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Sobre este guia

Este guia oferece uma visdo geral sobre a Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA), assim como
orientacdes tedricas e praticas sobre as intervencdes disponiveis para melhorar a qualidade de vida
das pessoas diagnosticadas com ELA.

Destina-se aos profissionais de saude que estao diretamente envolvidos com o cuidado destes
pacientes, as familias que possuem portadores de ELA e a todos os que desejam conhecer 0s
aspectos mais importantes da doenca.

Nosso objetivo com a elaboracdo deste documento é ser fonte de informagdes auxiliando no
entendimento e manejo deste grupo de pacientes, considerando suas necessidades e encorajando-0s
a lutar diariamente, mesmo diante dos obstaculos impostos pela doenca.

Somente com muito carinho, dedicacdo, conhecimento e apoio mutuo venceremos as dificuldades e
proporcionaremos as pessoas com ELA uma vida cada vez melhor.

Um forte abraco,

Os autores!
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CAPITULO 1
HISTORIA DA ELA

Historico e conceitos

No Brasil, a primeira descricdao da Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) foi em 1909, e a partir das
décadas de 1930 a 1940, ficou popularmente conhecida, principalmente nos Estados Unidos, como
doengca de Lou Gehrig em homenagem a um importante jogador de beisebol da época, morto
precocemente aos 37 anos com diagnodstico da doenca. As doengas neuromusculares (DNM) foram
reconhecidas com maior notoriedade no ano de 1946, na Conferéncia Internacional de Saude, em
Nova York. Entre elas, a mais comum era a ELA e suas variantes.

Doenca ou disturbio do neurénio motor (DNM) s&o termos usados para se referir a qualquer doenca
que afete os neurénios motores. Designam disturbios neurodegenerativos progressivos com etiologia
e manifestagdes clinicas diferentes, mas com um evento final comum: perda de neurénios motores
superiores e/ou inferiores. Essas patologias caracterizam-se por causarem apoptose neuronal, ou
seja, dano na estrutura funcional celular, por alteracdes do DNA ou por estresse funcional. As DNM se
distinguem na variabilidade de acometimento anatdémico, com seletividade por locais e organelas
especificas, levando as diferencas de apresentacéao clinica.

Apesar da ELA ser a DNM mais conhecida, outras trés sindromes estao incluidas no grupo das
motoneuronopatias: atrofia muscular progressiva (AMP), esclerose lateral primaria (ELP) e paralisia
bulbar progressiva (PBP). A identificacdo da forma da doenca dependera de quais neurbnios motores
sao afetados, embora elas possam se sobrepor.

A AMP é uma condic&o clinica que se manifesta pelo comprometimento dos neurdnios motores
inferiores (NMI), com perda de células do corno anterior da medula e auséncia de sinais de
degeneracdo de neurbnios motores superiores (NMS), ou seja, comprometimento puro de NMI e
preservacdo de NMS. Manifestagdes de fraqueza muscular bulbar podem ou nao estar presentes.
Clinicamente, nota-se fraqueza e atrofia muscular, hipotonia e fasciculagdo, ocorrendo inicialmente de
forma assimétrica e em membros superiores, progredindo para envolvimento de membros inferiores e
musculos bulbares.

A ELP é uma condicdo oriunda da degeneracdo de neurdnios motores superiores e preservacao dos
neurdnios motores inferiores. Tais alteracées se restringem ao cortex motor e tratos corticoespinhais. E
uma manifestacdo rara, representando cerca de 2% das DNM. A doenga cursa lenta e
progressivamente para tetraplegia espastica, hiperreflexia, sinal de Babinski bilateral, disartria e
labilidade emocional.



A PBP é uma doenca do neurdGnio motor rara e progressiva, assim como as demais DNM,
caracterizada pela degeneracéo seletiva dos neurdnios motores da parte inferior do tronco cerebral,
envolvendo os pares de nervos cranianos: glossofaringeo (IX), vago (X) e hipoglosso (XIl). O
envolvimento de NMI pode estar presente. Atinge ambos os sexos, porém predomina-se no sSexo
feminino.

E por fim, a ELA, sendo a mais comum deste grupo e o objeto de estudo deste guia. Trata-se de uma
doenca progressiva do neurdnio motor caracterizada por alteragcées degenerativas nos NMS e NMI.
Os pacientes acometidos apresentam sinais e sintomas diversos, que vao se agravando com o passar
do tempo. Ao longo do texto, analisaremos as caracteristicas, formas de diagndstico, tratamentos
disponiveis e abordagem da equipe interdisciplinar para a doenca.

CAPITULO 2
VAMOS ENTENDER A ELA?

Definicao de ELA

A Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) € uma condicdo rara e de carater progressivo que envolve os
neurdnios motores nas regides do cértex motor primario, tronco cerebral, vias corticoespinhais e
medula espinhal. Estes neurbnios sao células responsaveis por conduzir impulsos para os musculos
gerando os movimentos do corpo.

Os neurdnios motores superiores (NMS) ou primeiro neurdnio transportam informag¢dées motoras do
cortex motor através do tronco encefalico e da medula espinhal para os neurénios motores inferiores
(NMI) ou segundo neurbnio, que por sua vez se comunicam diretamente com os musculos. A
degeneracao destas células leva a paralisia do individuo de forma progressiva.
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Figura 1. Os neurdnios motores superiores (NMS) sdo responsaveis por enviar informag¢des motoras do cortex motor
através do tronco encefalico e medula espinhal para os neurdnios motores inferiores (NMI), que estao diretamente ligados
aos musculos. A morte destes neurdnios leva a paralisia muscular e consequente incapacidade motora no individuo

acometido pela doenca.

Formas de ELA

Familiar ou Esporadica

A doenca pode se expressar de duas formas, familiar ou esporadica. Cerca de 5 a 10% dos pacientes
apresentam historia familiar, ou seja, ha outros individuos na familia com a doenca. Esses casos sao
geralmente herdados como tracos dominantes e sao denominados de ELA familiar.

Os demais casos, cerca de 90%, sdo considerados ELA esporadica, sendo na maioria das vezes de
etiologia ainda ndo definida. Acredita-se que as suscetibilidades ambiental e genética interagem para
eventualmente causar a doenca em individuos com predisposicao.

Causas da ELA

Uma pequena porcentagem dos casos de ELA sao atribuidos a fatores genéticos, ha estudos
comprovando o envolvimentos de muta¢gées em alguns genes como SOD1, TARDBP, FUS, OPTN,
VCP, UBQLNZ2 e C9O0RF72. No entanto, a maioria dos casos ainda apresenta etiologia obscura.

Os fatores que causam a ELA ainda n&o séo totalmente esclarecidos e compreendidos pelo meio
cientifico, porém a teoria mais aceita postula que a presenca de suscetibilidade genética do individuo
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associado a possiveis fatores de risco endégenos (horménios sexuais) e exogenos (atividade fisica
extenuante, traumatismos repetidos no crénio, exposicao a substancias toxicas - principalmente
pesticidas e metais pesados), funcionariam como um gatilho para o inicio da morte dos neurdnios
motores.

Esse processo de morte neuronal desencadeia a liberagéo de toxinas (glutamato, éxido nitrico, calcio,
radicais e metais livres) aos neurbnios vizinhos, causando amplificacdo da leséo inicial, ou seja, a
morte dos neurdnios comega a ocorrer de forma progressiva e irreparavel.
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Figura 2. A presenca de suscetibilidade genética associada a fatores ambientais enddgenos (horménios
sexuais) e fatores ambientais exdgenos (atividade fisica extenuante ao longo da vida, exposicao a substancias tdxicas e
traumas repetidos no cranio) funcionariam como um gatilho para o inicio da morte neuronal, esta por sua vez
desencadearia a liberagéo de toxinas aos neur6nios adjacentes causando amplificagéo da lesao inicial e consequente
atrofia muscular.

Classificagao da ELA e sintomas

Classica ou Bulbar

A ELA é classificada como classica ou bulbar, o que ditara sera o local de inicio dos sintomas.

11



A doenca classificada como classica apresenta manifestacdes iniciais nos membros, denotando que
os neurbnios motores superiores foram comprometidos no cortex motor. Os principais sintomas
apresentados pelos portadores sdo: fraqueza, atrofia muscular, fasciculagdes e espasticidade. Por se
tratar de uma doencga progressiva, os pacientes enfrentam uma condicéo de risco a medida que a
fraqueza dos musculos respiratérios progride.

Foto 1. Atrofia muscular

O paciente portador de ELA bulbar apresenta inicialmente sintomas relacionados a degenerag¢ao dos
neurbnios motores inferiores na regido do tronco encefalico. A disfagia, disartria, disfonia e
fasciculagdes de lingua sao precocemente notados, e este tipo da doenca esta relacionado com uma
menor sobrevida. As mulheres sdo mais acometidas pela ELA bulbar.

Foto 2. Atrofia e sulcos na lingua.

Independente do local que a doenca se manifeste inicialmente, o curso progressivo subsequente da
ELA afeta as demais regides do corpo, resultando em tetraplegia e disfuncdo respiratoria
representando a fase terminal da doenca.

12



Diagnostico da ELA

Os sintomas iniciais da ELA classica, na maioria das vezes, se confundem com outras sindromes
clinicas, quase sempre ortopédicas. Tal fato retarda o diagndstico e consequentemente o inicio dos
tratamentos disponiveis.

Testes para o diagndstico definitivo de ELA ainda so inexistentes, sendo assim, o diagndstico é feito
através da avaliagdo clinica e exame de eletroneuromiografia, com evidéncia de sinais de lesdo do
neurdnio motor inferior associado ao comprometimento clinicamente comprovado de alteragdes do
neurdnio motor superior, de evolugéo crénica e progressiva. E necessario também, a auséncia de
achados eletrofisiolégicos e patologicos, caracteristicos de outras doencas que expliguem a
degeneracao dos neurdnios motores.

Um diagnostico assertivo depende, além de exames complementares, de uma avaliacdo clinica
minuciosa e para isso € fundamental que o profissional obtenha uma historia detalhada do
comprometimento apresentado pelo paciente, incluindo caracteristicas do quadro clinico, inicio e
evolugdo dos sinais e sintomas, dados familiares e um exame fisico adequado.

Exames complementares

A eletroneuromiografia € um estudo elétrico, representado por graficos, de nervos e musculos. Ela
avalia o sistema nervoso periférico e investiga a presenca de diversas doencas neuromusculares. Os
sinais de degeneracdo dos NMI podem ser detectados objetivamente com a eletromiografia, ao
contrario dos sinais dos NMS, que sao de dificil deteccdo neste exame ou em quaisquer abordagens
de neuroimagem, sendo portanto, notados no exame clinico.

 _

Foto 3. O exame de eletroneuromiografia avalia a fungédo do sistema nervoso periférico (nervos, musculos e juncao
neuromuscular). E realizado em duas etapas, o estudo da conduc&o nervosa (estimulagéo elétrica com eletrodos) e a
eletromiografia de agulha (agulhas sao levemente inseridas nos musculos avaliados).

A ressonancia nuclear magnética pode demonstrar a distribuicdo e o grau de comprometimento dos
musculos em diversos quadros de miopatias e também descarta a presenca de outros quadros
clinicos.
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Foto 4. Equipamento para a realiza¢do da ressonancia nuclear magnética, em muitos casos ha a necessidade de sedacao

e acompanhamento do médico anestesista.

Os exames laboratoriais sdo de grande valia para a conclusdo diagndstica, principalmente a dosagem
da enzina creatinoquinase (CK). A concentragcéo sérica de CK depende de fatores como idade, sexo,
etnia, atividade fisica e massa muscular. Valores aumentados da enzima estdo relacionados a
alteracdes das fibras musculares, quanto mais degeneradas estiverem e quanto maior a massa
muscular do individuo, maior sera a concentragao plasmatica de CK.

O fato de nao haver nenhum teste definitivo para a doencga, torna fundamental que os profissionais de
saude conhecam bem sobre a biologia da doenga. O atraso no diagndstico e consequentemente no
inicio do tratamento, impacta diretamente na sobrevida do individuo portador de ELA.

CAPITULO 3

CUIDANDO DOS
PORTADORES DE ELA

Tratamento medicamentoso

Até a década de 1990, o manejo da ELA era apenas sintomatico e basicamente de carater paliativo. A
partir de 12 de dezembro de 1995, o primeiro medicamento para tratamento da ELA foi aprovado pelo
FDA (Federal Drugs Administration) dos Estados Unidos, o riluzol.

No Brasil, o riluzol é o unico medicamento aprovado pela Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria
(ANVISA) para o tratamento especifico da ELA. E um farmaco com propriedades neuroprotetoras que
bloqueia a neurotransmissao glutamatérgica no sistema nervoso central. Atua inibindo a liberagéo de

14



acido glutamico de neurbnios cultivados, de fatias cerebrais e de neurdnios corticoestriados in vivo.
Astenia, nausea e elevacao dos testes de funcdo hepatica, sdo os principais efeitos colaterais
associados ao uso deste farmaco. O paciente deve passar por avaliagao criteriosa e periodica das
enzimas hepaticas durante o tratamento, é sugerido que os exames sejam realizados a cada trés
meses. Estima-se que o uso do riluzol aumente a sobrevida do portador de ELA em aproximadamente
2 a 3 meses.

Em 2021, O Ministério da Saude publicou o Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas (PCDT) da
ELA, recomendando como tratamento especifico a terapia com riluzol na dose de 50mg por via oral, a
cada 12 horas, devendo ser utilizado uma hora antes ou duas horas apos as refeicées. Os principais
desfechos esperados com o tratamento sdo melhora de sintomas bulbares e da fungao dos membros
superiores e inferiores, e aumento da sobrevida.

Ha um outro medicamentos para tratamento da ELA liberado em 2017 nos Estados Unidos pela Food

and Drug Administration (FDA) e em varios outros paises, o edaravone. Ele atua clinicamente para
retardar a progressdo da doenca, embora estudos que comprovem tal eficacia sejam escassos e
controversos.

Recentemente a FDA aprovou o uso do rilyvrio, este farmaco foi desenvolvido com o intuito de reduzir
a morte neuronal na ELA, atenuando simultaneamente o estresse do reticulo endoplasmatico e a
disfuncao mitocondrial. Dentre os efeitos colaterais, o mais prevalente foi relacionado ao trato
gastrointestinal durante as duas primeiras semanas.

Reforcamos que a ANVISA, até o momento, liberou a comercializagdo somente do riluzol em territério
nacional.

Tratamento medicamentoso dos sintomas

Além do riluzol, que é o tratamento farmacoldgico especifico para a ELA, ha varios medicamentos que
podem ser utilizados para a manejo dos sintomas apresentados pelo portador da doenca.

O PCDT recomenda uma série de farmacos para proporcionar ao paciente uma melhor qualidade de
vida e auxilia-lo a manter a autonomia pelo maior tempo possivel.

A segquir, estao listados os medicamentos recomendados e os outros tratamentos possiveis para alivio
de cada sintoma:

15



Situagdo

Fasciculagbes

Espasticidade
(vide o PCDT de
espasticidade102)

Slalorreia

Laringoespasmo

Saliva espessa/
secrecdo brénquica

Labilidade emocional

Medicamentos
12 linha

Carbamazepina 100-200 mg 2x
dia, vO.

Amitriptilina 25 a 75 mg/dia,
VO ou

Nortriptilina 10 a 100 mg/dia,
vo.

Ranitidina 150 mg 2x/dia, VO
Metoclopramida solugdo oral
4 mg/mL, 50 gotas, VO.

Dipirona, paracetamol ou
ibuprofeno.

Antidepressivos triciclicos:
Amitriptilina 25-75 mg/dia, VO
ou Nortriptilina 10-100 mg/
dia, VO.

ISRS:

Fluoxetina 10-30 mg/dia, VO.

Medicamentos 22
linha

Clonazepam 0,5 a 2 mg/
dia, V0.

Diazepam (5- 10 mg/dia).

Butilbrometo de
escopolamina 10 mg 6/6h,
vio.

Cloridrato de propranclol
10mg 2xdia/VO.
Nebulizar com solucdo
salina e ipratrdpio 0,25
mg/mL, 40 gotas 3 a 4x
dia.

Paracetamol + codeina.
Morfina.

Qutros tratamentos

Fisioterapia e hidroterapia em piscina
aquecida (32 a 34 *C).

Aspiracdes.

Mudanga rdpida da parte superior do
corpo (sentado), respiracdo através do
nariz, engolir repetidamente e respirando
lentamente, com expiragdo pela boca.

Umidificar o ar. Aumentar a ingesta de
liquidos {incluindo, sucos de mamao ou
abacaxi) e reduzir cafeina, leite ou dlcool).
Técnicas de empilhamento de ar.

Massagem; calor local; movimentos
passivos; mudanga de decibito. TENS.
Cama hospitalar.

Comentadrios

Ocorre na fase inicial da doenga e raramente incomoda. N3o
hd necessidade de tratamento, na maioria das vezes.

Efeitos adversos dos medicamentos: fadiga e ndusea.

EA associado a anticolinérgico: sedagdo, obstipacdo, fadiga,
impoténcia, retengdo urindria, visdo turva, taguicardia,
hipotensdo ortostatica e tontura. Contraindicacdes: glaucoma,
hipertrofia benigna da préstata ou distdrbios cardiacos de
conducdo.

Ocorre por fechamento sibito das cordas vocais resultando
em apneia, é curta duragdo e € seguido de panico.
Precipitantes: contato de liguido (saliva) na laringe, fumao,
dlcool, refluxo gastrico, alimentos picantes.

A saliva espessa pode ser indicador de desidratagdo.

Miltiplas causas (rigidez articular; pressdo cutdnea em dnica
drea; neuropatica; ciibras).

EA dos ISRS: disfungdo sexual, acatisia, distdrbio do sono e
ansiedade.

Situacdo

Constipagdo

Depress3io

Insénia

Ansiedade

Fadigal03

Frequéncia/urgéncia
urindria.

Medicamentos
12 linha

Lactulose 15 a 30ml/dia, VO.

Amitriptilina 25-75 mg/dia, VO
ou Nortriptilina 10-100 mg/
dia, VO ou

Fluoxetina 10-30 mg/dia, VO.

Amitriptilina 12,5 a 75 mg/
dia, VO.

Diazepam 2,5 a 10 mg 1212
h, VO.

Amitriptilina 12,5-75 mg/dia,
vOo.

Medicamentos 22
linha

Supositdrio retal de
glicerol 72mg.

Enema de glicerol 120 mg/
mlL solugdo retal.

Clonazepam 0,5-2mg, a
noite, VO.

Qutros tratamentos

Hidratagdo. Dieta rica em fibras, frutas,
vegetais.

[por exemplo, mamdo, tamarindo, laranja,
ameixa, manga, folhas em geral). Remocdo
manual caso impactagdo fecal (fecaloma).

Suporte psicoldgico para o paciente e
sua familia. Praticas integrativas como a
meditagdo, massoterapia, por exemplo.

Cama hospitalar. Colchdo pneumdatico. VNI.

Psicoterapia. Praticas integrativas como a
meditagdo, massoterapia, por exemplo.

Fisioterapia motora.

Evitar cafeina e dlcool.

Comentarios

Causas: mobilidade reduzida, redugdo da ingesta de liguidos/
alimentos, efeitos colaterais de medicamentos. EA da
lactulona: distensdo abdominal, diarreia, flatuléncia e ndusea.

A escolha do antidepressivo serd segundo os sintomas
associados.

Comum. Causas: depressio, ansiedade, hipoventilagio
noturna, dificuldade de se mover na cama, dor.

0s benzodiazepinicos apresentam risco de agravar a
insuficiéncia respiratdria, provocar tolerdncia e sintomas de
abstinéncia.

Descartar causas secundarias: insuficiéncia respiratéria,
desnutrigdo, anemia, efeitos adversos de medicamentos e
outras comorbidades.

Nao ocorre na fase inicial da doenca. Alguns pacientes
precisam urinar a cada 1-2 horas. Para pacientes com muita
fraqueza, transferi-lo ao banheiro frequentemente pode ser
dificil e demorado. Observar EA da oxibutinina e amitriptilina.

W0 por via oral. I5RS: inibidores seletivos da recaptacio da serotonina. EA: efeitos adversos. AIME: anti-inflamatdrio ndo esteroidal. TENS: estimulacSo elétrica nervosa transcutanea. VM ventilagSo noturna ndo invasiva.

Fonte: Ministério da Saude, Protocolo Clinico e Diretrizes Terapéuticas da Esclerose Lateral Amiotréfica, 2021.

Equipe interdisciplinar nos cuidados da ELA

Por se tratar de uma doengca complexa e com comprometimentos sistémicos, o portador de ELA
necessita de cuidados especializados de uma equipe interdisciplinar. A combinagcdo da
farmacoterapia as outras intervengoes terapéuticas pode aumentar a sobrevida, retardar a progressao
dos sintomas e melhorar a qualidade de vida do paciente.

O portador de ELA deve se tratado em sua integralidade, sendo necessario que corpo, mente, espirito
e relagdes sociais estejam em equilibrio, cooperando para que os estagios avancados da doenca
sejam vividos de forma digna e com menor sofrimento.

Médico
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O diagnostico da doenca é feito pelo meédico, assim como a prescricdo dos medicamentos para
tratamento da doenca e dos sintomas.

Algumas especialidades médicas estdo diretamente relacionadas ao cuidado do paciente com ELA,
entre elas: neurologista, pneumologista, cirurgidao geral e toracico.

O neurologista e o pneumologista realizam consultas rotineiras, solicitam exames complementares,
prescrevem medicacdes e adequam as dosagens necessarias para cada paciente.

Com o avancgar da doenca, as fungdes de degluticdo, mastigacdo e todo o sistema orofacial ficara
comprometido, impedindo o paciente de se alimentar pela via oral, fazendo-se necessario a realizagao
de outra via alternativa de alimentagao, a gastrostomia endoscépica percutanea (GEP). O cirurgiao
geral € o médico responsavel pela realizacao deste procedimento.

Assim como a musculatura orofacial é atingida com a progressdo da doencga, os musculos
respiratorios também s&o, e o paciente necessitara de suporte ventilatério em tempo integral, tornando
necessario a realizagao da traqueostomia (TQT), procedimento realizado pelo cirurgiao toracico.

Além destas especialidades, durante o curso da doenca, outras podem ser requisitadas: cardiologista,
nutrologo e psiquiatra. A demanda dependera de quais sintomas ou doenca prévia o paciente
apresente.

Enfermeiro

A equipe de enfermagem, geralmente composta por técnicos de enfermagem e enfermeiros, € de
suma importancia nos cuidados com o paciente portador de ELA. Sao eles que conduzem as
intervencdes para prevencdo e tratamento das lesdes por pressao, realizam curativos, administram
medicacoes, fluidos e alimentos de forma adequada para prevenir complicacées do trato urinario e
gastrointestinal.

Foto 5. As lesdes por presséo (LPP) sdo complicacdes comuns em pacientes acamados, agravam-se quando nao se
realiza o correto posicionamento e mudanga de decubito no leito. Podem ser divididas em 5 estagios, onde: 1. pele integra

com a presenca de eritema que ndo embranquece; 2. perda da pele em sua espessura parcial com exposi¢do da derme; 3.
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perda da pele em sua espessura total; 4. perda da pele em sua espessura total e perda tissular; 5. ndo classificavel - perda
da pele em sua espessura total e perda tissular nao visivel.

Fisioterapeuta

Profissional responsavel por manter a mobilidade do paciente, evitando a instalagcdo de contraturas e
deformidades que levam a quadros algicos intensos.

Lembrando que a mesma fraqueza progressiva que ocorre nos musculos esqueléticos do portador de
ELA, atinge também os musculos respiratérios, tornando as intervengdes da fisioterapia respiratoria
fator primordial na reabilitacao destes pacientes.

O principal objetivo da fisioterapia respiratoria € manter os pulmdes expandidos e livre de secre¢oes,
proporcionando uma ventilacao pulmonar adequada, evitando infec¢des e insuficiéncia respiratéria.

Com a progresséo da doencga, o uso de suporte ventilatorio sera necessario. Inicialmente do tipo ndo
invasiva e posteriormente ventilagao invasiva, ou seja, por meio de traqueostomia. O fisioterapeuta € o
profissional que realiza os ajustes e adaptacao do paciente ao uso da ventilagao.

Foto 6. Os portadores de ELA n&o se beneficiam de exercicios resistidos ou com carga, as condutas indicadas
dependeréo do estdgio em que o paciente se encontre, mas no geral, podemos citar as seguintes intervencoes:

alongamentos musculares, exercicios (passivo, ativo assistido e ativo livre), e mobilizagéo articular.

Fonoaudidlogo

Alguns sintomas presentes na ELA causam grande desconforto e dependéncia, entre eles a disfagia e
a disartria. O Fonoaudidlogo é o profissional capacitado para realizar intervencées e orientagdes para
mitigar os riscos inerentes a esses sintomas.

A degluticdo € uma fungédo que requer movimentos sofisticados da musculatura orofacial, além da
coordenacdo com a respiracéo. A alteracao do padréo respiratério, comum nos pacientes portadores
de ELA, leva a incoordenacao da respiracao-degluticao, ocorrendo 0s engasgos.

A tosse é 0 nosso mecanismo natural de protecdo e na ELA, devido a fraqueza da musculatura
respiratoria, ela € ineficaz e pode levar a quadros de broncoaspiragcdo devido aos engasgos
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frequentes. A Fonoaudiologia atua nesse processo indicando exercicios para a musculatura orofacial,
realizando manobras de degluticdo e estratégias auxiliares para o gerenciamento da saliva e secregcao
no momento da refeicdo, tais condutas promovem maior conforto ao paciente e seguranga aos
familiares.

O Fonoaudidlogo também realiza a adaptacdo de tecnologia assistiva para a comunicacao
aumentativa e alternativa destes pacientes.

Figura 3. Ha varios recursos utilizados para facilitar a comunicagéo dos pacientes que perderam a capacidade de falar,
entre eles temos as pranchas de comunicag&o com fotos, simbolos e alfabeto, cartdes de comunicacgao, softwares e
aplicativos para celulares e computadores.

Nutricao

Antes da realizacédo da GEP, o portador de ELA normalmente perde boa parte do peso corporal devido
as dificuldades em mastigar e engolir adequadamente os alimentos. Orientagcdes de um nutricionista
sdo imprescindiveis para este paciente, assegurando que a oferta de nutrientes e calorias seja
adequada.

Com a progressao da doenca, a GEP torna-se fundamental, assegurando que a alimentagcédo e
hidratacao seja ofertada na quantidade correta ao paciente. As indicagdes para esta via alternativa de
alimentacao sao: engasgos frequentes, tosse durante as refeicoes, sensacao de alimento parado na
garganta, perda de peso, insuficiéncia respiratéria. Caso haja impossibilidade da colocacéo da GEP, a
sonda nasoenteral pode ser uma opg¢ao.

O nutricionista realiza todas as orientagdes para manejo da GEP, como cuidado com a sonda, modo
de infusdo da dieta e manipulagao da férmula que sera utilizada.
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Foto 7. Pela sonda de gastrostomia pode ser ofertado agua, dieta e medicamentos diluidos.

Psicologia

A Psicologia assume um papel fundamental na vida do portador de ELA e seus familiares, pois
receber o diagndéstico da doenga, muda drasticamente a vida de uma pessoa e de seus entes.

A nova realidade que sera vivenciada pode ser encarada com grande dificuldade e dor, o0 apoio da
familia, em conjunto com o acompanhamento de um Psicoterapeuta pode aliviar esse desconforto e
auxiliar o paciente a enfrentar o processo da doenca.

CAPITULO Y

DIA A DIA DO PORTADOR DE
ELA

Equipamentos

Ventilador com suporte pressérico em modo bi-nivel (bilevel)

Equipamento de ventilagdo mecéanica ndo-invasiva, ou seja, utilizado com mascara oronasal ou facial.
Fornece dois niveis de pressao positiva nas vias areas (bilevel), 0 que proporciona maior conforto ao
paciente durante o uso. Este aparelho possui frequéncia respiratéria de backup, ou seja, se o0 paciente
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fizer um periodo de apneia, automaticamente o ventilador enviara incursdes respiratorias, garantindo a
manutencao do volume pulmonar.

Ha ventiladores bi-niveis que sdo projetados para serem utilizados por até 8 horas consecutivas, na
maioria das vezes no periodo noturno, esses nao possuem bateria, ou seja, s6 podem ser utilizados
quando conectados a uma fonte de energia. A utilizacdo por tempo superior pode gerar super
aquecimento do aparelho e prejudicar a ventilacdo pulmonar do paciente, podendo leva-lo a dbito.

E existem bi-niveis de uso intermediario, que podem ser utilizados de 8 a 16 horas, geralmente
utilizado no periodo noturno e de forma intermitente durante o dia, estes possuem bateria interna e
adaptador de oxigénio. Ha varias marcas e empresas no mercado que fabricam tais equipamentos.

Com a progresséo da doenca, o portador de ELA necessitara utilizar a ventilagao por tempo superior a
16 horas, fazendo-se necessario o uso de suporte ventilatério com equipamentos de suporte a vida.

Ressaltamos a importancia de um profissional experiente em ventilagdo mecanica de pacientes
neuromusculares para realizar os ajustes e adaptacédo do paciente ao equipamento.

Foto 8. Ventilador bi-nivel sendo utilizado de forma néo invasiva, através da mascara oronasal.

ATENCAO: o uso de CPAP (Presséo Positiva Continua na Via Aérea) é contraindicado para o uso em

pacientes portadores de ELA, pois ele ndao oferta auxilio respiratorio e ndo oferece backup de
frequéncia respiratoria, somente mantém as vias aéreas abertas através da pressao positiva, sendo
indicado para disturbios do sono, como a apneia do sono.

Ventilador de suporte a vida

Sao equipamentos utilizados quando o paciente necessita de suporte ventilatério por mais de 16
horas por dia. Ele possui bateria interna com autonomia de aproximadamente 4 horas.

A este ponto da doenca, a via aérea natural ndo sera mais adequada as necessidades do paciente,
sendo indicado a realizacdo da traqueostomia, portanto sendo esta a via de conexdao com o suporte
ventilatorio.
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Fotos 9 e 10. Paciente em uso de ventilagdo mecénica por traqueostomia. A traqueostomia € um procedimento cirurgico
para a realizagdo de uma abertura anterior na traquéia para colocacao de uma canula plastica, a qual fara conexao com o
meio externo. O balao (CUFF) presente na canula serve para auxiliar na fixagdo e vedar a passagem de saliva e secre¢ao

da boca para os pulmdes.

ATENCAO: O portador de ELA em faléncia respiratéria deve ser ventilado e nunca somente
oxigenado. O fator causal de insuficiéncia respiratéria neste grupo de pacientes é a fraqueza muscular
que leva a hipoventilacao alveolar, e consequentemente a hipercapnia e hipoxemia. O uso de oxigénio
suplementar piora a hipoventilacdo alveolar, pois pode deprimir o centro respiratorio do paciente,
dificultando ainda mais a troca gasosa. O uso indiscriminado e excessivo de oxigénio leva a parada
respiratoria e coma. O uso de oxigénio suplementar deve ser prescrito com muita cautela, sempre
associado a ventilagdo mecénica e em casos de doencas pulmonares associadas, como a
pneumonia. A monitorizacdo do CO2 (gas carbénico) deve ser realizada durante a suplementacéo.

Maquina de tosse (insuflador - exsuflador mecanico)

E um equipamento que gera uma pressdo positiva na via aérea (insuflacdo) seguida de uma rapida
pressao negativa (exsuflacéo), simulando o mecanismo de tosse. Tal acdo auxilia na remog¢ao de
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secrecdes. As pressdes positivas e negativas séo instauradas de acordo com o conforto do paciente,
porém pressdes inferiores a 40cmH20 nado sdao capazes de deslocar e remover secrecgdes.
Comumente séo utilizadas pressdes entre 40 e 60cmH20. Assim como na tosse fisiolégica, o tempo
de inspiracéo deve ser maior que o tempo de expiragao.

7

O uso deste equipamento é mais importante quando nota-se um aumento das secre¢des € em
quadros de infeccdo respiratéria. E necessario um profissional com experiéncia em ventilacdo
mecanica de pacientes neuromusculares para realizar a correta parametrizacdo e para orientar
familiares e cuidadores quanto ao uso.

Ressuscitador Manual

Equipamento que promove a ventilagdo pulmonar de forma manual. Tem as seguintes fungdes para o
paciente de ELA:

e ventilagdo manual em caso de falha do ventilador mecéanico;

e ventilacdo manual em momentos de intercorréncias clinicas, como parada cardiorrespiratoria ou
queda drastica de saturacéo periférica de oxigénio;

e utilizado para a realizagdo de manobras de expansdo pulmonar (técnica de empilhamento de ar) e
auxilio a tosse, por insuflar o pulméao e gerar um aumento do fluxo expiratério.
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Fotos 11 e 12. Ressuscitador manual com reservatorio e conexdo para alimentacéo de gas oxigénio, caso necessario.
Pode ser utilizado com mascara facial ou conectado a traqueostomia. Além de proporcionar ventilagao pulmonar de forma

manual, é utilizado para manobras de expansao pulmonar (empilhamento de ar/air stacking).

ATENCAO: sempre levar o ressuscitador manual para onde o paciente for, este equipamento pode
salvar a vida do portador de ELA.

Oximetro de pulso

E um equipamento utilizado para monitorar a saturagéo periférica de oxigénio (SpOz), ou seja, é uma
medicdo em percentuais que mostra se o oxigénio esta ou ndo ligado a hemoglobina, quanto mais
proximo de 100%, maior € a oxigenag¢ao sanguinea do individuo.

Além da SpOz, a frequéncia cardiaca (FC) também pode ser mensurada pelo oximetro de pulso. A FC
abaixo do habitual do paciente (bradicardia) ou elevada (taquicardia) deve ser investigada por
profissional capacitado.

Foto 13. O oximetro monitora a FC e a SpO2, a qual idealmente deve estar acima de 95%.

Aspirador

O aspirador de secrecéo € um equipamento utilizado diariamente pelos pacientes portadores de ELA.
Tem a fungdo de sugar a secrecao e saliva quando o paciente n&o tem a capacidade de expelir ou
tossir ativamente e de forma eficaz.

Ha aparelhos utilizados somente quando ligados a fonte de energia e ha os portateis, que possuem
bateria interna e podem ser utilizados durante transporte ou em local onde nao ha disponibilidade de
energia elétrica.
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Fotos 14 e 15. Aspirador portatil. O procedimento de aspiracao deve ser feito com técnicas estéreis. Familiares e
cuidadores devem aprender a técnica com profissionais capacitados.

SITUACOES EMERGENCIAIS:
A familia e cuidadores devem ter um plano emergencial bem definido:

Ressuscitador manual sempre por perto;

Telefones dos servigcos de emergéncia anotados em locais de facil acesso;

Hospitais definidos para encaminhar o paciente em casos de emergéncia;

Estarem treinados para o uso de todos os equipamentos: ressuscitador manual, oximetro de
pulso, aspirador.

Tecnologias assistivas

Sao os produtos e servigos disponiveis para ampliar as habilidades funcionais dos pacientes,
promovendo maior autonomia, independéncia e participacéo na sociedade.

Os mais utilizados pelos portadores de ELA séo:
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e auxilios de mobilidade: cadeira de rodas motorizada, cadeira de rodas manual com suportes
posturais personalizados, dispositivos de adequacgédo postural (encostos, assentos, almofadas,
suportes de cabeca, apoio de tronco e membros);

e projetos arquitetdnicos para acessibilidade: camas e cadeiras com regulagens, cadeiras de
banho, guinchos de transferéncias, automacao residencial;

e comunicacgao alternativa: pranchas de comunicagao, vocalizadores, softwares, adaptacdes para
uso de tablets e computadores.

Lembrando que a prescricéo e indicacao destes dispositivos devem ser realizadas por um profissional
especializado, geralmente o Terapeuta Ocupacional e o Fonoaudidlogo.

Foto 16. Ha diversos modelos de cadeiras de rodas motorizadas e elas devem ser adaptadas conforme a necessidade de

cada paciente.

-! il

Foto 17. Cama hospitalar com regulagens de cabeceira e pés.
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Foto 18. Guincho de transferéncia.

Assisténcia domiciliar (Home care)

O portador de ELA, se estavel clinicamente, permanece em cuidados domiciliares. Estar em casa
favorece o convivio familiar e ainda reduz o risco do paciente contrair infec¢cées hospitalares.

Para que o paciente e familiares fiquem seguros, ha a necessidade de uma estrutura de home care
adequada. A seguir, uma relagcédo sugestiva com os itens e servicos minimamente necessarios para a
manutencao de um paciente portador de ELA em domicilio:

Estrutura fisica e mobiliario:

quarto com janela, e de preferéncia, com ar-condicionado;

portas com largura suficiente para a passagem de cadeira de rodas e higiénica/banho;
banheiro com espaco suficiente para o uso da cadeira higiénica/banho;

cama hospitalar com ajuste de regulagens de cabeceira;

poltrona;

suportes para soro e bombas de infusao;

suportes para ventilador mecénico e aspirador;

armario para armazenamento de insumos e materiais.

Equipamentos:

cadeira higiénica/banho;
cadeira de rodas manual,;
ventilador mecanico (indicado pelo profissional responsavel conforme necessidade do paciente);
mascara oronasal no caso de uso de VNI,
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umidificador de ar com base aquecida;
nobreak;

ressuscitador manual adulto com reservatorio;
aspirador;

nebulizador;

bomba de infusao;

colchao pneumatico ou caixa de ovo (este requer troca trimestral);

oximetro de pulso;

oxigénio (cilindro e concentrador de Oz)
termOémetro;

esfignomandmetro.

Insumos:

alcool liquido 70%;

alcool gel 70%;

agua destilada;

soro fisiologico de 10ml;

seringas de 10ml e 20ml;

luvas de procedimento;

luvas estéreis;

gaze estéril e ndo estéril;

sonda de aspiragcado n® 12 e 14;
sugadores;

filtro HME;

filtro bacterioldgico;

frasco de dieta;

fixador de traqueostomia;
micropore;

esparadrapo;

pomada para prevenir assaduras;
hidratante corporal;

fraldas descartaveis;

dietas (conforme prescricao médica ou do nutricionista);
medicacgdes e vitaminas (conformo prescricao médica).

Profissionais de saude:

Auxiliar ou Técnico de Enfermagem: 24 horas por dia;
Fisioterapeuta: diariamente;

Terapeuta Ocupacional: 2 a 3 visitas semanais;
Fonoaudidlogo: diariamente;

Enfermeiro: 1 visita semanal;

Nutricionista: trimestralmente;

Dentista: trimestralmente;

Médico: conforme necessidade.
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ATENCAO: o nimero de visitas mencionado é uma sugestdo para suprir as demandas basicas do
portador de ELA, cada caso deve ser avaliado e o profissional especializado deve definir a quantidade
de visitas necessarias para cada paciente.

Foto 19. Quarto adaptado para a realizagdo de home care.

Convivendo com a ELA

Ao receber o diagndstico, € comum que um sentimento de inseguranga, medo e raiva tome conta do
portador de ELA e de sua familia. A informacédo e o conhecimento sobre a doenga se torna aliada
neste processo de enfrentamento, em conjunto com o apoio de profissionais capacitados.

Ter ELA n&do é um impeditivo para a realizagao de atividades prazerosas como passear e viajar, sendo
totalmente possivel realizar tais atividades desde que seja feita com planejamento. E importante levar
todos os insumos e equipamentos necessarios.

As viagens de carro sdo mais flexiveis, lembrando que o tempo de durabilidade das baterias dos
equipamentos deve ser considerado. Ja as viagens de avido devem ser autorizadas pelo médico
assistente e uma solicitacéo de autorizagao prévia deve ser realizada ao departamento responsavel
na companhia aérea. As pessoas com necessidades médicas especiais precisam preencher um
formulario chamado Medif, assinado pelo paciente ou responsavel, e pelo seu médico, para que a
viagem de aviao possa ser feita.

Sair com amigos e familiares, visitar uma pessoa querida, dar uma volta no parque ou no shopping sao
atividades que o portador de ELA pode e deve realizar, o isolamento social pode causar desanimo e
tristeza. Preencher o tempo com pequenos prazeres € de grande valia: ouvir musicas, assistir filmes,
ler e aproveitar os recursos disponiveis nos dias de hoje, como internet e computadores.

A participagao em grupos de apoio e associa¢des de pacientes portadores de ELA pode trazer maior
conforto ao paciente e familiares, geralmente nestes ambientes a convivéncia com outros pacientes e
o aprendizado sobre a doencga torna a jornada mais leve.
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Vocé nao esta sozinho!

Consideracoes finais

A ELA é uma doenca desafiadora, onde o paciente e seus familiares vivenciam uma mudanca radical
de vida. Esperamos que este guia, tenha contribuido para que os profissionais conhecam melhor
sobre a doenca e busquem aprofundar seus conhecimentos, para que possam conduzir o tratamento
desses pacientes de maneira correta e com o carinho que eles e seus familiares merecem. E que os
familiares possam utiliza-lo para se empoderar de conhecimento, facilitando os cuidados no dia a dia.

Por fim, ressaltamos que vocés nao estdo sozinhos! Agora mesmo, pesquisadores pelo mundo todo
estdo em busca de respostas para o entendimento da biologia da ELA, novos medicamentos, novas
intervencdes e novas possibilidades sao estudas diariamente para que um dia possamos chegar a
resolucao deste quadro fatal.

Para saber mais!

Al-Chalabi A, Hardiman O, Kiernan MC, Chio A, Rix-Brooks B, Van den Berg LH. Amyotrophic lateral
sclerosis: moving towards a new classification system. The Lancet Neurology. 2016; 15:1182-94.

Bento DCP, Oliveira RPD, Santos KF, Azevedo RM, Minasi LB, Ternes YMF, Reis AAS, Santos RS.
Clinical and epidemiological characteristics of patients with Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) in
central Brazil. Revista de Medicina de Ribeirdao Preto (USP). 2022; 55 (3):1-9.

30



Blasco H, Guennoc AM, Veyrat-Durebex C, Gordon PH, Andres CR, Camu W, Corcia P. Amyotrophic
lateral sclerosis: A hormonal condition? Amyotrophic Lateral Sclerosis. 2012; 13: 585-588.

Brasil. Ministério da Saude. Secretaria de Ciéncia, Tecn. e Insumos Estratégicos. Protocolo clinico e
diretrizes terapéuticas da Esclerose Lateral Amiotrofica. Brasilia, DF:Conitec, 2021. Disponivel
em:https://www.gov.br/conitec/pt-br/midias/protocolos/publicacoes_ms/20210713_publicacao_ela.pdf.
Acesso em: 5 jan. 2024.

Calzada NG, Soro EP, Gomez LM, Bulta EG, Izquierdo AC, Panades MP, Sargatal JD, Mufioz EF.
Factors predicting survival in amyotrophic lateral sclerosis patients on non-invasive ventilation.
Amyotrophic Lateral Sclerosis Frontotemporal Degeneration. 2016 Jul-Aug; 17(5-6):337-342.

Chieia MAT. Doencas do neurdnio motor. Revista Neurociéncias. 2005; 13(3):26-30.

Chieia MA, Oliveira ASB, Silva HCA, Gabbai AA. Considerations on diagnostic criteria. Arquivos de
neuropsiquiatria. 2010; 68(6):837-842.

Chio A, Logroscino G, Traynor BJ, Collins J, Simeone JC, Goldstein LA, White LA. Global Epidemiology
of Amyotrophic Lateral Sclerosis: a Systematic Review of the Published Literature. Neuroepidemiology.
2013;41(2): 118-130.

Cubillo KA, Cascante CD, Acuna CG, Cordero JC, Herrera IS. Efectos del riluzol en la evolucién clinica
y sobrevida de los pacientes con esclerosis lateral amiotréfica en Costa Rica. Acta méd costarric.
2015; 57(4).

Ingre C, Roos PM, Piehl F, Kamel F, Fang F. Risk factors for Amyotrophic Lateral Sclerosis. Clinical
Epidemiology. 2015; 7:181-193.

Lee CTC, Chiu YW, Wang KC, Hwang CS, Lin KH, Lee IT, Tsai CP. Riluzole and Prognostic Factors in
Amyotrophic Lateral Sclerosis Long-term and Short-term Survival: A Population-Based Study of 1149
Cases in Taiwan. Journal of Epidemiology. 2013; 23(1):35-40.

Lenglet T, Camdessanche J-P. Amyotrophic lateral sclerosis or not: Keys for the diagnosis. Revue
Neurologique. 2017; 173(5):280-287.

Nishiyama A, Niihori T, Hitoshi Warita H, Izumi R, Akiyama T, Kato M, Suzuki N, Aoki Y, Aoki M.
Comprehensive targeted next-generation sequencing in Japanese familial amyotrophic lateral
sclerosis. Neurobiology of Aging. 2017; 53:194-198.

Nikitin D, Makam AN, Suh K, McKenna A, Carlson JJ, Richardson M, Rind DM, Pearson SD. The
effectiveness and value of AMX0035 and oral edaravone for amyotrophic lateral sclerosis: A summary
from the Institute for Clinical and Economic Review’s Midwest Comparative Effectiveness Public
Advisory Council. Journal of managed care and specialty pharmacy. 2023; 29(2):216-21.

Oliveira ASB, Oda AL. Reabilitagdo em doengas neuromusculares: guia terapéutico pratico. 1° ed. Sdo
Paulo: Editora Atheneu, 2014.

31



Oliveira ASB, Pereira RDB. Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS): Three letters that change the people’s
life. Arquivos de Neuropsiquiatria. 2009; 67(3-A):750-782.

Paganoni S, Macklin EA, Hendrix S, et al. Trial of Sodium Phenylbutyrate—Taurursodiol for Amyotrophic
Lateral Sclerosis. The New England Journal of Medicine. 2020; 383(10):919-930.

Riancho J, Lozano-Cuesta P, Santurtun A, Sanchez-Juan P, Lépez-Vega JM, Berciano J., Polo JM.
Amyotrophic Lateral Sclerosis in Northern Spain 40 Years Later: What Has Changed?
Neurodegenerative Diseases. 2016; 16:337-341.

Takeda T, Kitagawa K, Arai K. Phenotypic variability and its pathological basis in Amyotrophic Lateral
Sclerosis. Neuropathology. 2020; 40:40-56.

Trojsi F, D’alvano G, Bonavita S, Tedeschi G. Genetics and sex in the pathogenesis of Amyotrophic
Lateral Sclerosis (ALS): is there a link? International Journal of Molecular Sciences. 2020; 21-3647.

Volonté C, Apolloni S, Sabatelli M. Histamine beyond its effects on allergy: Potential therapeutic
benefits for the treatment of Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS). Pharmacology & Therapeutics. 2019;
120-131.

Vu M, Tortorice K, Zacher J, Dong D, Hur K, Zhang R, Good CB, Glassman PA, MBBS, Francesca E.
Cunningham FE. Assessment of Use and Safety of Edaravone for Amyotrophic Lateral Sclerosis in the
Veterans Affairs Health Care System. Jama Network Open. 2020; 3(10).

Zanoteli E, Peres ABA, Oliveira ASB, Gabbai AA. Biologia molecular nas doencgas do neurdnio motor.
Neurociéncias. 2004; 12(1):24-29.

Agradecimentos

Que Deus em sua infinita bondade nos proporcione sabedoria para decifrar todos o0s mistérios
contidos na ELA, nao temos palavras para agradecer cada paciente e cada familiar que cruzou nosso
caminho até o momento.

O Nucleo de Pesquisas em Neurogenética (NeuroGene) s6 é o que é hoje, gracas a cada um de
vocés. Como contribuicdo, nos comprometemos a continuar pesquisando, estudando e nos
aprofundando na ELA, e esperando sempre que possamos logo dar a todos, boas novas!

Obrigado!

Quem somos?

O Nucleo de Pesquisas em Neurogenética (NeuroGene) do Instituto de Ciéncias Bioldgicas Il da
Universidade Federal de Goias (UFG), € composto por uma equipe multiprofissional, englobando
bidlogos, biomédicos, profissionais de educacéo fisica, enfermeiros, farmacéuticos, fisioterapeutas,

32



fonoaudidlogos, nutricionistas e médicos. Buscando aspectos interdisciplinares, trabalhamos
pesquisando as bases moleculares da ELA.

Sobre os autores

Ana Paula Oliveira Prado - Mestranda do Programa de Pds-Graduacgao de Assisténcia e Avaliacao
em Saude da Faculdade de Farmacia da Universidade Federal de Goids. Possui graduagdo em
Fisioterapia pela Sociedade de Educacdo e Cultura de Goiads. Especialista em Fisioterapia
Neurofuncional do Adulto e Idoso pelo COFITTO, MBA em Auditoria e Gestdao em Servigcos de Saude
pelo Instituto de Pds-Graduacédo e Graduacao (IPOG), Pos-graduada em Fisioterapia Geral com
énfase em Fisioterapia Hospitalar pelo Centro de Estudos Avancados e Educacao Integrada (CEAFI).
Membro do Nucleo de Pesquisas em Neurogenética (NeuroGene) do Instituto de Ciéncias Bioldgicas
Il da Universidade Federal de Goias.

Dhiogo da Cruz Pereira Bento - Mestrando do Programa de Pos-Graduacédo em Ciéncias da Saude
da Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Goias. Possui graduacao em Fisioterapia pela
Sociedade de Educacédo e Cultura de Goias. Pdés-graduado em Intervencédo Fisioterapéutica nas
Doencas Neuromusculares pela Universidade Federal de Sao Paulo (UNIFESP). Pés-graduado em
Fisioterapia Geral com énfase em Fisioterapia Hospitalar pelo Centro de Estudos Avancados e
Educacéo Integrada (CEAFI). Membro do Nucleo de Pesquisas em Neurogenética (NeuroGene) do
Instituto de Ciéncias Bioldgicas Il da Universidade Federal de Goias.

Profa. Dra. Angela Adamski da Silva Reis - Professora Adjunta da Universidade Federal de Goias
(UFG), no Departamento de Bioquimica e Biologia Molecular (DBBM) do Instituto de Ciéncias
Biolégicas (ICB) e Coordenadora do Grupo de Pesquisa NeuroGene. Possui graduacao em Ciéncias
Biolégicas (Biomedicina) pela Pontificia Universidade Catolica de Goias (PUC-GO). Mestrado em
Ciéncias Biologicas (area de concentracdo: Genética), Doutorado em Ciéncias Bioldgicas (area de
concentracédo: Biologia Celular e Molecular) pela Universidade Federal de Goias (UFG) e Pds-
Doutorado em Genética e Biologia Molecular pela Universidade Federal de Goias (UFG). Atualmente
trabalha com doengas crénicas, como Diabetes e neurocomplicacdes e Genética de Doencas
Neurodegenerativas: Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA).

Prof. Dr. Rodrigo da Silva Santos (Neurogenética) - Professor Adjunto no Departamento de
Bioquimica e Biologia Molecular (DBBM) do Instituto de Ciéncias Bioldgicas (ICB) da Universidade
Federal de Goias (UFG). Coordenador do Grupo de Pesquisa NeuroGene. Professor Orientador
Permanente (Mestrado/Doutorado) no Programa de Pés-Graduacdo em Ciéncias da Saude da
Faculdade de Medicina da Universidade Federal de Goias (PPGCS-FM-UFG). Bidlogo Geneticista
com Doutorado em Genética pela Faculdade de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao
Paulo (Depto. de Genética, FMRP-USP). Estagio de Doutorado Sanduiche no Exterior pelo Chavez
Lab - Grupo de Expressao Génica em Eucariotos da Faculdade de Biologia da Universidade de Sevilla
(Depto. de Genética, US-Espanha). Pesquisador Visitante (Doutorado-USP) - Visiting
Researcher/Scientific Training no Grupo de Bioquimica e Biologia Computacional do Theoretical
Biophysics, Institut fur Biologie da Humboldt-Universitat zu Berlin associado ao Max Planck Institute for
Molecular Genetics (Depto. de Biofisica, HUB-Alemanha). P6s-Doutorado em Ciéncias Biolégicas
(Farmacogenética de Transtornos Neuropsiquiatricos) pelo PPGCB - Bioquimica e Genética, no Grupo

33



de Farmacologia Bioquimica e Molecular do Instituto de Ciéncias Bioldgicas da Universidade Federal
de Goias (Depto. de Farmacologia, ICB-UFG). Desde o inicio de suas atividades cientificas, tem se
dedicado a Engenharia Genética e a Biotecnologia, ao Estudo da Organizacdo Gendmica, Regulacao
da Expressao Génica e Metabolismo em Eucariotos - Gendmica Estrutural, Funcional, Comparativa e
Aplicada. Membro da Sociedade Brasileira de Genética (SBG). Auditor Externo em Genética Forense
e Sistema de Gestao da Qualidade para Laboratorios de DNA da Rede Integrada de Bancos de Perfis
Genéticos (RIBPG) em cooperagao com a Secretaria Nacional de Seguranca Publica do Ministério da
Justica (SENASP-MJ) e Instituto Nacional de Criminalistica (Depto. de Policia Federal, DPF-INC-
Brasil). Tem formacéo e experiéncia em Genética, Bioquimica e Biologia Molecular, atuando na area
de Genética Humana e Médica, com interesse nos temas: (i) Neurogenética - Arquitetura Genética e
Bases Moleculares das Escleroses Neurodegenerativas (Esclerose Lateral Amiotréfica (ELA) e
Esclerose Multipla (EM)) e das Complicagdes Neuroldgicas da Diabetes Mellitus e/ou outras
Comorbidades Metabolicas (ii) Genética e Biologia Molecular de Doencas Cronicas Nao
Transmissiveis (DCNTs - Neurodegenerativas e Metabdlicas) (iii) Genémica Humana, Médica e Saude
de Precisdo. Contato: rdssantos@ufg.br

Contatos

Rodrigo da Silva Santos

Ana Paula Oliveira Prado

m\;\sas am » . ’
. PROGRAMA DE o N « - ! ‘ "
U F G PPGAAS POS-GRADUAGAQ EM :’ (%D'\ % 3‘1“ ?'
‘ UNIVERSIDADE | PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM CIENCIAS DA SAUDE “éz/ t ) E &) >

§ » 8
. ‘ FEDERAL DE GOIAS | assistencia e avauacho emsanoe | FACULDADE DE MEDICINA - FM ﬁa\@\%ﬁ; W

e -
©Gene Assaciagho Goiana de Doemas Raras

RFB Editora

CNPJ: 39.242.488 /0001-07
91985661194
www.rfbeditora.com
adm@rfbeditora.com

Tv. Quintino Bocaitva, 2301, Sala 713, Batista Campos,
Belém - PA, CEP: 66045-315




