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Post- Polio Health International ( PHI) duplicou o
fundo destinado a pesquisa para US 50.000

William Stothers, Presidente do Conselho Consultivo da Post- Pdlio Health
International , ( PHI) anunciou que vai aumentar para US 50.000 a quantia
anual destinada ao fundo de pesquisas da PHI. O Conselho Administrativo da
PHI também votou por unanimidade para incluir um percentual destinado a

instalagOes e administracao.

A organizacao fundada em 1995, a partir dos
bens de Thomas Wallace Rogers, viu seu
financiamento crescer a partir de mais
doacdes e sabios investimentos. Rogers foi um
sobrevivente da pdlio que dormia com
ventilacdo de pressao negativa
(coloquialmente chamada de “pulmdo de
ferro — iron Ilung”) que buscou ajuda da
organizagao quando seus problemas de
respiragdo pioraram. Ele levou uma vida ativa
e gerenciou o seu préprio negdcio.

" Lembro-me das discussGes que ele teve com
Gini Laurie a respeito do uso de ventilagdo de
pressdo positiva” disse Joan L. Headley,
diretor-executivo da PHI. “Com a ajuda do
médico pneumologista de Saint Louis, Oscar B.
Schwart , Rogers adicionou o PLV- 100 ( Philips
Respironics ) para seus aparelhos de
respira¢do. Eu acho que ele iria apreciar o fato
de que mais doadores e também o mercado ,
expandiram muito suas contribui¢Ges."

Membro de longa data da PHI, Presidente do
Conselho e do Comité Médico Consultivo da
PHI, Fred Maynard, MD, disse: " Estamos
muito animados com a duplicacdo do valor
para nossas pesquisas, a fim de acelerar as
investigacOes e pesquisas sobre solugdes Uteis
para os problemas de envelhecimento dos
nossos sobreviventes da poliomielite que
compdem a maioria de nossos membros. "

Assim, a partir desde ano, a apresentacdo de
propostas da PHI apresenta-se modificada em
relagdo aos anos anteriores.

E agora um processo de etapa Unica, ao invés de
duas etapas como acontecia anteriormente, e o
prémio serd concedido anualmente com a opc¢ao
de mais de US 100.000 ao longo de dois anos.

O prazo de inscricdo para a concessao do prémio
neste ano de 2014 encerrou-se 03 de fevereiro
deste mesmo ano. O projeto vencedor do prémio
recebera uma notificagdo até 15 de abril. A ficha de
inscricdo esta disponivel no www.post polio.org
para quem quer estudar a causa (s), tratamento e
supervisao dos efeitos tardios pds-pdlio e também
explorar aspectos histdricos, sociais e psicologicos
além de viver uma vida independente mesmo
convivendo com a pdlio.

" Nos proximos anos, poderemos estreitar o foco
para casos médicos ou para os problemas sociais
gue afetam os sobreviventes da podlio ", explica o
Dr. Daniel Wilson, PhD, presidente do Comité de
Pesquisa da PHL.”

Sendo assim, convidamos aos membros da PHI
para sugerir possiveis temas para pesquisas
futuras. "
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NETWORKING

.
Dr. Maynard

PERGUNTA: Vocé tem algum conselho sobre a dor do nervo cidtico? Estou fazendo
fisioterapia trés vezes por semana, ja ha trés semanas e também exercicios em
casa. Ela ajuda, mas a dor ainda ndo se foi, e meu fisioterapeuta me deu uma ma
noticia: minha perna direita quando hiperestendida passou de -11 graus para -13
graus. Eu percebi que ndo estava andando bem como antes. Tirei minha joelheira
de velcro ha varios meses atrads, porque eu estava andando muito bem; depois
percebi que ndo estava andando tdo bem como eu costumava antes, entdo agora
eu estou usando novamente minha joelheira de velcro. Minha outra pergunta é, o
qudo longe pode funcionar uma perna antes que vocé ndo possa mais usa-la? Isso
é muito desanimador.

RESPOSTA: Em primeiro lugar, um dos arquivos mais baixados do site da PHI em
www.post-polio.org/edu/pphnews/pph22-3p1-3.pdf é sobre problemas no ciatico.
Soa —me que usar sua joelheira de velcro é uma boa ideia, pelo menos, como uma
estratégia para evitar a piora. Ndo se preocupe muito com o angulo exato porque
ainda se pode andar quando o angulo hiperestendido estd entre 30 — 40 graus ou
mais, mas ndo é bom, porque pode causar muitos outros problemas, incluindo dor
no joelho. Se vocé conseguir manter em 15 graus ou menos, vocé estard
provavelmente ok. Fique com a fisioterapia se ela esta ajudando e ndo desanime se
a dor ndo desapareceu depois de trés semanas. Pode levar alguns meses de
exercicios em casa e também completar todo o tratamento terapéutico antes da
dor no nervo cidtico desaparecer e tenho esperanca suficiente que vocé podera
viver sem dor.

PERGUNTA: A gabapentina ou a pregabalina sdo medicamentos eficazes em pods-
polio que inclui danos neurolégicos do tipo que levam a ter cdimbras nas perna e
maos?

RESPOSTA: A gabapentina e a pregabalina sé sdo aprovadas para o controle nas
crises e também para os que tem fibromialgia (no caso, a pregabalina). Nao
existem estudos que provem sua agdo efetiva para cdibras nas pernas em
sobreviventes pds- pdlio ou outras pessoas. A gabapentina é o genérico mais
amplamente prescrito e utilizado na dor crénica em todos os tipos de sindrome. Se
esses remédios sdo usados para cdibras nas pernas, eles deveriam ser avaliados
individual e cuidadosamente em relacdo a sua eficacia e quanto a dose minima
necessdria para 6timos resultados. Para sobreviventes pds-pdlio com cadibras nas
pernas, deveria ser feita uma avaliacdo da histéria completa além de exames
relacionados a mais provavel causa (s) das cdibras. Tratar musculos estirados com
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exercicios de alongamento é o fator mais comum que contribui para isso, seguido
pelo uso excessivo / mau uso dos musculos da perna. Desequilibrios metabdlicos
de cdlcio e magnésio sdo também comuns. Nenhuma dessas causas comuns
estardo propensas em responder ao tratamento com a gabapentina ou
pregabalina.
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Ultimas Pesquisas

O papel da Glutationa oral na melhoria da
saude e seus resultados entre as pessoas
com efeitos tardios da Poliomielite

Claire Z. Kalpakjian, PhD , MS, Universidade de Michigan, Departamento de Medicina
Fisica e Reabilitagdo , Ann Arbor - Michigan, EUA

A GLUTATIONA ¢é um poderoso
antioxidante e desempenha um papel
importante nos processos celulares e na
manuten¢dao da homeostase celular
associadas a saude e longevidade. O
objetivo deste estudo piloto foi avaliar a
eficacia de glutationa oral na melhora da
salde, nas pessoas com os efeitos
tardios da poliomielite.

Foram escolhidos 20 individuos com
idade entre 50 e 65 anos, identificados
clinicamente com efeitos tardio pods-
poliomielite e que eram capazes de
andar pelo menos 31 metros, com ou
sem assisténcia de dispositivos, incluidos
neste estudo. A intervencdo se baseou
em um ensaio de trés meses, ingerindo
duas vezes ao dia 1.000 mg via oral do
suplemento glutationa. Este estudo
envolvia quatro periodos de avaliagdo ao
longo de trés meses de estudo (duas
visitas a clinica e duas avaliacGes feitas
no tratamento caseiro - em casa).

Os resultados do funcionamento fisico
auto- relatados foram fadiga, problemas
de sono e alteragcbes de humor. As
pontuacdes nesses questionarios foram
comparadas ao grupo de controle da
populacdo dos EUA para ver se esta
amostra era diferente de seus pares. Um
dispositivo usado no braco foi usado
para medir a quantidade de atividade
fisica e a forma como as pessoas
dormiam a noite. Contrariando as
expectativas, os resultados deste estudo
piloto ndo deram base para apoiar a
hipétese de que uma tentativa de 12
semanas de suplementacdo oral de

glutationa iria melhorar os resultados
na saude. Enquanto os resultados de
ansiedade e do sono melhoraram
comparados a linha da base inicial nao
houve outras mudancas no resultado
ao longo do periodo de estudo.
Também ndo encontraram mudancas
significativas no nivel de glutationa no
sangue das pessoas. As pessoas deste
estudo relataram resultados na saude
muito parecidos com os seus pares
sem polio (grupo de controle) como
humor e fadiga, mas eram muito mais
baixos em termos de atividade fisica.

Embora ndo fosse o foco principal
deste estudo, o uso de um dispositivo
para monitorar a atividade fisica,
indicou que as pessoas deste estudo
tinham um nivel extremamente
elevado de sedentarismo com uma
média de oito horas por dia deitadas
(para além do sono noturno). O
melhor seria realizar estudos para
projetar e testar interven¢des para
reduzir o sedentarismo  nesta
populacdo.

Isso poderia causar um impacto maior
e mais do que apenas complementar,
como no estudo do uso da glutationa
oral na melhora do humor, forca,
flexibilidade e diminuicdo dos riscos
associados com a redugdo da
atividade fisica.
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Promovendo Solugdes Positivas

PERGUNTA : Meu irmao, agora com 68 anos,
teve poliomielite em 1961. Isso afetou suas
pernas e ele usa cadeira de rodas desde
entdo. Ele mora sozinho, é muito
independente e sempre foi capaz de
encontrar uma maneira de cuidar de si
mesmo. Ele me disse que perdeu o uso de
seu (ja fraco) brago direito e por isso ndo
quer continuar a viver. Eu lhe disse que iria
cuidar dele, mas ele ndo quer ser um fardo.
Estou arrasado o que posso fazer? Existe
alguma maneira de ajuda-lo?

Resposta de Rhoda Olkin , PhD :

Primeiro, deixe-me colocar o medo que vocé
deve sentir com seu irmao falando sobre o
desejo de morrer. Isto pode despertar todos
os tipos de emocgbes em vocé, incluindo
impoténcia, ansiedade, raiva e tudo mais.
Vou procurar abordar o que pode estar
acontecendo com o seu irmdo. Alguns
estudos sugerem que as pessoas com poélio
tém menores taxas de depressdo do que a
populacdo em geral. Talvez a necessidade de
lidar com a adversidade, geralmente no
inicio da vida, d4 ao paciente a sensagdo de
superagdo e resiliéncia. Mas, com o seu
irmdo parece que o oposto esta ocorrendo.
Assim, é preciso considerar a possibilidade
de que o seu irmao esteja deprimido.

Ele teve poliomielite quando tinha por volta
de 16 anos de idade. Essa experiéncia pode
ter deixado tragos emocionais que
reverberam agora a medida que envelhece e
vivencia a diminuicdo do funcionamento
fisico; ele passou de um corpo saudavel para
provavelmente ser hospitalizado e também
provavelmente ficando impotente, podendo
ter se sentido isolado em sua experiéncia;
estes sentimentos podem ficar dormentes
por muitos anos e entdo despertados. A
ideia de velhas emocdes sendo re-acionadas
nado é apenas uma teoria. Um exemplo vem
de estudos de macacos que ficaram
deprimidos depois de serem afastados de
suas mades. Se recuperaram quando se
reuniram com a made, mas anos mais tarde
eles estavam mais propensos a ter
novamente depressao.

A quimica do cérebro parece se acender
novamente quando uma situacao atual
nos remete a uma experiéncia antiga.

E importante ter em mente que as
pessoas nao querem morrer por terem
poliomielite por si. Eles podem sentir
como se estivessem morrendo por causa
dos efeitos da poliomielite em seu
funcionamento vital didrio. Isso pode
incluir a ndo capacidade de visitar os
amigos cujas casas ndo sdo acessiveis,
terem menor vida social devido a fadiga,
achar tarefas didrias que eram simples
agora muito desgastantes, ou a
necessidade de ajuda com atividades da
vida diaria, quando se estd acostumado a
independéncia. Eu me pergunto o que o
seu irmdo costumava ser capaz de fazer,
usando o seu brago direito. Como um
exemplo proéprio, eu costumava fazer
artesanato em madeira a cada 15 dias nos
fins de semana, mas entdo como meus
bracos ficaram mais fracos, eu tive que
encontrar ferramentas elétricas e elas
eram muito perigosas. Isto me obrigou a
encontrar um diferente (e mais
sedentario) passatempo, que eu fiz, mas
eu ainda sentia falta do artesanato com
madeira. O que é diferente ou esta
faltando na vida do seu irm&o agora?

Eu estou supondo que seu irmdo ndo
tenha uma parceira. Isso significa que ele
tem que encontrar apoio social fora da
casa, o0 que requer energia e mobilidade.
O apoio social é uma das bases do bem-
estar (e mesmo longevidade) em adultos
idosos. Hoje mesmo eu cancelei um
evento social para sexta a noite porque
esta semana tem sido dificil para mim. E
facil hoje fazer isso e ndo perceber que
posso passar semanas sem qualquer
socializa¢do, ou seja, vida social. Se a vida
didria exige muito de nossa energia,
comegamos a cortar as coisas que
sustentam e alimentam nosso ser
emocional. E melhor contratar alguém
para limpar a casa e reservar a energia
para tomar café com um amigo. Seu
irmdo é abencoado por ter um irmao
carinhoso como vocé.
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A Dra. Rhoda Olkin é uma eminente professora de Psicologia Clinica na Escola Profissional
de Psicologia da Califérnia, em Sao Francisco, bem como Diretora Executiva do Instituto
de Salde, Psicologia e Pessoas com Deficiéncia. Ela é sobrevivente da pdlio e mae solteira

de dois filhos hoje ja adultos.

Resposta de Stephanie T. Machell , PsyD
Sem falar com o seu irmao, é dificil saber se
ele é clinicamente deprimido. E claro que ele
esta de luto, houve uma grande perda - o
braco, certamente muito significativo
comparado com o estilo de vida anterior e
independéncia que tinha. Dizer que ele nao
quer viver pode ser mais uma expressao de
dor do que um desejo de cometer suicidio
ou morrer para tudo na vida. Ele precisa da
oportunidade de experimentar e processar
essa dor bem como encontrar solugdes para
o problema de como ele vai seguir em
frente. Pode ser mais facil fazer isso com
alguém que seu irmao ndo teme ferir por
expressar esses sentimentos, e por isso ir a
um terapeuta seria atil estando ele
clinicamente deprimido ou nao.

Um terapeuta pode ajudar seu irmao com o
sofrimento e com o pensamento sobre como
planejar o futuro. Um terapeuta pode
também avaliar se seu irmdo é clinicamente
deprimido ou n3o e / ou em risco de
cometer suicidio.

O terapeuta certo para o seu irmao seria
alguém que entendesse sobre as questdes
da deficiéncia. Um terapeuta ndo pode
simplesmente presumir que seu irmao esta
deprimido se n3do conhecer as questdes
relacionadas a deficiéncia. Se vocé e ele ndo
conseguirem encontrar um terapeuta com
especializacgdo em deficiéncia, uma boa
opgdo poderia ser alguém que trabalhe com
psicologia na area da saude e lide com
questdes relacionadas a doengas cronicas.
Seu irmao pode estar relutante em se ver
“encolhendo", porque ele presume que isso
representa um fracasso de sua parte; ele
também pode supor que pelos outros ele é
visto como fraco ou doente mental.
Tranquiliza-lo de que ele estd sob cuidados
do terapeuta correto para ele e que esse
terapeuta é aquele que reconhece suas
forcas considerdveis e estard la para
capacitad-lo a usa-las, para se mover em meio
a crise atual. Também pode ser util para o
seu irmao saber que receber ajuda e ser
independente n3dao s3ao exclusividades
mutuas. Uma cuidadora da area de saude,

pode ser uma opg¢do que vocé pode pagar
do seu proprio bolso ou através do
convénio médico. Seu irmdo seria o
responsavel pela contratacdo e
treinamento dessa pessoa. Teria controle
sobre os cuidados que a cuidadora usaria
com ele, como e quando isso seria feito.
Quando este modelo funciona bem,
proporciona independéncia e liberdade
para que ele viva em sua comunidade.
Receber esse tipo de ajuda permitiria que
seu irmdo usasse a energia dele para as
atividades que ele valoriza, em vez de a
simples manutencdo. Ser capaz de fazer
as coisas que ele gosta servird para
melhorar o humor e ajuda-lo a se sentir
menos impotente.

Ser membro da familia de alguém lutando
com essas questdes é dificil. E dificil e
doloroso ouvir alguém que vocé ama,
dizer que ele ndo quer viver. E é dificil ter
sua ajuda rejeitada. Vocé precisa de um
lugar para lidar com seus préprios
sentimentos sobre o que seu irmdo esta
passando e entdo ser capaz de ser Util
para ele. Além de confiar na familia e em
amigos, vocé pode se beneficiar em falar
com um terapeuta familiar sobre estas
guestdes. Grupos de apoio para quem
cuida de pessoas como seu irmao estao
disponiveis em muitos lugares diferentes.

Dra. Stephanie T. Machell é uma
psicéloga na drea de Boston e consultora
do Centro Internacional de Reabilitacdo
para Pdlio ,Spaulding — Framingham
Ambulatorial Center em Framingham ,
Massachusetts .

Seu pai era um sobrevivente da pdlio.
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Vacina para Herpes — Zoster

A Experiéncia da vacina para Herpes — Zdoster

entre os sobreviventes da Pdlio

Frederick M. Maynard (PHI- Post Polio Health Institute) , presidente do Comité
Médico Consultivo, Marquette , Michigan- EUA

Membros da PHI, preocupados quanto as
anomalias que o sistema imunoldgico de
sobreviventes da pdlio possam ter,
questionam se o fato de tomarem a vacina
contra Herpes- Zoster, poderia aumentar o
risco de complicacdes ou torna-la menos
eficaz. No inicio de 2013 a PH/ distribuiu uma
enquete de seis perguntas através de uma
circular aos membros da PHI, também pelo
website (www.post- polio.org ) e também pelo
Facebook A PHI Associoation Member
Communiqué e pediu a um grupo de apoio
para recrutar associados da PHI que tivessem
tido Pdlio.

No final de abril, 293 pessoas completaram a
enquete. Cerca de 64% dos entrevistados
(186) tinham tomado a vacina para Herpes —
Zoster  (Zostavax®). Apenas seis dos
entrevistados  (3%) registraram  algum
problema como resultado de tomar a vacina.
Os entrevistados que descreveram terem tido
reacOes, relataram que foram duas reagdes
leves com dor transitéria no local da injecao
da vacina. Uma pessoa que tomou a vacina
depois de ter tido um caso de Herpes- Zdster,
descreveu coceira persistente no local da

injecdo. Um individuo relatou desmaio
enquanto praticava exercicio, duas semanas
apés ter tomado a wvacina, o que

provavelmente foi mais uma coincidéncia.
Estes efeitos colaterais sdao semelhantes aos
relatados em n3o-sobreviventes da Pélio ™.

Em relagdo a eficdcia da vacina, oito dos 186
entrevistados (4,3%) relataram o
desenvolvimento de um caso de Herpes apds
terem recebido a vacina. Todos os casos
foram descritos como leves e ninguém relatou
neuralgia pos-herpética (dor do nervo) que é o
problema de dor persistente e grave, que é a
complicagdo mais temida quando se tem a
Herpes- Zéster. O pior caso foi descrito como "
ndo grave, mas muito doloroso e totalmente
incdmodo." Como os entrevistados receberam
a vacina em meédia 2,9 anos antes de
responderem a pesquisa, eles representam
cerca de 531 pessoas ao ano com risco de

desenvolver a Herpes — ZdOster. Estes
numeros sugerem uma incidéncia
estimada de “herpes clinica” entre os
individuos pds- podlio que tomaram a
vacina conforme 15 casos por 1.000
doentes-ano. Isto comparado a uma
taxa de 11,1 casos por 1000 paciente-
ano, entre os que recebem a vacina de
placebo e 5,4 casos por 1.000 doentes-
ano, entre pessoas imunes acima de 60
anos; esse foi o maior e melhor estudo
concebido para a eficacia da vacina 2.

Em resumo, nossa pesquisa para estimar
a taxa de desenvolvimento de Herpes-
Zoster, apesar do recebimento da
vacina, sugere que a vacina é tdo eficaz
entre os sobreviventes da pdlio como
em pessoas que nunca tiveram
poliomielite, especialmente na
prevencdo de casos graves com dor
incapacitante. O baixo numero de
entrevistados com efeitos colaterais
apds receberem a vacina é também
reconfortante e seu uso é seguro para
os sobreviventes da pdlio. Dada a alta
taxa de casos entre adultos mais velhos,
sobreviventes de pdlio com um sistema
imunolégico ndo competente, o0s
americanos sdo encorajados a receber a
vacina de Herpes - Zoster.

'Simberkoff MS , RD Arbeit et al.
Seguranga da vacina Herpes- Zéster no
estudo de sua prevencdo.Ann Int
Med 2010; 152:545-554 .

20xman MN , MJ Levin , et al. Uma
vacina para prevenir Herpes Zoéster e
neuralgia pos-herpética em idosos.
NEJM 2005; 352 : 2271-2284 .
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Estudo diz que as vacinas nao estao atingindo
adultos norte-americanos o bastante

Poucos americanos adultos foram vacinados de acordo com pesquisa e demandam mais
esforcos para aumentar a recomendacdo da inoculagdo nos EUA.

Menos de 2 entre 10 americanos com idades entre 60 anos ou mais tém sido vacinados,
enquanto a taxa € menos da metade para aqueles com cerca de 50 anos, de acordo com
um estudo apresentado em setembro na Conferéncia Cientifica sobre Agentes
Antimicrobianos e Quimioterapia nos EUA.

Quase um terco dos norte-americanos vao desenvolver a doenga viral em sua vida, com
cerca de 1 milhdo de casos nos Estados Unidos a cada ano, disse o Centro de Controle e
Prevencdo de Doencas. A vacina Zostavax ® foi liberada para venda em 2006 para pessoas
com 60 anos ou mais e também para aqueles na faixa dos 50 anos, em 2011. Ainda assim,
poucas pessoas a aproveitaram, disseram os médicos. Essas doencas virais sdo causadas
pelo mesmo virus que causa a varicela; ele pode permanecer no corpo depois de uma
infeccdo por varicela e tornar-se anos mais tarde novamente ativo. E caracterizada por
uma erupg¢do cutanea dolorosa que geralmente some dentro de um més e pode vir
acompanhada por febre, dor de estdmago e calafrios. Um lado mais problematico e
duradouro vem através de um efeito que é a neuralgia pds-herpética, a dor em ardéncia
que pode ser grave o suficiente para interromper o sono e afetar o apetite, de acordo
com a Clinica Mayo.

As Herpes se tornam mais prevalentes com a idade; cerca de metade das infecgdes
ocorrem em pessoas com 60 anos ou mais, de acordo com o CDC. No entanto, apenas
16% dos norte-americanos nessa faixa etdria tinham sido vacinados em 2011, conforme o
estudo de quase 30.000 pessoas. Isso se compara com 4,3 % dos adultos norte-
americanos em seus 50 anos. A vacina é geralmente coberta por seguradoras de saude
para as pessoas de 60 anos ou mais, dizem os pesquisadores.

Fonte : Bloomberg News
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