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Este manual insere-se num conjunto de iniciativas
educacionais dirigidas a familiares e cuidadores de
pessoas com Parkinson.

Foi redigido por profissionias de saude de varias areas
disciplinares com experiéncia no acompanhamento de
pessoas com Parkinson e destina-se preferencialmente
a cuidadores e familiares, cujo papel é muitas vezes
negligenciado.

Pretende, também, colmatar uma lacuna de informagéo
dirigida aos familiares e cuidadores, dado que a maior parte
dos conteldos disponiveis sobre a Doenga de Parkinson
destinam-se, exclusivamente, a profissionais de salde ou
estdo apenas centrados nos doentes.

Com textos curtos e numa linguagem que se pretendeu
acessivel, esperamos que este manual possa ajudar todos
os diretamente envolvidos nos cuidados prestados a
pessoa com Parkinson.

M e

PROF. DOUTOR JOAQUIM FERREIRA ENF.2# MARLI LOPO VITORINO
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) QUAL O PAPEL DOS

CUIDADORES DA PESSOA
CO I\/I PAR K| N SO N r? Marli Lopo Vitorino, Enfermeira

A Doenca de Parkinson (DP) é uma doenga cronica neurodegenerativa que inevitavelmente
altera a vida da pessoa e da sua familia. Com o avan¢o da doenca, a pessoa pode ficar
progressivamente mais dependente para a realizacdo das tarefas do dia a dia. Isto deve-se
as limitagbes motoras causadas pela doenca mas também a problemas ditos ndo motores
como a tristeza, alteragao do comportamento, dores, tonturas, etc.

Neste sentido, cuidar de alguém com DP pode ser um processo longo e arduo, exigindo
disponibilidade, dedicagéo e conhecimentos para cuidar bem. Dada a doenga ser complexa,
flutuante e muitas vezes imprevisivel, € importante que o cuidador esteja informado sobre
a doenca, as alteragbes que possam surgir, as possibilidades de tratamento e a existéncia
de ajuda profissional. Estes conhecimentos sao fundamentais para que o cuidador se sinta
confiante e possa cuidar da pessoa com DP, evitando a sua exaustao fisica e psicologica.

Nem sempre se escolhe ser cuidador, principalmente quando a pessoa cuidada € um
familiar ou amigo. No entanto, os cuidadores s@o, geramente, elementos da familia,
amigos, vizinhos ou elementos da comunidade. O seu papel nao é apenas fazer pelo outro
mas acompanhar € ajudar a realizar as atividades diarias, ao ritmo da pessoa.

O papel do cuidador € fundamental para melhorar a qualidade de vida da pessoa com
DP, através da adaptacéo gradual das rotinas, evitando o isolamento social e/ou a
institucionalizagéo precoce. Sao responsaveis por cuidados muito especificos e que incluem:

e Ser um elo de ligagéo entre a pessoa com DP, a familia e os
profissionais de salde;

e Escutar e ajudar a pessoa a exprimir 0s seus sentimentos e
medos — esta doenca nao tem cura e é progressiva, 0 que pode
causar sentimentos de frustragdo, raiva, tristeza, depressao e
isolamento;

e Promover a realizagdo de tarefas que estimulem o cérebro
(atividades socioculturais, de lazer ou outras ocupagdes
apropriadas);
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e Cumprir rigorosamente a medicagao, conforme prescricao
médica — pode ser necessario tomar medicamentos a horas
precisas e em intervalos muito proximos;

e Garantir uma alimentacdo adequada e segura — uma das
complicagdes mais graves da doenga é o engasgamento, podendo
ser necessario utilizar estratégias especificas para preparar e dar os
alimentos/liquidos de forma segura;

e Ajudar na locomogao e nas atividades fisicas (andar, sentar,
levantar, deitar) — o desequilibrio na marcha e a dificuldade em se
mobilizar aumentam o risco de calir;

e Dar informagdes aos médicos e/ou outros profissionais de
saude sobre 0 seu estado de saude, reagao aos medicamentos
e tratamentos, estado de humor e comportamento ou outros
problemas (sensagao de desmaio, alteragcbes do sono, dor,
dificuldade em andar, quedas, perda de peso, prisdo de ventre,
etc.).

Além destas tarefas, o cuidador deve estar disponivel para dar atencéo, apoio, motivacao
e tranquilidade. Tem de interpretar os gestos, a ansiedade, os medos e as duividas,
ajudando a pessoa a ultrapassar ou a adaptar-se as suas limitagoes.

Para cuidar bem, precisa de estar bem fisica e psicologicamente. O medo e a ansiedade
podem agravar a condigdo de saude da pessoa com DP, sendo importante que se sinta
tranquilo, confiante e recetivo a ajuda dos profissionais de salde e grupos de apoio que
tem ao seu dispor na comunidade. Estes grupos podem ajudar no aconselhamento,
esclarecimento de duvidas, troca de experiéncias e informagdes, evitando o isolamento
social e a exaustéo.
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)20 QUE E A DOENCA
DE PARKINSONZ s oo

A DP é uma doenga do movimento que afeta principalmente a maneira como as
pessoas controlam os movimentos e se movem. As alteracdes mais importantes,
responsaveis pelo aparecimento das queixas, ocorrem no cérebro da pessoa com DP.
Uma das principais alteracdes relaciona-se com a morte progressiva de neurénios, um
tipo de células que constitui 0 cérebro, numa regido chamada substancia nigra. Nesta
regiao do cérebro, 0s neurdnios produzem uma substancia quimica, a dopamina, que
€ responsavel pela transmissdo de mensagens entre areas do cérebro que controlam
a maneira como nos movemos. Assim, a perda progressiva da dopamina origina as
queixas motoras que observamos na pessoa com DP: a bradicinésia (movimentos
lentos); o tremor (geralmente mais proeminente num dos lados do corpo, mais frequente
nos dedos das maos e quando se esta em repouso); a rigidez (aumento da resisténcia
quando se tenta mobilizar uma articulacao); as alteragdes posturais (responsaveis pelo
desequilibrio e quedas).

O que motiva a morte dos neurdnios, produtores da dopamina, é desconhecido na
maior parte das pessoas com DP. As pessoas que relinem um determinado conjunto de
caracteristicas tém maior risco de desenvolver a doenga, mas mesmo que tenham estes
fatores de risco nao é obrigatério que a desenvolvam. Para a DP esses fatores sédo: a
idade, o fator com maior peso porque a doenca € mais frequente nas pessoas mais
velhas; ser homem esta associado a um risco ligeiramente maior do que ser mulher; a
genética, isto é, estdo identificadas alteragdes em genes especificos que podem causar
a DP, mas estas alteragdes sao raras, surgem sobretudo em pessoas mais jovens e com
familiares proximos afetados pela doenga.

Na DP as queixas ndo se limitam ao movimento. As pessoas com DP apresentam
outras queixas nao relacionadas com a maneira cComo se movem, e que designamos
por queixas nao-motoras. No cérebro, sucedem-se outras alteragcdes responsaveis por
estas queixas. Na maior parte dos casos, verifica-se o depdsito de uma substancia, a
alfa-sinucleina. Esta substancia existe naturalmente no cérebro, mas por um motivo
desconhecido, na DP, comega a depositar-se e a formar aglomerados. Os aglomerados
sao conhecidos como corpos de Lewy. Assim, as diversas queixas ndo-motoras surgem
consoante as areas do cérebro afetadas pelo depdsito dos corpos de Lewy. As areas
mais frequentemente envolvidas sao as responsaveis pelo cheiro e sono, sendo por
isso das queixas nao-motoras mais frequentes na pessoa com DP. A alfa-sinucleina foi
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ainda encontrada depositada em locais fora do cérebro, nomeadamente na parede do
intestino, sendo por isso também frequente a queixa de “prisdo de ventre” (obstipagao).

Compreende-se que as queixas da pessoa com DP vao avancando a medida que
estas alteracdes no cérebro vao sucedendo. Com o objetivo de parar a progressao
da doenga, decorre uma vasta investigagdo para se compreender porque ocorrem
estas alteracdes. No momento atual, este objetivo ainda nao foi conseguido. A DP nao
tem cura e ndo se consegue ainda parar a sua progressdo, mas existem muitos
tratamentos, como medicamentos, cirurgia e reabilitacdo, usados para melhorar
as queixas motoras e nao-motoras.
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Prof. Doutor Miguel Coelho, Neurologista

As pessoas com DP recorrem pela primeira vez ao médico por queixas diversas. Isto deve-
se ao facto da doenga poder apresentar-se de formas variadas e pelos doentes e familiares
valorizarem de forma diferente as suas queixas.

Geralmente, as pessoas com DP recorrem ao médico por lentidao dos movimentos, tremor
ou ambos. Em qualquer dos casos, o inicio das queixas € insidioso e a progressao dos
sintomas lenta e, por conseguinte, a DP n&o aparece de forma subita, de um momento
para o outro.

De um modo geral, os sinais da doenca (ex. tremor, menor balanceio de um brago, arrastar
de uma perna) aparecem primeiro num lado do corpo e tendem a manter-se mais marcados
num lado, mesmo depois de progredirem para o outro.

LENTIDAO DOS MOVIMENTOS

A queixa principal € que define a DP ¢ a lentiddo dos movimentos. Esta lentiddo manifesta-
-se em varios movimentos e acdes. As pessoas com DP podem queixar-se da sua letra
estar mais pequena e lenta, tornando dificil o reconhecimento da sua assinatura, ou de
dificuldade em fazer movimentos finos e precisos, como abotoar, desfazer a barba, costurar,
pegar em talheres, colocar brincos ou pulseiras, apertar o relégio ou utilizar uma chave.
Muitas vezes, as pessoas com DP chamam a esta queixa “perder a sensibilidade das
maos”, mas na realidade sentem bem os objetos e tém a forga mantida. Habituaimente, os
familiares notam que a expresséo facial do doente esta “mais parada”, parecendo triste, ou
que a voz esta mais baixa e se entende pior.

As pessoas com Parkinson queixam-se frequentemente que arrastam uma das pernas e
que esta fica para tras quando caminham, que tropecam ou que caminham mais devagar,
arrastando ambos 0s pés com passos curtos, tendo dificuldade em acompanhar a passada
do familiar. E raro existirem quedas no inicio da doenca.

Qutra queixa frequente é a lentidao em virar na cama durante a noite ou a levantar-se, e
algumas pessoas referem que acordam na posigao em que se deitaram.
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TREMOR

A primeira queixa na maior parte das pessoas com DP é o tremor, que afeta o brago e/ou
a perna (usualmente a mao ou pé) dum lado do corpo. Ocorre mais frequentemente em
repouso, dai chamar-se tremor de repouso, e tende a melhorar ou desaparecer quando
se executa algum movimento. Pode ser muito incémodo para o doente e socialmente
embaracoso, embora ndo tenha muito impacto na realizacdo de tarefas com a méo ou no
caminhar. Desaparece durante o sono. E menos frequente a existéncia de tremor durante a
realizagéo de tarefas como comer ou segurar num copo levando-o a boca. Pode também
ocorrer tremor do queixo, mas o tremor da cabega néo é caracteristico da DP.

OUTRAS QUEIXAS

E comum, mas n&o obrigatério, que as pessoas com DP apresentem outras queixas
quando recorrem ao médico pela primeira vez. Algumas queixas s6 se apercebem quando
questionadas pelo médico, mesmo que essas queixas tenham comegado bastante tempo
antes da lentidao dos movimentos ou do tremor. Assim, as pessoas com DP podem notar
que passaram a ter menos olfato, mais dificuldade em cheirar, nomeadamente o cheiro dos
cozinhados, do gas ou de perfumes.

Podem ocorrer pesadelos, usualmente violentos, dos quais os doentes, muitas vezes
nao se recordam, associados a gesticulagcdes dos bracos ou das pernas durante o sono.
Por vezes podem bater sem querer no(a) companheiro(a) ou magoar-se a si proprio na
mesa-de-cabeceira ou no candeeiro.

As pessoas com DP notam, muitas vezes, que comegaram a ter obstipagao (“priséo de
ventre”). Outra queixa, que leva usualmente as pessoas a procurarem primeiro um psiquiatra,
€ a tristeza ou a perda de interesse e vontade em realizar tarefas que anteriormente faziam
com gosto.

FIQUE ATENTO




)5 DOENGA DE PARKINSON
E HEREDITARIA?

Prof.2 Doutora Leonor Correia Guedes, Neurologista

A DP pode, raramente, ser hereditaria. No entanto, na larga maioria das pessoas com
DP (cerca de 90%) nao se consegue ainda identificar uma causa. Em cerca de 10% das
pessoas (1 em cada 10 doentes), podem-se identificar alteragcdes genéticas que causam a
doenga ou que apenas aumentam o risco desta aparecer.

As alteracdes genéticas séo alteragdes ou variacdes no nosso ADN. O ADN é um codigo
que recebemos dos Nossos pais e que é transmitido as geragdes futuras, filhos, netos
e sua descendéncia. E esse cddigo que determina a estrutura do nosso corpo, como a
cor dos olhos ou do cabelo. Se este codigo tiver uma pequena alteragao que provoque
doenga, podemos, por exemplo, produzir menos insulina e desenvolver diabetes. No caso
das alteragdes genéticas associadas a DP, 0 nosso corpo pode ter falta de determinadas
substancias (ex. a dopamina) ou produzir matérias toxicas que levem ao aparecimento da
doenga. Ou seja, 0s neurdnios que produzem dopamina ficam afetados ou desaparecem,
baixando a quantidade de dopamina no cérebro, aparecendo assim os sintomas da doenca
(lentiddo de movimentos, tremor, rigidez, entre outros).

Algumas alteragbes genéticas podem causar apenas maior ou menor risco para ter DP,
enguanto outras provocam mesmo a doenga. Se atribuirem apenas maior risco, por
exemplo, 5 vezes maior para desenvolver a doenca, isto quer dizer que uma pessoa em vez
de ter um risco de desenvolver doenca de 1-2% acima dos 65 anos (risco da populagao
geral) passa a ter um risco de 5-10%. Este risco pode ser maior ou menor dependendo da
alteracao genética em causa. Se as alteragdes genéticas causarem a doenca, as pessoas
que forem portadoras podem vir a desenvolver a doenga com maior probabilidade, mas
também é variavel.

Até hoje descobriram-se cerca de 13 genes (estruturas que constituem o ADN) que se
sofrerem alteracdes podem causar a DP. Estas alteracdes chamam-se mutacdes. A forma
como a doenga aparece (mais cedo ou mais tardiamente) ou a forma como se manifesta
(com mais ou menos tremor ou outros sintomas) variam consoante a mutagao que o doente
apresente. Também a forma como a doenga aparece na familia varia consoante a mutagéo
seja recessiva ou dominante e, neste caso, consoante tenha elevada ou baixa penetrancia
(ex. se s aparece em irmaos, num pai € num filho ou somente num avé e num neto).
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A forma de DP hereditaria mais frequente em Portugal é causada pela mutacdo G2019S
do gene LRRK2. Esta mutagéo existe em cerca de 3,5-5% das pessoas com DP que
nao tenham nenhum outro familiar com a doenca, e esté presente em cerca de 14% dos
casos em que exista outra pessoa da familia com a doenga. A forma de DP hereditaria
associada a esta mutagéo G2019S é muito parecida com a DP habitual, ndo associada a
mutagdes genéticas, tendo uma idade média de inicio e um curso de doenca relativamente
semelhantes, estando associada a menor probabilidade dos doentes apresentarem
alteragbes de memodria. Se se encontrar esta mutagéo nos doentes, os filhos teréao uma
probabilidade de 50% de herdar esta mutagao. No entanto, devido a sua baixa penetrancia,
estima-se que a probabilidade dos filhos portadores desenvolverem a doencga possa ser
tdo baixa como 20% aos 80 anos, embora existam estudos que apontem para cerca de
80% aos 80 anos de idade.

A segunda alteracdo genética mais frequente em Portugal sdo mutacdes do gene
da parkina (PRKN) e estas estao associadas a formas de DP com inicio mais precoce,
podendo comegar antes dos 20 anos de idade (situagao extremamente rara). Em Portugal,
esta forma de doenca hereditaria pode ser encontrada em cerca de 8,6% dos doentes com
idade de inicio de doenca antes dos 50 anos de idade. Esta associada ao aparecimento
mais frequente de movimentos involuntarios e a existéncia de menos esquecimentos, mas
sendo no geral também parecida a DP habitual.

Qutros casos mais raros de DP hereditaria podem ter idade de inicio de doenga idéntica ou
muito mais precoce que a DP habitual e podem estar associados a formas atipicas, com
menor resposta a medicacdo ou associados a alteragdes do comportamento e da memaria
graves, entre outras.

A indicagao para uma pessoa com DP realizar um teste genético depende da sua vontade
em saber se tem fatores hereditéarios da doenca e depende da forma como a doenca
aparece na familia, da idade de inicio ou das manifestacdes clinicas. Deve-se considerar o
facto de n&o existirem, de momento, medicamentos que evitem o aparecimento da doenga
ou que esta se desenvolva mais lentamente. E importante explicar o que um teste genético
pode informar mas também conhecer as suas limitagcdes, para que a pessoa reflita nas
vantagens e desvantagens para si e para a sua familia.
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“) O QUE DEVE SABER
SOBRE OS5 MEDICAMENTOS
PARA A DOEI\IQA DE
PARKINGSON?bre. vouter soaguim porera s

Felizmente existem muitos medicamentos disponiveis para o tratamento da DP. Estes
medicamentos melhoram bastante os sintormas como o tremor e a lentidao de movimentos,
mas sao menos eficazes no tratamento de problemas como as alteragdes do andar (ex. 0s
pés ficarem colados ao chao), as alteragdes da voz, etc.

Infelizmente, ndo existe ainda nenhum medicamento que cure a doenga, pare ou atrase a
sua progressao.

Os medicamentos destinados ao tratamento da doenca podem ser tomados sob a
forma de comprimidos (levodopa/carbidopa, levodopa/benserazide, ropinirol, pramipexol,
piribedilo, selegilina, rasagilina, entacapona, opicapona, amantadina), sob a forma de
adesivos para a pele (rotigoting, rivastigmina), injecdes no abddmen (apomorfina) ou pela
infusdo direta no intestino por intermédio de uma sonda colocada no estdbmago através da
parede abdominal (gel de levodopa).

A decis@o de qual a melhor medicacgao esta dependente da idade, da fase da doenga, do
estilo de vida e melhorias pretendidas e dos problemas mais incomodativos (ex. duragao
dos periodos em que esta bloqueado, movimentos involuntarios).

Apesar da pessoa com DP poder comegar a ser tratada com apenas um medicamento, a
medida que a doenga progride, sera necessario usar varios medicamentos.

Pode também suceder a necessidade de efetuar tomas de medicamentos a horas precisas
e em intervalos muito proximos (ex. tomas de 3 em 3 horas).

Ao longo do acompanhamento da pessoa, as doses dos medicamentos terao de ser
ajustadas e vao sendo adicionados novos medicamentos e suspensos outros. Nas fases
mais avangadas da doencga é muitas vezes necessario baixar a dose ou parar alguns dos
medicamentos que foram tomados durante anos.
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Existemn também medicamentos que, nao sendo especificos para a DP, podem e devem
ser usados. Sao exemplos os medicamentos para a depressao, a insdnia (acordar muitas
vezes durante a noite ou sonhar muito), as alteragdes urinérias (urinar muitas vezes durante
a noite ou ter de ir a correr para a casa de banho), as tonturas e as "quedas de tenséo
arterial", os esquecimentos, os medicamentos para controlarem as alucinagdes (ver
coisas que ndo existem) ou outras alteragbes do comportamento. Um dos medicamentos
recomendados para tratar as alucinagdes (a clozapina) obriga a que se fagam analises ao
sangue frequentes (no inicio com uma periodicidade semanal).

Como todos os medicamentos, os medicamentos para a DP podem causar efeitos
desagradaveis. Um dos possiveis efeitos sdo as queixas de nauseas ou vomitos no
inicio da toma de um novo medicamento. Em geral, esta queixa desaparece ao fim de
alguns dias, mas pode ser necessario comecar a subida da dose do novo medicamento
mais lentamente ou usar durante alguns dias um medicamento para as nauseas (ex.
domperidona). Ha outros efeitos desagradaveis que devem ser comunicados ao médico
assistente ou neurologista:

e Se tiver muito sono durante o dia e adormecer com facilidade em
situagdes improprias (ex. a mesa, conducao automavel);

e Se tiver a sensacéo de tonturas quando se levanta;

e Se comegar a ver coisas estranhas que nao existem (ex. animais
ou vultos) ou a ter comportamentos que nao eram habituais (ex.
comprar coisas em excesso, outros comportamentos excessivos).

Os medicamentos com forma de administracdo mais complexa (injecéo abdominal
de apomorfina ou infuséo no intestino delgado de gel de levodopa) estao indicados
apenas para um pequeno grupo de pessoas que apresentem periodos longos em que
estdo bloqueados (periodos de OFF) ou que beneficiem de fazer um tratamento para
desbloquearem mais rapidamente.

Existemn muitos medicamentos que ao serem usados para tratar problemas que nao
tém a ver com a DP podem agravar o tremor ou outros sintomas. Sempre que notar um
agravamento com o inicio de um novo medicamento avise 0 médico assistente.
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A DP é uma doenca cujo tratamento inclui a toma frequente de varios medicamentos.
Nas situagdes de flutuagcdes motoras (alternancia entre periodos em que a medicagéo
esta a fazer efeito e a pessoa esta melhor e fases em que a medicacao nao esta a
fazer efeito e sente-se mais “bloqueada”), a toma da medicagdo assume ainda maior
importancia pelas multiplas tomas a horas precisas, varias vezes ao dia e com intervalos
curtos (podem ser de 2 ou 3 horas). Quando nao cumprida, as pessoas podem sentir a
falta da medicacéo ou as consequéncias do seu excesso.

Neste sentido, o cuidador pode ter um papel importante na administragéo correta dos
medicamentos. E assim importante:

1. CONHECER OS MEDICAMENTOS

Eimportante compreender qual o efeito esperado dos medicamentos
e quais 0s possiveis efeitos desagradaveis (ex. nauseas, vomitos,
diarreia). Alguns efeitos adversos assumem particular importancia
pelas consequéncias graves, como o risco de adormecer ao volante
ou de fazer compras excessivas. Se tal acontecer € importante
transmitir essa informagao ao médico para proceder ao ajuste ou a
alteragao da medicagao.

2. ADMINISTRAR A MEDICAGAO DE FORMA CORRETA
Caso prepare a medicagado, verifique todos os medicamentos
tendo em conta 0 nome, a dose e o horario estabelecido. Tenha
em atencdo que os diferentes genéricos do mesmo medicamento
podem ter caixas e aparéncias diferentes.

3. MOMENTO DA TOMA DOS MEDICAMENTOS EM
RELACAO COM AS REFEICOES

Nas pessoas com flutuagdes motoras pode ser vantajoso
separar 0 momento da toma da levodopa das refeigdes. As
refeicdes ricas em proteinas (ex. carne, peixe, suplementos
hiperproteicos) atrasam a absor¢édo da levodopa e desta
forma o inicio do efeito da medicacdo pode ser mais tardio
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ou mesmo nao acontecer. Nestes casos, recomenda-se ingerir a
levodopa pelo menos 30 minutos antes ou 1 hora apds as principais
refeicoes.

4. RESPEITAR O HORARIO DA TOMA DOS MEDICAMENTOS
No inicio os horarios podem ser simples, mas com a progressao da
doenga pode ser necessario aumentar a frequéncia das tomas até 6
a 8 vezes por dia, em intervalos de 2 a 3 horas.

5. NAO OMITIR AS TOMAS DO MEDICAMENTO, MESMO SE
A PESSOA SE SENTIR MELHOR

Os medicamentos nao devem ser tomados para além do que esta
prescrito nem omitidas as tomas, por decisao propria. A omissao
da medicagéo pode ter um efeito contrario ao desejado, pois pode
provocar mais desconforto e agravar os sintomas, como o tremor
ou a sensacao de bloqueio.

6. SE SE ESQUECER DE UMA TOMA DA MEDICACAO, NAO
A TOME A DOBRAR

Pode tomar a levodopa ligeiramente mais tarde. Contudo, se o
atraso for maior do que 1 a 2 horas nao deve adicionar essa toma
a toma seguinte, devido ao risco de efeito excessivo da medicagao.

7. RESPEITAR A APRESENTACAO DO MEDICAMENTO
Existern medicamentos que nao podem ser divididos ou manipulados
(ex. capsulas ou comprimidos de libertagéo prolongada). Para
algumas pessoas, a dimensao de alguns medicamentos pode ser
um problema pela dificuldade em engolir; assim, aconselha-se que
sejam ingeridos com um alimento pastoso (ex. puré de fruta).

8. ASSISTIR A TOMA DA MEDICACAO

Nalguns casos de pessoas com alteragdes cognitivas,
esquecimentos frequentes ou alteragbes do comportamento, é
fundamental presenciar a toma dos medicamentos para que nao
haja o risco de n&o terem sido engolidos.
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Dada a complexidade da medicacdo na DP, existem recursos que podem evitar as
sobredosagens, os esquecimentos e a troca de medicamentos, como sejam:

e Caixa descartavel (tipo blister) para colocar os medicamentos de
uma semana, de acordo com o esquema de medicacao prescrito;

e Caixa com sete compartimentos de acordo com os dias da
semana (recomendado para preparar a medicagao de toda a
semana);

e Caixa de medicagéo diaria com quatro ou mais compartimentos,
com a dose do medicamento correspondente ao horario de toma
identificado na caixa (recomendado para mais de quatro tomas de
medicagao por dia);

e Tabelas plastificadas e impermeéaveis com o esquema da
medicagao para colocar num local visivel e de facil acesso (ex.
porta do frigorifico, parede, escritorio);

e Dispositivos de alerta para evitar os esquecimentos da medicacao
(ex. alarmes no telemovel, aplicacdes que relembrem os horarios).

Também pode utilizar um bloco de notas para anotar as queixas da pessoa quando toma
a medicagao (ex. tremor, nauseas, vomitos, agravamento dos movimentos involuntarios,
sensacgao prolongada de blogueio), sintomas na toma de um medicamento novo ou
qualquer duvida que possa surgir, de modo a serem esclarecidas em consulta com o
meédico ou enfermeiro. '
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Na fase inicial da DP, os doentes melhoram significativamente com a medicagao oral.
No entanto, com a evolu¢ao da doenca e a utilizagéo a longo prazo da levodopa oral,
surgem as complicagdes motoras.

As complicagbes motoras surgem lentamente ao longo de anos de evolugéo da
doencga e caracterizam-se por dois tipos de sintomas/queixas: periodos de bloqueio e
movimentos involuntarios.

Os periodos de bloqueio, também designados por periodos de OFF, correspondem
aos periodos do dia em que se verifica o reaparecimento dos sintomas da DP (tremor,
lentid&o, rigidez, dificuldade no andar/marcha). Estes periodos podem ser previsiveis ou
imprevisiveis ao longo do dia, apesar da toma regular da medicacao.

Os movimentos involuntérios, designados globalmente por discinésias, s&o movimentos
independentes da vontade do doente, e podem surgir em qualquer parte do corpo
(cabega, tronco e/ou membros). Estes movimentos estdo associados as tomas de
levodopa ao longo do dia.

Com a progressao da doenga, quer os periodos de bloqueio quer os movimentos
involuntarios, podem-se tornar muito incobmodos e incapacitantes, devido a frequéncia e
intensidade com que ocorrem durante o dia. Para além da medicagao, uma das op¢des
de tratamento podera ser a cirurgia da DP.

Quais sao as pessoas candidatas a cirurgia da DP?

As pessoas com DP que apresentam periodos de blogueio e movimentos involuntarios
incomodos, que limitam as atividades de vida diaria e que ndo melhoram com a
medicagao oral.

Quais sao os sintomas que melhoram com a cirurgia da DP?

Os sintomas que melhoram com a cirurgia da DP sao: a lentidao dos movimentos, a
rigidez dos membros e o tremor. Verifica-se ainda a redu¢do ou o desaparecimento dos
periodos de bloqueio € dos movimentos involuntarios.
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O que devemos saber sobre a cirurgia da DP:
e A cirurgia da DP ndo cura a doenga. E apenas mais um tratamento disponivel que
melhora os sintomas;

e O beneficio da cirurgia é semelhante ao do efeito da levodopa, mas sem os periodos
de blogueio e sem as discinésias associadas a levodopa,;

e Nem todas as pessoas com periodos de blogueio e movimentos involuntarios
beneficiam em ser operadas, porque existem outros fatores que condicionam a decisao
cirdrgica.

Quais sdo os fatores que podem fazer com que a pessoa ndao seja uma boa
candidata para ser operada?
e Alteracdes do andar/marcha que nao melhoram com a medicacao;

e Quedas frequentes e desequilibrio significativo que ndo melhora com a medicacao;
e Alteracdes da memoria;
e Depressao grave ou alteracao do comportamento (ex. alucinacdes);

e Qutras doengas ou material metalico no corpo que impega a realizacao da ressonancia
magnética.

Quem encaminha as pessoas para a equipa especializada de cirurgia?
O neurologista que segue habitualmente a pessoa com DP pode encaminha-la para os
centros de cirurgia.

Onde se realiza a cirurgia da DP?
Nos hospitais que tém equipas dedicadas a cirurgia da DP.

Como funciona a cirurgia?

A cirurgia da DP mais frequentemente realizada € a cirurgia de estimulagao cerebral
profunda. Esta cirurgia consiste na colocacao de uns elétrodos cerebrais que ficam
ligados a um neuroestimulador (um tipo de “pacemaker”) que se coloca debaixo da pele
ao nivel do peito.
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Quais sao os riscos da cirurgia?
Nos centros com mais experiéncia, as complicacdes da cirurgia ocorrem em 1 a 2
doentes em cada 100 doentes operados e estao associadas a:

Infecdes do material colocado durante a cirurgia;

e Hemorragias cerebrais e acidentes vasculares cerebrais;

e Movimentos involuntarios graves;

e Agravamento da dificuldade em falar, em andar e do desequilibrio;
e Agravamento da memoria, da depresséo e da ansiedade;

e Nao melhorar da DP com a cirurgia.

APOS A CIRURGIA

A pessoa tem de manter o seguimento regular em consulta. Na consulta € ajustada a
medicagao e os valores da neuroestimulagao para melhorar os sintomas da DP.
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A DP é uma doenca cujos sintomas e problemas mais relevantes variam ao longo da
progressao da doenca e mesmo de dia para dia. E uma doenca em que o contacto
com os profissionais de saude é muito importante. Uma relagéo de confianca com o
médico e as consultas regulares representam uma mais-valia no acompanhamento da
pessoa com DP. Muitas vezes os problemas, apesar de muito desconfortaveis, podem
ser facilmente controlados com a ajuda de profissionais de satde.

Neste sentido, deve contactar o médico ou alguém da
equipa sempre que:

e Tiver duvidas em relagdo a doenca, opgdes disponiveis de
tratamento ou problemas que relaciona com a medicagao;

e Houver agravamento das queixas depois de uma alteracdo
na medicacdo (ex. agravamento da lentiddo ou do tremor,
agravamento dos movimentos involuntarios);

e Sentir dificuldade em andar e ocorrerem quedas;
e Aparecerem problemas cognitivos (ex. dificuldade em lembrar-

-se de acontecimentos, prestar atencdo, planear, seguir uma
conversa ou pensar);

e Sentir dores nos pés ao acordar;
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e Tiver dificuldade em dormir;

e Sentir necessidade de ir muitas vezes a casa de banho durante
a noite;

e Tiver alucinacdes visuais ou auditivas (alucinagdes ocorrem
quando uma pessoa, enquanto esta acordada, vé ou ouve coisas
que nao estao a acontecer);

e Tiver crencgas falsas que ndo séo baseadas na realidade (ex. a
ideia de que existe uma outra pessoa a viver em casa ou de que
alguém o quer roubar, ciimes, etc.);

e Tiver interesses ou passatempos que ocupam, de forma
excessiva, grande parte do seu dia;

e Manifestar comportamentos excessivos relacionados com
compras, comida, atividade sexual;

e Se tornar agressivo ou desconfiado;

e Se sentir ansioso, triste, com falta de motivagédo para as
atividades diarias ou sem vontade de viver;

e Tiver pesadelos violentos associados a comportamentos como
se estivesse a “viver” ou a encenar 0s sonhos, gritando ou dando
murros/pontapés durante o sono;

e QOcorrerem episédios de desmaio ou tonturas;
e Surgir inchacgo ou as pernas arroxeadas.

Devem ser colocadas todas as duvidas, mesmo que tenha receio que sejam
inapropriadas ou ndo fagam sentido. O tempo com o médico pode ser limitado, por isso
€ importante que o doente e/ou o cuidador estejam preparados para a consulta. Neste
sentido, o doente deve levar consigo a lista de todos os medicamentos, lista de eventuais
problemas com a medicagéo, lista das queixas ou problemas mais desconfortaveis,
assim como exames realizados (ex. andlises, ressonancia magnética, etc.).
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Prof. Doutor Joaquim Ferreira e Marisa Tavares Brum, Neurologistas

No acompanhamento da pessoa com DP, a informagéo partihada no momento da
consulta assume uma extrema importancia.

Para além da observacdo médica, muitas das decisdes a tomar dependem do que é
relatado ao médico e nao apenas do que é observado durante o periodo da consulta.
Esta informagao corresponde ao que sucede durante o dia a dia e podera ser transmitida
pelo préprio doente ou por um acompanhante, familiar ou cuidador.

Para facilitar e melhorar a colheita desta informagéo pelo médico ou outro profissional
de saude (ex. enfermeiro, fisioterapeuta, etc.), um dos formatos possiveis consiste no
doente ou acompanhante levar para a consulta notas escritas para assegurar que tudo
0 que julga importante é dito ao médico. Esta estratégia permite também garantir um
maior rigor na informacéao transmitida.

Sugerimos alguns exemplos de informacdes que poderdo ser transmitidas ao médico,
bem como exemplos de perguntas. De uma forma pratica, separamos também a
informacado que pode ser transmitida numa primeira consulta, daquela a ser partilhada
em consultas subsequentes, em que ja existe um melhor conhecimento da pessoa com
DP por parte do médico.

Exemplos de dados a serem transmitidos numa primeira
consulta:

e Qual o principal motivo de ida a consulta;
e Quando comegaram as queixas que levam o doente a consulta;

e Quais foram as primeiras queixas notadas pelo doente ou por
um familiar;
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e Qual a medicagao que esta a fazer no momento da consulta e
que estava a efetuar quando as queixas comegaram, ou mesmo
no periodo anterior ao inicio das queixas (sugerimos levar uma
listagem detalhada ou recortes das caixas dos medicamentos em
que apareca 0 nome e a dosagemy;

e Quais 0s exames ja realizados para investigar as queixas
(sugerimos levar os exames e 0s relatérios);

e | evar as notas de alta de internamentos hospitalares anteriores;
e Listagem de todos os problemas médicos ou doencas
relevantes apresentados pelo doente ao longo da vida (cirurgias,
internamentos hospitalares, alergias, doengas graves, etc.);

e Listagem das queixas atuais mais incomodativas ou
desconfortaveis (ex. tremor, movimentos involuntarios, dificuldade

em dormir, “prisao de ventre”, etc.);

e Em que momento do dia as queixas sao mais incomodativas e
qual o momento do dia em que se encontra melhor;

e Quais os medicamentos que melhoraram as queixas apresentadas
e quais os medicamentos que possam ter agravado os sintomas;

e O que comentam os familiares ou acompanhantes, que nao
estdo presentes na consulta, sobre as queixas do doente;

e Se existem outros familiares com queixas ou doencgas
semelhantes.

Exemplos de perguntas a efetuar ao médico numa primeira
consulta:

e Qual o nome da doenga que considera que apresenta;

e Qual o objetivo dos exames solicitados;
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e Se considera que o diagndstico proposto é definitivo ou se os
exames pedidos tém ainda por objetivo esclarecer o diagndstico;

e Como acha que a doenca vai evoluir e 0 que o doente e 0s
familiares devem esperar que acontega no futuro;

e Qual o risco dos filhos virem a ter a mesma doenga;

e Qual o objetivo de ter prescrito determinados medicamentos e
que efeitos benéficos e eventualmente desagradaveis esperar;

e O que pode acontecer de inesperado € o0 que fazer nessas
circunstancias;

e Para além dos medicamentos prescritos ha algo mais que deva
fazer (ex. fisioterapia, terapia da fala, exercicio, etc.);

e Se pode conduzir.
Exemplos de informagées a comunicar ao médico numa
consulta de seguimento:

e O que sucedeu de mais relevante desde a consulta anterior (ex. uma
nova doenca, internamento hospitalar, infecéo, cirurgia, queda, etc.);

e Se ocorreu alguma alteragéo da medicacao que estava a fazer
na consulta anterior;

e Quais 0s problemas que apresenta e que sdo mais
incomodativos ou desconfortaveis;

e Qual o periodo do dia em que se encontra melhor e qual o
periodo em que tem queixas mais incomodativas;

e Se dorme bem e se 0 cOnjuge se queixa de que fala ou se mexe
muito durante a noite;
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e Como esta o humor, se anda triste, ansioso ou desanimado;

e Se aconteceu algo de estranho durante este periodo (ex. ver
coisas que nao existem, tendéncia excessiva para comprar coisas
ou gastar demasiado dinheiro, etc.).

Exemplos de perguntas a efetuar ao médico numa consulta
de seguimento:

e Se ha alguma alteragéo nas recomendacdes que tinham sido
dadas nas consultas anteriores;

e Se ha algum novo tratamento que deva comegar;

® Que outros problemas relacionados com a doenga podem surgir
ao longo do tempo.

OUTRAS RECOMENDACOES

e Embora a consulta seja um momento de privacidade entre a
pessoa e 0 seu meédico, € muitas vezes vantajoso a presenca
de um acompanhante, familiar ou cuidador, em virtude de haver
informacdes de aspetos importantes para os quais o doente ndo
se apercebe (ex. alteragcdes do sono, altera¢cdes do humor ou do
comportamento).

e Hoje em dia, uma forma de mostrar a0 médico o que sucede
em casa ¢ filmar esses eventos com um telemovel; desta forma é
possivel partilhar com o médico quais 0s movimentos ou outros
problemas que acontecem e sao dificeis de explicar por palavras.
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Marisa Tavares Brum, Neurologista

A experiéncia de ir a um hospital, seja de forma planeada ou nao planeada, é causadora
de desconforto para qualquer um. Para as pessoas com DP, a ida ao Servico de
Urgéncia (SU) de um hospital deve ser sempre ponderada.

A DP progride lentamente e pode ser gerida, efetivamente, através de visitas regulares a um
neurologista com experiéncia em doengas do movimento. Por estas razdes, é improvavel que
as pessoas com DP sejam admitidas no hospital por causa da propria doenga, excetuando
a intervencdo cirdrgica conhecida como estimulagao cerebral profunda. Os problemas de
saude ndo relacionados diretamente com a doenga constituem, assim, o principal motivo
que levam as pessoas com DP a necessitar de cuidados hospitalares.

PRINCIPAIS MOTIVOS DOENCAS MAIS COMUNS

POTENCIALMENTE ASSOCIADAS

PARA RECORRER AO HOSPITAL

Queda Fratura 6ssea
Falta de ar Pneumonia
Ardor a urinar Infecao urinaria

Estudos recentes mostram que quando as pessoas com DP sao internadas num hospital
- geralmente por razbes nao relacionadas com a doenga, como por exemplo uma
cirurgia programada - tém estadias mais longas e, mais frequentemente, necessitam
de reabilitagao prolongada. Para além disso, a ida a um hospital ou internamento pode
levar a maior risco de sofrer infegdes.

O ambiente hospitalar é um desafio. A ansiedade relacionada com o estar num lugar
desconhecido pode agravar os sintomas da doenga. Para além disso, a equipa do
SU pode n&o estar familiarizada com alguns dos sintomas da DP. Os médicos do SU,
naturalmente, estao focados principalmente no tratamento da condi¢cao que o trouxe, o
que (como mencionado acima) provavelmente nao esta relacionado diretamente com a
sua doenga. A permanéncia no SU ou internamento pode alterar os horarios das tomas
da medicacao, alterar o padrao de sono e interromper o plano de tratamento.
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Marisa Tavares Brum, Neurologista

No caso de levar a pessoa com DP ao hospital € imprescindivel levar consigo a
medicagao que esta a fazer, pois pode nao existir na farmécia hospitalar, e o respetivo
esquema da medicacao - para que a medicagao seja administrada no horario habitual.
Caso tenha dificuldade em andar e necessite de apoio (andarilho, bastdes, bengala),
sera Util levar os auxiliares de marcha que utiliza em casa.

As pessoas com DP deverao recorrer ao SU quando sentem que podem ter uma infegéo
que esta a agravar o seu estado neuroldgico ou por quedas com suspeita de fraturas.
Antes de irem ao hospital por agravamento das flutuagdes ja conhecidas da DP (ex. mais
periodos de OFF (sensagao de bloqueio), alteragbes da memoria e da concentracdo
ou alucinagdes), deverao primeiro contatar o neurologista assistente que sabe qual a
melhor estratégia terapéutica para o problema e se € efetivamente necessario recorrer
a uma unidade hospitalar. #

~

A LEMBRAR

QUANDO LEVAR A PESSOA COM DP AO HOSPITAL

Sintomas novos potencialmente preocupantes e que levantem dividas
quanto a gravidade
Todos os problemas de saude que possam ser graves e que nao estao
diretamente relacionados com as flutuacdes ja conhecidas da DP

OS PROBLEMAS QUE SEJAM RECORRENTES E JA CONHECIDOS,
DESDE QUE NAO SEJAM INSUPORTAVEIS, NAO DEVEM LEVAR A
PESSOA COM DP AO SU
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' COMO LIDAR COM AS
TONTURAS E "QUEDAS DE
TEN SAO ! r? Rita Moiron Simoes, Neurologista

O que séao “quedas de tensao”?

As “quedas de tensao” séo descidas abruptas da pressao arterial para valores muito baixos.
A pressao arterial € composta por dois nimeros: um mais alto que € a pressao “maxima”
ou sistélica e um mais baixo que é a pressao “minima” ou diastolica. Os valores de pressao
arterial considerados normais vao de 100 a 140 mmHg de "méaxima" e 60 a 80 mmHg de
"minima". A pressao arterial ndo tem sempre o mesmo valor ao longo do dia. E normal
ser mais baixa durante o sono e apos as refeicdes e mais alta em situacdes de dor ou de
ansiedade. Estas variagbes sdo normais e sao reguladas por mecanismos do organismo.
No caso da pressao arterial estar muito baixa, o fluxo de sangue até ao cérebro pode ficar
comprometido, podendo a pessoa sentir tonturas ou mesmo desmaiar.

As “quedas de tensao” podem acontecer na DP?

Sim. Na DP pode haver alteragédo dos mecanismos de controlo da pressao arterial
e podem ocorrer “quedas de tensao”. Estas quedas de pressao arterial sao mais
frequentes ao fim de varios anos de doenca.

Em que situacdes ocorrem as “quedas de tensao”?
S&o mais frequentes nestas situagoes:

e Apos algum tempo em pé na mesma posicao;

e Apos as refeicoes, sobretudo se “pesadas”, de dificil digestdo e/ou acompanhadas de
bebidas alcodlicas;

e Se ambiente muito quente (e, por isso, sdo mais frequente no Verao);
e Apos esforgo fisico (exercicio, fisioterapia).
Em todas estas situagdes é habitual a presséo arterial baixar. No entanto, na DP os

mecanismos de controlo podem nao impedir as quedas abruptas da pressao arterial e
surgir sintomas.
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Rita Moiron Simd&es, Neurologista

Quais sao os sintomas das “quedas de tensao”?

As tonturas séo a manifestacdo mais frequente. Em situagbes mais graves, a pessoa
fica palida, suada e pode chegar a cair ou mesmo desmaiar. Outros sintomas que
podem ocorrer s&o: sonoléncia, cansaco, falta de energia, alteragéo da visao, sensacao
de ouvido cheio, dor no peito, nos ombros ou dor de cabeca. Devemos desconfiar que
as tensdes estao baixas se, apds 0 almo¢o, a pessoa fica cansada, mais parada e se
tem tendéncia a dormir a sesta. As “gquedas de tensdo” podem também ocorrer sem
causarem qualquer queixa.

O que fazer numa situacao de “queda de tensao”?

A pessoa deve sentar-se ou deitar-se imediatamente e ficar nessa posi¢cdo alguns
minutos. Elevar as pernas pode ajudar. Estas manobras facilitam a chegada do sangue
ao cérebro, revertendo os sintomas e evitando o desmaio.

Como prevenir as “quedas de tensao”?
Ha medidas simples que ajudam a prevenir as “quedas de tensao” e a evitar os sintomas:

e Evite estar parado em pé. Se ficar muito tempo de pé, deve fazer exercicios com
as pernas, como: caminhar, baixar e levantar-se, contrair os musculos da "barriga" da
perna, cruzar as pernas € mexer 0s dedos dos pés, inclinar o tronco para a frente. Isto
ajuda o sangue a circular;

e Fvite locais aquecidos, banhos quentes e n&o saia de casa nas horas de maior calor;
¢ | evante-se da cama lentamente e aguarde alguns minutos sentado antes de se levantar;
e Prefira refeicoes leves e mais frequentes;

e Nao retire 0 sal da comida;

e Evite bebidas alcodlicas;

e Pode beber café apos a refeicao;

e Beba liquidos, de preferéncia agua, idealmente 2,5 litros por dia. Reforce a hidratagéo
antes de um esforco fisico (ex. beber uma garrafa pequena de agua antes da fisioterapia).

Deve informar o médico dos sintomas e situacdes em que ocorrem as “quedas de
tensdo” e levar o registo da presséo arterial. Pode ser aconselhado o uso de meias de
compressao elastica.
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ALTERACOES DE HUMOR?®

Jo&o Lourengo, Neurologista

As oscilagdes de humor ocorrem naturalmente como resposta a emogdes e eventos
do dia a dia. Essas oscilagbes de humor podem, em certas doencas, tornar-se mais
frequentes e prolongadas do que o normal ou até serem descontextualizadas da
situacado.

Na DP as perturbagbes do humor podem ocorrer de variadas formas: episodio
depressivo, depressao persistente ou episddio hipomaniaco/maniaco.

Estas perturbacdes do humor podem estar relacionadas com a propria DP ou
apresentarem-se como sintomas relativos a incapacidade provocada pela doenga.

As alteragbes do humor na DP podem reduzir significativamente a qualidade de vida
das pessoas, uma vez que estdo associadas a diminuicdo da capacidade para realizar
as atividades habituais.

SINTOMAS DEPRESSIVOS

S&o as alteragdes do humor mais frequentes na DP, estando presentes em cerca de
50% dos doentes. Os sinais de alarme mais importantes e aos quais se deve estar
atento s&o os seguintes: sentimento de tristeza e angustia frequentes; fadiga ou falta de
energia e motivagao; dificuldade de concentragao e raciocinio; diminui¢céo do interesse
ou prazer nas atividades diarias; sentimento inapropriado de culpa ou desvalorizagao
excessiva; diminuicdo ou aumento de peso e/ou do apetite; pensamentos recorrentes
acerca da morte e ideias suicidas; alteracdes do ciclo do sono, como insdnia ou
sonoléncia durante o dia; sentimento de indiferenca e auséncia de emocgoes.

Os sintomas depressivos podem, em certos casos, acontecer apenas nos periodos de
maior dificuldade motora (periodos de OFF), ou entao estarem presentes de uma forma
mais persistente.

Caso 0s sintomas depressivos se apresentem apenas nos periodos de OFF, poderao
estar associados a falta de dopamina, sendo benéfico o ajuste da terapéutica
antiparkinsonica.
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Jodo Lourengo, Neurologista

Para os doentes e cuidadores, o primeiro passo € reconhecer estes sintomas e
comunica-los ao médico assistente. Estes sintomas devem ser considerados com a
mesma atencédo que os sintomas motores.

SINTOMAS HIPOMANIACOS/MANIACOS:

Séo sintomas de euforia acompanhados de elevada autoestima, autoconfianca,
irritabilidade e ideias grandiosas, podendo levar a comportamentos imprudentes. Estes
sintomas ocorrem com menor frequéncia do que os sintomas depressivos, e estao
geralmente associados a medicacao para a DP ou a cirurgia de estimulagao cerebral
profunda. Quando observados, estes sintomas devem ser comunicados ao médico
assistente.

Os doentes e cuidadores devem estar atentos a possiveis sinais que possam significar
uma perturbacdo de humor relacionada com a doencga, e comunica-la ao respetivo
médico assistente.

Perante estas alteracdes de humor, os cuidadores deverdo agir de forma compreensiva
€ paciente.

O tratamento das perturbagdes do humor associadas a DP, pode ter um impacto
positivo na qualidade de vida dos doentes e dos seus cuidadores.
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COMPORTAMENTO? e o e

Embora a DP seja primariamente uma doenga do movimento, hoje em dia da-se cada vez
mais importancia as manifestacdes ndo motoras, entre as quais se incluem as manifestagoes
psiquiatricas ou do comportamento. As alteragbes psiquiatricas sdo comuns, afetando
cerca de 60% dos doentes, e podem resultar de uma combinacéo de fatores:

e Alteracdes cerebrais proprias da DP;
e Fatores psicolégicos ou emocionais;
e Efeitos associados a medicacgao de substituicdo da dopamina (medicagéo para a DP).

A gravidade e a frequéncia das manifesta¢des psiquiatricas aumentam a medida que a doenca
vai progredindo. Estes sintomas podem dominar o quadro clinico da doenga em fases mais
avancgadas e ter um impacto negativo na qualidade de vida do doente e dos seus cuidadores.

Alguns sintomas psiquiatricos, como 0s sintomas psicoticos (ex. ouvir vozes ou ruidos,
ver coisas que ndo sao reais, acreditar que se esta a ser enganado ou prejudicado)
estéo frequentemente associados a necessidade de internamento em instituicdes (ex.
lares de idosos) e a uma pior evolugdo da doenga.

As manifestacdes neuropsiquiatricas mais frequentes sao:

1. PERTURBACOES DO HUMOR

Incluem:

a. A depressdo (com diferentes gravidades) e as doencas
pertencentes a familia da doenga bipolar;

b. A depressao é uma das alteracdes psiquiatricas mais comuns
e esta presente em cerca de metade dos doentes.

2. PERTURBAGCOES DE ANSIEDADE
Incluem:
a. Estados de ansiedade generalizada, crises de panico e fobias;
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Inés Chendo, Psiquiatra
b. Estao presentes em cerca de 40% dos doentes.

3. APATIA

a. Caracterizada por diminuicdo da motivacao e do interesse nas
atividades do dia a dia e falta de iniciativa (ex. permanecer longos
periodos sem nenhuma atividade, deixar de ir ao café, perder o
interesse pelas atividades que anteriormente realizava).

4. PSICOSE

Pode incluir:

a. Alteracbes menos graves como ilusdes (ex. confundir um
casaco pendurado com uma pessoa) e sensacgdes de presenca
ou passagens de outras pessoas;

b. Alteragbes mais graves como alucinacdes (habitualmente
visuais, como ver animais ou vultos) e ideias delirantes (ex.
acreditar que outros o pretendem prejudicar, trair ou enganar).

5. DEFEITO COGNITIVO LIGEIRO E DEMENCIA

6. COMPORTAMENTOS IMPULSIVOS E COMPULSIVOS
Podem incluir:
a. Sindrome de desregulagéo da dopamina:

i. Situagcdes em que o doente toma medicagao a mais do que
aquela que é necessaria para o controlo das alteracdes motoras.
b. Punding:

i. Fascinio por atividades especificas e repetitivas (ex. passar
varias horas a mexer e a organizar objetos sem um objetivo
concreto, como papéis, roupas, colecionar coisas);

c. Perturbacao do controlo dos impulsos:

i. Jogo patoldgico — “vicio” de jogar (ex. gastar muito dinheiro
em raspadinhas, em outros jogos semelhantes, em casinos ou
em jogos na internet);

ii. Hipersexualidade (aumento do desejo e do impulso sexual,
muitas vezes com tentativas frequentes e exageradas de iniciar
atividades sexuais);

ii. Compras compulsivas (ex. gastar muito dinheiro em coisas
desnecessarias, como roupas);

iv. Compulsao alimentar (aumento exagerado do apetite e do
impulso para ingerir comida).
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Inés Chendo, Psiquiatra

As manifestagdes psiquiatricas na DP, muitas vezes, ndo sao diagnosticadas. Por esta
raz&o, podem também n&o ser adequadamente tratadas.

Os doentes e os seus cuidadores devem estar informados acerca da possibilidade
destas alteracdes psiquiatricas aparecerem.

O seu médico deve fazer-lhe frequentemente perguntas acerca destes sintomas
durante o0 seguimento da doenca. Isto pode permitir mais faciimente a sua identificacao
atempada e, se necessario, 0 encaminhamento para a consulta de psiquiatria.

O psiquiatra caracterizara os sintomas em maior detalhe e fara véarias perguntas e
observagdes fundamentais para o diagndstico correto. Identificar e tratar precocemente
0s sintomas psiquiatricos reduz a incapacidade associada aos mesmos e melhora a
qualidade de vida dos doentes e dos seus cuidadores.

Tratamento das alteracdes psiquiatricas

O tratamento destas alteragdes é complicado porque, por vezes, os medicamentos
usados para tratar os sintomas psiquiatricos podem piorar a parte motora da DP. Em
geral, para o tratamento destes sintomas pode ser necessario:

e Ajustar a medicagao para a DP;

e Ter acompanhamento psicologico;

e Utilizar medicacao dirigida a estas alteracdes (como antidepressivos, ansioliticos e
antipsicoticos);

e Ensinar ao cuidador como lidar com as alteracdes do comportamento do doente.
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CSQUECIMENTOS?

Vanda Freitas Castro, Neuropsicéloga Clinica

O que é o “esquecimento”?

A memoria é a capacidade cognitiva que nos permite armazenar, reter e recuperar
informacdes ou experiéncias. E importante para as atividades do dia a dia, para a
nossa sobrevivéncia e o que nos torna, no fundo, seres humanos e nos da o sentido
de quem somos.

Esquecer € um fendmeno comum a todas as pessoas, que tende a estar mais presente
a medida que vamos envelhecendo. No caso de algumas doengas neuroldgicas, como
a DP, este “esquecimento” pode ser uma fonte de preocupacao para a pessoa € para
o cuidador, podendo ser considerado um sinal de deterioragao cognitiva que pode vir a
condicionar a autonomia e a qualidade de vida.

Que tipos de “esquecimentos”?

Uma pessoa com DP pode revelar dificuldade na memaria de curto prazo, mais conhecida
como “memoaria de trabalho” (ex. dificuldade em repetir um nimero de telefone) e na
memoria de longo prazo (ex. dificuldade em organizar e processar a informagao que
€ dada, dificuldade em aprender). A memoria de procedimentos também pode estar
afetada (ex. esquecer como realizar uma determinada tarefa).

Uma pessoa com DP pode ter dificuldade em dizer nomes e em recordar informacgao verbal
recentemente aprendida, mas com ajuda ou através do reconhecimento, a dificuldade é
menor. As informagdes e acontecimentos ficam na memaria, mas sdo recordados muito
devagar e com dificuldade. Muitas vezes, o defeito flutuante da atencao e a lentificagcao
psicomotora podem contribuir ainda mais para o defeito de memaria.

E possivel prevenir o “esquecimento”?
As alteragdes cognitivas sao consideradas manifestagbes nao motoras da doenca. No
entanto, ndo é possivel preveni-las.

Com os avangos nos cuidados de saude em geral, 0 aumento da sobrevida das pessoas
podera levar a que existam cada vez mais casos de pessoas com alteragdes cognitivas.

O curso destas alteragdes na DP, nomeadamente o esquecimento, tende a ser lento e
ha estratégias que podem ajudar no dia a dia.
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Vanda Freitas Castro, Neuropsicdloga Clinica

O que fazer em relacao ao “esquecimento”?
e Estar atento as queixas de memoria (podem ser um sinal de defeito de memaria);

e Falar dos esquecimentos ao neurologista;

e Fazer uma avaliagdo da memodria, de modo a esclarecer e quantificar as dificuldades
do foro cognitivo/psicolégico;

e Fazer treino cognitivo com um psicélogo com experiéncia na area da cognicéo, de
modo a compensar défices e ganhar estratégias adaptativas;

e Ter em atencdo os sintomas de depresséo (estes podem agravar as alteracdes da memaria).
Quais as estratégias para lidar com o “esquecimento”?

O cuidador da pessoa com DP pode implementar pequenas estratégias que facilitam
as tarefas do dia a dia:

e Utilizar auxiliares de memoria (ex. telemovel, painel de recados, agenda);

e Reforcar 0 acesso rapido e facil a informagao importante (ex. horario da medicacéo,
consultas, calendario);

¢ Registar novas informagdes num bloco de notas;

e Correlacionar informagdes para que a pessoa recorde, de forma a ajudar a preencher
0s lapsos de memodria;

e Incentivar a realizagao de tarefas que estimulem a atengéo (ex. sopa de letras, palavras
cruzadas, jogo dos paises);

e Adaptar a casa e evitar mudancas desnecessarias;

e Estabelecer rotinas, criar um ambiente seguro, simples e familiar;

e Simplificar, dar instrugcdes simples e permitir que seja feita uma tarefa de cada vez;
e Manter a pessoa ativa e sociavel.

Mantenha uma atitude positiva e tranquila, ndo leve o esquecimento “a peito”, a pessoa
nao consegue controlar. Evite a frustracdo, auxilie e ajude a recordar.
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ALTERACOES URINARIAS?

Marcia Duarte, Enfermeira

As alteragdes urinarias sao frequentes na DP, podendo afetar bastante a qualidade
de vida da pessoa.

Na DP existe uma alteragcéo na transmissao de informacao do cérebro para a bexiga,
causando uma interrupgao nas mensagens enviadas para armazenar ou controlar a
saida de urina. O problema mais comum é o de manter a urina na bexiga, resultando
nos seguintes sintomas:

e Perda involuntaria de urina;

e Necessidade de ir a correr para a casa de banho;

e Necessidade de urinar muitas vezes durante a noite.

Outro problema comum ¢ a dificuldade em eliminar a urina. Nestes casos podem
surgir as seguintes queixas:

e Urinar em pequena quantidade;
e Perder involuntariamente pequenas quantidades de urina;
e Sentir que a bexiga n&o esvaziou completamente.

O médico assistente, neurologista ou urologista, podem prescrever medicamentos
para ajudar a controlar estes sintomas.

Também existem exercicios especificos que podem ser Uteis para ajudar a fortalecer
0s musculos pélvicos (musculos que sustentam a bexiga). Um enfermeiro ou
fisioterapeuta podem aconselhar algumas estratégias, de acordo com as queixas
que predominam.

O treino da bexiga pode ser utilizado para ajudar a bexiga a aprender a reter uma
maior quantidade de urina e aumentar o intervalo entre as idas a casa de banho.
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A cirurgia pode estar indicada em algumas situagoes particulares.

Qutras estratégias que podem ajudar a controlar os sintomas (mencionados
anteriormente) estao relacionadas com as mudancas de estilo de vida, como:

e Evitar alimentos e bebidas que podem irritar a bexiga (ex. cha, café, bebidas alcodlicas,
Coca-Cola® e outras bebidas com gas, tomate, chocolate e alimentos condimentados);

e Controlar o peso;

e Ingerir uma quantidade de liquidos adequada (6 a 8 copos por dia); o ideal seré ingerir
uma boa quantidade durante o dia e diminuir a ingestéo no final do dia, especialmente
1 hora antes de dormir;

e Deixar de fumar;

e Manter o transito intestinal regular.

Existern também algumas estratégias que podem ajudar a lidar com as alteragdes urinarias:
e Usar um banco para elevar os pés do chao, caso a sanita seja alta (proporciona maior conforto);
e Utilizar um elevador do tampo da sanita, caso esta seja muito baixa;

e Colocar pegas auxiliares/suportes no chao ou parede para facilitar a ida a casa de banho;

e Utilizar roupa facil de despir (ex. o velcro € mais rapido e facil do que os botdes ou
fechos; cinturas elasticas sé&o mais simples);

e Usar equipamento para a incontinéncia, como sejam:

e Pensos para a incontinéncia (para homens ou mulheres) com diversos tamanhos e
capacidades de absor¢ao;

e Cuecas lavaveis (para homens ou mulheres) semelhantes a roupa interior normal
(em termos de aspeto e conforto) que fornecem a seguranca adicional de um penso
para incontinéncia;
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e Protetores de colchao impermeaveis destinados a perdas acidentais de urina ou de
situacdes de incontinéncia;

e Cuecas com velcro lateral aderente e calcas elasticas para facilitar o uso do proprio
ou para facilitar o cuidador;

e Urinol para evitar as idas a casa de banho durante a noite.
Também é importante estar atento, e deve contactar o0 médico assistente, se o doente
apresentar 0s seguintes problemas:
e Incapacidade ou dificuldade em esvaziar a bexiga (mesmo quando esta parece cheia);
e Perda nao controlada de urina em qualquer situagao;
e \/ontade de urinar fora do comum;
e Urgente necessidade de urinar;
e Dor ao urinar;

e Presenca de sangue na urina.

ALTERACOES URINARIAS
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OBSTIPACAO OU "PRISAO DE
VENTRE Fumemes e

A DP, para além das alteragbes do movimento, apresenta sintoras ndo motores que
podem afetar significativamente a qualidade de vida da pessoa e podem ocorrer em
qualquer fase da doenca, mesmo antes da identificacdo dos sintomas motores. A
obstipacao (“prisdo de ventre”) € um desses sintomas.

O que é a obstipacao?

A obstipacdo € uma alteragdo do padréo de eliminacéo intestinal, caracterizada pela
diminuicédo do numero de dejecdes e/ou 0 aumento excessivo da consisténcia das
fezes. Cada pessoa tem 0 seu padrao de eliminacao, pelo que o conceito de obstipagao
€ subjetivo. Contudo, alguns sinais podem ajudar a identificar o problema:

e DejecOes pouco frequentes;
e Fezes duras, com dificuldade e dor na expulsao;

e DejecOes liquidas também podem ser sinal de obstipacao (quando as fezes se
acumulam na por¢ao final do intestino e se tornam muito duras podem obstruir o reto,
permitindo apenas a passagem de pedacos pequenos de fezes liquidas e de muco).

A obstipacao é um problema frequente na DP?
A obstipagéo pode afetar qualquer pessoa, mas as pessoas com DP tém maior
probabilidade do que a populacao em geral.

A méa funcao intestinal pode piorar quando a mastigacao e degluticéo estao afetadas
ao ponto de dificultar a ingestédo de uma dieta rica em fibras e liquidos. A medicacao
também podera contribuir para a ocorréncia de obstipagao. Se por um lado alguns
medicamentos podem provocar obstipacado, por outro lado, a propria obstipagéo pode
influenciar a forma como os medicamentos sao absorvidos, alterando o seu efeito.

O que fazer?
Depois de ser identificado o problema, é importante informar o médico para avaliar a
necessidade de rever a terapéutica ou prescrever laxantes. Além do médico, outros
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elementos da equipa multidisciplinar poderdo contribuir para ajuda-lo a encontrar
estratégias para prevenir ou combater a obstipagéo, através de medidas que nao
passem pelo uso de medicamentos. Paralelamente podera adotar algumas estratégias
relacionadas com dieta, exercicio e rotinas diarias.

DIETA
Uma dieta rica em fibras e liquidos aumentara a eficiéncia do intestino. Nesse sentido,
€ importante:

e Consumir alimentos com efeito laxante (ex. ameixas, mel, laranja, tangerina, manga,
abacate, milho);

e Consumir alimentos ricos em fibras alimentares (ex. frutas frescas, verduras, legumes,
leguminosas);

e Substituir o p&o refinado por integral;
e Aumentar aingestao hidrica (1,5L por dia) (ex. agua, ch&, sumos naturais ou gelatinas);

e Evitar o consumo de bebidas gaseificadas (podem provocar inchago) e alcodlicas
(podem provocar desidratagao);

e Evitar o consumo de alimentos com efeito obstipante (ex. arroz branco, massas,
farinhas, banana, batatas, cenoura).

EXERCICIO

O exercicio fisico ajuda a aliviar ou prevenir problemas intestinais, através da estimulagao
dos musculos intestinais e do fortalecimento dos musculos pélvicos (utilizados na
eliminacéao das fezes). Mesmo com limitagdes, € importante combater o sedentarismo.
Pode aconselhar-se com o fisioterapeuta acerca de exercicios especificos, mas também
podera promover a realizagao de atividades simples como:

e Caminhadas;
e Tarefas domésticas;

e Mudangas de posigéo frequentes.
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ROTINAS
A criacdo de rotinas é uma das chaves para regular o transito intestinal, pois € possivel
“treinar” o intestino. Nesse sentido, podera implementar estratégias como:

e Estabelecer um horario para ir a casa de banho (coincidir com periodo ON, em que a
pessoa nao se sente bloqueada);

e Nao adiar a hora de ir a casa de banho quando sentir vontade;

e Apoiar 0os pés no chao (ou num banco com base antiderrapante) para adotar uma
postura correta quando estiver na sanita;

e NZo permanecer na casa de banho por longos periodos; se nao conseguir evacuar
deve voltar mais tarde;

e |ngerir um copo de agua quente em jejum.

Se houver perda de peso importante, sangramento retal, dor abdominal intensa,
nauseas ou obstipacéo superior a cinco dias, deve comunicar ao seu médico assistente
ou recorrer a uma unidade de saude. E importante que este tema nao seja causador
de tensdes desnecessarias, quer para a pessoa com DP, quer para quem dela cuida.
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| 4 COMO LIDAR COM OS
PROBLEMAS DO SONO?

Ana Rita Fernandes Peralta, Neurologista

Os problemas de sono nas pessoas com DP sao muito comuns. Os problemas principais
S0 as alteragdes de comportamento durante 0 sono, a insénia e a sonoléncia excessiva
durante o dia.

As alteragdes de comportamento durante o sono s&o geralmente provocadas por
uma doenca chamada parassonia do comportamento do sono REM e podem surgir
antes dos primeiros sintomas da doencga. Enquanto dormimos e sonhamos 0s Nossos
musculos estdo paralisados e ndo nos mexemos. Nesta alteragéo de sono, os musculos
ficam ativos e as pessoas agem de acordo com 0 que sonham. Os movimentos sao
variados e podem ir desde conversas e pequenos espasmos dos membros até gritos
exuberantes e movimentos que simulam agdes do sonho (ex. agarrar-se a alguma coisa,
dar um murro, pontapés, etc.). Como o conteldo dos sonhos é frequentemente de
luta ou de estar em situagbes de perigo, 0s comportamentos podem ser agressivos,
resultando em lesdes do doente ou do cdnjuge. Esta patologia é facimente tratada com
medicacao (ex. clonazepam, melatonina). Nao hesite em falar destas queixas ao seu
médico. Como a pessoa com DP ndo tem muitas vezes a nogéo que este problema
existe (porque esta a dormir € nao se apercebe), € importante os companheiros/as
falarem deste problema.

A sonoléncia excessiva durante o dia ou a insénia tém diversas causas. A propria
doencga afeta regides no cérebro que sao muito proximas das que controlam o sono e
que nos permitem adormecer, acordar e sincronizar a nossa vontade e capacidade para
adormecer e acordar com os periodos noturnos e diurnos. Em algumas pessoas com
DP, estes mecanismos podem néo funcionar bem, levando a dificuldade em iniciar e
manter 0 sono e em ter sono apenas nas horas mais adequadas.

Outros fatores que podem causar sonoléncia diurna excessiva ou insénia sao:
e Efeito secundario de medicamentos;

e Ansiedade ou depressao;
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e Queixas da DP durante a noite (ex. dificuldade em mover-se e mudar de posigao na
cama, periodos de contractura dos membros - distonias - que podem ser dolorosas,
outras dores no corpo, suores, alucinagdes, aumento da necessidade de urinar de
noite);

e Sindromadas pernas inquietas (vontade irresistivel e involuntaria de mexer os membros,
acompanhada de sintomas desagradaveis ou mesmo dor, que surge geralmente no final
do dia ou de noite);

e Estilo de vida — em fases mais avangadas da doenca, como os doentes tém
frequentemente limitagdes motoras, tornam-se mais sedentarios, passando o dia em
casa, com pouca atividade fisica e intelectual e com pouca estimulagao luminosa. O
nosso cérebro € muito sensivel a exposicao solar e esta preparado para receber muita
luz de dia e pouca luz & noite. E este contacto didrio com a luz do sol que ajuda o
cérebro a sincronizar-se com o dia e a noite.

A sonoléncia e a insénia acabam por estar intimamente relacionadas, porque nao dormir
bem de noite faz com que se tenha mais sono de dia; dormir de dia e fazer sestas
excessivas faz com que se durma menos de noite.

O tratamento dos problemas de sono nas pessoas com DP € complexo, mas é possivel
aliviar as queixas € melhorar a qualidade de vida. Na avaliacdo dos problemas de sono
¢é frequentemente necessario realizar um exame de sono (polissonografia). Este exame
permite-nos diagnosticar a alteracdo do sono REM e outras doengas do sono, como
a apneia obstrutiva do sono. Esta doenga é muito comum e pode agravar todas as
queixas do sono das pessoas com DP. O tratamento da apneia do sono pode melhorar
a insdnia, a sonoléncia e mesmo a parassoénia do sono REM. Outros tratamentos
medicamentosos e programas de apoio psicolégico e comportamental podem ser
muito Uteis na resolugéo dos sintomas relacionados com o sono.

Ter dificuldade em adormecer, acordar muitas vezes durante a noite ou muito cedo
de manha nao é normal e deve ser tratado. Ter sono durante o dia, mesmo quando
estamos a fazer tarefas pouco ativas, como ver televisao ou ler, nao € normal € deve
ser tratado. Em alguns pessoas, a sonoléncia pode ser extrema, levando a “ataques de
sono” que podem ser responsaveis por acidentes. Estes ataques de sono sao muitas
vezes sUbitos e surgem sem que a pessoa se sinta sonolenta antes, o que torna mais
provavel a ocorréncia de acidentes. A melhor forma de lidar com os problemas do sono
¢é falar das suas queixas com o médico.
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Mesmo antes de consultar o seu médico, existem medidas que podem ser
aplicadas:

e Evitar o sedentarismo, praticando atividade fisica adequada a sua condic¢ao fisica,
durante o dia;

e Evitar refeicdes “pesadas” de dificil digestao ao jantar;
e Diminuir a ingestao de liquidos ao final da tarde (diminui a vontade de urinar a noite);
e Garantir uma boa exposicao solar durante o dig;

e Fvitar sestas durante o dia. As pessoas que tém sonoléncia marcada podem, no
entanto, realizar uma pequena sesta de cerca de 30 minutos a 1 hora depois do almo¢o;

e Estabelecer horarios de sono regulares;

e Nao consumir bebidas estimulantes (ex. café, cha preto, Coca-Cola®) no periodo da
tarde ou alcool a noite;

e Garantir um ambiente acolhedor para o sono (luz, temperatura, ruido).
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De que forma a voz pode ser afetada pela DP?

Os movimentos associados a inspiracao, vibracao das pregas vocais e articulagcao
das palavras, s&o assegurados por musculos que, devido a doenga, podem estar
com movimentos mais lentos, mais rigidos e com tremor. A voz € a componente da
fala mais frequentemente alterada na DP, embora existam outras como a articulacao,
respiracao ou ressonancia.

Quais as alteracoes na fala mais comuns na DP?
As alteracdes mais frequentes sdo:

® Reducao do volume e da expressividade da voz, a voz rouca ou fraca;

e Articulagcao imprecisa de palavras;

e Alteracao da velocidade da fala (mais rapida ou mais lenta do que o habitual);
e Ocorréncia de bloqueios ou repeticdes de silabas, como se “gaguejassem”.

Também é comum que as pessoas com DP sintam que a voz “falha” quando estao a
conversar ou se sintam cansadas durante ou apds conversas mais longas.

A redugdo do volume da voz é a alteragdo na fala mais comum na DP e tem a
particularidade de ser, frequentemente, acompanhada por uma falta de percegao
por parte da pessoa sobre esta alteragdo. A titulo de exemplo, € comum que a
pessoa com DP explique os pedidos de repeticdo dos familiares e amigos
como consequéncia das respetivas perdas auditivas ou do ruido ambiente, nao
reconhecendo que o volume baixo da sua voz é a verdadeira causa das dificuldades
dos outros em compreenderem o que diz.

O que fazer para preservar a voz na DP?

- Utilizar a voz! A pessoa com DP deve procurar manter uma vida social ativa
por forma a garantir que tem oportunidade para utilizar a sua voz. Ingressar num
grupo coral €, também, uma forma de garantir estas oportunidades; contudo, pode
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precisar de um aquecimento vocal mais prolongado e com uma progressao mais
lenta do que o restante grupo.

O que fazer quando a voz ja esta diferente?

Para algumas pessoas, ou em estadios avancados da doenca, manter uma vida
social ativa ja ndo é possivel ou n&o € o suficiente para preservar a voz. Uma alteragéo
na fala deve ser discutida com o médico que trata a DP ou com um terapeuta
da fala. Existem técnicas e exercicios desenvolvidos para tratar especificamente
as alteragdes na voz das pessoas com DP. Estes profissionais de salde poderdo
aconselha-lo sobre a melhor abordagem para tratar estas alteracoes.

Que estratégias facilitam a comunicacdo com uma pessoa com DP?

Peca a pessoa para falar mais alto! Nao peca apenas para falar alto, porque isso
deixa-lo-a desconfortavel. Falar mais alto ajudara a pessoa a fazer uma inspiragdo
mais profunda que produzird uma voz mais forte e as palavras serdo melhor
articuladas. Desta forma, ndo ocorreré apenas uma mudanga no volume da voz,
mas uma melhoria generalizada das diferentes componentes da fala. Além disto,
reduzir o ruido ambiente ou privilegiar a comunicacéao frente a frente podem ajudar.

ALTERACOES NA VOZ
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Diana Miranda e Joana Breda, Nutricionistas

Promover um adequado estado nutricional na pessoa com DP deve ser um objetivo
transversal a todas as fases da doenca.

Nao existe uma dieta especifica que trate a doenca nem nenhum dos sintomas
associados. A intervengdo deve ser focada nas necessidades nutricionais de cada
pessoa, que dependem da idade, fase da doencga, sintomas, outras patologias (ex.
diabetes), nivel de atividade fisica (que inclui fisioterapia) e estado nutricional. A escolha
da alimentagao deve, também, ter em conta os gostos e preferéncias da pessoa.

A alimentacao da pessoa com DP deve ser variada e equilibrada, recomendando-se o
consumo de 5 refeicdes diarias. De uma forma geral, deve ser rica em fibras focando
0 consumo de legumes em sopas ou como acompanhamento de pratos (ex. brocolos,
espinafres, couves), leguminosas (ex. gréao, feijdo), cereais integrais (ex. pao integral,
aveia), fruta (ex. kiwi, manga, ameixa, laranja), frutos oleaginosos (ex. noz, amendoim) e
sementes (ex. linhaga, girassol). Todas as refeicoes devem conter uma fonte de hidratos
de carbono (ex. pao, arroz, massa, batata). A proteina deve estar presente em pelo
menos 4 refeicdes (ex. leite e derivados, carne, peixe e ovos).

A consisténcia dos alimentos pode ser adaptada caso existam dificuldades em mastigar
ou engolir.

Nas fases iniciais da doenca, os objetivos sao contribuir para a melhoria de sintomas
nao motores incomodos (ex. obstipacédo), promover uma alimentagao equilibrada e
uma adequada hidratacao e manter um peso adequado. Nesta fase, as necessidades
nutricionais sdo muito semelhantes as de uma pessoa sem doenga.

Em situacdes de obstipacao, recomenda-se:

e Aumentar a atividade fisica, de acordo com as capacidades individuais e
recomendacgoes médicas;

e Aumentar o consumo de alimentos ricos em fibra;
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e Aumentar o consumo de liquidos, preferencialmente agua.

A hidratacdo € fundamental para o funcionamento regular do intestino. Recomenda-
-se 0 consumo de 30mL de agua por cada quilograma de peso (ex. uma pessoa com
B60Kg devera ingerir 30 x 60=1800mL por dia). Os chas sem acucar, gelatina e frutas
sumarentas (ex. melancia) séo boas opgdes para aumentar 0 consumo de agua.

A progressao da doenca, o surgimento de novos sintomas (ex. diminuigao do olfato e
paladar) e alguns efeitos secundarios dos medicamentos (ex. boca seca) podem alterar
0 apetite e a quantidade e qualidade dos alimentos ingeridos.

A variagdo de peso nas pessoas com DP ¢ frequente, embora a causa ndo esteja bem
esclarecida. A perda de peso ocorre mais em fases avangadas da doencga, embora
possa suceder em qualquer periodo.

Os suplementos alimentares de vitaminas e minerais nao estado recomendados, uma
vez que uma alimentagdo adequada fornece as necessidades minimas necessarias.
Deste modo, a suplementacao nao demonstra trazer beneficios adicionais, a excegéo
de situacdes particulares de caréncia detetadas em andlises clinicas. E importante
ressalvar que as interagdes entre este tipo de suplementos € os medicamentos néo
sao totalmente conhecidas. Se tomar algum suplemento, € importante que 0 médico
esteja informado.

Para evitar a interagédo dos alimentos com a absorcao de alguns medicamentos,
estes devem ser tomados pelo menos 30 minutos antes das refei¢cdes, podendo ser
importante o ajuste dos horérios das refeicoes e da medicacdo. Nos doentes com
flutuagdes motoras graves (alternancia entre momentos em que a medicacao faz efeito
e momentos em que os doentes estao bloqueados), a toma da medicagao desfasada
das refeigcbes pode ser uma opc¢ao, pois a refeicdo pode atrasar o inicio do efeito da
levodopa.

O papel do cuidador € essencial na identificacao de alteracdes como a perda de peso,
obstipacao ou diarreia, alteragao do apetite, diminuicdo da ingestao alimentar ou hidrica,
dificuldade na mastigacdo e ocorréncia de engasgamentos. Estas alteracdes deverdo
ser comunicadas ao médico assistente e, se necessario, ao nutricionista para que sejam
fornecidas estratégias.
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Algumas pessoas com DP podem sentir dificuldade em mastigar e engolir alimentos,
bebidas ou saliva. Esta dificuldade denomina-se disfagia e deve ser suspeitada quando
existe:

¢ Dificuldade em mastigar os alimentos;

e Dificuldade em engoalir;

e Acumulagéo de restos de alimentos na boca, depois de engolir;

e \/oz gorgolejante ou molhada;

e Dificuldade em tomar os comprimidos;

e InfecOes respiratorias frequentes;

e Tosse e/ou engasgamento durante a ingestao de alimentos ou bebidas;

e Sensacao de alimento preso na garganta;

Dificuldade em controlar a saliva (queda de saliva, tosse, engasgamento);
e Perda involuntéaria de peso.

Estes sintomas ocorrem devido a um menor controlo e forca dos musculos que séo
necessarios a mastigacdo e a degluticdo (ato de engolir) e podem néo ser notados
pela pessoa. O cuidador tem, assim, um papel fundamental no reconhecimento destas
alteragbes e na comunicagao das mesmas ao médico ou ao terapeuta da fala.
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Em estadios iniciais, estes sintomas podem nao existir ou ser muito ligeiros. As alteracdes
tendem, contudo, a tornar-se mais evidentes com a progresséo da doenga e ter um
impacto significativo na vida da pessoa.

As alteragdes da capacidade para engolir podem causar:
e InfecOes respiratérias (associadas a pneumonias de aspira¢do), provocadas pela
entrada de alimento ou bebida nos pulmdes;

e Desnutricdo e desidratacado, isto €, ndo ingerir alimentos e agua suficientes para
manter uma boa saude;

e Asfixia/bloqueio das vias respiratérias por um alimento, impedindo a pessoa de respirar;
e Diminuicao do prazer associado aos momentos da refeicao e isolamento social.
Quando a pessoa com DP apresenta estas dificuldades é sugerido:

1. Colocar na boca pequenas quantidades de alimento.
Quantidades menores permitem controlar melhor o alimento,
evitando que este seja engolido sem estar devidamente
mastigado. Pode, por exemplo, utilizar uma colher de sobremesa,
em vez de uma colher de sopa ou de um garfo. Para os liquidos,
pode utilizar uma palhinha ou beber através do copo, fazendo
pequenas pausas entre cada gole.

2. Assegurar-se de que tudo o que tinha na boca foi
deglutido, antes de colocar novamente mais alimento.

Deve percorrer o interior da boca com a lingua, tentando remover
todos os pedacgos de alimentos que ficaram acumulados depois
de engolir, especialmente, nos espagos entre 0s dentes, os labios
e as bochechas.

3. Evitar beber ou comer com pressa.
As refeicOes devem ser feitas sem pressdo de tempo, para que
seja possivel comer e beber de forma segura e calma.
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5. Engolir com forca e concentracdo, apertando bem
os labios e fazendo forga na lingua e garganta. Desta forma é
favorecida a contracdo adequada dos musculos.

6. Tomar um comprimido de cada vez.

As pessoas que tomam muitos comprimidos podem sentir-
-se tentadas a toma-los todos ao mesmo tempo. Isto exige
grande capacidade de coordenacdo e potencia situacdes de
engasgamento.

7. Tomar os comprimidos com um alimento pastoso ou
bebida espessa.

A toma dos comprimidos é, habitualmente, facilitada quando,
em vez de tomados com agua, s&o tomados com uma bebida
espessa (ex. sumo néctar) ou um alimento pastoso (ex. puré de
fruta).

8. Evitar comer e beber deitado, reclinado ou com a cabeca
inclinada para tras, pois diminui 0 controlo dos alimentos e
dificulta a degluticéo.

9. Adaptar os alimentos (ex. cortar em pedagos pequenos,
triturar as sopas e alimentos muito duros).

10. Evitar alimentos que se soltam ou desfazem (ex. biscoitos,
broa, arroz, etc.).

HIGIENE ORAL NA PESSOA COM DP

Salienta-se que uma higiene oral adequada remove bactérias presentes na saliva,
impedindo que estas se desloquem para as vias respiratdrias e provoquem infecdes
respiratorias. Na DP existe uma tendéncia para a deterioracdo dos dentes, mas nao se
conhece a sua causa concreta. Por forma a diminuir o risco de agravamento do estado
de saude oral é recomendado:

1. Usar uma esponja ou compressa para remover secregoes
espessas ou secas;
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2. Escovar os dentes e a lingua com a escova de dentes e
pasta dentifrica. Doentes com muitas secregcbes podem usar
uma escova que tenha sucgao para diminuir a probabilidade de
engasgamento durante a higiene;

3. Se possivel bochechar ou, em alternativa, passar uma esponja/
compressa com elixir bucal sem éalcool;

4. Eigualmente importante manter uma higiene regular da prétese
dentéria.

Um terapeuta da fala que trabalhe com alteragcdes da degluticdo podera indicar-lhe
exercicios e outras adaptacdes de alimentos e bebidas que ajudarédo a minimizar e a
gerir as dificuldades sentidas.
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As quedas podem ser frequentes em pessoas com DP. Alguns anos depois do
aparecimento dos primeiros sintomas podem comegar a surgir quedas como
consequéncia de alteragdes do equilibrio.

As pessoas com DP caem por fatores associados a doenga, tais como freezing/
congelamento da marcha (os pés ficam colados ao chéo), redugao do tamanho do
passo, lentidao dos movimentos, alteragéo do equilibrio e da forga muscular, diminuicao
da mobilidade do tronco, entre outras.

Além das consequéncias fisicas que uma queda pode provocar, grande parte das
pessoas que caem desenvolvem medo de cair. Esse medo de cair pode também levar
a limitagdes nas atividades da vida diaria, na participacéo na vida profissional e social,
sendo outro fator de risco para quedas futuras. De referir que apresenta maior risco de
cair quem tenha caido ou desequilibrado anteriormente.

A maioria das quedas relatadas pelas pessoas com DP sao dentro de casa: ao virar-se,
levantar-se, inclinar-se para a frente ou durante o desempenho de duas ou mais tarefas

em simultaneo.

Como forma de prevencao de quedas podem ser feitas diversas adaptagbes do
ambiente em casa e aplicadas as seguintes estratégias de seguranca.

ALTERACOES DO AMBIENTE EM CASA

O espago da casa deve estar organizado de modo a que a pessoa possa circular a
vontade e sem perigo de acidente. Por isso, deve-se:

e Remover os tapetes soltos de casa;

e Respeitar a abertura das portas, posicionando-se ao lado das mesmas;

e Facilitar os acessos aos interruptores e iluminar os espagos da casg;
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e Recorrer a outra pessoa para 0 alcance de objetos guardados em locais altos, de
modo a evitar 0 uso de escadotes ou bancos pelo proprio;
e Nao utilizar espagos enquanto molhados ou escorregadios;
e Utilizar escadas com corrimao;

e Evitar que cées e gatos circulem perto das pessoas com risco de queda.

Na casa de banho, deve-se:

e Substituir a banheira pela utilizacdo do poliban ou apenas chuveiro;

e Utilizar estruturas/barras de apoio fixas;

e Se necessario, utilizar uma cadeira de apoio ou sanitaria para o duche;

e Utilizar superficies anti-derrapantes.

Na cozinha, deve-se:

e Criar espacgo entre moéveis, mesas e cadeiras que garanta uma circulagao segura;

Facilitar o0 acesso aos moveis;

e Dispor os instrumentos de cozinha no nivel de altura média;

e Posicionar-se do lado oposto a abertura da porta do frigorifico, evitando acompanhar
0 seu movimento.

Na sala, escritério e quarto deve-se:

e Evitar sofas baixos e fundos;

e FEvitar cadeiras ou bancos com rodas (de escritério);

MANUAL DO CUIDADOR DA PESSOA COM PARKINSON



)

] ‘ .COMO EVITAR AS QUEDAS"Pedro Nunes e Alexandra Saude, Fisioterapeutas

e Utilizar camas de facil acesso (ndo devem ser muito altas nem muito baixas);

e Retirar mobiliario em excesso e dispor o restante de modo a n&o tropecar em cadeiras,
mesas ou fios soltos no chéo.

E importante referir que as adaptagdes podem ser modificadas de acordo com a
progresséo da doenca.

ESTRATEGIAS FACILITADORAS DO MOVIMENTO

Os familiares e/ou cuidadores tém um papel importante durante o dia a dia das pessoas
com DP. Devem, por isso, aprender algumas estratégias que podem ser utilizadas para
facilitar o movimento.

e Nao distrair a pessoa com outras tarefas (ex. falar ou transportar um copo de agua)
enquanto anda;

e Incentivar a pessoa a contar 0s passos enquanto anda e a dar passos grandes;
e Encorajar a dobrar os joelhos e colocar o calcanhar primeiro no chao;

e Alertar quando os pés comecam a arrastar;

e | embrar que ndo pode andar para tras nem apanhar objetos do chao;

e Parar imediatamente quando tem episddios de marcha arrastada (freezing). Para
iniciar a marcha deve contar os passos. Também é recomendado que as pessoas
com DP utilizem calgado confortavel, de preferéncia fechado, sem saltos e com sola
antiderrapante para proporcionarem maior seguranga no caminhar.

A fisioterapia tem impacto na redugéo do numero de quedas nas pessoas com DP
e por isso deve ser iniciada o mais precocemente possivel, preferencialmente nos
estadios iniciais da doenca. Deste modo, os programas de reabilitagao sao definidos de
acordo com as necessidades de cada pessoa e podem prevenir situagdes de queda,
tornando a pessoa capaz de realizar as suas atividades do dia a dia com menor grau
de dependéncia.
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O que sao problemas sexuais?

Na realidade, o termo mais apropriado sera “disfuncbes sexuais”. Entendem-se
como disfungdes sexuais situagcdes que impecam a pessoa com DP, e/ou o casal, de
conseguirem ter e manter uma vida sexual satisfatéria para ambos.

As disfun¢oes sexuais podem acontecer na DP?

Sim. Podem surgir pelos sintomas da préopria doenga, podem ser consequéncia da
toma de medicacgao (para a DP ou outros problemas de saude) ou ter origem na propria
pessoa em resultado de fatores fisioldgicos (diminuicao da resposta sexual com o
envelhecimento) ou psicoldgicos (situacdes de stress e ansiedade).

Em que situacoes ocorrem as disfun¢oes sexuais?

As disfungdes sexuais ocorrem mais frequentemente num contexto de intimidade do
casal, mas também podem verificar-se num contexto publico (ex. rua, lojas, restaurantes,
cinemas...).

Quais sao os sintomas das disfuncoes sexuais?

As disfuncdes sexuais podem ter manifestagoes fisicas e psicoldgicas. A possibilidade
da pessoa com DP se movimentar de forma menos agil pode, por exemplo, prejudicar
o desempenho sexual. Esta limitacdo leva, muitas vezes, a situacdes de tristeza e
ansiedade. Outros sintomas que podem interferir na sexualidade da pessoa sé&o, por
exemplo, a saliva em excesso, 0 tremor e a transpiragao excessiva.

A nivel psicolégico, as disfuncdes sexuais ndo tratadas podem comprometer a qualidade
da relagcao entre o casal e causar evitamento das situagdes de intimidade, passar a
dormir em quartos separados ou mesmo causar a separagao. Os homens queixam-se
habitualmente de disfungao erétil, ao passo que as mulheres enfatizam a falta de desejo
sexual.

Em contraponto, a pessoa com esta doenca também pode manifestar um
comportamento de hipersexualidade (desejo excessivo e quase permanente de ter
relacOes sexuais). Nestes casos, a pessoa pode iniciar comportamentos desadequados
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ao nivel da sexualidade, com dificuldade no controlo dos seus impulsos sexuais em
privado e mesmo em publico. E importante notar que alguns medicamentos utilizados
no tratamento da DP (ex. agonistas dopaminérgicos) podem causar ou facilitar o
aparecimento destes comportamentos excessivos e este facto deve ser comunicado
rapidamente ao neurologista assistente.

O que fazer numa situacao de disfuncao sexual?

Depende da origem da disfungéo. Suspeitando-se, por exemplo, que o inicio de um
novo medicamento ou um aumento de dose possa ter causado esta dificuldade ou
este comportamento anormal, este facto devera ser comunicado ao neurologista que
acompanha a pessoa.

Se a disfungéo sexual tiver origem na pessoa ou no casal, 0 melhor sera procurar ajuda
psicoldgica especializada, onde se podera comunicar de forma aberta e sem tabus todas
as questdes ligadas ao surgimento e manutencao da disfungao. Uma comunicagao
clara e transparente, sem receios, € essencial para a resolugcao das disfun¢des sexuais.
Por exemplo, a adocao de posicdes sexuais mais confortaveis pode compensar a falta
de mobilidade da pessoa; a demonstragéo de afeto e carinho de formas “ndo-sexuais”
(ex. beijar e abracgar) é também fundamental; o coito em si € apenas uma pequena parte
da expressao sexual no seu todo.

Como prevenir as disfuncoes sexuais?
Uma vez mais, a possibilidade de prevencao das disfungdes sexuais dependera da
causa da disfuncao.

Caso a disfuncdo tenha origem na pessoa ou no casal, a pessoa podera manter
€onsigo, com o parceiro e com 0s técnicos de saude (médicos, enfermeiros, psicélogos,
fisioterapeutas, auxiliares de saude) uma comunicagao genuina e aberta, procurando
evitar os tabus téo tipicos da nossa sociedade. Assim, através de uma boa comunicagéo,
as dificuldades sao entendidas e ultrapassadas, permitindo-se uma qualidade de vida
(sexual e nao so) mais elevada, fundamental ao bem-estar de todos — especialmente
das pessoas com DP.
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Na DP os sintomas motores tém grande impacto na funcionalidade e na qualidade de
vida da pessoa. Os efeitos positivos da fisioterapia (incluindo o exercicio clinico) na DP
tém vindo a ser demonstrados e consensualmente reconhecidos pela comunidade
cientifica. Como complemento a intervencado medicamentosa no tratamento, a
fisioterapia e o exercicio fisico atuam melhorando a mobilidade, a marcha, o equilibrio
e a forca muscular. Os exercicios devem ser adaptados consoante o estadio da
doenca e as capacidades da pessoa.

Numa fase inicial, o objetivo passa por melhorar a capacidade fisica, prevenir
complicagdes secundarias e reduzir a dor e o medo de cair. Como tal, os exercicios
baseiam-se no treino cardiovascular, fortalecimento muscular, equilibrio, mobilidade
no leito, transferéncias e marcha. Paralelamente, pode ser aplicada uma progresséo
aos exercicios como 0 treino de sequéncias motoras complexas. De seguida
apresentamos alguns exemplos de exercicios:

e Treino cardiovascular: caminhada ndrdica (caminhada com 2 bastées ligeiramente
inclinados para tras e avangcar com a perna contraria ao brago), corrida, natagao,
bicicleta, danga — pelo menos 30 minutos por dia;

¢ Fortalecimento muscular: agachamentos (na posi¢éo de pé, com os pés afastados
ao nivel dos ombros, levar a bacia para tras como se fosse sentar-se, dobrando os
joelhos sem ultrapassar a ponta dos pés) — 3 séries de 15 repeticdes, 2 a 3 vezes por
semana;

e Treino de equilibrio: ao longo de um percurso, pode variar a velocidade da
marcha ou alterar superficies de marcha (ex. andar na relva, na praia, em caminhos

montanhosos);

e Exercicios de mobilidade e transferéncias (ex. sentar e levantar em cadeiras com
alturas diferentes, rodar na cama, entrar e sair do carro);

e Alongamentos (20-30 segundos, 3 repeticoes).
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Numa fase avancada da doenga, o objetivo passa por prevenir e gerir as complicagdes
associadas, através da realizacado de exercicios de mobilidade geral e de estratégias
de seguranca.

O cuidador deve estar envolvido no tratamento da pessoa com DP, e aprender a
realizar transferéncias, estimular as mudancas de posigéo e corrigir posicionamentos
na cadeira/cama.

Definir parametros como a intensidade, frequéncia e complexidade dos exercicios é
fundamental no processo de reabilitagao. Os programas de exercicios recomendados
para pessoas com DP dependem do estadio da doenga e de uma avaliacao cuidada
por parte do fisioterapeuta. No entanto, diversos estudos concluem que as pessoas
com DP devem realizar um treino de 45 minutos, 3 vezes por semana.
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TAMBEM ADOECEM?

Filomena Sousa, Psicéloga Clinica

A DP é uma doenca cujas consequéncias podem afetar ndo s6 a pessoa como
os cuidadores. Na maioria das vezes, o cuidador familiar ndo tem nocéo (nao teve
qualquer formagao) do que o espera e de quanto lhe sera exigido.

Cuidar de uma pessoa com DP pode tornar-se num papel dificil, exigindo do cuidador
uma reestruturagéo da sua vida (costumes, rotinas ou habitos), comprometendo o seu
bem-estar e conduzindo a stress pessoal e emocional.

O que sente quem cuida?

O stress pessoal e emocional do cuidador imediato € enorme. O cuidador necessita
de manter a sua integridade fisica e emocional para conseguir prestar os cuidados
necessarios.

Entender os proprios sentimentos e aceita-los, como um processo normal de crescimento
psicoldgico, é essencial para a manutengéo de uma boa qualidade de vida.

O cuidador pode apresentar sentimentos complexos e ambivalentes tais como: raiva,
culpa, medo, angustia, confusdo, cansago, stress, tristeza, nervosismo, irritacao,
choro, medo da morte ou da invalidez. Frequentemente, estes sentimentos surgem
juntos na mesma pessoa e precisam de ser compreendidos, pois fazem parte da
relacdo do cuidador com a pessoa cuidada. Neste sentido, € importante que o
cuidador perceba as suas reacdes e 0s seus sentimentos para saber cuidar bem.
Por outro lado, também necessita de compreender que a pessoa cuidada pode ter
reagdes e comportamentos que podem dificultar o cuidado prestado (ex. recusa em
se alimentar ou em cuidar da higiene), gerindo os seus sentimentos de frustragdo sem
se culpar.

Cuidar tem consequéncias?

Prestar assisténcia a pessoas com doengcas como a DP pode alterar a saude
dos cuidadores que ficam mais predispostos a sofrer de depressao, ansiedade,
perturbacdes psicossomaticas, alteragdes do sono e doengas cronicas.
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A acumulagao do desgaste fisico, mental e social pode alterar seriamente a qualidade
de vida do cuidador e da pessoa cuidada.

A vida social dos cuidadores esta frequentemente comprometida podendo levar ao
isolamento e a solidao.

Como prevenir a exaustao do cuidador (caregiver stress)?
e Normalizar os sentimentos que surgem durante o ato de cuidar;

e Dividir tarefas (pedir ajuda a familiares ou outros) e dedicar tempo ao lazer (evitar
sacrificar os seus proprios interesses e atividades);

e Falar com a familia, a equipa de saude (médico, enfermeiro, psicologo,
fisioterapeuta...) ou com outros cuidadores (facilita a troca de experiéncias, o convivio,
a compreensao e o acolhimento de emogdes);

e Saber reconhecer os sinais de stress (raiva, isolamento, exaustdo, falta de
concentragéo, ansiedade e tristeza acentuada) e quando pedir ajuda (médica e/ou
psicolégicay;

e “Olhar de forma diferente” — cuidar pode representar retribuir sentimentalmente a
quem cuidou de nds. Essas interagdes, avaliadas como positivas, s&o o principal fator
protetor de stress do cuidador.

Quanto melhor os cuidadores souberem lidar com as situagdes que se lhes apresentam,
mais estabilidade emocional e funcional teréo para enfrentar os problemas e dar o seu
contributo, para que todo o percurso assistencial se faca da melhor maneira.
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SOBRECARGA DO CUDADOR?

Erica Marcelino, Psicéloga Clinica

A DP pode causar grande impacto na pessoa e na sua familia, principalmente nos que
estao mais proximos e que habitualmente prestam cuidados.

Desde a percecao dos primeiros sinais, o conhecimento do diagnéstico, o aparecimento
de alteragdes fisicas, funcionais, cognitivas, emocionais e comportamentais e a
progressiva dependéncia até ao luto, podem causar uma enorme sobrecarga e
desgaste emocional, fisico e financeiro.

O desconhecimento sobre a doencga pode provocar ansiedade, sendo importante que
o cuidador receba informagéo, nao s6 sobre a doenca, mas também sobre os apoios
disponiveis.

A resposta emocional da familia a doencga vai depender da sua capacidade de
adaptacao. As perturbagdes emocionais surgem a medida que sao postos em
causa 0s seus objetivos, expectativas e valores, podendo levar a perda de controlo
das emogdes. O primeiro sentimento de perda pode dar-se quando a pessoa
com DP apresenta as primeiras manifestacdes fisicas ou perdas funcionais (ex.
tremor, instabilidade da marcha, desequilibrio). Podem surgir momentos de maior
tristeza, ansiedade ou medo por estes sinais relembrarem outras situacdes vividas
anteriormente com familiares proximos (ex. doenca incapacitante da mae).

Quais os fatores que potenciam a sobrecarga do cuidador?

O cuidador tem a responsabilidade, nao s6 de apoiar a pessoa com DP nas tarefas
diarias, como de ser um aliado dos profissionais de salde no acompanhamento e
no tratamento da doenca. Quando a perda de autonomia se torna mais evidente,
a pessoa com DP tem mais necessidade de estar acompanhada por pessoas que
lhe transmitam seguranca e que a ajudem nas mais variadas tarefas. No entanto, os
cuidadores podem sentir-se cansados ou exaustos, principalmente quando dedicam
ao seu familiar doente todo o tempo que anteriormente tinham para si.

Esteja atento, permita-se identificar e valorizar as modificagdes nas relagcdbes com
a pessoa com DP (emocionais e conjugais) e com outros familiares proximos, bem
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como as modificagdes na relagdo consigo proprio (por ter menos tempo para si, por
se deixar de preocupar consigo € com a sua saude, por ter de abdicar dos seus
planos e sonhos, por se sentir s6 e muitas vezes desligado e afastado do mundo).

Nao obstante, seré igualmente importante ter em atencdo o impacto emocional das
alteracdes econdmicas que possam surgir, devido as despesas com a prestacdo de
cuidados e por vezes a perda de rendimentos.

Nem todos os cuidadores atravessam este caminho do mesmo modo. A doencga é
aceite mais facilmente por uns do que por outros, tal como a capacidade de encontrar
estratégias adequadas para responder as necessidades e problematicas das pessoas
com esta doenca.

A fragilidade emocional dos cuidadores pode gerar sentimentos de incapacidade para
a mudanca, que devem ser acompanhados por um profissional de saude, de modo
a ajuda-los nas transformagdes necessarias a reorganizacao do sistema individual e
familiar.

Neste sentido, o apoio psicoldgico é imprescindivel para assegurar o equilibrio de
quem cuida, seja sob a forma de consultas individuais (consulta de apoio ao cuidador)
e/ou através dos grupos de suporte. Pretende-se com a intervencao da Psicologia
Clinica a promocao de saude no cuidador, evitando situa¢des de rutura que causem
depressao, ansiedade e stress que prejudicam a saude de quem cuida, a prestacdo
de cuidados e consequentemente a saude da pessoa com DP.

Muito importante:

e Planeie bem o seu dia, por forma a ndo desperdicar tempo. Estabeleca rotinas e
identifique os recursos disponiveis (quem o pode ajudar, quando e de que forma);

e Seja sensato e reconhega os seus limites. Aprenda a perdoar-se a si ou as pessoas
mais proximas quando as coisas nao correrem da forma como esperava ou gostaria;

e Disponha de tempo para si (ex. exercicio fisico, relaxamento, fins-de-semana
em familia onde consiga delegar a prestagéo de cuidados, idas ao cinema, teatro,

concertos, passeios, servicos de descanso para o cuidador);

e Cuide bem da sua saude (ndo se esqueca dos exames meédicos de rotina, disponha
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de tempo para as suas necessidades emocionais e de bem-estar psicolégico onde
possa exprimir 0s seus sentimentos);

e Dé valor ao seu empenho e dedicacao, as conquistas e vitdrias e tente sorrir, rir e
divertir-se sempre que puder.
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