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PARA DOENTES COM e

Doenca de Parklnson

Este Manual tem como objectivo informar as pessoas que cuidam

de idosos com Doenga de Parkinson.
Reproduz um Curso para Cuidadores de doentes com a Doenga
de Parkinson.

Agradece-se a colaboracao benemerita dos formadores,
neurologistas e membros do Conselho Cientifico da Associacao
Portuguesa de Doentes de Parkinson - APDPk, bem como a toda
a equipa da APDPk que colaborou nesta accao.

Destaca-se igualmente e agradece-se o empenho da
Dr.” Maria Helena Coelho — fundadora da APDPk e
membro do Conselho Cientifico.

S0 foi possivel concretizar este curso gragas ao apoio do

Programa Gulbenkian de Desenvolvimento Humano.




E da inteira responsabilidade da APDPk o conjunto
de perguntas e respostas apresentado sobre a DBS .
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Manual ¢ Cuidador

PARA DOENTES COM

Doenca de Parkinson

O que € a doenca’

. A Doenca de Parkinson (DP) € uma
doenga cronica, para a qual ndo ha

E uma doena cura.

neurologica, . Os sinftomas e a progressdo da

que afecta os doenca variam de doente para
doente.

movimenios.

Tremor,
. O controle da doenca depende

lentiddo, da rapidez do diagnoéstico e da in-
rigidez, tervencdo clinica.

desequilibrio,

alteracoes na fala . A doenca pode atectar qualquer

- pessod, independentemente do sexo,
e na escriia sao

raca ou classe social.

0s sinfomas mais A o
Porém, incide maioritariamente

comuns. sobre pessoas idosas.
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. Os tratamentos disponiveis para a DP sdo aplicaveis
consoante as caracteristicas do doente e constam de:

- Tratamento farmacologico
- Tratamento cirurgico

- Tratamentos complementares

que atenuam os sintomas, melhorando a qualidade
de vida do doente, tais como:

- Fisioterapia
- Terapia da fala

- Psicologia

Onde se localiza a lesao?

A falta ou
diminuicdo

da dopamina
afecta os

movimentos

Imagem da substancia Imagem da substdancia do doente.
hegra de pessoa sauddvel negra de um DP

. Na Doenca de Parkinson, a
leso fundamental localiza-
se no sistema nervoso central
numa estrutura designada por
substancia negra

sweuncs (SUbStantia nigra).

. As células da substancia neg-
ra produzem a dopamina, um
neurotransmissor (por meio do
qual as celulas comunicam).

nigro citrinde

Localizag¢do da substdancia negra

s
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(s movimentos sdo
executados de uma
forma

mais lenta.

0 tremor e mais
evidente quando a

PeEssoa seqgura com as

mdos um objecto leve

como um jornal.

0 fremor
desaparece

durante o sono.

0 tremor forna-se
mais infenso quando
a pessoa fica nervosa,
mas pode desapa-
recer quando estd
completamente
descontraida.

Que 0raaons sao afectados?

A Doenca de Parkinson consiste num
aumento gradual do tremor, maior
lentiddo de movimentos, caminhar
darrastando os peés e postura inclina-
da para a frente.

O tremor fipico afecta os membros
superiores, mas pode também afec-
far o queixo, a cabeca e os membros
inferiores. Pode ocorrer num lado do
corpo ou nos dois. O tfremor pode ser
mais intenso num dos lados.

O tremor de repouso ocorre quando
nenhum movimento estd a ser exe-
cutado.

Tremor
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Que factores contribuem para a DP?

POr que razao € que as células da substancia negra morrem
mais rapidamente nos doentes de Parkinson?

Apesar dos estudos realizados, a causa da doenca
ainda continua desconhecida.

Existem probabilidades da causa da doenca ser
hereditdaria. Os estudos feitos até a data ndo per-
mitiram ainda chegar a conclusées seguras.

Existe uma grande susceptibilidade individual se

ocorrer uma exposicdo com os toxicos ao longo da
vida, como:

Toxicos ambientais, MPTP (substdncia presente em

drogas ilegais), herbicidas e pesticidas.

Quando aparecem 0s sintomas da doenca’

Os sinfomas da doenca surgem quando:

60% das células da substéncia negra morrem, isto
é existe apenas 20% de dopamina no circuito do
nucleo estriado.

Nucleo
Estriado

Zonas do cerebro afectadas pela doenca.
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Quais 0s principais sintomas da doenca’

- Tremor - de repouso e postural

- Rigidez - afecta todos os musculos do corpo

- Bradicinesia - lentiddo anormal dos movimentos
voluntdrios

- Instabilidade postural - perturbacdo do equilibrio
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Outros sintomas da Doenca de Parkinson:

- Amimia - Auséncia de mimica facial.

- Micrografia - Diminui¢cdo do tamanho
da escrita, letra tremida e pequena.
(Ver imagem abaixo).

- Dificuldade em executar movimentos
finos, como por exemplo:

Abotoar botdes; fazer a barba;

cortar alimentos no prato...

- Seborreia - Excesso de gordura na
pele e na cabeca. Pode provocar des-

camacdo da pele.

- Sintomas gastrointestinais -
Dificuldades digestivas, obstipacdo.

- Sialorreia - Excesso de salivacdo.

T Lﬁwé"fré%} Hiy & a ijédﬂ?r
@)

Micrografia
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- Alteragcdes do sono ( dificuldade em
adormecer, acordar frequentemente,
sonoléncia diurna).

- Alucinacoes

- Confusao mental

- Depressdo

- Dores e/ou parestesias - Sensacoes
anormais, como picadas e formigueiro, ndo
causadas por qualquer estimulo.

Discinésias - Sdo contrac¢ées musculares
com movimentos mais ou menos amplos que
atinguem os membros, o tfronco ou a cabeca.

Estado ‘on’ - Periodo de tempo em que a medi-
cacdo estd a fazer etfeito; tacilidade de movi-
mentos.

Estado ‘off’ - Periodo de tempo em que a medi-
cacdo ja ndo esta a fazer efeito; dificuldade de
movimentos.

‘Wearing off’ - Periodo de tempo em que a
medicacdo vai deixando de tazer efeito.



Diagnostico da Doenca de Parkinson . Manual do Cutdador

Diagnostico da Doenca de Parkinson

Como diagnosticar a doenca de Parkinson?

o T I,

- Criterios internacionais de diagnostico =

- Analises ae SEIMMEPRIG - oo a8 s v e s vt s swi sy

- Tomografia computaderizada (TC) de crénio ... ..
- exame que utiliza raios-X para ver imagens de
estruturas cranioencefdlicas.

- Ressonancia magneética (RM) de cranio (ence- . .
falo) - exame que utiliza um campo magnético para
ver imagens de estruturas cranioencefalicas.

- Tomografia por emissao de positroes-PET ===
é um exame imagioldgico da medicina nuclear

que utiliza radionuclideos que emitem um positrao

aquando da sua desintegracdo, o qual é detectado

para formar as imagens do exame.

Diacnostico Diferencial Confirma a existéncia da DP quando

todas as patologias foram excluidas
por exames auxiliares de diagndsticos
SUCessIivos.

Obtém-se por exclusdo da existéncia

PARKINSONISMO:

. Medicamentoso

(neurolépticos,
inibidores dos canais de cadlcio)

de outras patologias.

. Toxico (MPTP, Manganésio)

. Idiopatico (Doenca de Parkinson)
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Sintomas nao motores na Doenca de Parkinson

Os sinfomas ndo motores sdo comuns.
Ocorrem em todas as fases de evolu¢do da doenca

e estdo subdiagnosticados, influenciando de
forma determinante a qualidade de vida do doente.

|- Sinftomas neuro-psiquiatricos

I- Alterac¢des do sono

ll- Sintomas por alterac¢do do sistema nervoso
autonomo

V- Sinftomas gastrointestinais

V- Sintfomas sensifivos

Vl- Sintomas ndo motores relacionados com a terapéutica
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- Sintomas neuro-psiquiatricos

epressdo, apatia apatia é a falta de emocao, mo-

Dep ao, apatia, * A apat falta d ¢do,

ansiedade. medo tivacdo ou entfusiasmo. E um termo
!

psicolégico para um estado de in-

iferenca, no qual um individuo nao

d-f g f q | w di rd

responde aos estimulos da vida emo-

cional, social ou fisica.

Ataques de panico

Demeéncia Caracteriza-se por demeéncia o estado em que se
encontra um individuo, que teve o desenvolvimento
intelectual normal e que perde, permanentemente,
a sua capacidade cognitiva.

Alteracdo da memoéria
Alteracoes da libido Libide

(do latim, significando “desejo” ou
“anseio’) Assim se designa a energia

aproveitdvel para os instintos de vida.

No campo do desejo sexual esta ligada

a aspectos emocionais e psicolégicos.

Alteracdo da atencdo
Alucinacoes, delirios

10
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I- Alteracoes do sono

Disturbio de comportamento

da fase REM do sono

fase REM do sone - globos oculares
movimentam-se rapidamente por de-
baixo da pdlpebra.

Sonoléncia diurna excessiva

Sindrome das pernas inquietds

Movimentos periodicos do sono

Acatisia S
Inquietacdo
Insonia

lI- Sintomas por alteracao do sistema nervoso autonomo

Urgéncia e frequéncia e retencdo urindrias

Sudorese aumentada

Seborreia Eczema ou dermatite seborréica, ermo, caspa.

A hipotensdo ortostatica ¢ uma

Hipotensdo ortostatica

Impoténcia

reducdo excessiva da pressao arte-
rial ao adoptar-se a posigdo verti-
cal, o que provoca uma diminuigao
do fluxo sanguineo ao cérebro e o
consequente sincope.

Distuncdio eréctil

—_———
el
R |
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V- Sintomas gastrointestinais

Sialorreic
Distagia Definida como dificuldade de degluticao.

Nauseas, vomitos

- s

Incontinéncia fecal

E a dificuldade constante ou eventual de eva-

Obstipacao

cuacao das fezes, cuja consisténcia € geralmente
endurecida.

V- Sintomas sensitivos

Alteracdes do olfacto

Alteracoes visuais

12
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VI- Sintomas nao motores refacionados com a terapéutica

Sindrome de desregulacdo dopaminergica

Devido a longa exposicao aos farmacos, que regulam a dopa-
mina, o individuo acaba por ter complicacoes derivadas dessa
terapéutica.

Punding Punding é um termo inglés utilizado para definir o

comportamento compulsivo, prolongado, repetitivo
e sem sentido, relacionado com o uso abusivo de

medicamentos, para o tratamento da Doenca de
Parkinson (DP).

Perturbac@o de comportamento compulsivo

O doente ndo controla a sua vontade e os seus desejos;

Actos compulsivos (ex.: vicio do jogo).

13
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Avaliacao da doenca de parkinson
Estadios Hoehn e Yahr

Evolucdo da doenca

Estadio | - Atingimento unilateral;
membro superior direito semiflectido;
doente inclinado para o lado ndo afectado.

Estadio Il - Atingimento bilateral;

com diminuicdo do balanceio dos membros
durante a marcha;

alteracdo precoce da postura habitual.

Estadio lll - Alteracdes marcadas da marcha;
instabilidade postural;

tendéncia a desequilibrio e queda.

Estadio IV - Incapacidade marcada;

ainda capaz de andar e ficar de pé sem ajuda.

Estadio V - Confinado a cadeira de rodas
ou a cama; completamente dependente.
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Actividades da vida diaria (Escala de Schawb-England )

Escala de actividades da vida diaria

100% - Completamente independente. NGo tem consciéncia de
qualquer dificuldade.

?0% - Capaz de executar todas as tarefas com algum grau de lentidado,
dificuldade ou deficiéncia. Pode levar o dobro do tempo.

Consciente das dificuldades.

E =

h‘r e B80% - Completamente independente na maior parte das tarefas,
leva o dobro do tempo.

70% - NGo completamente independente.

Mais dificuldade na realizacao de algumas tarefas.

Dispende uma longa parte do dia com algumas delas.

60% - Alguma dependéncia. Pode fazer a maior parte das tarefas;

tem algumas impossibilidades.

50% - Mais dependente, necessita de ajudas.
Dificuldade em todas as tarefas.

40% - Muito dependente, pode executar apenas algumas tarefas sozinho.

!
f

30% - Com esforco executa algumas tarefas sozinho, mas sé algumas.
20% - Nao executa qualquer tarefa sozinho. Invalidez marcada.

g 10% - Totalmente dependente. Nao pode estar sem ajuda.
Completamente invdlido.

0% - Apenas fun¢des vegetativas, tais como engolir.
S ! Ndo urina, nem defeca. Confinado & cama.

16
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Evolucao da Doenca de Parkinson

ALUCINACOES

DEMENCIA

DISCINESIAS

DESEQUILIBRIO E
QUEDAS

INCAPACIDADE /
P ARALISIA BILATERAL

INCAPACIDADE /
PARALISIA UNILATERAL

Incapacidade

Tempo

ESTADIOS EstapiO | Estapio | Estapio |l
—~OEHN E Y AHR

| V4
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Sintomas que aparecem nos kEstadios avancados da DP

ALTERACAO DA POSTURA

FALTA DE CONTROLO DE ESFINCTERES (URINA)
DISFUNCAO SEXUAL

ANOREXIA E EMAGRECIMENTO

SUDORESE MARCADA

FADIGA

SINDROMES GASTROINTESTINAIS

' Estapio |V E

Estapio V

18
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Tratamento

farmacologico

Existem duas vias de tratamento para
esta doenca, consoante a gravidade

da lesao:

administragao de dopamina e a
estimulagdao celular |

2o, Porém, estao a ser testadas outras formas
+ :r..'.‘.-‘-ﬁ . - . # -

44,“: de infervengoes cirurgicas.

"N 2 = @

"!: -

Tratamentos complementares

Fisioterapiaq,
Terapia da falgq,
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Tratamento da Doenca de Parkinson

O tratamento de cada doente tem em conta
varios factores: a idade, a intensidade dos
sinfomas, a sua vida activa, o lado do mem-
bro em que ocorrem os sinfomas (quando sdo
unilaterais tem influéncia se ocorrem do lado
direito ou esquerdo). Nas primeiras fases,
o tratamento deve ser iniciado com doses
baixas, gque vdo aumentando, gradual-

mente, a medida que a doenca vai evoluindo.

A medicacdo é sempre prescrita indivi-
dualmente provocando, consequentemente,
efeitos secunddrios diferentes de individuo
para individuo.
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Tratamento Farmacologico

Os sinfomas podem ser controlados através de diversos tipos de
medicamentos.

Administracdo de dopamina: numa primeira fase, o médico
poderd recorrer ao uso de amantadina (Parkadina®), com ou sem
associacdo a fdrmacos anticolinérgicos, como o trihexifinidilo (Ar-
tane®) ou a benzatropina (Cogentin®). A amantidina actua ao pro-
mover a libertacdo da dopamina no interior do cérebro, pelo que s6
actua enquanto ainda houver alguns neurdnios a produzirem aquele
neurotransmissor, deixando depois de actuar. Entdo, nesta fase sub-
sequente da doenca, tem de se recorrer a outro tipo de medicagdo,
utilizando-se, geralmente, a levodopa, um percursor que é conver-
tido em dopamina, e que é geralmente prescrita em associagdo

com carbidopa (Sinemet®) ou com benserazida (Madopar®).

Administracdo de agonistas dopamineérgicos: estes farmacos
imitam quimicamente a ac¢do da dopamina, como a bromocriptina
(Parlodel®), o pergolide (Permax®) ou o ropinirol (Requip®).

Inibidores da catecol-O-metiltransferase: estes fadrmacos, como
o entocapone (Comtan®), inibem a enzima catecol-O-metiltrans-
ferase. Esta é responsdvel pela degradacdo da dopamina e le-
vodopa, pelo que ao inibi-la consegue-se aumentar a concentracdo
daquelas substancias no cérebro.

Administracdo de selegilina: A enzima monoamino-oxidase-B
(MAO-B) encontra-se em vdrios 6rgdos do corpo humano. No cére-
bro, esta enzima é responsdvel pela remoc¢do natural da dopamina.
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Os farmacos que levam d redugdo da velocidade da remogdo da
dopamina, como a selegina (Jumex®), aumentam o seu tempo Util,
elevando, consequentemente, os niveis da dopamina. Assim, a sele-
gina protege as células da substéncia negra, protelando a evolugdo
da doenca e a necessidade de iniciar o tratamento com levodopa.

Administracdo de rasagilina: a rasagilina (Azilect®) &
uma nova promessa de combate a esta doenca. Actualmente
é prescrita para tratar os sintomas da Parkinson quando es-
tes se tornam demasiado graves para serem suportados. Re-
centemente foi realizado um estudo que indica que a rasagi-
lina também pode proteger os neurdnios que ainda ndo foram

afectados pela doenga, travando a evolugdo da mesma.

[ratamento Cirurgico

ECP - Estimulacao Cerebral Profunda
DBS (abreviatura do inglés DEEP Brain Stimulation )

Este metodo cirurgico caracteriza-se pelo implante, em
varios nucleos basais do cérebro, de electrodos que sao

estimulados por um aparelho semelhante a um pace-
maker.

E uma técnica muito aperfeicoada e permite o controle
dos sintomas parkinsonicos (tfremor e bradicinésia) pelo
proprio doente, que faz activar o sistema de acordo
com as suas necessidades.

22
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Porem, para realizar esta e esnsdo
cirurgia € necessdrio uma iettond”
grande mobilizacdo de meios
humanos e técnicos, que a tor-
nam muito dispendiosa. Pdra
alem do mais, € praticada ap- | f{
enas num pequeno nimero de  Ecenso
centros.

Programador do paciente

Saliente-se que representa uma vantagem sobre as outras téc-
nicas porque é reversivel. E sempre possivel retirar os eléctro-
dos a um doente que ndo tenha tirado beneficio da interven-
¢@o ou em que o sistema ndo esteja a funcionar.

Duodopa

A DuoDopa é a administracdio de levodopa sob a for-
ma de um gel que esta armazenado numa cassete. Esta
cassete liga-se a uma bomba infusora, que por sua vez,

atraves de um tubo que entra no estomago, liberta a
levodopa de forma regulada e continua, contribuindo

para uma absorc¢do intestinal mais uniforme. Assim, €
possivel ultrapassar os problemas de absorcdo intesti-

nal irregular dos medicamentos orais.

23



Os estudos tém vindo
a demonstrar que os
doentes submetidos a
esta intervencdo tém
os niveis de dopa-
mina mais regulari-
zados, ocorrendo,
consequentemente,
uma diminvicdo da
agitacdo motora.

Para além da terapéutica farmacoldégica ou cirirgica outras
medidas podem ajudar o doente, de modo a tornd-lo fisica e
socialmente activo, contribuindo para uma melhor qualidade

de vida.

Tratamento da Doenca de Parkinson . Manual do Cuidador

O exercicio fisico adequado, deve ser feito diariamente com
a ajuda da familia, se necessdrio.

* Mais informacdo
sobre tratamento
cirurgico nas
Perguntas
frequentes:
pagina 39

24
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Emergencias na Doenca de Parkinson

A Doenca de Parkinson, apesar de ser
uma patologia progressiva e de exigir
cuidados especificos no tratamento do
doente, ndo tem emergéncias proprid-

mente ditas. Porém, estas podem surgir
se provocadas por outros problemas em
simultdneo.

Podem assim ocorrer emergéncias a nivel

de:

- Mudancas bruscas da capacidade

motora

. Flutuacoes Motoras

(Diminuicao da capacidade motora)

. Discinésias

(Movimentos involuntarios)

- Alteracoes do estado/
comportamento mental

. Confusao mental

. Delirio / Alucinacoes

- Alteragdo da consciéncia /
Estado Geral
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Emergencias na Doenca de Parkinson

Mudancas Bruscas dd

Capacidade Motora

. Diminvic@o da actividade
motora.

. Apo6s a fase inicial da DP, é habi-
tual que o estado motor do doente
varie ao longo do dia.

. O doente, que estava bem, agra-
va o seu estado em poucos dias, ou
horas, tornando-se mais parado e
lento.

. Um agravamento rapido e per-
sistente ndo € normal.

Causas frequentes de
agravamento moftor:

Problemas de saude
emergentes, em simultaneo com
a Doenca de Parkinson:

Infeccéio urindria, respiratoria
(gripe, pneumonia), dentdria, etc...

. Interaccdo de outros medicamen-
tos com a medicag¢do antiparkin-
sonica.

. Outros sintfomas
acompanhantes:

- Excesso de saliva

- Dificuldade em

engolir

Dificuldade em iniciar
movimentos,

sobretudo na marcha.

- Flutuacoes motoras

- Bloqueio motor

(freezing)

- Instalacao subita

(‘fon’'-'off’)
L B e

Facilidade de Dificuldade nos

movimentos movimentos
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Causas frequentes de SINAIS DE ALARME
agravamento motor: RAP|DA ACTUA E\O:

(Aconselhar-se com o seu meédico).

. Alteracdo de habitos

. . Dificuldade em respirar ou
alimentares: P

a engolir

mmmmm Alio conteudo pro-

, N - . Alteracdo da consciéncia
teico reduz utilizacdo da le-

vodopa pelo cérebro. . Falha persistente de efeito
na toma de levodopa, num
s Alguns alimentos re- doente que respondia bem

a medicac¢do (tratamento

duzem a utilizacdo da le- farmacologico)

vodopa ou modificam o

comportamento de outros . Falha do estimulador
medicamentos, potenciando (uni ou bilateral) /
o Parkinson (tratamento cirurgico)

(ex.: toranja+fluoxetina(anti-de-
pressivos) + parkinson).

s Alteracdo do hordrio

COMO ACTUAR®?
da toma dos medicamentos

(sobretudo a levodopa). . Contactar meédico

assistente, ou com quem
mmmm= Falha na toma de al- possa ter acesso o
guns medicamentos. processo clinico

actualizado, retferindo:
= Falha do estimulador

(doentes operados). . loda a medicacao
que esta a tomar.

. Informacdo referente
. Se o contacto com o clinico & saude geral do

assistente se revelar infrutife- doente.

ro e o doente ndo melho-

rar, recorra a um servico de . Informac¢do acerca da
urgéncia. modifica¢do da dieta.
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SINAIS DE ALARME
QUE OBRIGAM A

RAPIDA ACTUACAO:

(Aconselhar-se com o

seu medico).

. Movimentos muito
violentos que impe-
dem repouso (po-
dem induzir enfarte

do miocardio ou in-

suficiéncia renal).

. Alteracdo do esta-

do de consciéncia.

COMO ACTUAR..

Emergéncias na Doenca de parkinson . Manual do Cutdador

. As discinésias sdo movimentos in-
voluntdrios de grande amplitude,
muito diferentes dos tremores.

Sdo contraccoes musculares com
movimenfos mais ou menos dam-

plos que atingem os membros, o
tronco ou a cabeca.

. Discinésias surgem numa fase
em que o doente de Parkinson
ndo tem dificuldades de movi-
mentacdo, ou seja, sdo subitas al-
teracoes de estado.

Com o evoluir da doenca e a al-
teracdo nas doses de medicacdo,
as discinésias podem tornar-se
numa limitacdo, oscilando entre
dois extremos: o estado ‘on’ e o
estado ‘off’.

Estado ‘on’ - Periodo de tempo
em que a medicag¢do estd a faz-
er efeito, ha facilidade de movi-
mentos.

Estado ‘oft’ - Quando a medica-
¢do ja ndo taz efeito, hd dificul-
dade de movimentos.

Contactar o medico assistente.

Este deverd reduzir a dose de levodopa.

IrGd conseguir-se uma redu¢@o dos movimentos involuntari-
os, se bem que a custa do aumento do estado - off.
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Alteracdes do estado/

comportamento mental

Existem alguns factores que,
em simultdneo com a DP
causam uma alteracdo do
estado ou do comporta-
mento mental do doente —
provocam confusdio mental

e /ou delirio /alucinagdes.

FACTORES QUE PODEM
AGRAVAR O ESTADO DE SAUDE:

. Mudanca de medicacao

. Mudanca de ambiente

. Mudanca de alimentacdo
. Desidratacdo

. Passar por uma situagdo
stressante

SINAIS DE ALARME

. Grande agitacdo motora

. Agressividade acrescida

. Alteracdo de consciéncia

. Yomitos

. Dores de cabeca

29

Confusao mental

Desorientagdo:

. Temporal- ndo sabe a
data.

. Espacial- ndo sabe onde
estd.

. Em relagdo a si proprio-
ndo sabe quem é.

. Em relagcdo aos outros-
ndo reconhece as pessods

que lhe sdo familiares.

COMO ACTUAR?

. Procurar acalmar o
doente com modos de
voz tranquila.

. Perceber se ha algum
factor desencadeante.

. Se a agitacdo persistir
e surgir risco de integri-
dade fisica, pedir ajuda
e transportar o doente
para um servico de
urgeéencia.
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Percepcoes erradas

Delirio / Alucinag¢oes

> t . Visuais

. Pensamento com

o Vultos / Pessoas /

raciocinio perturbado, animais ndo presentes.

com vdarios graus de

SEADEE, . Corporais

. Mais frequentes: Sensacoes estranhas
(bichos no corpo).

. Ciumes

. Ruina . Auditivas

. Roubo Sons / Vozes / Discursos

Policiamento comentando o doente.

. Autoreterenciacdo

(televisGo a comenfar o . Olfativas /Gustativas
doente). ~
Alteracdo do paladar,

alteracdo do olfato.

SINAIS DE ALARME:

Progressao

. Auséncia de critica

. Violéncia verbal ou fisica . Pesadelos persistentes
conira ouiros,
nomeadamente contra o

cuidador. . Sonhos vividos

. Abuso de medicacgdo /
consumo de toxicos
(alcool, outros productos)

. Alucinac¢des / llusdes com

e persisténcia neste abuso crifica
apesar de confrontado.
. Coleccionismo / Punding . Alucinac¢des sem critica
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£/l COMO ACTUAR?

. Ser discreto e procurar combater,
‘chamando a razdo’

ex.: 'ndo roubaram nadad, Aas coisas
estdo aqui”

“ndo estd ca mais ninguem em casaq,
mas vamos confirmar os dois”

. Se o estado for mais grave e ndo houver
critica, ndo combater. Embora, ndo seja
conveniente concordar com o delirio/
alucinagao.
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Alteracoes da consciéncia / Estado geral

A DP pode ter flutuacdes ndo motoras, com variacdo
no estado de alerta e de interesse sobre o que rodeia
o doente, mas ndo em estado de:

Sincope (desmaio)

Sonoléncia extrema

Coma
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V=" SINAIS DE ALARME:

- Sincope (doente desmaia
sem /com sintomas prévios)

- Doente progressivamente mais
sonolento numa hora em que
habitualmente ndo dorme

- Doente que ndo se consegue

fazer acordar
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CAUSA FREQUENTE:

- Medicamentosa

OUTRAS CAUSAS:

- Acidente vascular cerebral
- Desidratacdo
- Vomitos persistentes

- Outra doenca emergente

OMO ACTUAR?

Sincope:

. Deitar o doente de modo confortavel,
colocando os membros inferiores num
plano acima da cabeca.

Sonoléncia exirema:

. Ser persistente, pedir ajuda e transpor-
tar o doente a um servico de urgéncia.
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Ambiente Ramiliar

ir

E da maior importancia ter em conta a preparacdo e a dis-
ponibilidade do cuidador do DP. A preparacdo dos cuidadores
formais e informais, € decisiva para o acompanhamenio do DP.
Mas ha que chamar a atencdo para a necessidade de os cui-
dadores informais (familia, amigos) deverem procurar manter
0 seu proprio bem estar, incluindo a sua sauvde, e 0 seu des-
canso. Deles depende em grau elevado a situag¢éo da DP. Tém
de evitar ao maximo ds situacdes de stress e depressdo, sem o
que ndo poderdo ser Uteis aos doentes que tém a cargo, e pe-
dir ajuda a outros familiares ou a profissionais antes de chegar
aqueles extremos.

O cuidador informado e com uma relag¢éio atectiva estavel com
o doente € um dos factores mais importantes de prognéstico.
Deve ter em aten¢do que o comportamento do doente € conse-
quéncia da sua doenca.

Um doente com DP que vive isolado, sem apoio directo ou da
comunidade em que se insere, tem um prognoéstico menos fa-
voravel do que um doente com apoio emocional e afectivo.
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Perguntas kFrequentes

1- O que € a Doenca de Parkinson?

A Doenca de Parkinson (DP) € uma doenca neurologica, cronica e
degenerativa. E neurolégica porque afecta o sistema motor, ou sejq,
o sistema cerebral que controla os movimentos corporais. E cronica

porque € incurdvel e é degenerativa porque altera o funcionamento
de uma célula, um tecido ou um 6rgao. Neste caso, a doenca altera

o funcionamento dos neurdénios de uma regidao especifica do cérebro.

2 - Como acontece?

A doenca surge quando os neurodnios (células nervosas) de uma de-
terminada regido cerebral, denominada substancia negra, morrem,
sendo que, quando surgem os primeiros sinftomas, |G hd perda de
/70 a 80% destas células. Em condicdes normais, estas células pro-
duzem dopamina. A dopamina € um neurotransmissor, ou seja, uma
substancia quimica que ajuda a transmitir mensagens enfre as diver-
sas dreas do cérebro que confrolam o movimento corporal. Assim,
quando as células da substancia negra morrem, os niveis de dopa-
mina tornam-se anormalmente baixos, o que leva a dificuldades no
controlo do tonus (contracgdo) muscular e dos movimentos musculares,
afectando, consequentemente, os musculos quer durante o repouso
quer quando em actividade.

3 - Quais sado as causas da doenc¢a de Parkinson?

As causas ainda sao desconhecidas. Alguns factores ambientais,
como a exposicdo a determinadas toxinas, venenos e medicagoes

sintéticas poderdo ser responsdveis por esta doenca. Porém, pro-

blemas genéticas e lesoes cerebrais graves também podem também
despertar esta doenca.
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4 - Ha cura®?

Os investigadores ainda ndo conseguiram descobrir uma forma de
curar a Doenca de Parkinson ou retardar a sua progressao.
Contudo, estdo a ser desenvolvidos vdrios estudos e hd cada vez
mais cientistas a mostrarem interesse por esta doenca. No entanto, a
medicacdo actualmente disponivel controla eficazmente a doenca e
melhora a qualidade de vida.

5 - A doenca de Parkinson e hereditaria?
Existem testes genéticos?

As investigacoes realizadas até a data demonstram que a doenga
ndo & hereditdria na maioria dos casos. Porém, foram detectadas
familias que possuiam uma forma genética hereditdria desta doen-
¢a. Deste modo, os investigadores pensam que deverado existir alguns
genes, bem como factores ambientais, que predispoem o individuo
para o desenvolvimento da Doenca de Parkinson. Actualmente, nao
existe nenhum teste genético para determinar se um individuo pode,

ou ndo, desenvolver a doenca.

6 - Pode morrer-se de Parkinson?

A doeng¢a de Parkinson altera a vida do doente, mas nao a pée em
risco. Deste modo, o doente ird falecer com Parkinson, ndo de Par-
kinson.

7 = Quais sao os sinfomas mais comuns?

A Doenca de Parkinson poderd causar inUmeros sinfomas, mas estes
variam de doente para doente.

Alguns sintomas comecam, frequentemente, num lado do corpo e

poderdo, mais tarde, afectar ambos os lados.
Os principais sintomas sdo: tremor, rigidez muscular e bradicinésia
(lentidao dos movimentos).
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Com o passar do tempo, o doente pode também sentir depressao,
ansiedade, alteragcoes do padrao de sono, perda de memoéria, dis-
curso dificil de entender, dificuldades de mastigagcdo e degluticao,
obstipacao, perda do controlo vesical, regula¢cao anormal da tem-
peratura corporal, aumento da sudagdo, disfuncao sexual, caibras,
entorpecimento, parestesias (sensagoes anormais — picadas, for-
migueiro — nao causadas por qualquer estimulo) e dores nos mus-
culos.

8 - Irdo os sinfomas agravar-se?

Os sinfomas tendem a agravar-se, mas a sua progressao € muito
gradual. Os sinfomas e as respostas ao tratamento diferem de in-

dividuo para individuo, por isso ndo & possivel prever a progressao

da doenca.

9 - Em que consiste o tratamento?

O tratamento de cada doente tem em conta vdrios factores: a idade,
a intensidade dos sintomas, a sua vida activa e o lado dos membros
em que ocorrem os sinfomas.

Numa primeira fase, o tratamento deve ser iniciado com doses mais
baixas, que vai aumentando gradualmente a medida que a doenga
vai evoluindo. A medicacgdo é sempre prescrita individualmente pro-
vocando, consequentemente, efeitos secunddrios diferentes de indi-
viduo para individuo. Existem também tratamentos complementares
como a fisioterapia especializada, terapia da fala e a psicologia
que podem ajudar o doente a lidar melhor com as suas limitacoes.
Pode ser igualmente 0til a frequéncia de aulas de ioga, tai chi ou
reflexologia.

Uma mudanga na rotina didria, uma adopgdo de dieta e a pratica
de exercicio fisico poderdo ser uma mais-valia. E importante esco-
lher a altura do dia em que a medicagdo estd a fazer efeito para a
realizacdo de actividades mais enérgicas. Sempre que necessdrio, o
doente deverd fazer pausas.
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Uma vez que a doeng¢a afecta, por vezes, a capacidade mental,

manter o cérebro activo e estimulado pode ajudar a prevenir o de-
clinio mental. Deste modo, ler, fazer sudoku e palavras cruzadas
ajudam a manter a fun¢ao cerebral.

Tratamento farmacolégico

10 - Quais sdo os medicamentos disponiveis para tratar
a doenca?

Os sinfomas podem ser controlados através de diversos tipos de
medicamentos. Assim, numa primeira fase, o médico poderd recorrer
ao uso de amantadina (Parkadina®), com ou sem associacdo a far-
macos anticolinérgicos, como o trihexifinidilo (Artane®) ou a benza-
tropina (Cogentin®). A amantidina actua ao promover a libertagdo
da dopamina no interior do cérebro, pelo que sé actua enquanto
ainda houver alguns neurdnios a produzirem aquele neurotransmis-
sor, deixando depois de actuar. Entdo, numa fase subsequente da
doenca, tem de se recorrer a outro tipo de medicac¢ao, utilizando-se,
geralmente, a levodopa, um percursor que é convertido em dopa-
mina a nivel cerebral, e que é geralmente prescrita em associagdo

com carbidopa (Sinemet®) ou com benserazida (Madopar®).

Existem ainda outras formas de medicacdo, incluindo agonistas do-
paminérgicos, isto €, farmacos que imitam quimicamente a acgdo
da dopamina, como a bromocriptina (Parlodel®), o pergolide (Per-
max®) ou o ropinirol (Requip®) e os farmacos conhecidos como ini-
bidores da catecol-O-metiltransferase, como o entocapone (Com-

tan®), que inibem esta enzima que é responsdvel pela degradacdo

da dopamina e levodopa. Desta forma, ao inibi-la consegue-se au-

mentar a concentragdo daquelas substancias no cérebro.
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A selegilina (Jumex®), que se acredita poder ser Util numa fase pre-
coce da doenga, quando ainda hd neurdnios na substancia negra
a produzirem dopamina, uma vez que se pensa que este farmaco
tem um efeito protector sobre aquelas células, protelando, assim, a
evolugdo da doenca e a necessidade de iniciar o tfratamento com

levodopa.

A rasagilina (Azilect®) é uma nova promessa de com-
bate a esta doenca. Para além de ser, actualmente, pre-
scrita para tratar os sintfomas da Parkinson quando es-
tes se tornam demasiado graves para serem suportados,
recentemente foi realizado um estudo que indica que tam-

bém pode proteger os neurbénios gque ainda ndo foram

afectados pela doenca, travando o evolucdo da doenca.
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11 - Que sintomas responderdo bem a medicagdo?

Cada doente ird responder de forma diferente & medicacao.

Deste modo, a sua eficdacia ird depender da reaccao quimica do
corpo. Alguns sinfomas tendem a responder bem a medicagoes es-
pecificas. Por exemplo, o Sinemet® e o Madopar® podem ajudar
a melhorar a rigidez muscular e a lenfificagao dos movimentos en-
quanto que os anticolinérgicos poderdo ajudar a combater o tremor.
Se o doente sofrer de vdarios sinfomas simultaneamente, o médico
ird prescrever mais do que um fdrmaco. Porém, por vezes, o medi-
camento que ajuda a melhorar um sintoma podera levar a que um
outro sinfoma seja menos controlado. Desta forma, a comunicag¢ado
com o médico € essencial para que se atinja um equilibrio.
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Tratamentos cirurgico

12 - Quais sdo os tratamentos cirurgicos disponiveis?

1) ECP - Estimula¢do Cerebral Profunda

DBS (abreviatura do inglés DEEP Brain Stimulation)

2) Duodopa

1. a) O que € a DBS (DEEP Brain Stimulation)?

Deep Brain Stimulation (DBS) significa em portugués Estimulacao Ce-

rebral Profunda. A DBS é um tratamento cirurgico reversivel para a

doenca de Parkinson (DP).

1. b) Como funciona a DBS?

A DBS consiste numa abordagem cirdrgica que envolve o implante
de um dispositivo médico - semelhante a um pacemaker - que se de-
signa por neuroestimulador. Este dispositivo envia impulsos eléctricos
para as dareas do cérebro responsdveis pelo controlo do movimento.
A estimulacdo destas dreas inibe a actividade cerebral que causa
os sinfomas motores da Doenca de Parkinson (DP), o que podera
permitir que o doente tenha um maior controlo motor.

O sistema de DBS é constituido por 3 componentes:

. Dois eléctrodos implantados no cérebro

. Duas extensoes subcutdneas que estabelecem a ligagao
entre os eléctrodos e o neuroestimulador

. Neuroestimulador implantado por debaixo da pele no
peito ou na zona abdominal.
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1. c) E possivel ajustar a programacdo do neuroestimu-

lador?

Sim, os impulsos emitidos pelo neuroestimulador podem ser ajusta-
dos pelo meédico atraves de um Programador. Esta programagao &

efectuada por telemetria de forma nao invasiva.

1. d) Todos os doentes de Parkinson podem ser trata-
dos através da DBS?

Nem todos os doentes podem ser submetidos a este tratamento.
Os neurologistas consideram que esta opgdo é adequada para os
doentes que, apesar de terem um tratamento optimizado:

. Apresentam agravamento dos sintomas motores (os de

el r 11 1 # L -
nominados periodos “off”) que comecam a interferir seria
mente com as actividades do dia-a-dia
. Tém discinésias graves (movimentos involuntdrios excessivos)
. Nao respondem a terapéutica com fdrmacos dopaminér

gicos num dia tipico

Doentes com formas atipicas de DP, com deméncia, com mais de 70
anos ou que ndo respondem aos fratamentos com levodopa ndo
sdo indicados para esta terapia. Apenas uma equipa de médicos
especializados pode determinar se o doente é ou ndo elegivel para

este tTratamento.

1. e) Como é que os doentes sabem se sdo elegiveis

para a cirurgia?

Antes de considerarem qualquer tratamento, os doentes devem
primeiro contactar o seu neurologista para que fiqguem informados
sobre todas as op¢oes disponiveis e para se certificarem qual a al-

ternativa mais adequada,

4]



Perguntas frequentes . Manual do Cutdador

No caso especifico da DBS, o neurologista tem de seguir uma peque-
na lista de critérios que indicam se o doente pode ser referenciado
para este tratamento. Em caso afirmativo, o doente deve decidir,

em colabora¢do com o seu neurologista, se a DBS é o tratamento a

seqguir.

1. f) Poderao os doentes ser submetidos a este trata-
mento se sofrerem de problemas emocionais graves?

Sim, contudo, é importante que esses problemas emocionais sejam

tratados antes da intervengao.

1. g) A DBS é um tratamento recente?

Na Europa, a DBS foi aprovada para tratar doengca de Parkinson
em 1998. Com o decorrer dos anos, esta técnica foi evoluindo e
actualmente existe uma nova geracdo de tecnologias a disposicao
dos doentes incluindo um dispositivo recarregadvel. A nivel mundial,
mais de 74 000 doentes foram tratados com a Terapia de DBS para

doenca de Parkinson, fremor essencial e distonia.

1. h) Qual é a taxa de sucesso da DBS?

A melhoria média nos sinfomas motores é entre 50 a /0%, com o
acréscimo de até 5,1 horas de tempo em “on” por dia, quando com-
parada com o tratamento farmacolégico optimizado. Esta melhoria

traduz-se na reducdo dos sinfomas motores da DPF, o que permite

que os doentes recuperem a capacidade de realizar as actividades

do dia-a-dia e aumentem a sua qualidade de vida.
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1.1) A cirurgia é dolorosa?

A operacdo em si ndo é dolorosa e divide-se em duas partes. Du-
rante a primeira parte, os eléctrodos sdo implantados no cérebro e
o doente é submetido a uma anestesia geral ou local. Esta fase do

i

procedimento € acompanhada de tecnologia avancada que per-

mite a exacta colocagao dos eléctrodos na regiao do cérebro en-

volvida na doenca. Na segunda parte da intervencdo, o doente
é submetido a uma anestesia geral e o estimulador é implantado no
peito ou na zona abdominal. Nesta fase, os médicos ligam o estimu-

lador aos eléctrodos j& implantados através de uma extensdo, que
é colocada de forma subcuténea para que ndo fique visivel.

O tempo de recuperagdo desta infervengdo é de um a quatro dias,
dependendo do doente. O neuroestimulador pode ser programado
para ser activado logo a seguir d operacdo ou apenas umas sema-
nas depois, dependendo das indicagcoes do médico. Em qualquer
dos casos, esta programacdo serd sempre feita a medida das ne-

cessidades do doente.

1. |) Podera esta intervencdo causar danos cerebrais?

Ndo, uma das grandes vantagens deste tratamento comparativa-
mente aos anteriores é que os tecidos nervosos ndo sao danificados
pelos estimulos eléctricos. Pelo contrdrio, o estimulo pdara ou reduz
os sinais eléctricos produzidos pelo cérebro, que causam os sintomas
motores de DP. Adicionalmente a terapia pode ser revertida em

qualguer momento.

1. k) Os doentes sentem os estimulos eléctricos?

Muitos dos doentes ndo sentem os estimulos. Outros poderdo sen-
tir uma pequena sensacdo de formigueiro quando o dispositivo é
ligado. Normalmente essa sensag¢do é tempordria, desaparecendo

de imediato.



Perpuntas freguentes . Manual do Cuidador

1. L) Os sintomas melhoram imediatamente a seguir a

cirurgia?

Normalmente o dispositivo s6 é ligado umas semanas apds a cirur-
gia.

A partir desta altura, os sintomas do doente vao diminuindo. Porém,
um bom resultado so sera atingido apos varias sessoes de progra-
macao, de modo a ir ao encontro das necessidades sintomaticas do

doente.

1. m) Os doentes tém de manter a medicag¢do apos a
intervengdo?

Geralmente, dependendo de cada caso, os doentes tém de manter
a medica¢ao, mas em doses significativamente mais baixas. No en-
tanto, nalguns casos, € possivel uma eliminagao total da medicacgao.

1. n) Qual a duracao da bateria do neuroestimulador?

Dependendo do modelo e da necessidade dos impulsos eléctricos
para controlar as necessidades especificas de cada doente, a bate-
ria pode durar entre trés e nove anos. Aquando da sua substituicdo,
os meédicos submetem o doente a uma anestesia local e reabrem

a incisao sobre o neuroestimulador. A velha bateria e removida e

colocada uma nova. Apenas a bateria € removida, tudo o resto se

mantem.

1. o) A DBS é um tratamento permanente?

A DBS é um fratamento adaptdvel. Deste modo, a estimulagao pode
ser reprogramada ao longo do tempo, de modo a controlar efica-
zmente o controlo sobre os sinfomas dos doentes. Se, por acaso, o
tratamento ndo estiver a ser eficaz, este pode ser desactivado ou
removido.
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2. a) O que € a DuoDopa?

A DuoDopa é um tratamento com levodopa sob a forma de um gel
que estad armazenado numa cassete. A cassete estd ligada a uma
bomba infusora. Esta bomba infusora vai libertar levodopa de for-
ma regulada e continua através de um tubo que entra no estomago
e que termina no jejuno — uma das partes do intestino delgado. A
bomba infusora pesa cerca de 0,5 kg, existindo sacos proprios para
o seu transporte na cinfura ou ao ombro. O tubo que liga a bomba

é facilmente escondido debaixo de uma peca de roupa.

2. b) Quais sdo os beneficios da DuoDopa?

Actualmente, os beneficios da DuoDopa sdo os mesmos que a Estimu-
acao Cerebral Profunda (ECP).

Porém, este fem a vantagem de poder ser uma alternativa para os

doentes que nao sao elegiveis para a ECP. Apesar de terem as mes-
mas finalidades, os procedimentos sao muito diferentes, com dife-

rentes complicacoes médico-cirirgicas e diferentes implicacoes nas
actividades didarias do doente.

2. c) Como se processa a cirurgia?

O doente ird realizar pelo menos uma endoscopia alta para fazer a
gastrostomia — um orificio no estbmago — por onde o tubo ird entrar.
Os riscos destes procedimentos sdo iguais aos de uma endoscopia
alta e de uma gastrotomia normais. A complicagcao mais perigosa

serd uma infeccao abdominal. Por vezes, a parte terminal do tubo,

colocado no jejuno pode sair e o doente terd de se submeter a uma

nova endoscopia alta para recolocar o tubo.
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2. d) Que cuidados sdo necessdarios apos a cirurgia?

Uma gastrotomia exige sempre cuidados de higiene redobrados.
Ha que ter também alguns cuidados com as cassetes. Estas tém de
ser guardadas no frigorifico, até 8°C, e a sua validade é de um més.
A temperatura ambiente, a cassete tem a validade de um dia e ndo
é reutilizaveis. Utiliza-se, assim, uma cassete por dia. Deste modo,
todas as manhas, o doente tem de ligar uma nova cassete a bomba
infusora e retira-la no final do dia. Os doentes com acinésia matinal
podem precisar da ajuda do cuidador para fazer a conexao da
cassete a bomba. Normalmente, no final de cada més, o doente vai

buscar ao hospital as 30 cassetes para o més seguinte.

Se o doente for de férias, pode levar as cassetes numa embalagem
térmica arrefecida para a viagem, tendo que as colocar, sem faltq,
novamente no frigorifico no final do dia.

Existem depois alguns outros procedimentos que estao a ser investi-
gados e representam uma esperanca futura.

13 - E aconselhado algum regime alimentar especial
para um DP?

As proteinas interferem na absor¢do da levodopa no intestino e no
seu transporte para o cérebro. Contudo, s6 os doentes em fases mais
avancadas e sensiveis a pequenas alteracoes de absorcao da le-
vodopa necessitam de prestar mais atencao a alimentacdo. A maio-
ria dos doentes pode simplesmente preocupar-se em manter uma
alimentacao saudavel.

Os farmacos tendem a provocar obstipacdo. Aumentar o consumo
de fibras, frutas e vegetais como prevengao.

Hd uma tendéncia para os doentes perderem peso ao longo da
progressao da doenca. Todos os doentes devem evitar uma perda
brusca de peso.
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Dietas com poucas proteinas e com uma distribuicdo de proteinas

pelas refeicoes ao longo do dia podem favorecer doentes em esta-

dios mais avancados quando sentem que perdem os beneficios dos
medicamentos depois de uma refeicdo muito rica em proteinas.

Porém, € muito importante o consumo de proteinas suficientes para
manter a sauvde. Recomendamos a consulta a um nutricionista para
aconselhar a dieta mais correcta ou a necessidade de consumir pro-

teinas modificadas.

14 - O doente pode continuar a beber alcool?

Esta pergunta terd de ser feita ao médico, mas, em muitos casos,
um consumo moderado de dlcool (cerca de dois copos por dia) ndo
interfere com a medicacado.

Relativamente aos subsidios atfribuidos pela Seguranca Social, o
cuidador pode ter direito a um subsidio por Assisténcia de Terceira
Pessoa e o doente pode ter direito a uma Pensao de Invalidez e
Complemento de Dependéncia. O cuidador terd de se informar nos
servicos da Seguranca Social, de modo a verificar o que se aplica
ao seu caso e obter os impressos necessarios para fazer o pedido.
A Santa Casa da Misericordia tem um servigo de apoio domicilidrio
que poderad ser Util em muitos casos.

Ambiente familiar

15 - “Nunca pensei que podia tornar-me num cuidador.

Onde posso encontrar ajuda? *

Poucas pessoas imaginam que um dia poderao tornar-se cuidadores,
por isso & essencial que se déem tempo para se adaptarem a esta
nova condi¢do. Ndo existe uma receita, pois tudo ird depender da

progressao da doenc¢a e da relagdo que o cuidador tem com o

proprio doente.
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E, porém, normal que qualquer cuidador experiencie sinfomas semel-
hantes aos do seu doente, tais como: medo do futuro, ansiedade,
depressdo e confusao, relativamente as mudancas que estdo a

et

ocorrer na sua vida e na relagao.

Deste modo, sempre que o cuidador tiver duvidas sobre a doenca
deve dirigir-se ao neurologista responsavel pelo acompanhamento
do doente. Ele serd o melhor veiculo de informacgdo. Existem igual-
mente organizacoes a que podera recorrer, como a Associacdo Por-
tuguesa de Doentes de Parkinson. Na associagGo encontrard uma

equipa, da qual fazem parte neurofisioterapeutas, terapeutas da

tala e psicologos, que o poderdo ajudar a lidar melhor com a doen-

c¢a e com o doente.

16 - “Foi recentemente diagnosticada a DP a minha es-
posa. Ndo sei como lidar com a situacdo de cuidador.
Devo preparar-me para situacoes de grande stress?”

Como cuidador deve prestar atengdo & sua propria saude e bem-
estar para bem do doente.

Estudos efectuados demonstram que os niveis e o tipo de stress vi-
venciado pelos cuidadores progridem e alteram-se consoante o es-
tadio da doenca. O stress do cuidador é relativamente baixo nos
dois primeiros estadios da doenca, embora uma maior preocupagao
possa comecar a surgir no nivel ll.

Quando o doente atinge o estadio lll os cuidadores dao-se conta de
uma crescente tensao e frustragcao, muitas vezes relacionadas com
problemas de comunica¢cdo e em fungdo de conflitos.

Nos estadios IV e V os cuidadores podem sentir uma maior tensdo
devido & carga econdmica, auséncia de recursos e sentimentos de

manipulagao.
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Estas tensoes sdo muito reais e podem ter um profundo impacto no

doente, no cuidador e na relagdo entre ambos.

Recorrer a grupos de apoio e a servicos profissionais podem ajudar
a reduzir a tensdo nos membros da familia com DP. E essencial que
o cuidador descanse.

Procurar um Assistente social ou um psicélogo pode também ser muito
benéfico para o cuidador. Se possivel, é extremamente aconselhavel
que o cuidador mantenha actividades e amigos independentes.

As expectativas colocadas no cuidador devem ser realisticas e nunca
sobrestimadas. Embora muito cuidadores tentem fazer esforcos so-
bre-humanos, isto pode causar mais problemas do que resolvé-los. E
frequentemente preferivel providenciar ajuda adicional como apoio
domiciliario ou de enfermeiro.

Quando o cuidador apresenta sintomas, tais como: irritabilidade,
problemas de sono, perda de energia, isolamento, dificuldade de
concentracdo, problemas de memoria, perde de apetite, entre
outros sinfomas de alerta, deve procurar ajuda entre familiares, ami-
gos ou profissionais.

Pedir ajuda nao é sinal de fragilidade, € uma excelente forma de
cuidar de si e do doente que estd a seu cargo. O bem-estar do cui-
dador é essencial para a saiude do doente.

F importante ter presente que ndo é responsdvel pela doenca que
afecta a pessoa de quem cuida e que, por isso, nao deve alimentar
senfimentos de culpa. Precisa encontrar formas que permitam expri-
mir os seus sentimenfos, ainda que contraditérios. Ndo deve igual-

mente descurar outras obrigagoes familiares ou pessoais.
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17 - “O meu pai sofre de DP ha 7 anos e prefere ir ao
meédico sozinho. Devo insistir em acompanha-lo, ou
respeitar a sua decisdo?”

- Recomendamos firmemente que o doente vd acompanhado nas
consultas ao seu médico. Por um lado, uma pessoa que conheca o
doente na sua vida didria pode fornecer importantes informacoes
ao médico, por outro lado, o familiar que cuida de um doente com
DP tem na consulta a oportunidade de colocar as suas dividas ao
médico e, desta forma, orientar melhor o apoio que lhe pode pre-
star. H4 ainda a vantagem de, posteriormente, lembrar mais facil-
mente as recomendag¢des do médico, se estiver presente uma se-
gunda pessoa.

18 - “O meu marido sofre da doenca de Parkinson e eu
fico preocupada com o facto de continuar a conduzir.
Que devo fazer?”

Conduzir requer reflexos rapidos tanto ao nivel motor, como do
pensamento. Ha uma rela¢cdo directa de perigo de acidentes
graves nas fases em que a doenca atecta o sistema cognitivo. Infe-
lizmente, o doente muitas vezes ndo se da conta de problemas na
sua condugdo que sdo melhor observados por quem o acompanha.
Isto pode causar problemas familiares. Alguns doentes recusam-se
a deixar de conduzir ainda que corram riscos para nao perderem
a sua independéncia.

Apesar da perda de independéncia por deixar de conduzir, a

seguranc¢a do doente e de todos os que estdo na estrada é mais

importante.
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19 - Podera o doente participar num estudo clinico?

A investigag¢do é um aspecto fundamental na doenga de Parkinson e
existem vdrios projectos investigacionais em vdrios paises. Em Portu-
gal, a equipa do Hospital de Santa Maria tem um banco bioldgico,
onde o doente se poderd deslocar para dar amostras de sangue
destinadas a estudos no presente e no futuro.

20 - Existe algum tipo de apoio financeiro?

A lei de Bases da Salde prevé a cobranga de taxas moderadoras
a pagar pelos utentes do Servico Nacional de Saude no acesso a
meios complementares de diagnostico e terapéutico por exame em

regime de ambulatorio, presta¢ao de cuidados de saude nos ser-

vicos hospitalares e centros de saude, nos servicos de urgéncia de
ambos e outros servicos de salde publica. Os doentes de Parkinson

encontram-se isentos deste tipo de taxas.
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Dicionario do Doente de Parkinson

A.

ALUCINACOES

Percepcdo de sensacoes
imaginarias.

D.

DELIRIO

Perturbacdo mental de du-
racao relativamente curta e
acompanhada de alucina-
¢oes, excitacdo mental, inqui-
etacdo fisica.

Pode surgir no curso da doen-
ca infeccdes, infoxicacdes e
gira em em iorno de deter-
minado assunto (ciume, per-
seguicdes, grandeza, etc...)

. DEMENCIA

. O quadro demencial na DP
instala-se em fases mais adi-
antadas da evolucdo e tem
como principais caracteristi-
Ccads:

Lentificagdo do processo
cognitivo,

. A apatiaq,

.Comprometimento da
memoria e das funcoes
executivas frontais.

. A identificacdo de alter-
acdes cognitivas na DP ofe-
rece algumas dificuldades,
visto que as fun¢des execu-
fivas, que representam oS
dominios cognitivos geral-
mente afectados, habitual-
mente ndo sdo avaliadas.
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. S@o, portanto, necessarios
testes especificos para exa-
minar essas funcdes que
compreendem: formagdo de
conceitos, solucdo de prob-
lemas, capacidade (aptidao)
para mudanca de padroes e
elaboracao de estrategias.

. Algumas escalas foram de-
senvolvidas  especialmente
com o objetivo de avaliar a
deméncia associada a DP,
levando-se em consideracdo
as peculiaridades dessa

complicacdo da doenca.

. A memoria & secundaria-
mente comprometida, e o
armazenamento de novas in-

formacgdes esta relativamente
preservado.

DESEQUILIBRIO
E QUEDAS

. A instabilidade postural,
ou seja, o desequilibrio, esta
mais vezes presente nos ca-
sOs com maior tempo de
evolucdo.

o

. O desequilibrio é visivel du-
rante a marcha ou quando o
doente muda de direcc¢do.

. A instabilidade postural as-
sociada a alteracdo da mar-
cha € usualmente o Ultimo
dos sinais cardinais a apa-
recer. De todos os sinfomas
da doenca, € o mais dificil de
tratar e representa um traco

de progressdo.

. O doente adopta uma pos-
tura encurvada.

. Uma vez que perde a ca-
pacidade de fazer rapida-
mente uma correc¢do da sua
postura, a tendéncia e cair
para diante ou para tras.

. A diminvicdo na producdo
de dopamina resultante da
degeneracdo dos neuronios
dopaminérgicos, situados na
substGncia negra, provoca
uma incapacidade de, auto-

maticamente, manter uma



amplitude desejada dos
movimentos necessarios parad
a realizacdo da marcha e
das actividades didarias:

. Diminuicdo do
comprimento dos passos,
. Diminuig¢do do
balanceamento dos
membros superiores,

. Diminuig¢do da
velocidade da marcha.

. Bloqueios motores e
alteracoes do controle
postural.

. As dificuldades sentidas na
marcha representam um dos
aspectos mais incapacitantes
na DP, uma vez que constituem
a principal causa de quedas,
inactividade e isolamento so-
cial, afectando o bem-estar e
qualidade de vida do utente
e dos seus familiares.

. O treino de marcha inten-
sivo representa a realiza¢do
de uma tarefa especifica
que, pela sua repeticdo, in-
duz uma aprendizagem e
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alteracoes relativamente
permanentes na capacidade
de resposta do doente e do

seu nivel de funcionalidade.
Um elevado nivel de activi-
dade fisica nos doentes me-
lhora a condicdo fisica em
geral, o desempenho nas
actividades da vida diaria e
atrasa a progressdo da inca-
pacidade propria a doenca.

. DISCINESIAS

. As discinésias sdo movi-
mentfos involuntarios muito
diferentes do fremor e po-
dem tomar formas varias
(contrac¢des musculares com
movimentos mais ou menos
amplos que atingem os mem-
bros, o tronco ou a cabeca).

. Inicialmente ndo preocupam
o doente porque surgem nad
fase em que se move melhor.

. Com o evoluir da doenca
e do aumento das doses de
medicamentos, as disciné-
sias podem tornar-se numa
queixa e numa limitacdo im-
portantes.
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. Nas formas mais evoluidas e
mais graves, o doente pode
oscilar entre dois extremos:

Estado ‘on’

Periodo de tempo em que a
medicacdo esta a fazer efei-
to; facilidades de movimen-
fos.

Estado ‘off’

Periodo de tempo em que
a medicac¢do j@ ndo esta a
tfazer eteito; dificuldade de
movimentos.

|
. INCAPACIDADE
UNILATERAL / BILATERAL

. O quadro clinico ndo se ini-
cia sempre da mesma manei-
ra em todos os doentes.

. Em 70% dos casos a doenca
comeca pelo tfremor localiza-
do, geralmente, num membro
superior que atinge depois
o outro membro do mesmo
lado.

b o

. Este tremor pode ficar con-
finado a metade do corpo
durante meses ou anos sO de-

pois se estendendo ao outro
lado.

. O tremor ocorre quando os
membros estdo em repou-
so e desaparece quando o
doente executa movimentos,
por exemplo, levar um copo

a boca.

. Pode estender-se a outras
partes do corpo como a lin-

gua ou os labios.

. E importante fazer distin¢do
entre esta incapacidade e o
tremor essencial ou benigno,
que sO aparece durante o
movimento e ndo em repouso.

. A lesd@o cerebral surge
6 a 9 anos antes do
aparecimento do tremor.
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