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“Os homens nao sao prisioneiros do destino, mas
apenas prisioneiros de suas proprias mentes.”

FRANKLIN DELANO ROOSEVELT
XXXII° presidente dos Estados Unidos

Contraiu poliomielite aos 39 anos.
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APRESENTACAO
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O Instituto Giorgio Nicoli foi criado em 2012 com o objetivo de incentivar e
apoiar estudos cientificos sobre a Sindrome Pds-Pdlio (SPP), reinserir pacientes
com sequelas de poliomielite e SPP na vida social e ocupacional, além de
promover acoes de sensibilizacao com o intuito de contribuir para o melhor
atendimento e qualidade de vida desses pacientes, suas familias e profissionais
que trabalham nessa area.

Sao especialidades oferecidas pelo Instituto: fisioterapia Motora e Aquatica;
orientacao Nutricional, para os pacientes incluidos no programa de reabilitacao.

O atendimento é feito através de entrevista agendada, onde é realizado um
levantamento de todas as necessidades do paciente. O agendamento, devera
ser feito pelo tel. (11) 2532-1171 e (11) 93450-5969 WhatsApp- Sao Paulo - SP.

O Instituto difunde orientacdes, noticias, pesquisas, exercicios sobre a Sindrome
Pos Polio - SPP através do site www.institutogiorgionicoli.org.br . Todo acesso €
gratuito!



http://www.institutogiorgionicoli.org.br/
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POLIOMIELITE,
UM POUCO DE HISTORIA
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E conhecida a ocorréncia esporadica da poliomielite desde a antiguidade.
Segundo Maynard (2000) e Shepherd (1976), a poliomielite € uma doenga que,
provavelmente, remonta a data de 1600 A.C., de acordo com achado
arqueologico, Estela Egipcia de Ruma, considerado pelos estudiosos o
documento mais antigo da poliomielite, que apresenta a figura de um homem
com atrofia e acentuado encurtamento do membro inferior direito.

As primeiras epidemias da poliomielite ocorreram na Europa, na metade dos
anos 1800, na Inglaterra, e na América do Norte na década de 1890, nos
Estados Unidos.

Em 1908, Karl Landsteiner e Erwin Popper descobriram que o agente infeccioso
era um virus, que foi identificado em 1930. Em 1948, Jonh Enders, Weller e
Robbins conseguiram cultivar o podlio virus em tecido nao nervoso.
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Em 1950, descobriram a acao citopatogénica do virus sobre as células
cultivadas in vitro, a partir de entdo, os trés sorotipos foram reconhecidos.
Esses achados permitiram o desenvolvimento para a elaboragdo das vacinas
com virus inativado de Salk e com o virus atenuado de Sabin.

As vacinas produziram um grande declinio na poliomielite, a partir da metade
da década de cinquenta. A incidéncia da poliomielite paralitica decresceu nos
Estados Unidos de 20000 casos, para menos de 10 casos por ano. Com as
campanhas de vacinacao em massa, a erradicacao do poli virus foi alcancada
na maior parte do globo terrestre.
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No Brasil, foi adotada como medida de controle da Poliomielite, no ano de
1980, a ampliacao das coberturas vacinais por meio de campanhas de
vacinagdo em massa, em todo o territério nacional, utilizando a vacina oral
Sabin, em duas etapas anuais em todo o territorio nacional.

O Gltimo caso de poliomielite no Estado de Sao Paulo foi registrado em 1988 e
no Brasil, em 1989. A poliomielite foi, durante muitos anos, uma doenca que
deixou nao somente em nosso pais, bem como em todos os paises do mundo,
um grande numero de pessoas com sequela paralitica.
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O QUE E SINDROME POS
POLIOMIELITE (SPP)?
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Esta sindrome tem sido reconhecida, ha mais de cem anos, desde quando Jean
Martin Charcot, em 1875, a descreveu pela primeira vez. Porém a SPP ficou
mais conhecida apos a Década de 1980 quando varios trabalhos cientificos
foram publicados nos Estados Unidos.

A Sindrome Pds Poliomielite (SPP) esta relacionada com a degeneracao do
neurdnio motor. Ocorre em individuos que tiveram poliomielite aguda,
geralmente ap6s 30 a 50 anos, no minimo 15 anos ap6s a instalagao da
infecgao.
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O neur6nio € a célula mais importante do sistema nervoso, sendo responsavel
pela condugdo do impulso elétrico de uma célula para a outra. E o neurdnio que
passa as informacgoes sensitivas, motoras e proprioceptivas do cérebro para os
musculos, fazendo-os contrair ou relaxar.

Assim, possuimos neurbnios sensitivos e motores, onde cada um atua de
forma independente: o0 sensitivo leva as informagcées do meio externo para o
interno, sendo elas de temperatura (calor e frio), tato leve e profundo e dor. O
motor, carrega os impulsos do centro para a periferia, isto é, do sistema nervoso
central para o periférico, chegando até os musculos.

As doencas do neurdnio motor sdo um defeito geral na maneira pela qual um

neurbnio motor (neurdnio responsavel pelos movimentos de contragdo e
relaxamento muscular) interage com o mdisculo pelo qual é responsavel,
podendo ser uma disfuncao dos neurbnios inferiores, ou dos neuronios
superiores que coordenam primariamente a acao.

Sao doencas do neurdnio motor: poliomielite, esclerose lateral amiotrofica e
atrofia muscular espinhal progressiva.
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Caracterizada, principalmente, por trés sintomas principais:

Nova fraqueza muscular.
Fadiga.
Dor muscular e/ou articular.

Outros sintomas que podem estar presentes sao: nova atrofia; disfonia
(alteracao da voz); disfagia (dificuldade de engolir); insuficiéncia respiratoria;
transtorno urinario e fecal; transtornos do sono acompanhado ou nao de
cefaleia matinal; aumento de peso corporal; intolerancia ao frio; ansiedade;
depressao; problemas de memoria.

As mudancas patologicas que produzem os sintomas da SPP ainda nao sao
totalmente entendidas, mas varias teorias tém sido propostas.
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CRITERIOS DIAGNOSTICOS
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Devido ao fato do critério diagnodstico permanecer inespecifico e testes
patognomonicos serem indisponiveis, um diagnostico consistente nao foi ainda
estabelecido para os novos problemas de salude associados a poliomielite
antiga. Em maio de 2000, a Fundacao March of Dimes em colaboracao com o
Instituto de Reabilitacao Roosevelt Warm Springs, estabeleceram os seguintes
critérios diagnésticos para a SPP:

Poliomielite paralitica prévia com evidéncia de perda de neur6nio motor,
confirmado por historia de doenca paralitica aguda, sinais de fraqueza residual
e atrofia muscular no exame neuroldgico, e sinais de desenervacao na ENMG.

Periodo de recuperacao funcional parcial ou completa apés a poliomielite
paralitica aguda, seguida de um intervalo (geralmente 15 anos ou mais) de
estabilidade de funcao neurologica;

Inicio gradual ou subito de nova fraqueza muscular progressiva e persistente ou
fadigabilidade muscular anormal (resisténcia diminuida), com ou sem fadiga
generalizada, atrofia muscular ou dor muscular e articular; um inicio subito pode
seguir um periodo de inatividade, trauma ou cirurgia;

Persisténcia dos sintomas no minimo de um ano;

Exclusao de outros problemas neurol6gicos, médicos e ortopédicos que possam
explicar os novos sintomas.
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Geral: Hemograma,;

Avaliacoes Endocrinas: Glicemia,T4 livre e TSH;

Funcao Renal: Ureia, Creatinina e Urina tipo |;

Funcao Hepatica: TGO, TGP, Gama GT, bilirrubina, atividade de prétrombina;
Funcao Cardiaca: ECG, raio X de toérax, ecocardiograma;

Funcao neuromuscular: CK e Eletroneuromiografia;

Avaliacao nutricional: ferro sérico, transferrina, ferritina, eletroforese de
proteinas, colesterol, triglicérides e fracoes;

Funcao pulmonar: Expirometria;
Avaliacao Ortopédica: RX; escanometria

10. Avaliacao Reumatologica: FAN, Fator reumatodide, SSA, SSB, acido Urico; 11)

Estudo do Sono: Polissonografia e Oximetria noturna;
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Outros exames, incluindo se biopsia muscular, Ultrassom (abdome, partes
moles), Tomografia Computadorizada (cranio, coluna) e Ressonancia Magnética
(encéfalo, coluna, quadril, joelhos) sao solicitados de acordo com o quadro
clinico apresentado.

Eletroneuromiografia

O exame de eletroneuromiografia (ENMG) assume grande importancia no
capitulo da SPP, ndo somente no intuito de caracterizacdo clinica, mas também
para excluir outras situagdes clinicas que possam simular um quadro clinico
semelhante. A ENMG, exame muitas vezes de dificil realizacao e interpretacao,
tem como objetivos principais a analise da velocidade de conducao elétrica
(relacionada com a mielina) e avaliacao do estado das unidades motoras (corpo
celular do neurdnio motor inferior, o seu prolongamento e as fibras inervadas
pelo neurdnio).

0 exame de eletromiografia permite identificar alteracdes compativeis com
lesdao do neurdnio motor antigas e mais recentes. A presenca de fibrilagoes e
ondas positivas indica alteragao mais recente, que sdo compativeis com
diagnostico de desenervagao recente, tendo a Sindrome Pés poliomielite como
um dos diagnésticos.
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Embora o clinico geral esteja habilitado para realizar um atendimento
abrangente para pacientes com SPP, é vital que ele reconheg¢a a importancia
dos profissionais da salde especialistas, vinculados ao tratamento dessa
condicao.

Devido a natureza complexa dos pacientes com historia de poliomielite, nao é
incomum o encaminhamento desses para outros profissionais da saude nao
especialistas em SPP, que tratam pacientes com sintomas incapacitantes.

Os médicos especialistas, particularmente o0s neurologistas, cirurgioes
ortopedistas e pneumologista podem ocupar uma posicao chave no
atendimento a salde de paciente com SPP.

O tratamento por equipe multidisciplinar € benéfico para todos os pacientes
com historia de poliomielite. Isto pode contribuir para a reducao de
desenvolvimento de problemas futuros.

Equipe multidisciplinar:
Fisioterapeuta, terapeuta ocupacional, fonoaudidlogo, nutricionista, psicologo,
assistente social.
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Fisioterapeuta

Os fisioterapeutas oferecem assisténcia aos pacientes com SPP por meio de
uma variedade de procedimentos, minimizando complicagdes clinicas advindas
da propria doenca ou da sindrome do imobilismo e, maximizando as
capacidades condicionantes e coordenativas, visando funcionalidade.

O programa de intervencao fisioterapéutica para pacientes com SPP deve ser
elaborado conjuntamente com a opinidao do paciente, pois todo o individuo
possui necessidades, metas e interesses proprios.

Deve-se iniciar a abordagem com uma avalia¢ao fisioterapéutica completa que
inclui: triagem, anamnese e informagoes adicionais, exame fisico geral,
especial, neurolégico e, cinesiolégico funcional (posturas estatica e dinamica).

O produto final desta avaliagdo consiste em diagnéstico e prognéstico
cinesiologico funcional, e elaboragao dos objetivos a curto, médio e longo
prazos e, as estratégias terapéuticas para alcanga-los.

Dependendo das necessidades recomenda-se tratamento com fisioterapeutas
especializados nos transtornos apresentados: fisioterapeuta motor;
fisioterapeuta para Reeducacdo Funcional do Assoalho Pélvico; fisioterapeuta
respiratorio; fisioterapeuta para exercicios na agua.
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Terapeuta ocupacional

O terapeuta ocupacional emprega varios métodos para auxiliar seus pacientes a
alcancar o mais alto nivel possivel de funcionamento e bem-estar a serem
atingidos em sua vida diaria, e a superar os aspectos fisicos e emocionais de
sua deficiéncia.

Fonoaudidlogo

Este profissional atua com o propdsito de melhorar a capacidade do paciente se
comunicar e de se alimentar de forma segura para que possa estar inserido em
seu meio social de forma adaptavel, sem que sofra riscos a saude
(complicacoes pulmonares, desidratagao, desnutricdo, sufocamento) e/ou
riscos emocionais (depressao, dificuldade em expressar suas necessidades ou
emocoes).

Nutricionista

O nutricionista atua na equipe multidisciplinar com o objetivo de minimizar os
riscos e desconfortos causados pela obesidade, através de orientagdo
nutricional, direcionada a perda de peso, visando a melhora da capacidade
respiratéria, mobilidade, fraqueza muscular e principalmente a obtencdo do
peso ideal.
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Psic6logo
O objetivo principal do psicélogo clinico ao atender individuos com SPP é buscar
compreender a realidade psiquica, propiciando sustentagdao clinica aos
aspectos afetivos e emocionais que vao emergindo no decorrer dos
atendimentos. O acolhimento e a sustentag¢ao do sofrimento psiquico propiciam
que o individuo tenha maiores condicdes de lidar com as suas atividades com
uma melhor qualidade de vida.

Assistente social

O Servico Social opera como facilitador na reorganizagao familiar, fomentando
paciente e familia com informacées e recursos que possibilitem um melhor
enfrentamento das situacoes trazidas pela vivéncia da doenga. Para tanto,
utiliza-se de instrumentais técnicos especificos que permitem tracar um
diagnostico biopsico-social e econdomico. De uma forma geral, as principais
orientacoes sao baseadas nas queixas e sinais clinicos limitantes que o
paciente apresenta, bem como nas caracteristicas fisiopatologicas esperadas.

Nao ha, até o momento, qualquer pesquisa bem conduzida que demonstre
eficacia de medicamentos no processo de neuro protecao e /ou de recuperagao
funcional. As orientacoes praticas para os principais problemas que podem
ocorrer no dia a dia das pessoas que apresentam SPP tem por finalidade
melhorar a qualidade de vida. Grande parte das sugestoes descritas pode ser
facilmente realizada, de maneira simples, nao exigindo material ou equipamento
sofisticado.
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Os novos problemas enfrentados por seu ente querido ndo tém como causa
principal o poli virus mas sim os problemas secundarios ap6s a poliomielite.

Eles nao 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 avaliagdo e ajudar na
implementacao de um plano de tratamento.

A Post Polio Health International (PHI) recomenda que todos os que tiveram
polio, devem fazer exames médicos anuais e aqueles que estdao enfrentando
qualquer um dos novos sintomas persistentes, problemas relacionados a
fraqueza, dor, fadiga e respiragao, devem fazer um abrangente exame
neuromuscular.

Alguns sobreviventes relutam em procurar um médico. As razées que os levam a
evitar um médico podem incluir desde memoérias de infancia da poliomielite,
uma consulta recente que nao foi Gtil, a crenga 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 o exame.
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Compreender e aceitar todas as ramificagoes dos efeitos tardios da poliomielite
nao é facil. Ninguém pode prever o futuro, mas recomenda se que Vocé e o
sobrevivente da pélio em sua tentativa de viver, abordem as preocupacoes
agindo como uma equipe que Inclui profissionais da saude.

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

Selegao de profissionais da salde especializados e de novos equipamentos;
Aprendizado sobre leis de acesso e invalidez;

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

Os que tiveram p6lio podem se sentir como "um fardo” ou tristes ao lembrarem
de “ como as coisas eram antes”. Vocé pode sentir-se e ressentido com as suas
novas responsabllldades 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 gestao fundamentada no compromisso com seu ente querido
para fazer mudangas no estilo de vida.
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O registro pessoal € uma informacao de saude do paciente. Que deve ser
realizado e atualizado por ele mesmo, por vocé ou por uma pessoa
determinada. Deve conter todo o historico do paciente, medicamentos,
dosagens, consultas realizadas, exames realizados, etc O ideal é que os
sobreviventes da pdlio organizem o seu registro e fornegam uma copia para
guardar.

Alguns sobreviventes da polio nao querem que seus filhos se preocupem, entao
eles ndao sao 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 situacao de crise facilitando e
aliviando o stress para todos..

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

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

Nunca hesite em pedir ajuda!l
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Bilhete Unico Especial Integrado - (Onibus, trem e metrd)
Acessar o site www.sptrans.com.br

Fazer o cadastro online, imprimir e levar ao médico ou servico de saude para ser
preenchido. Quando pronto, levar a qualquer Posto de Atendimento da SPTrans,
juntamente com os demais documentos solicitados. O mesmo procedimento
deve ser efetuado na renovacdo do Bilhete Unico Especial.

Bilhete BOM Especial - EMTU/SP (Intermunicipal)
Acessar o site www.emtu.sp.gov.br

O beneficio de isencao tarifaria da EMTU/SP é concedido as pessoas com
deficiéncia que utilizam as linhas de 6nibus intermunicipais, de caracteristica
comum, na Regiao Metropolitana de Sao Paulo. Conforme legislacao, o beneficio
deve ser concedido a pessoas com deficiéncia, cuja gravidade comprometa sua
capacidade de trabalho, bem como aos menores de 16 anos, com deficiéncia.
Para informacdes do Posto de Atendimento de seu Municipio e documentacao
necessaria. Informacoes também pelos telefones: (11) 5021.3838 / 5021.4224
/ 5021.4343.
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Isencao de Rodizio

A isencao de rodizio municipal na cidade de Sao Paulo é concedida no Setor de
Autorizacoes Especiais do DSV, na Rua Sumidouro, 740 - Pinheiros. Necessario
levar formulario proprio preenchido e assinado pelo paciente, laudo médico,
copia do Certificado do Veiculo, RG, CPF e comprovante de residéncia. Mais
Informacoes https.//www.capital.sp.gov.br/cidadao/transportes/veiculos-
particulares/rodizio

Cartao DEFIS

E obrigatoria a utilizacao do cartao DEFIS para uso de vaga em via publica,
demarcada com o simbolo azul da deficiéncia. Adesivos nao tém valor legal. O
cartao deve ser colocado no painel do carro, em local bem visivel. Para solicitar
0 cartao, é necessario formulario proprio preenchido, assinado e carimbado
(pelo paciente e pelo médico), copia do RG, CPF e comprovante de residéncia.
Para os residentes no Municipio de Sao Paulo, comparecer na Rua Sumidouro,
740 - Pinheiros —Setor de Autorizacoes Especiais do DSV. Para os demais
Municipios, comparecer ao DETRAN ou 6rgao competente de transito, munido
de laudo médico e demais documentos solicitados. O cartao DEFIS tem validade
em todo o territorio nacional. Cartao DeFis para Vagas de Estacionamento para
Pessoa com Deficiéncia com comprometimento de mobilidade | Secretaria

Municipal de Mobilidade e Transito | Prefeitura da Cidade de Sao Paulo
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Passe Livre

Gratuidade para viagens interestaduais, porém, sem direito a acompanhante.
Para solicitar € necessario formulario proprio preenchido pelo médico e pelo
paciente. O critério para concessao do beneficio € a renda familiar e também o
CID. Para maiores informacoes, https://www.gov.br/antt/pt-
br/assuntos/passageiros/passageiros-rodoviarios/passe-livre

ATENDE +

Servico de Atendimento Especial para residentes na cidade de Sao Paulo. A
inscricao podera ser feita nos Postos de Atendimento cadastrados pela
Prefeitura ou na Subprefeitura mais proxima da residéncia. Mais informacoes
https://www.sptrans.com.br/atende/

Isencao de IPI, IOF, ICMS e IPVA na compra de veiculo O km

So tera direito a essas isencoes, 0 paciente que possuir Carteira Nacional de
Habilitacao Especial (condutor do veiculo). Para aqueles que nao sao
condutores, somente sera concedida a isencao do IPl e do ICMS. Para mais
informacoes, acesse https://www.gov.br/pt-br/servicos/obter-isencao-de-
impostos-para-comprar-carro
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TFD -Tratamento Fora de Domicilio

Portaria n° 55 da Secretaria de Assisténcia a Saude

- Ministério da Saude

Tem direito a receber transporte (com acompanhante se necessario) e mais
ajuda de custo para alimentacao, aquele paciente que reside em Municipio que
nao oferece tratamento adequado a sua enfermidade, visando sua recuperacao
total ou parcial, pelo periodo necessario de tratamento. O beneficio deve ser
solicitado na Secretaria de Saude do Municipio de residéncia do paciente,
mediante pedido médico ou agendamento confirmado de consulta /exames em
rede publica (SUS ou seus conveniados). Tem direito ao beneficio, pacientes que
residam a 50 km. ou mais do local do tratamento. O transporte podera ser
terrestre, aéreo ou fluvial (dependendo da distancia e da gravidade do caso).
Mais informacao:

Tratamento Fora do Domicilio (TED) - regulacao (saude.gov.br)
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INSS - Instituto Nacional da Seguridade Social
-Auxilio Doenca*

-Aposentadoria por Invalidez*

-Auxilio Cuidador*

-Beneficio da Prestacao Continuada (LOAS)

(*) Tem direito aos beneficios da Previdéncia Social, aqueles que contribuem com o
INSS, sem interrupcao (segurados). Quando houver periodos sem contribuicao, deve-
se procurar o Posto do INSS mais proximo, para obter informacdes de como reaver a
condicao de segurado.

Auxilio Doenca: deve ser solicitado pelo segurado que, por motivo de doenca ou
acidente, esteja incapaz parcial ou completamente, para desempenhar suas
atividades laborativas. Necessario agendar pericia pelo Prev-Fone 135. Levar
relatorio médico bem completo e exames.

Aposentadoria por Invalidez: dever ser solicitada pelo segurado que, mesmo apoés
tratamento, nao tem condicoes de retornar as suas atividades laborativas em carater
definitivo. Necessario agendar pericia pelo Prev-Fone 135. Levar relatorio médico
bem completo que comprove a incapacidade permanente. Na CID-11, a Sindrome
Pbs-Polio € classificada como uma doenca no Neuronio Motor com o codigo: 8B62 -
Atrofia Muscular Progressiva Pos Polio. CID-11 para Estatisticas de Mortalidade e
Morbidade (who.int) O que facilita 0 encaminhamento de aposentadoria por invalidez.
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INSS - Instituto Nacional da Seguridade Social

Auxilio Cuidador: pode ser solicitado um acréscimo de 25% no valor do
beneficio, para o segurado aposentado por invalidez, que necessite da ajuda de
terceiros para as AVDs (atividades da vida diaria). Necessario agendar pericia
pelo Prev-Fone 135. Levar relatorio médico que comprove a dependéncia de
terceiros.

Beneficio da Prestacao Continuada(BPC/LOAS): tem direito a requerer o
beneficio, IDOSO que nao receba nenhum outro beneficio previdenciario, cuja
renda mensal familiar per capta, seja inferior a % do salario minimo de
referéncia. Tem direito também a pessoa com deficiéncia, comprovadamente
incapacitada para o trabalho, cuja renda familiar per capta, seja inferior a ¥4 do
salario minimo de referéncia. O beneficio deve ser solicitado em agéncia do
INSS mais proxima da residéncia. A avaliacao sera realizada pelo Servico Social
e pela Pericia Médica do INSS.O beneficio deixara de ser pago quando houver
superacao das condicoes que deram origem a concessao do beneficio, ou pelo
falecimento do beneficiario. O beneficio assistencial € intransferivel e, portanto,
nao gera pensao aos dependentes.

Para mais informacoes sobre os beneficios do INSS, ligue no Prev-Fone 135 ou
acesse https://www.gov.br/inss/pt-br
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OUTROS DIREITOS

Saque do FGTS: tem direito a sacar o saldo total, o paciente que se aposenta.
Deve ser solicitada Carta de Concessao a Caixa Econdomica Federal. Mais
informacoes pelo site www.caixa.gov.br

Saque PIS/PASEP: tem direito a sacar o saldo total o paciente que se aposenta,
desde que estivesse cadastrado nesse fundo até 04/10/1988. Pode ser
solicitado em caso de invalidez permanente ou falecimento do paciente. Deve
ser solicitado na caixa Econdmica Federal.

Isencdo de IRRF na aposentadoria e pensao: tem direito a solicitar essa
isencao, o paciente que tiver retencao de IRRF sobre sua aposentadoria ou
pensao. A isencao deve ser solicitada ao 6rgao pagador da aposentadoria ou
pensao. Depois de concedida a isencao, pode ser solicitado o reembolso dos
valores retidos pelos ultimos 05 (cinco) anos.

Mas a declaracao de Imposto de Renda continua obrigatdria. Mais informacdes
nos sites www.inss.gov.br e https://www.gov.br/receitafederal/pt-br
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Isencao de IPTU e Taxas de Limpeza Publica: A isencao é concedida somente a
aposentados que recebam até 03 (trés) salarios minimos e que residam na
propria casa. Verificar em seu Municipio de residéncia, se ha a concessao desta
isencao. No Municipio de Sao Paulo, o beneficio deve ser solicitado no Vale do
Anhangabau, 206 Centro. Mais informacoes:

Guia de Servicos - Isencao de tributos | Secretaria Municipal da Pessoa com
Deficiéncia | Prefeitura da Cidade de Sao Paulo

Quitacdo da casa propria: a quitacao sera concedida em caso de invalidez
permanente ou morte do contratante. Deve ser solicitada no 6rgao financiador.

Prioridade em Processos: devera ser concedida prioridade na tramitacao de
processos e atendimento preferencial pela Defensoria Puablica. A solicitacao
devera ser feita por advogado constituido, e apresentacao de relatério médico
da doenca.

Direito a acesso ao local de votacao: a pessoa com dificuldade de deambulacao
pode pedir alteracao do local de votacao, caso nao haja a acessibilidade
necessaria para realizar a votacao. A solicitacao de transferéncia para uma
secao especial devera ser feita no TRE-Tribunal Regional Eleitoral. As secoes
chamadas de “especiais” devem estar localizadas no andar térreo dos prédios.
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Politica Nacional de Salde da Pessoa com Deficiéncia: descreve as diretrizes
para proporcionar a reabilitacao das pessoas com deficiéncia, prevendo
assisténcia integral a saude. Portarias MS/GM n° 185 e 818 -05/06/2001
regulamentam a assisténcia, inclusao e reabilitacdo das pessoas com
deficiéncia, e a concessao de equipamentos, Orteses e proteses via UBS
(encaminhamento aos locais de distribuicao) e via 6rgao distribuidor (avaliacao
e confeccao). Para mais informacoes e conhecer locais prestadores de servicos,
acesse https://www.gov.br/saude/pt-br/assuntos/saude-de-a-a-z/s/saude-da-
pessoa-com-deficiencia

Os equipamentos que nao estao previstos na legislacao do SUS (scooters,
elevadores e outros), podem ser obtidos por financiamento em bancos (Caixa
Econdmica, Santander e outros), em até 24 vezes. E possivel deduzir o valor no
Imposto de Renda e obter restituicdo quase total no ano seguinte & aquisicdo. E
necessaria prescricao médica do equipamento, com data anterior a da compra
e da Nota Fiscal. Para mais informacoes, acesse:

https://www.gov.br/receitafederal/pt-br

Isencoes especiais e deducdes com gastos de saude;
www.deficienteonline.com.br Informag6es sobre financiamento.
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A Classificagdo Internacional de Doengas e Problemas Relacionados a Saude
(CID) é publicada pela Organizagao Mundial de Saude (OMS) e visa padronizar a
codificagdo de doencas e outros problemas relacionados a satde.

A CID fornece codigos relativos a classificacao de doencas e de uma grande
variedade de sinais, sintomas, aspectos anormais, queixas, circunstancias
sociais e causas externas para ferimentos ou doencas. A cada estado de saude
é atribuida uma categoria Gnica a qual corresponde um cédigo CID. E através
desse codigo que sao balizados e autorizados os procedimentos médicos
inclusive processos de aposentadoria.

As décadas de 70 a 90 foram marcadas pelos grandes avangos no
conhecimento da Sindrome Pods-Poliomielite (SPP), comecando com o
estabelecimento do primeiro critério diagnostico por Mulder e culminando com
a publicacao do primeiro compéndio sobre a patogéneses e tratamento da SPP
em 1995. Entretanto, nao foi tomada nenhuma iniciativa para inclusao da SPP
na CID, talvez pela realidade dos paises desenvolvidos, diferente da brasileira,
em que havia preméncia em atender as solicitacoes dos pacientes sem
classificacao na CID.
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A experiéncia no atendimento de pacientes com historia de poliomielite
paralitica com queixas de novos sintomas no Setor de Investigagao de Doencgas
Neuromusculares da Universidade Federal de Sao Paulo (SIDNM/Unifesp),
culminou com a publicagao do primeiro artigo sobre a SPP no Brasil. De 2003 a
2005, fase da instalacao e estruturacao do ambulatério especifico da SPP,
tendo como resultado a primeira pesquisa sobre a caracterizagao detalhada da
SPP no Brasil e a elaboragao do Documento Técnico da SPP. De 2006 a 2011
com o desenvolvimento de diversas pesquisas sobre aspectos clinicos
especificos da SPP, publicou-se a primeira e segunda edicao do Manual
“sindrome po6s poliomielite: orientagdes para profissionais da saude”.

As dificuldades vivenciadas para atender os pacientes foram muitas, ja que a
revisao da CID-10 de 1989 contemplava os diversos tipos de poliomielite aguda
e sequela de poliomielite paralitica, mas ndo contemplava a Sindrome Poés-
Poliomielite.
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A proposta para criagdo de um codigo especifico para a sindrome pos-
poliomielite, foi apresentada pelo CBCD (Centro Brasileiro de Classificacao de
doencas) na reuniao do Comité de Revisdo e Atualizacdo (URC) em 2005,
discutida e defendida na reuniao do MbRG na Suécia em fevereiro de 2008. A
proposta foi bem recebida, sendo aprovada em outubro de 2008, para a
inclusdo do codigo G14 na CID 10, a partir de 2010. Foi adicionada na Categoria
de Atrofias Sistémicas que Afetam Principalmente o Sistema Nervoso Central
(G10- G14): G14 sindrome pés poliomielite.

A CID-11 é a versao mais recente da classificacao, lancada em 2019. Ela
substitui a CID-10 e inclui varias mudancas significativas. Uma das mudancas
mais importantes € a adocao de um sistema de codificacao mais flexivel e
modular, que permite a inclusao de novas condicoes e acomodacoes de uma
forma mais facil e eficiente.

Na CID-11, a Sindrome Po6s-Pélio é classificada como uma doenca no Neurdnio
Motor com o codigo: 8B62 - Atrofia Muscular Progressiva Pés Polio. CID-11 para
Estatisticas de Mortalidade e Morbidade (who.int)

Isso permite aos pacientes portadores de SPP obter a emissao de laudo médico
para atender suas necessidades no contexto da saude, social e judicial.
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Fatos basicos sobre SPP para médicos, familiares e amigos de sobreviventes de
polio. Fonte: Dr. Richard L. Bruno

Presidente da Internacional Pos-Polio, Diretor do Instituto Pos Pdlio e Centro
Internacional de Pés P6lio Educagao e Pesquisa.

O QUE SAO SEQUELAS DE POLIO?

Sao os sintomas inesperados e frequentemente incapacitantes como: fadiga
esmagadora, fraqueza muscular, dor muscular e articular, distirbios do sono,
sensibilidade aumentada a anestesia, resfriado e dor, pés poélio esquelética.
Bem como dificuldade de degluticao e respiragdo - que ocorrem cerca de 35
anos apos o ataque do poli virus em 75% dos paraliticos e 40% dos
sobreviventes "nao-paraliticos".

Existem cerca de 2 milhoes de sobreviventes da polio na América do Norte e 20
milhoes de sobreviventes da polio em todo o mundo. A existéncia da SPP foi
verificada por artigos em muitas revistas médicas, incluindo o The Journal of the
American Medical Association, the American Journal of Physical Medicine and
Rehabilitation and The New England Journal of Medicine.
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O QUE CAUSA SPP?

SPP é causada por décadas de abuso. O poli virus danificou 95% dos
neurdnios motores do tronco cerebral e da medula espinhal, matando pelo
menos 50%.

Praticamente todos os musculos do corpo foram afetados pela polio, assim
como 0S neurdnios ativadores cerebrais que mantém o cérebro acordado e
focam a atencao.

Embora danificado, os neurdnios restantes compensaram os musculos que
ficaram orfaos quando seus neurbnios foram mortos. Estes agora estao
falhando e morrendo de uso excessivo, causando fraqueza muscular e
fadiga. O uso excessivo de musculos enfraquecidos causa dor muscular e
articular, bem como dificuldade de respirar e engolir.

COMO é DIAGNOSTICADO SPP?

Nao ha teste diagnodstico para SPP, incluindo o eletromiograma (EMG). SPP
é diagnosticada excluindo todas as outras possiveis causas de novos
sintomas, incluindo respiracao anormal e espasmos musculares que
normalmente perturbam o sono dos sobreviventes da poélio, tireoide lenta,
anemia e outras alteragdes neurolégicas ou musculares.
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A SPP E UMA AMEAGA A VIDA?

Nao. Mas por causa de neurdnios danificados de ativacao cerebral, os
sobreviventes de polio sdo extremamente sensiveis e precisam de doses
menores de anestésicos intravenosos e medicagao sedativa. Os sobreviventes
de poliomielite podem ter dificuldade em acordar da anestesia e podem ter
problemas de respiracao e de degluticao, mesmo quando recebem um
anestésico local.

SPP E UMA DOENGA PROGRESSIVA?

SPP nao é uma doenca progressiva, alidas nem é uma doenga. SPP é causada
pelo cansacgo do corpo de fazer muito trabalho com muito poucos neurénios. No
entanto, os sobreviventes da poliomielite com fraqueza muscular nao tratada,
perdem cerca de 7% dos neurdnios motores remanescentes e sobrecarregados
a cada ano.

A SPP ESTA INCLUIDA NA CID (Classificacdo Internacional de Doencas)?

A CID-11 é a versao mais recente da classificacao, lancada em 2019. Ela
substitui a CID-10 e inclui varias mudancas significativas. Na CID-11, a
Sindrome Po6s-Pélio é classificada como uma doenca no Neurdnio Motor com o
codigo: 8B62 - Atrofia Muscular Progressiva Pos Polio. CID-11 para Estatisticas
de Mortalidade e Morbidade (who.int)
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Dicas valiosissimas do Dr. Richard Bruno, psicofisiologista clinico e pesquisador,
formado no Instituto Psiquiatrico do Estado de Nova York, que comecou a
estudar SPP (Sindrome Pods Poélio) e a tratar os sobreviventes da poliomielite
desde 1982. O Dr. Bruno é agora Diretor do Centro Internacional de Educacao
sobre a Podlio, o novo lar da Internacional Pds Pdlio.

Regra 1: Ouca seu Corpo!

O primeiro passo no tratamento SPP (Sindrome Pds Pdlio) € ouvir a si mesmo: o
gue voceé sente, fisicamente e emocionalmente. A nossa ferramenta mais
poderosa no tratamento da SPP sao os diarios que mostram as atividades que
realizamos e os sintomas decorrentes seja dor, raiva, frustracao, etc

Frequentemente os sobreviventes da pélio, escutam:

Vendedores de vitaminas falando sobre alguma erva ou composto que ira
“curar” a SPP;

Outros sobreviventes da podlio advertem que vocé tera todos os sintomas
possiveis da SPP;

Amigos e membros da familia dizem que vocé € preguicoso e que precisa tentar
mais...

Mas o que os sobreviventes da polio precisam realmente ouvir e entender é o
seu proprio corpo! Vocé faz isso? Ja experimentou escrever esse diario?
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Regra 2: Atividade nao é exercicio!

Os sobreviventes da pélio acreditam que dar voltas no quarteirao cinco vezes ao
dia, passar uma hora na bicicleta ergométrica e fazer exercicios extras como
subir e descer escadas, a sua fraqueza muscular vai emboral

A verdade é o oposto: quanto mais vocé forcar seus musculos mais forca vocé
perde. Musculos afetados pela poliomielite perdem pelo menos 60% de seus
neurénios motores, até mesmo membros que vocé pensou que nao foram
afetados pela poliomielite perdem cerca de 40%.

O mais preocupante é que os sobreviventes da pélio com nova fraqueza
muscular perdem, em média, 7% de seus neurdnios motores por ano, enquanto
0s sobreviventes com fraqueza severa podem perder até 50% ao ano!

Vocé precisa substituir a filosofia do “use-o ou perca” por “conserva-lo para
preserva-lo”. Alongamento pode ajudar a dor e nao exercicio fatigante para os
musculos. Exercicios especificos podem impedi-lo de perder a forca que vocé
tem. Mas desde que vocé se habitue a fazer pausas!!!
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Regra 3: Pausa, aprender a fazer pausasl!!!

O estudo de nossos pacientes mostrou que, tendo duas pausas para descanso
de 15 minutos por dia - pausa mesmo, ou seja, nao fazer absolutamente nada
por 15 minutos! Foi o tratamento mais eficaz para os sintomas da SPP.

Outro estudo mostrou que os sobreviventes da pélio que fizeram pausas para
descanso, tiveram até 22% menos dor, fraqueza e fadiga. Mas os sobreviventes
da pélio que se recusaram a parar tiveram 21% mais fadiga e 76% mais
fraqueza. Para os sobreviventes da p6élio, ser lento e constante vence a corrida.
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Regra 4: Muleta ...

Ela ndo é um sinal de fracasso ou de “desisténcia “. Vocé usa trés vezes menos
energia usando o0s acessorios necessarios e que podem melhorar a sua
Qualidade de Vida!

Entdo porque ndo usar uma cinta, bengala, muletas, cadeira de rodas, se
diminuir os seus sintomas e tornar possivel uma viagem, um trabalho, uma vida
mais independente? Vocé vai desacelerar e cuidar de “si mesmo”. “E vocé vai
usar uma cadeira de rodas, “quando nao houver outra escolha. ”

Pense, vocé ndo pode dirigir um carro sem gasolina. Por que entao forgar o seu
corpo até que ele esteja totalmente sem neurdnios, sem condicao alguma de
continuar? O importante é o seu comprometimento com a Vida, ndo acomodar
e seguir em frente!
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Regra 5: Diga “nao” aos medicamentos milagrosos...

Cinco estudos nao conseguiram encontrar qualquer medicamento que trate
SPP. E ndo ha estudos que mostrem que os remédios a base de plantas
reduzem o0s sintomas.

Dor, fraqueza e fadiga sao mensagens nao tao sutis do seu corpo lhe dizendo
gque o dano esta sendo feito! No entanto, dois estudos mostraram que o0s
sobreviventes da pélio tém duas vezes mais sensibilidade a dor que outros e
geralmente precisam de mais remédios contra a dor por mais tempo apés uma
cirurgia ou lesao.

Diga sim aos exercicios de Alongamento e Tonus muscular!
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Regra 6: Sono ....

A maioria dos sobreviventes da pélio tém distirbios do sono devido a distlrbios
da dor, ansiedade ou de sono, como a apneia do sono (dificuldade em respirar)
ou nos musculos se contraindo e mexendo durante a noite (conhecido como
“pernas inquietas”).

No entanto, os sobreviventes da polio normalmente nao estdo conscientes que
param de respirar ou de que se contorcem! E necessario fazer um estudo do
sono (polissonografia) para entender onde esta o problema e como resolvé-lo!

Acordar durante a noite com o seu coracao batendo, ansiedade, falta de ar,
asfixia, se contraindo, ou acordar de manha com uma dor de cabeca ou nao se
sentir descansado fatos que normalmente taxamos de "Fadiga p6s poliomielite ”
pode ser devido a um distirbio do sono tratavel. Assista nosso video sobre
problemas do sono, acesse https://institutogiorgionicoli.org.br/polio-pos-
polio/orientacoes/
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Regra 7:Alguns sobreviventes da p6lio gostam do Calor.

Os sobreviventes da pélio tém “pés de pélio” frios e roxos porque 0s nervos que
controlam o tamanho dos vasos sanguineos foram mortos pelo virus da
poliomielite . Na verdade, nervos e musculos dos sobreviventes da podlio
funcionam como se fossem 20 graus mais frios do que a temperatura real do
lado de foral Usar meias feitas de polipropileno de fibra de plastico (vendido
como Gore-tex ou Thinsulate ), que retém o calor corporal pode ajudar!

O Gore-tex € uma membrana de teflon expandido (uma espécie de plastico
branco muito fino e com muitos microporos, que sao milhares de vezes menores
gue as gotas de agua. Isto faz com que a agua exterior nao possa entrar, sendo
impermeavel, e por outro lado que o suor interno evaporado possa sair,
resultando em um material transpiravel e que retém o calor).

Os mais comuns sao: Gore-tex duas capas (ou duas camadas).
Pesquisar por roupa de montanhismo.
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Regra 8:Café da manha

E a refeicdo mais importante do dia. Um estudo recente mostra que os
sobreviventes da pélio que tem menos proteina no café da manha, a fadiga e a
fraqueza muscular € mais severa durante o dia. Quando nossos pacientes
seguem uma dieta de proteina de baixo teor de gordura no café da manha e
refeigoes ligeiras, nao-carboidratos ao longo do dia eles tém uma notavel
reducao na fadiga. Proteina da manha termina com o seu bocejo no meio-dia!

Regra 9:CUIDE DE VOCE!!! Peca ajuda quando necessario!!!

Muitos sobreviventes da polio escutaram de terapeutas ou membros da familia,
qgue a polio € para “motivar” a se levantar e caminhar. Assim, 0s sobreviventes
da polio assumiram o controle, tornaram-se Super Empreendedores, “os
melhores e mais brilhantes” , fazendo de tudo para todos, exceto para si
mesmos.

Muitos sobreviventes da polio ndo pedem ajuda, porque tém receio do que vao
ouvirl Aceitar ajuda nao € o mesmo que ser dependente. Pelo contrario, a
assisténcia pode sim, manté-los independentes!
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Regra 10:0Oriente seu Médico antes de qualquer operacao.

Os sobreviventes da poélio sao facilmente anestesiados, porque a parte do
cérebro que os mantém acordados foi danificado pelo virus da poliomielite . Os
sobreviventes da poélio também ficam anestesiados por mais tempo e podem ter
dificuldade para respirar com a anestesia. Mesmo o uso de anestésicos locais
podem causar problemas. Todos os sobreviventes da poélio devem realizar testes
de funcao pulmonar antes de fazerem uma anestesia geral.

Explicar ao Médico sua historia de poliomielite e quaisquer novos problemas
com a respiracao, sono e degluticao devem ser levados ao conhecimento do seu
médico ou dentista - e, especialmente, o seu anestesista - muito antes de
entrar na cirurgia.

Os sobreviventes da pélio NUNCA devem fazer uma cirurgia no mesmo dia de
exames ambulatoriais (como uma endoscopia ) que exigem um anestésico.
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Exercicios que podem ser feitos em casa

O Instituto Giorgio Nicoli com a colaboragao Dra. Tatiana Mesquita Silva diretora
clinica do Instituto Giorgio Nicoli, fisioterapeuta da Universidade Federal de Sao
Paulo e Diretora da Clinica de Reabilitagdo Neuroldgica Aquatica (RNA).
Elaborou videos de exercicios de alongamento e fortalecimento de Tonus
Muscular que podem ser realizados, em casa.

INSTITUTO

O portador de SPP também tem a disposi¢cdo um manual completo sobre esses
10 REGRAS PARA O exercicios que podem ser baixados diretamente do site.

SOBREVIVENTE DA POLIO

Para ter acesso aos videos e manuais acesse o0 site do Instituto,
https://institutogiorgionicoli.org.br/viver-a-polio/sindrome-pos-polio-exercicios-
para-fazer-em-casa/

Leitura Complementar

O site do Instituto dispoe de vasto material sobre a Sindrome Pos Pélio inclusive
para os profissionais da Saude. Acesse Publicacoes - Instituto Giorgio Nicoli
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https://institutogiorgionicoli.org.br/publicacoes/
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