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O Terapeuta Ocupacional se preocupa com questdes de conforto e principalmente funcionalidade. Nas doencas
neuromusculares sdo necessarios varios cuidados e também uso de tecnologia assistiva para suprir as dificuldades
apresentadas. Uso de instrumentos para avaliagéo é util para direcionar a conduta, verificando quais sdo os pontos em
que o paciente apresenta dificuldades ou problemas. Uso de instrumento de avaliagdo de atividades de vida diaria,
como a MIF ou da fung&o dos membros superiores como a DASH podem trazer mais dados para o profissional que vai
atender. Assim s&o pontos interessantes para ficarmos atentos:

1- Dificuldade do paciente narealizagao de suas atividades rotineiras e busca constante para economia de energia.

2- Criagéo de adaptacdes para potencializagao de fungdes: Sao diversas as dificuldades que podem ser resolvidas
com adaptacdes. Uso de EVA (comprado em papelarias) para engrossar talheres, escova de dente, uso de mesas
mais altas para diminuir esforco de membros superiores, apoios em cotovelos para diminuir fadiga e sobrecarga
emombro, etc.

3- Orteses de posicionamento e funcionais: Devido a fraqueza e a espasticidade que surgem na ELA, é muito comum

o surgimento de deformidades que podem causar dor, diminuigéo da irrigagao sanguinea e perda prematura de
fungdes.
E muito comum em membros superiores (MMSS) o surgimento do padrédo de “mé&o simiesca”, na qual o polegar fica
lateralizado e consequentemente a mao deixa de ser usada. Isto ocorre também pelo posicionamento da méao
sobre mesas, 0 que causa o desaparecimento dos arcos da mao (a concha). Nos membros inferiores (MMII) é
comum o surgimento do pé caido. O pé de bailarina ou tecnicamente chamado de pé equino, causa quedas e
dificulta transferéncias e em alguns casos causa desconforto e dor nos pacientes.

Uso de érteses, que sado confeccionadas em cada paciente ou em alguns casos podem ser compradas ajudam no
posicionamento, sobretudo noturno e podem diminuir os efeitos acima descritos.

As orteses funcionais podem garantir retorno de fungdes ja perdidas e também melhorar circulagdo sanguinea nas
extremidades, diminuindo a sensacéo de frio, incémodos e o edema (inchago) que se instala nestas regides.

4- Prescri¢do de cadeiras de rodas e SAP: a palavra chave em doengas neuromusculares é fadiga (cansaco). O ideal

€ evitar que o paciente se canse na execugéo de suas atividades usuais. O uso de cadeiras-de-rodas pode ser, num
primeiro momento para longas distancias de deslocamento, garantindo que o paciente economize a energia para
usar em suas atividades. Quando h4 dificuldades de posicionamento, de controle cervical (pescogo), de tronco
(corpo) ou a seguranga do paciente esta ameacgada ja sdo recomendadas cadeiras com sistema de adequacao
postural.
A prescricédo correta deve ser feita por profissional com experiéncia em conjunto com o paciente, familiares e
cuidadores. Uma prescrigdo bem executada causa melhora postural, diminuicdo de dores, melhora na alimentacéo
e respiragdo, diminuicdo de edema (inchago) e ganhos de deslocamento. Além disso, diminui a ocorréncia de
tendinite em ombros e cotovelos, comuns devido a sobrecarga causada pela fraqueza muscular.

5- Analise ergondmica e uso de ergonomia para melhoria de fungdes: Varias fungdes que sédo perdidas podem ser
recuperadas somente com mudancga de mobiliario ou até de postura por parte do paciente. Uso de cadeira que dé
suporte todas as costas, apoios de pés para que estes fiquem firmes e apoiados, mesas entrecortadas em que o
pacientes se encaixem e tenham apoio nos cotovelos, assim como o uso de superficies deslizantes nestas mesas
garantem a execugéo de tarefas por muito mais tempo.

6- Avaliagdo de acessibilidade doméstica e em deslocamentos: Este € um item muito interessante, pois muitas
familias ndo sabem o que modificar em casa para facilitar a vida de todos. Mudangas simples de moveis de local,
troca da cama, retirada de tapetes ou fixagdo dos mesmos com fita antiderrapante, uso de pequenas rampas de



madeira nos degraus existentes dentro de casa (entre cOmodos e banheiro, por exemplo) facilitam o deslocamento
em cadeira de rodas ou em pé, além de diminuirem a sobrecarga dos cuidadores. Assim diminui-se o indice de
les6es também nos cuidadores.

7- Orientagdo e intervengéo com a familia para ampliar o leque de possibilidades por parte do paciente: Os cuidadores
sdo sobrecarregados emocionalmente e fisicamente. A escuta de suas dificuldades e necessidades facilitam a vida
destes, além de facilitar a aceitacdo de orientagdes que os profissionais realizam. Ndo esqueca: todos
(profissionais, cuidadores, paciente e familiares) fazemos parte da equipe de reabilitacdo e precisamos de
cuidados. Um exemplo simples: se o cuidador n&o vé necessidade do paciente deslocar-se, pois ele ajuda em tudo,
omesmo tendera a ndo aceitar o uso de cadeira-de-rodas e passeios.

8- Uso de técnicas de conservagéo de energia e exercicios de reabilitagdo funcional: Como ja dito, o segredo esta na
conservagédo de energia. Uso de recursos que diminuem o esforgo por parte do paciente é de grande importancia.
Por outro lado, ndo podemos deixar de realizar exercicios, em especial para as maos.

Apresenca de edema (inchago) nas méos e pés € muito comum. Isso se da por fraqueza muscular, posicionamento
(parada sempre abaixo da linha do coragéo).

A mao geralmente é colocada espalmada sobre mesas ou almofadas. Este posicionamento dificulta o retorno do
fluxo sanguineo e linfatico. O edema causa dor, e dificulta a mobilidade e consequentemente altera o humor da
pessoa. Os membros inferiores sofrem também por seu posicionamento sempre mais baixo.

Uso de orteses para posicionamento, drenagem com massagem retrograda (puxando liquidos das extremidades
em direg&o ao corpo), posicionamento em momentos do dia (acima da altura do coragao), exercicios sem carga e
com poucas repeticbes executados pelo proprio paciente e uso de meias compressivas (acompanhadas pelo
médico e profissionais de reabilitagdo) diminuem a presenca deste liquido parado no local.

9- Avaliacao de comunicacao e uso de tecnologia assistiva: Acomunicagao é sempre um problema que tira o sono das
pessoas envolvidas no processo. E angustiante ver a pessoa tentar falar e ndo conseguir se expressar e também
vocé querer entender e ndo conseguir.

Uso de recursos de tecnologia Assistiva dos mais simples para os mais complexos podem ser Uteis nas diversas
fases da doenca. Esta avaliagao feita por Terapeuta Ocupacional em conjunto com o fonoaudiélogo garante que os
pacientes recebam o melhor para seu momento.

Em minha experiéncia, por mais recursos que tenhamos, nada substitui o cuidado dado pelos familiares e
cuidadores e consequentemente o uso das pranchas de comunicagao s&o o recurso que traz melhores beneficios.
Os recursos podem ser: tabelas de comunicagéo por alfabeto (criadas pelo proprio paciente), tabelas com
simbolos (quando nao é alfabetizado), a FariTablet que pode ser comprada pronta. Recomendo sempre que 0 uso
seja feito em conjunto com uma lousa portatil, para que o paciente veja o que esta sendo escrito e consiga ditar
tranquilamente. AFaritablet ja possui espago em que o cuidador vai escrevendo as letras ditadas.

Recursos de alta tecnologia sao variados. Quando ainda ha voz, mas a mesma esta em baixo volume, podemos
usar amplificadores com microfones.

O uso do computador permite a comunicagédo local e também a interagdo com o mundo e pessoas distantes.
Softwares gratuitos como o head mouse (uso de movimentos da cabega para guiar o computador), o teclado virtual
do Windows, o app falador, etc., sdo grandes facilitadores.

Por fim, no Brasil os recursos de eyetracking (rastreadores oculares) sdo os mais procurados pelos pacientes e
cuidadores. Estes dispositivos langam luz infravermelha que iluminam o fundo dos olhos e sensores no proprio
dispositivo captam as pupilas iluminadas. Assim sabe-se para onde a pessoa esta olhando. Importante lembrar que
por ser luz, mesmo nao visivel, esta causa cansaco e ardéncia nos olhos de alguns pacientes. O usuario Jorge
Mattos e a ONG APPELAindicam uso de 6culos 3D, usados em cinemas, para diminuir este efeito.

Séo dois tipos de dispositivos que dispomos atualmente no Brasil: os confeccionados para uso com pessoas com
deficiéncia e dispositivos confeccionados para jogadores de videogames.

Os primeiros apresentam melhor precisdo e sao necessarios quando ha dificuldades por parte do paciente, além de
ser possivel usar um software de comunicacao e automacéo que facilita em muito o uso. Ja o segundo, conhecido
como Tobii 4 C pode ser comprado na amazon.com e utilizado com um software de comunicagé&o gratuito chamado
Optikey também possibilita o uso do computador com os movimentos dos olhos. Agrande vantagem deste segundo
€ o preco acessivel se comparado aos demais dispositivos.

A empresa CIVIAM de Sado Paulo faz a comercializagdo destes recursos, exceto o Tobii 4C. Este segundo
dispositivo pode ser comprado pelo usuario, e certamente encontrara auxilio voluntario do Ronaldo Santos da
APPELA, e de alguns pacientes da Associacao para fazerem ainstalagéo.

Recomendo que o uso destes recursos seja avaliado por TO para que posicionamento, desgaste fisico, otimizacdo
dos dispositivos para cada pessoa seja realizado seguindo o principio de tecnologia assistiva. Assim garante-se
que o recurso tecnoldgico seja inserido para potencializar fungdes, evitando o abandono desnecessario.
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