minimo, 40 minutos apo6s a
dieta.

¥ Vocé sabia que a
pessoa com ELA, assim que
recebe o diagnostico, deve
fazer um controle rigoroso do
seu peso visando néao
emagrecer? O quanto antes,
deve-se realizar
acompanhamento com um
nutricionista especialista em
doengas neuromusculares
para monitorar o estado |
nutricional, avaliar a ingestéao
alimentar, realizar mudancas




na alimentagédo (quando necessario), orientar sobre os cuidados nutricionais,
indicar o suplemento alimentar adequado e para definir, junto a equipe, a
necessidade de gastrostomia.

«/ Vocé sabia que alguns suplementos ndo podem ser utilizados? Como
alguns suplementos de academia!

¥ Vocé sabia que a perda de apetite pode ser ocasionada por diversos
motivos, como dificuldade de se alimentar sozinho? Por isso a importancia da
orientacgao nutricional.

</ Vocé sabia que a qualidade da alimentagao ofertada a pessoa com ELA é
de extrema importancia? Alimentacao diversificada deve estar presente evitando
alimentos de baixo valor nutricional como excesso de agucar.

¥ Vocé sabia que auto prescricdo de vitaminas e minerais pode ser
prejudicial as pessoas com ELA? O excesso de algumas vitaminas e minerais
podem ser toxicos!

7 Vocé sabia que a falta de fibras na alimentagdo das pessoas com ELA
pode levar a constipagéo intestinal e, a presenca da fibra sem uma hidratagéo
adequada também pode piorar a constipagéo intestinal? A ingestéo de fibras e a
hidratacdo adequada devem estar presentes juntos.

7 Vocé sabia que a pessoa com ELA, assim que recebe o diagnostico, deve
fazer um controle rigoroso do seu peso visando ndo emagrecer? O quanto antes
deve realizar acompanhamento com um nutricionista especialista em doencas
neuromusculares para indicagdo do suplemento adequado a sua situacao
nutricional, se necessarios e/ou para a orientagéo sobre a qualidade e quantidade
dos alimentos que devem ser consumidos. Lembrando que n&o podera ser
qualquer suplemento! Mas se mesmo assim ele comegar a perder peso - 0s
primeiros quilos - ja pode ser hora de providenciara GASTROSTOMIA? Perda de
peso superior a 5%, nos ultimos trés meses, ja pode ser indicativo da
necessidade daGTT.

</ Vocé sabia que quando a secregdo esta muito dificil de sair a pessoa pode
estar desidratada? Secreg¢édo pegajosa gruda na traqueia e leva a dificuldade
respiratéria. Vocé pode colocar soro fisioldgico no nariz e usar o ambu depois
para ajudar a tossir. Nestes casos a nutricionista deve ser comunicada para
aumentar a hidratagéo.

</ Vocé sabia que apds a realizagio da gastrostomia, devemos manter o
acompanhamento nutricional para evitar deficiéncia ou excesso de alimentagéo e
hidratagao? Ap6s a gastrostomia o cuidado nutricional deve ser mantido.
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</ Vocé sabia que o apoio emocional e psicologico oferecido por um
psicologo, de preferéncia com experiéncia no atendimento as pessoas com ELA,
€ de suma importancia na equipe de saude, uma vez que ele ajudara o paciente a
enfrentar o impacto gerado pelo diagnéstico e pela evolugdo da ELA? E
necessario conversar com o psicologo, falar dos sentimentos “guardados ou
escondidos” e, que nem sempre podem ser ditos para familiares ou cuidadores. O
psicologo é o profissional que acolhera e ajudara a pessoa e a familia a
desenvolver formas de lidar com a dura realidade e buscar conhecimento e alivio
para ador e o sofrimento psiquico gerado por esta nova condigéo de vida.

</ Vocé sabia que o cuidador principal, também, precisa de atendimento
psicologico tanto quanto a pessoa com ELA? O cuidador, muitas vezes,
abandona a prépria vida e, isto pode acarretar o desenvolvimento de
manifestagdes psicossomaticas. E necessario expressar os dramas existenciais
com o psicélogo para evitar que a doenga se torne mais importante que a saude.

7 Vocé sabia que assim que uma pessoa com ELA recebe o diagnéstico da
doencga, ela ja deve fazer uma ESPIROMETRIA? Que a sua capacidade
pulmonar deve ser avaliada a cada 3 meses? E que se a sua CVF estiverinferiora
80% ja é hora de iniciar os exercicios com o AMBU?

/ Vocé sabia que os exercicios feitos com o AMBU, sdo exercicios
respiratérios para manter os pulmdes abertos e ventilados? E que ele deve ser
usado todos os dias para evitar infec¢des pulmonares na pessoa com ELA?

7 Vocé sabia que a avaliagdo do fisioterapeuta respiratdrio com expertise em
ELA é importantissima desde os primeiros sintomas? Além da espirometria
outros dados séo importantes para acompanhar a parte respiratéria como o pico
de fluxo de tosse, a oximetria noturna e a medida da forga do diafragma.

/ Vocé sabia que o OXIGENIO na ELA nunca pode ser usado
isoladamente? Quando uma pessoa com ELA estd com a saturacao baixa, ela
ndo precisa de oxigénio e sim de ventilagdo. Se mesmo depois de estar bem
ventilada, com os parametros corretos para uma pessoa com ELA, ela ainda
estiver com saturacdo de oxigénio baixa, nesse caso, a suplementagdo de
oxigénio pode ser feita EXCLUSIVAMENTE através do ventilador mecanico, seja
ele um bipap, um ventilador mecanico portatil, ou mesmo um ventilador
microprocessado de uso hospitalar.

Leve essas demandas ao seu fisioterapeuta e ao seu neurologista. Ele precisa
entender da doencga e estar bem informado do que pode ou néo ser indicado ao
paciente?
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</ Vocé sabia que toda pessoa com ELA quando tem uma CVF (resultado da
espirometria) inferior a 50%, tem direito a receber o BiPAP através do ESTADO?
E como o procedimento ndo € simples e difere de um local para o outro, a
Associacao Pré-Cura da ELA disponibiliza o passo-a-passo de cada local no link
asegquir: http://procuradaela.org.br/pro/como-obter-o-bipap/

</ Voceé sabia que o CPAP NAO SERVE para o paciente de ELA assim como
os Bi-niveis da linha do sono? SOMENTE SERVEM para as pessoas com ELA os
Bi-niveis que tenham frequéncia respiratéria. Esses sdo os Unicos aparelhos que
podem auxiliar o descanso da musculatura respiratéria. Esclarecendo melhor:

7 Vocé sabia que nao é todo aparelho bi nivel que é indicado para a pessoa
com ELA? Existem alguns BiPAPs e VPAPs que nao servem! Os Bi-niveis que
SERVEM estao listados a seguir: ResMed (STELLAR 150, S9 VPAP ST, S9 VPAP
ST-A, VPAP Il ST-A) Philips Respironics (Synchrony |, Synchrony Il e Synchrony
I, além dos BiPAPs A30 e A40)

«/ Vocé sabia que esses aparelhos a seguir NAO SERVEM para pessoa com
ELA: Resmed (VPAP S9, VPAP S, S8 VPAP Auto 25,59 VPAP Auto, S9 VPAP
ADAPT) e Philips Respironics (BiPAP Pro System One com Bi-Flex e BiPAP Auto
Bi-Flex System One)

7 Vocé sabia que quando a pessoa com ELA comeca a sentir falta de ar na
posicdo deitado, dores de cabeca pela manhd que passam sem remédio,
emagrecimento, acorda muitas vezes a noite com falta de ar ou com o coragéo
disparado, ja é hora de comecar a usar o BIPAP para preservar o seu pulméo? O
fisioterapeuta respiratério deve avaliar para determinar como esta a CVF.

</ Vocé sabia que na maioria das vezes a dificuldade em dormir relatada
pelas pessoas com ELA esta relacionada com a fraqueza da musculatura do
diafragma? Se a pessoa precisar de mais de dois travesseiros na cabega para
dormir, é sinal de que a musculatura respiratoria esta fraca e ja esta na hora de
dormircom o bipap

</ Vocé sabia que muitas vezes, quando a pessoa com ELA usa bipap ou
ventilador por 24hs, seus parametros foram revistos por um fisioterapeuta com
expertise em ELA e mesmo assim ele ainda sente falta de ar, talvez para ele
sobreviver seja necessario fazeruma TRAQUEOSTOMIA? E se essa n&o for feita
com programacéo, podera acabar sendo feita de emergéncia, no meio de uma
intercorréncia, como uma pneumonia e sera pior e mais arriscada? Que pessoas
que tem o diagnéstico de ELA bulbar podem ter muita dificuldade de respirar
mesmo com o BIPAP, e por isso, a traqueostomia deve ser indicada, depois de
esgotada as demais tentativas de dar conforto respiratério ao paciente?
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</ Vocé sabia que se a pessoa com ELA que usa o BIPAP ou ventilador,
quando precisar ir ao hospital, deve levar consigo o seu BIPAP ou seu ventilador,
junto com a mascara, a traqueia e o cabo para liga-lo a tomada? Porque a maioria
dos hospitais ndo tem BIPAP e nem ventiladores!

</ Vocé sabia que se a pessoa com ELA que usa BIPAP ou ventilador 24
horas, quando precisar fazer inalagao, precisa ser com um acessoério que se
chama tubo T e fica junto com o bipap, pois quem usa BIPAP 24 horas nao pode
tira-lo para fazer inalagéo, porque ela ndo substitui a ventilagdo e sem o bipap a
pessoa para de respirar.

</ Vocé sabia que pessoas com ELAtraqueostomizadas, assim como os que
ainda n&o tem traqueostomia, mas usam ventilagao por mais de 16 horas por dia,
ou ainda s&o dependentes dela por 24hs, ou seja, uso continuo, o aparelho
utilizado n&o pode ser mais um bipap? E importante utilizar um aparelho que seja
considerado suporte de vida que sdo os VENTILADORES de SUPORTE A VIDA,
como o ASTRAL 100 ou 150, TRILOGY 100, MONAL T50, PB 560 ou o VSIII?
Ou seja, o BiPAP s6 é indicado para quem usa a Ventilagao até 16hs por dia,
passou disso, tem que usar um Ventilador de Suporte a Vida e ndo mais um
BiPAP.

</ Vocé sabia que as pessoas com ELA traqueostomizadas, e ja em um
estagio intermediario da doenga, normalmente ja perderam a forga para tossir, e
devem ter uma maquina que é um “assistente de tosse” e que as pessoas com
ELA devem utilizar, para tirar a secregéao e evitar pneumonias? Existem trés
no mercado nacional, o Cough Assist da Philips Respironics, o Onix Easy
Cough e Comfort Cough, os dois ultimos vendidos pela Lumiar Saude.

¥ Vocé sabia que o “assistente de tosse”, deve ser indicado para todos as
pessoas com ELA que ja perderam a forga para tossir? Tanto antes como depois
da traqueostomia. O cough assist retira secregao mais facilmente além de evitar
dores na aspiragéo.

¥ Vocé sabia que o ambu deve ser utilizado em pacientes com
traqueostomia? O uso do ambu ajuda a manter o pulm&o aberto, retirar secre¢des
e evitar pneumonias.

</ Vocé sabia que existem diversas adaptacdes que podem ser utilizadas
para ajudar nas tarefas do seu dia a dia? Um terapeuta ocupacional (T.O.) podera
ajudar na descoberta de novas maneiras de fazer atividades do cotidiano de
formaindependente.

«/ Vocé sabia que existem Orteses para as maos confeccionadas em
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termoplastico por T.Os para melhorar a contratura de punho, dedos, ou
potencializar a fungdo das maos?

«/ Vocé sabia que a cadeira de rodas deve ser prescrita sob medida para a
pessoa com ELA? Existem inUmeros modelos no mercado e um T.O. podera
avalia-lo para sugerir o modelo mais adequado.

¥ Vocé sabia que o SUS fornece cadeiras de rodas? Para esse
procedimento & necessario procurar a UBS mais préxima da sua residéncia,
agendar o procedimento de triagem para prescrigao de cadeira de rodas. A UBS
encaminhara o pedido para um CER (Centro de Especializado de Reabilitagéo)
responsavel pela avaliagdo e concessédo dos dispositivos de locomogao
adequados.

</ Vocé sabia que existem inumeras formas de deixar o ambiente domiciliar
mais acessivel, por meio de adaptacdes e até pequenas reformas, mas o ideal é
sempre consultar um terapeuta ocupacional para evitar gastos desnecessarios?

</ Vocé sabia que existem diversas formas de utilizar o computador, caso
vocé tenha alguma dificuldade de movimentagdo das méaos?
Vocé pode consultar diversas dicas de tecnologia assistiva no
MIBRELA—-Manual Interativo Brasileiro de ELA acessando a pagina:
http://www.todosporela.org.br/mibrela/apresentacao.html

</ Vocé sabia que ha artificios para evitar que a pessoa com ELA apresente
constipacao intestinal? Exercicios com a perna contra o abdémen, chas
laxativos, e lavagem intestinal se fazem necessarios para evitar a formacao de
fecaloma que podem levar a comprimir o pulmao. Por isso é importante ter um
acompanhamento de um profissional nutricionista e de um fisioterapeuta motor,
para fazer o paciente acamado se mexer, e coloca-lo em pé, tudo isso ajuda o
intestino a funcionar. Além de ter uma dieta com fibras e uma boa hidratacao!!!

7 Vocé sabia que a dor na ELAmesmo sendo um aspecto negligenciado nos
estudos e na conduta médica ou da equipe de cuidados, ainda, assim, pode ser
aliviada com fisioterapia, técnicas de massagens e acupuntura?

</ Vocé sabia que a acupuntura, além do alivio das dores também pode
auxiliar namelhora e na qualidade do sono e na ansiedade?

</ Vocé sabia que a fisioterapia motora auxilia lentificando as contraturas,
deformidades e encurtamentos além de melhorar quadros de constipacgéo
intestinal e edemas?

</ Vocé sabia que estdo contraindicados exercicios que levem a fadiga e ao

cansaco e que, o melhor tratamento € manter o ritmo adequado para a
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conservacgao de energia?

</ Vocé sabia que os alongamentos sdo fundamentais na pessoa com ELA,
pois eles ajudam a manter a flexibilidade de todo o corpo e é essa flexibilidade que
evita as contraturas, deformidades e a ma postura?

</ Vocé sabia que a mobilidade articular pode diminuir as dores nas
articulagdes? A movimentagdo passiva e ativa das articulagbes (Mobilidade
articular) pode evitar dores e manter a amplitude do movimento mais harmaonico.

7 Vocé sabia que devido a redugéo da mobilidade pode haver inchago das
maos e dos pés? Assim, para diminuir esse inchagco vocé pode realizar
movimentacg&o ativa ou passiva com a ajuda de um familiar ou de um cuidador. e
também, no caso, dos pés, eleva-los acima do nivel do coragao sempre que
possivel. Usar meias compressivas também ajudam!

7 Vocé sabia que a mudanga de decubito, ou seja, vocé mudar de posicao,
além de evitar complica¢des cutaneas devido as pressdes na pele, Ulceras de
decubito ou mesmo escaras vocé também evita trombose? A mudanga de
decubito (posi¢ao), o uso de meias elasticas ou elevagédo dos membros inferiores,
pode ajudar muito. Procure um médico para saber a melhor conduta além dos
medicamentos indicados para TVP (Trombose Venosa Profunda)

</ Vocé sabia que, valorizar a ELA é opcional? Prefira valorizar a sua
vida, essa sim é necessaria!

</ Vocé sabia que seu amor, sua alegria e sua paz interior, até podem por
alguns momentos estarem em desconforto, mas jamais serao afetados pela
ELA? Pense nisso!

Caso queira ajudar a Associacao Pro-Cura da ELA, é muito facil, vocé pode
nos ajudar por PayPal, Pag Seguro, ou encontre nossos dados bancéarios.
Para qualquer das op¢des, basta digitar o link a seguir:
http://procuradaela.org.br/pro/doacoes/
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A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA)

A ELA é uma doenca rara, neurodegenerativa e ainda sem cura,
caracterizada pela paralisia progressiva da musculatura voluntaria
refletindo a degeneracao dos neurénios motores no cortex motor primario,
fazendo com que haja a perda da movimentacdo de bracgos, pernas,
dificuldade para engolir, respirar e falar.

Em torno de 2.500 pessoas s&o diagnosticadas com ELA anualmente
no Brasil. A incidéncia em nosso pais, assim como nos EUA, esta entre
duas a quatro em cada 100.000 pessoas e aqui, a prevaléncia é de que
mais de 15.000 brasileiros sejam pacientes de ELA. Em relag&o ao sexo,
ha um ligeiro predominio para o masculino, e a idade média varia de 55 a
65 anos, sendo que apenas 5% tem inicio antes dos 30 anos. AELA pode
ter duas origens, esporadica ou familiar — a esporadica é a de maior
incidéncia, sendo a familiar presente em 5 a 10 % da populagéo doente.

Tratando-se de uma doencga progressiva, alguns sinais comecam
discretamente e podem piorar com o tempo - devido a dificuldade do
diagnéstico e o pouco conhecimento sobre a doenga, inclusive por parte
dos profissionais, muitos pacientes pioram muito até encontrar o
diagnéstico adequado. O exame mais importante para detectara ELAé a
Eletroneuromiografia (ENMG), assim, diante da apresentagcéo de algum
dos seus sintomas, uma ENMG completa deve ser solicitada ao médico,
para que, junto com um, a apresentagdo dos sintomas, um minucioso
exame clinico, diversos exames complementares e do diagnéstico
diferencial o médico possa chegar a uma conclusao.

A expectativa de vida desta doenca é variavel e muitas pessoas vivem
com qualidade de vida por mais de cinco, dez e em alguns casos até mais
de vinte anos. Mais da metade de todos os pacientes vivem mais de trés
anos apos o diagndstico.

Extremamente limitadora, a doenca exige cuidados e tratamentos
especiais, 0 que requer uma condi¢do financeira que a maioria dos
pacientes nao possui. Com isso, tantos pacientes e familiares precisam
recorrer as associacdes, que se desdobram para atendé-los - o tempo é
curto, a doencga evolui rapido demais e 0s recursos sao
sempreinsuficientes.
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Faga sua doag¢ao e conhega a Associa¢ao:
Associacdo Pro-Cura da Esclerose Lateral Amiotréfica
CNPJ: 18.989.225/0001-88
Bradesco 237
Agéncia 0134
Conta corrente 2988-2
Ou acesse: www.procuradaela.org.br/pro/doacoes/
Os pacientes agradecem!
Informacgoes:

Site: www.procuradaela.org.br
E-Mail: contato@procuradaela.org.br
Facebook: www.facebook.com/groups/procuradaela/
Instagram: @procuradaela
Twitter: @ProCura_da_Ela
Tel: +5511- 3294-3498
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