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Orientacao a Familiares e Amigos

A poliomielite é causada por qualquer um dos trés sorotipos do poliovirus. Os principais
tipos de doenca incluem a poliomielite ndo paralitica e paralitica. O poliovirus danifica as
células nervosas e motoras e consequentemente, os musculos regidos por esses nervos,
ficam temporariamente ou permanentemente paralisados.

A Poliomielite aguda nao infecta os nervos sensoriais, portanto a sensibilidade néo é
afetada. A Poliomielite paralitica pode ser classificada como espinhal, bulbar ou bulbo
espinhal. A Bulbar € a forma mais grave da poliomielite e envolve a parte do cérebro que
lida com as funcdes vitais de respiracao e degluticéo.

Os novos problemas enfrentados por seu ente querido ndo tem como causa principal o
poliovirus mas sim os problemas secundarios apds a poliomielite. Eles ndo foram
reinfectados nem contagiados. Eles precisam de sua compreensao e apoio!

O seu papel como membro da familia ou amigo talvez seja o de encorajar o paciente a fazer
uma avaliacdo e ajudar na implementacéo de um plano de tratamento.

A Post- Polio Health International recomenda que todos os que tiveram pdlio, devem fazer
exames médicos anuais e aqueles que estdo enfrentando qualquer um dos novos
sintomas persistentes, problemas relacionados a fraqueza, dor, fadiga e respiragédo, devem
fazer um abrangente exame neuromuscular.

Alguns sobreviventes relutam em procurar um médico. As razdes que 0s levam a evitar um
médico podem incluir desde memodrias de infancia da poliomielite, uma consulta recente
gue néo foi util, a crenca de que nenhum médico hoje compreende os efeitos tardios da
poliomielite até a dificuldade de acesso a um consultério médico ou de um local para realizar
0 exame.

Compreender e aceitar todas as ramificacdes dos efeitos tardios da poliomielite ndo é facil.
Ninguém pode prever o futuro, mas recomenda-se que vocé e o0 sobrevivente da pélio em
sua tentativa de viver, abordem as preocupacfes agindo como uma equipe que inclui
profissionais da saude.

Vocé estara lidando possivelmente pela primeira vez, com muitas questdes tais como:

- Selecao de profissionais da saude especializados e de novos equipamentos;
- Aprendizado sobre leis de acesso e invalidez;

- Planejamento das escolhas em como gastar tempo, energia e recursos
financeiros.

www.institutogiorgionicoli.org.br



) Poliomielite um novo Olhar,

%,'888'0 comemorando a Vida, cuidando da Saude!

Os que tiveram poélio podem se sentir como "um fardo” ou tristes ao lembrarem de “ como
as coisas eram antes”. Vocé pode sentir-se ressentido com as suas nhovas
responsabilidades. E recomendado que essas questdes que possam surgir, sejam
abordadas. Todos tém diferentes habilidades, métodos e preferéncias para solucionar
problemas.

Educar-se sobre as muitas facetas dos efeitos tardios da poliomielite € o primeiro passo
para determinar o seu papel em um plano de gestdo fundamentada no compromisso com
seu ente querido para fazer mudancas no estilo de vida. Muitos tem-se beneficiado com a
ajuda de associacdes, grupo de apoio ou de aconselhamento familiar.

Assisténcia Profissional

Muitos pacientes com sindrome pés — pélio acreditam que os profissionais de saude nao
estdo preparados para trata-los e os olham com desconfianca.

Os cursos de medicina ensinam sobre a infeccdo aguda da polio e que esta resulta em
fragueza residual. No passado, os profissionais da saude pensavam que a fragueza da pélio
era estética ou estavel, mas a maioria dos profissionais de hoje sabe através de pesquisa
e observacéo que ela pode ser lentamente progressiva.

Muitos meédicos estdo cientes de que pode haver nova fragueza, mas nao a viram dentre
seus pacientes. Na verdade, muitos nunca trataram de uma pessoa que teve poliomielite.

Por isso é importante relatar aos médicos que 0 seu parente ou amigo teve poliomielite
(uma doenca neuromuscular), para que possam integrar esse conhecimento em um plano
de tratamento.

E importante ter um "médico que entenda de pds-polio” ou um pneumologista que
monitore seu estado respiratério. Ele sempre deverda ser procurado quando enfrentar outros
problemas médicos. Sempre facilite e busque a comunicagéo entre 0s especialistas para
favorecer o tratamento.

Médico da Familia — clinico geral

Ter um médico que conhecga seu parente ou amigo como pessoa, bem como paciente, pode
ser muito valioso e assegura consultas rapidas em caso de emergéncia. Pacientes
conhecidos geralmente tém prioridade sobre os pacientes desconhecidos quando a agenda
esta cheia.
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Os Clinicos Gerais depois de um exame fisico anual, onde verificam se tudo vai bem
orientam sobre o que precisa ser feito e em como cuidar de problemas ou manter-se
saudavel.

Nem todos os médicos clinicos gerais sabem sobre poliomielite ou pés-pdlio. Alguns estédo
dispostos a aprender e outros nao.

Valorize um médico que diz: "Eu nédo sei" e que busca nos livros ou pega o telefone e pede
orientacdo a outra pessoa. E para se evitar um médico que diz que sabe tudo.

Hoje em dia as consultas séo rapidas dessa forma é importante que vocé e seu ente querido
se organizem antes de realiza-la. Anote perguntas e preocupacdes. Nao guarde as
guestdes mais importantes para o final. Também é util levar ou informar;

» Lista de medicamentos e suas dosagens;

* Levar os medicamentos;

* Informar o nimero e o tipo de cirurgias ortopédicas;

» Historia respiratéria do paciente, ou seja, se 0 paciente fez uso de um pulméo de
aco durante a fase aguda da poliomielite;

* Se usa um aparelho de dois niveis a noite (Bilevel), etc.

Especialistas em Cuidados de Saude

Muitos sobreviventes precisam de uma rede de prestadores de servicos médicos
(ortopedista, pneumologista, fisiatra, neurologista, etc) e pode precisar de ajuda com a
coordenacao e a comunicacao entre eles.

Um médico Clinico Geral pode atuar como coordenador, embora muitos sobreviventes da
pélio o facam, porque eles séo suficientemente entendidos sobre problemas médicos e de
reabilitacdo. Vocé, como um membro da familia pode precisar assumir este papel em
determinados momentos.

Especialistas em saude comportamental

Sao psicllogos, assistentes sociais, orientadores psicolégicos licenciados, terapeutas
familiares ou até mesmo membros da sociedade. Todos 0s especialistas em saude
comportamental conhecem sobre depressao, ansiedade e como lidar com mudancas de
vida. Alguns tém um interesse especial em trabalhar com os idosos, pessoas com
deficiéncia e / ou sobreviventes de um trauma. Psicdlogos e conselheiros de reabilitacéo e
gerontologistas sdo exemplos de especialistas nas duas primeiras areas.
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Geriatras recebem treinamento especial para o tratamento de idosos. Eles se concentram
em melhorar a saude, a independéncia e a qualidade de vida das pessoas idosas. Nos EUA
h& 6.400 médicos praticando a especialidade de "geriatras" e eles podem ser dificeis de
serem encontrados, porém, a area da geriatria inclui ndo apenas os médicos, mas 0s
assistentes médicos, enfermeiros, técnicos de enfermagem e enfermeiros de cuidados em
longo prazo.

Assistentes Sociais fornecem apoio psicossocial a individuos, familias ou popula¢cdes
vulneraveis para que eles possam lidar com doencas crbénicas, agudas ou terminais. Eles
também aconselham os cuidadores familiares, aconselham os pacientes e planejam ajuda
para as necessidades dos pacientes apoés a alta dos hospitais. Eles podem prestar servico
de cuidado em domicilio ( home care), quando o paciente € incapaz de sair de casa.

Neurologistas sdo médicos que diagnosticam e tratam distUrbios do sistema nervoso. Eles
tratam doencas da medula espinhal, nervos e musculos que afetam o funcionamento do
sistema nervoso. Um aspecto importante dos deveres diarios de um neurologista é dar
conselhos a outros médicos sobre como tratar problemas neuroldgicos.

Terapeutas Ocupacionais (TO) permitem que as pessoas vivam a vida ao maximo,
ajudando a promover a saude e prevenir - ou viver melhor com - a doenca, lesdo ou
deficiéncia. Os TO’s trabalham em hospitais, centros de saude, bem estar e outros locais
gue tratam pessoas que estdo envelhecendo e em centros de reabilitacdo. Eles avaliam
como uma pessoa realiza as tarefas e sugerem melhores maneiras para fazé-las. Essas
tarefas incluem entrar e sair do banheiro, entrar e sair de um carro, cadeira ou cama,
degluticdo, conducao de automdveis, etc.

Ortopedistas sdo médicos que se especializam no diagndstico e tratamento das doencas
dos o0ssos, ligamentos, tenddes e articulagdes. Definir ossos quebrados, curar e substituir
articulagdes (como joelhos e quadris), endireitar espinhas e desenvolver préteses para
substituir partes do corpo sao habilidades especiais desta especialidade.

Ortéticos ( também conhecido como Certificado em Ortética ;Certificado de protético e
ortopedista -; Certificado de Protético - CP ), avaliam e tratam distirbios musculo -
esqueléticos através da producdo e montagem de préteses ou suportes feitos sob medida.
Os protéticos trabalham para restaurar a mobilidade e prevenir ou limitar a deficiéncia. Fique
atento, pois poucos especialistas estdo preparados para lidar com as inUmeras sequelas
da poliomielite, ja que recebem muito pouco treinamento na prescricdo de orientacdes. No
entanto, a protese € sempre incluida na formacéo de médicos fisiatras (nos EUA).
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Fisiatras, ou especialistas em medicina fisica e reabilitacdo sdo médicos que sdo
especialistas em diagnosticar e tratar a dor e de maximizar a fungao perdida em uma
lesédo, doenca ou condi¢des incapacitantes através do fornecimento de tratamentos
naocirargicos e coordenacdo de uma abordagem de equipe junto a outros médicos e
profissionais de reabilitacdo. Eles tratam a pessoa por inteiro e focam néo sé no
tratamento, mas também na prevencao.

Fisioterapeutas ajudam a aliviar a dor e possibilitam como alternativa a cirurgia ou
medicamentos para a dor, a melhoria do quadro de saude. Fisioterapeutas também tratam
a nova fragueza e a perda de mobilidade para tarefas como caminhar, subir escadas e
mover-se entre lugares. Eles ensinam o0s pacientes como prevenir ou controlar uma
condicdo de saude e sdo excepcionalmente qualificados para ajudar a projetar programas
de exercicios apropriados para promover a salde e bem estar. Fisioterapeutas prestam
cuidados a grande variedade de pessoas, incluindo hospitais, consultorios particulares,
ambulatorios, escolas, instalagcdes desportivas e de fitness (academias), ambientes de
trabalho e lares para idosos.

Pneumologistas sdo médicos que se especializam no diagnéstico e tratamento de
doencas e disturbios dos pulmdes e vias respiratorias. Devido a variedade de problemas
clinicos encontrados, eles tém conhecimento de medicina interna. Eles também sé&o
conhecidos como “médicos da respiragcao” ou de doencas respiratorias.

Fisioterapeutas respiratorios trabalham para avaliar, tratar e cuidar de pessoas com
disturbios respiratorios. A maioria dos fisioterapeutas trabalha em hospitais, onde realizam
cuidados intensivos e procedimentos neonatais. Um namero crescente de fisioterapeutas
trabalham em instalacdes qualificadas de enfermagem consultérios médicos, hospitais de
cuidados especializados, empresas de fornecimento de equipamentos meédicos e lares de
pacientes.

Patologistas de fala e linguagem as vezes chamados de fonoaudiologos, avaliam, dao o
diagnéstico, tratam e ajudam a prevenir distarbios relacionados a fala, linguagem, cognicéo-
comunicacao, voz , degluticdo e fluéncia. Fonoaudi6logos usam instrumentos especiais e
de teste para analisar e diagnosticar a natureza e a extensao dos problemas.

Coordenacéo
A coordenacao de cuidados médicos é dificil quando um ente querido est4 no hospital, pois

o médico ou enfermeiro concentra sua atencdo nas crises, que € sua area de
especializacdo. A realidade é que o médico assistente é o responsavel, mas pode ser dificil
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obter sua atencédo. A outra realidade é que vocé tem o direito de pedir ou exigir o nome da
pessoa responsavel e a melhor maneira de entrar em contato com ela.

A “Volta para Casa”

As atividades que precisam ser feitas antes de seu membro familiar voltar para casa incluem
a aquisicado de novo equipamento necessario (por exemplo, aparelho de respiracdo, cama
de hospital e equipamentos de seguranca para o banheiro) além de assegurar que todos
0os medicamentos estejam em ordem. Os familiares e cuidadores precisam de formacao
adequada para que possam ajudar com os procedimentos médicos, como vestir uma roupa
usando aparelho respiratorio, tais como ventiladores, dispositivos de dois niveis e com o
fornecimento de qualgquer nova assisténcia fisica para atividades do cotidiano, como tomar
banho ou ir ao banheiro.

A melhor opcao € o desenvolvimento de um plano coordenado de cuidados, para aliviar o
estresse durante uma crise. Existem iniameros livros, formularios e dicas disponiveis para
venda ou gratuitamente via on-line para auxiliar na organizacdo das informacfes médicas.

Os prontuarios médicos e registros pessoais de saude, ndo sdo a mesma coisa. Os registros
médicos contém informacdes sobre saude; sdo compilados e mantidos por cada prestador.

O registro pessoal é uma informacédo de saude do paciente. Que deve ser realizado e
atualizado por ele mesmo, por vocé ou por uma pessoa determinada. Deve conter todo o
histérico do paciente, medicamentos, dosagens, consultas realizadas, exames realizados,
etc O ideal é que os sobreviventes da pdlio organizem o seu registro e fornecam uma cépia
para guardar.

Alguns sobreviventes da pélio ndo querem que seus filhos se preocupem, entdo eles néo
s&o honestos sobre como se sentem. Alguns ndo querem ser um "fardo”.

Uma forma de aborda-los é salientar que precisam saber de todos detalhes para poderem
se organizar numa situagao de crise facilitando e aliviando o stress para todos..

Agora seria um bom momento para vocé pensar sobre essas informacdes. Vocé ja recolheu
todas as informacdes e dados para aqueles que vao cuidar de seu ente querido?

Certifique-se de analisar as informacGes ao longo do tempo ou fazer alteracbes como
medicamentos, médicos, planos de saude, mudanca de endereco, etc.

Nunca hesite em pedir ajuda!
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