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RESUMO

Objetivo: Desenvolver e validar material educativo no formato de manual impresso destinado
as pessoas com doenca de Parkinson para facilitar o entendimento sobre sua condicao de sauide,
incluindo quadro clinico, tratamento e terapéutica ndo farmacoldgica. Método: Estudo
metodolégico com abordagem quantitativa e qualitativa desenvolvido em trés etapas:
desenvolvimento do manual, validacdo por especialistas e validacdo pelo publico-alvo. O
manual foi desenvolvido por profissionais de saide e submetido a validacao de especialistas e
pacientes com doenca de Parkinson. O manual Viver com Parkinson aborda os sintomas, o
tratamento, as complicacdes e as estratégias de enfrentamento da doenga de Parkinson.
Resultados: O material obteve nivel de concordancia de 90,93% pelo julgamento dos
especialistas e de 98,66% pelo publico-alvo, sendo classificado com conceituagdo maxima por
ambos os grupos. Os pacientes consideraram o manual informativo, explicativo e motivador
para acdes de autocuidado. Conclusdo: O manual educativo mostrou-se védlido quanto ao
conteddo e a aparéncia. Trata-se de um material acessivel e atraente para as pessoas com doenca
de Parkinson, promovendo o entendimento da doenca e apresentando estratégias de

enfrentamento com possiveis repercussodes na qualidade de vida.

Palavras-chave: Doencga de Parkinson; Educagdo em Saude; Estudo de Validacdo, Letramento

em Satde; Tecnologia Educacional



ABSTRACT

Objective: To develop and validate educational material for people with Parkinson's disease to
facilitate understanding of their condition, including clinical status, treatment and non-
pharmacological therapeutic measures. Method: Methodological study with a quantitative and
qualitative approach developed in three stages: construction of the manual, validation by
experts and validation by the target audience. The manual was developed by health
professionals and submitted to the validation of specialists and patients with Parkinson's
disease. The manual addresses motor and non-motor symptoms, treatment, complications and
coping strategies for Parkinson's disease. Results: The material obtained an agreement level of
90.93% by the experts' judgment and 98.66% by the target audience, being classified with
maximum conceptualization by both groups. Patients considered the manual informative,
explanatory and motivating for self-care actions. Conclusion: The educational manual proved
to be valid in terms of content and appearance. It is an accessible and attractive material for
people with Parkinson's disease and their families, which promotes understanding of the disease

and presents coping strategies with possible repercussions on quality of life.

Keywords: Parkinson Disease; Health Education; Validation Study; Health Literacy,
Educational Technology
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1 INTRODUCAO

1.1 Doenca de Parkinson

A Doenca de Parkinson (DP) se caracteriza por ser uma desordem do sistema
nervoso central crOnica, progressiva e incapacitante, com sintomas motores € nao-motores. Foi
descrita pela primeira vez por James Parkinson em 1817 de forma cuidadosa com destaque aos
principais sinais motores da doenga que ainda sdo considerados sinais cardinais da DP (OBESO
et al., 2017; ARMSTRONG, OKUN, 2020).

A DP destaca-se como a segunda doenca neurodegenerativa mais frequente na
populacdo e a que mais cresce em prevaléncia, incapacidades e mortes ao longo dos anos
(VIANA; PEREIRA; VITAL, 2021). Estima-se que a prevaléncia da doenca varia de 1 a 2 por
1.000 da populacdo global (VON CAMPENHAUSEN et al., 2005) e acomete 1% da populacdo
acima de 60 anos (DE LAU; BRETELER, 2006). No Brasil, a prevaléncia estimada ¢ de 0,3%
da populagdo geral e 3,3% da populac@o acima de 65 anos (BARBOSA et al., 2006). Trata-se
de uma patologia relacionada a idade, sendo incomum seu diagndstico antes dos 50 anos
(PRINGSHEIM et al., 2014). Sua prevaléncia aumenta com a idade e atinge o pico entre 85 e
89 anos (DORSEY et al., 2018). Embora a doenga de Parkinson afete ambos os sexos, a
incidéncia da doenca € menor em mulheres (PRINGSHEIN et al., 2014) e tem inicio mais tardio
nessa parcela da populacdo (DEUSCHL et al., 2020). Estima-se que o numero de casos da
doenca de Parkinson ird aumentar de cerca de 7 milhdes em 2015 para 13 milhdes em 2040
(DORSEY et al., 2018).

A DP € a desordem do movimento mais comum, sendo caracterizada pela presenga
de corpos de Lewy contendo a-sinucleina na substancia negra do cérebro. A perda de neurdnios
dopaminérgicos na parte compacta da substincia negra leva ao comprometimento dos
movimentos voluntdrios. Esse acimulo de a-sinucleina torna-se mais difundido no cérebro
durante a progressao da DP (BRAAK et al., 2003)

Em relagdo a etiologia da DP, multiplos fatores levam a deterioracdo de neurdnios
dopaminérgicos. A maioria é idiopdtica, porém existem fatores genéticos e ambientais
conhecidos contribuindo como causas da doenca. Estima-se que 5% a 10% dos pacientes t€ém
uma etiologia genética. Fatores de suscetibilidade genética podem modificar os efeitos de
exposicoes ambientais. Exposi¢cdo a pesticidas, herbicidas e metais pesados esta ligada a risco
aumentado de doenca de Parkinson em alguns estudos (GAN-OR; LIONG; ALCALAY, 2018;
KOULI; TORSNEY; KUAN, 2018).
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1.1.1 Quadro clinico

O quadro clinico da DP inclui os quatros sintomas cardinais descritos a seguir:
tremor, rigidez, bradicinesia e instabilidade postural (DORSEY et al., 2018).

O tremor é muitas vezes o primeiro sintoma motor da doenca e afeta
aproximadamente 90% dos pacientes em algum momento da vida. O tremor do Parkinson é
tipicamente de repouso, assimétrico e comumente envolve as maos em padrao de “pill-rolling”.
Apesar de inicio unilateral, torna-se bilateral com a evolucdo da doenca (OBESO et al., 2017;
DEUSCHL; PAPENGUT; HELLRIEGEL, 2012).

A rigidez consiste na resisténcia que um membro apresenta quando ele € flexionado
passivamente, chamada de “roda de engrenagem”, devido a limitacdo da amplitude do
movimento articular (SAMII; NUTT; RANSOM, 2004). A rigidez se manifesta ndo apenas
como falha para relaxar conforme ocorre em paratonia. Trata-se de uma resisténcia ao
movimento passivo independente da velocidade (POSTUMA et al, 2015).

A bradicinesia € definida como lentiddo dos movimentos e decréscimo na amplitude
do movimento. Para detectar a bradicinesia em casos de DP, recomenda-se utilizar a escala
MDS - Unified Parkinson's Disease Rating Scale (MDS-UPDRS), que envolve a avaliacdo dos
seguintes aspectos motores: bater dos dedos das maos, movimentos das maos, bater dos dedos
dos pés e agilidade das pernas. A bradicinesia também ocorre nos dominios axial, facial e de
voz. Embora apareca depois do tremor, é considerada a principal manifestacio da doenca
(POSTUMA et al, 2015).

A instabilidade postural caracteriza-se por uma deficiéncia dos ajustes posturais
com anteriorizacdo do centro de gravidade, que resulta em uma postura com cabeca e tronco
fletidos para frente e passos curtos. A instabilidade postural se correlaciona com a severidade
da doenca, ocorrendo tardiamente no curso da doenca, cerca de 10 anos apds o inicio dos
sintomas. Diferente dos demais sintomas motores, ela € resistente a levodopa, sendo a principal
causa de quedas, fraturas e perda de independéncia dos pacientes com DP (OBESO et al., 2017).

E bem reconhecido que sintomas ndo motores compreendem importantes
componentes do espectro clinico da DP. Conforme quadro 1, esses sintomas incluem sintomas
neuropsiquidtricos, sintomas cognitivos, disautonomia, distirbios do sono e alteracdes
sensoriais (SEPPI et al., 2019; ZESIEWICZ et al, 2019). Os sintomas nao motores S3o
clinicamente menos visiveis, porém contribuem substancialmente para as incapacidades dos

individuos afetados (SANTOS et al., 2019).
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Quadro 1 — Sintomas ndo motores da doenca de Parkinson

Sintomas neuropsiquidtricos | Depressdo, apatia, transtornos de controle de impulsos,

ansiedade, psicose, alucinacdes, transtornos do humor e

abulia
Sintomas cognitivos Disfuncao executiva, déficit de memoria e deméncia
Disautonomia Hipotensdo ortostética, constipag¢do, incontinéncia urindria,

disfuncao sexual, reflexos cardiacos alterados, disfuncdo

olfativa e disturbios gastrointestinais

Disturbios do sono Insdnia, sonoléncia diurna excessiva, sindrome das pernas
inquietas, ataques de sono, movimentos periddicos dos
membros durante o sono e transtorno comportamental do

sono REM

Anormalidades sensoriais Dor, dorméncia, fadiga e comprometimento olfativo

Fonte: ZESIEWICZ, T. A et al (2019).

1.1.2 Diagndstico

Os primeiros estdgios da doenca de Parkinson podem ser dificeis de reconhecer.
Sintomas iniciais, também chamados pré-motores, incluem constipac¢ao, hiposmia, distirbios
do sono, depressaio (ARMSTRONG; OKUN, 2020). Os pacientes geralmente desenvolvem
esses sintomas prodromicos de forma gradual por anos antes dos sintomas motores comegarem
(BERG et al.,, 2015). Muitas dessas manifestacdes ndo motoras foram incorporadas
recentemente em nova classificagdo diagnéstica chamada de DP prodromica, que € considerado
um estagio da propria DP (POSTUMA et al, 2015).

Os critérios diagnoésticos estabelecidos pela Movement Disorder Society (MDS)
envolvem duas etapas (POSTUMA et al, 2015). Em primeiro lugar, é estabelecido o
parkinsonismo a partir da presenca de bradicinesia em combinagdo com tremor de repouso,

rigidez ou ambos. Em seguida, os critérios da MDS listados no quadro 2 deverio ser aplicados

para determinar se a causa parkinsonismo pode ser atribuida a DP.

Quadro 2 — Critérios diagndsticos da doenca de Parkinson

Uma vez diagnosticado o parkinsonismo:

O diagndstico de DP clinicamente estabelecida requer:
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1. Auséncia de critérios absolutos de exclusao,

2. Pelo menos dois critérios de suporte,

3. Sem bandeiras vermelhas.

O diagnéstico de DP clinicamente provavel requer:

1. Auséncia de critérios absolutos de exclusao,

2. Presenca de bandeiras vermelhas contrabalancgadas por critérios de suporte:
Se 1 bandeira vermelha estiver presente, também deve haver pelo menos 1 critério de
suporte
Se houver 2 bandeiras vermelhas, pelo menos 2 critérios de suporte sao necessirios

Nao sdo permitidas mais de 2 bandeiras vermelhas para esta categoria

Critérios de suporte:
1. Resposta benéfica clara e significativa a terapia dopaminérgica. Durante o tratamento
inicial, o paciente retornou ao nivel de fun¢do normal ou quase normal. Na auséncia de
documentacao clara da resposta inicial, uma resposta significativa pode ser classificada
como:
a) Melhora acentuada com o aumento da dose ou piora acentuada com a diminuic¢ao da
dose. Mudangas leves ndo se qualificam.
b) Flutuacdes on/off inequivocas e acentuadas, que devem ter incluido, em algum
momento, o desgaste previsivel no final da dose.
2. Presencga de discinesia induzida por levodopa.
3. Tremor em repouso de um membro, documentado no exame clinico (no passado ou no
exame atual).

4. A presenca de perda olfatéria ou denervagdo simpdtica cardiaca na cintilografia.

Critérios de exclusao absoluta:

1. Anormalidades cerebelares inequivocas, como marcha cerebelar, ataxia de membros ou
anormalidades oculomotoras cerebelares.

2. Paralisia do olhar supranuclear vertical descendente ou lentificacdo seletiva de sacadas
verticais descendentes.

3. Diagnéstico de provavel variante comportamental de deméncia frontotemporal ou afasia
progressiva primdria dentro dos primeiros 5 anos da doenca.

4. Caracteristicas parkinsonianas restritas aos membros inferiores por mais de 3 anos.

5. Tratamento com bloqueador do receptor de dopamina ou um agente depletor de dopamina

em uma dose e curso de tempo consistente com parkinsonismo induzido por drogas.
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6. Auséncia de resposta observével a altas doses de levodopa, apesar de pelo menos moderada
gravidade da doenga.

7. Perda sensorial cortical inequivoca (ou seja, grafestesia, estereognose com modalidades
sensoriais primadrias intactas), apraxia ideomotora clara dos membros ou afasia progressiva.
8. Neuroimagem funcional normal do sistema dopaminérgico pré-sinéptico.

9. Documentacdo de uma condi¢do alternativa conhecida por produzir parkinsonismo e

plausivelmente ligada a doenca.

Bandeiras vermelhas:
1. Progressdo rdpida do comprometimento da marcha exigindo uso regular de cadeira de
rodas dentro de 5 anos do inicio.
2. Auséncia completa de progressdo de sintomas ou sinais motores em 5 anos ou mais, a
menos que a estabilidade esteja relacionada ao tratamento.
3. Disfuncdo bulbar precoce: disfonia grave, disartria ou disfagia grave nos primeiros 5 anos.
4. Disfuncdo respiratdria inspiratdria: estridor inspiratério diurno ou noturno ou suspiros
inspiratorios frequentes.
5. Insuficiéncia autondmica grave nos primeiros 5 anos da doenga. Isso pode incluir:

a) Hipotensao ortostatica ou

b) Retencdo urindria grave ou incontinéncia urindria nos primeiros 5 anos da doenca.
6. Quedas recorrentes (>1/ano) devido ao equilibrio prejudicado dentro de 3 anos do inicio.
7. Anterocollis desproporcional (distonico) ou contraturas de maos ou pés nos primeiros 10
anos.
8. Auséncia de qualquer uma das caracteristicas ndo motoras comuns da doenga, apesar dos
5 anos de duracdo da doenca. Estes incluem disfun¢do do sono, disfuncdo autondmica,
hiposmia ou disfuncao psiquiétrica.
9. Sinais do trato piramidal inexplicédveis, definidos como fraqueza piramidal ou hiperreflexia
patoldgica clara (excluindo assimetria reflexa leve e resposta plantar extensora isolada).

10. Parkinsonismo simétrico bilateral.

Fonte: POSTUMA et al (2015).

O diagnéstico, portanto, pode ser dado em dois niveis distintos de certeza
diagndstica, conforme a seguir:
- DP clinicamente estabelecida: maximizando a especificidade de forma que a grande maioria
(ou seja, pelo menos 90%) terd DP, porém muitos casos verdadeiros de DP ndo atendem a esse

nivel de certeza.
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- DP clinicamente provdvel: Equilibra sensibilidade e especificidade de forma que pelo menos
80% dos pacientes diagnosticados como provavel PD realmente tem DP.

A DP permanece sendo um diagnéstico clinico, baseado na histéria e no exame
neuroldgico. Associados a uma resposta favordvel a terapia dopaminérgica, sugere o
diagndstico da doenca. O padrdo-ouro para o diagndstico € baseado em achados da autdpsia,
contendo perda neuronal na substincia nigra e a presenga de corpos de Lewy como marcadores
da doenca (JELLINGER, 2012).

Para estadiamento da DP, a escala Hoehn and Yahr (HY) é amplamente utilizada e
fornece uma estimativa geral de func¢do na DP, destacando déficits funcionais (incapacidade) e

sinais objetivos de deficiéncia (GOETZ et al., 2004). Sua versao foi modificada pela MDS para

incluir os estdgios intermedidrios da doenca (Quadro 3).

Quadro 3 - Escala de Estadiamento da Doenga de Parkinson Modificada

1,0 Envolvimento unilateral geralmente com minima ou nenhuma incapacidade
funcional

1,5 Envolvimento unilateral e axial

2,0 Envolvimento bilateral sem comprometimento do equilibrio

2,5 Doenca bilateral leve com recuperagdo no teste do empurrao

3,0 Doenga bilateral leve a moderada; alguma instabilidade postural;
fisicamente independente

4,0 Incapacidade grave; ainda é capaz de andar ou ficar de pé sem ajuda

5,0 Cadeirante de rodas ou acamado a menos que seja ajudado

Fonte: GOETZ, C. G. et al. (2004).

1.1.3 Tratamento

As diretrizes da Academia Brasileira de Neurologia dividem em trés categorias o
tratamento da DP: medicamentoso, cirtirgico e reabilitacio (SABA et al., 2022).

Atualmente, nenhuma terapia farmacolédgica conhecida pode prevenir ou retardar a
progressdo da doenca de Parkinson. No entanto, os medicamentos para a DP focam em
amenizar os sintomas motores, sendo a reposicao de dopamina a principal estratégia. As drogas

dopaminérgicas incluem levodopa, agonistas dopaminérgicos, inibidores da enzima
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monoamino oxidase-B (MAO-B) e inibidores da catecolorto-metiltransferase (COMT) (SABA
et al., 2022). A levodopa € o principal tratamento farmacoldgico para alivio dos sintomas
motores e estd disponivel em varias formulacdes a fim de facilitar a sua administracdo e
melhorar sua eficicia. No entanto, hd uma controvérsia em relacdo ao melhor momento para
iniciar essa terapia, tendo em vista que sao necessdrios niveis mais altos e doses mais freqiientes
de levodopa a medida em que a doenca progride e que as flutuagdes motoras e discinesias
tornam-se mais recorrentes com a duracdo da terapia. Diante disso, recomenda-se iniciar o
tratamento farmacoldgico com demais drogas dopaminérgicas em vez da levodopa ou com
medicamentos anticolinérgicos em pacientes com menos de 70 anos (ZESIEWICZ, T. A, 2019).
A medicacdo anticolinérgica é recomendada para pacientes jovens com tremor proeminente,
porém com cuidado devido aos potenciais efeitos adversos, principalmente relacionados a
cognicdo (FOX et al., 2018).

A opcdo de tratamento cirdrgico € direcionada aqueles pacientes que ainda
apresentam sintomas motores ndo satisfatoriamente controlados mesmo com o uso de
medicacdes otimizadas. O Deep Brain Stimulation (DBS) envolve modulacido de circuitos
cerebrais utilizando estimulacao elétrica e tem como alvo o nicleo subtalamico, o globo pélido
interno ou o nucleo intermedidrio ventral do talamo (ZESIEWICZ, T. A, 2019). O DBS
promove melhora do tremor, da discinesia e das flutuagdes, porém geralmente ndo melhora
nenhum sintoma que ndo responda a levodopa, como quedas, congelamento e a maioria dos
sintomas nao-motores (MALEK, N., 2019). H4 diretrizes que estabelecem a indica¢do do
procedimento aos profissionais de saide em diferentes paises, como o estabelecido pelo United
Kingdom (UK) National Health Service Commissioning Board (NHS Commissioning Board,
England and Wales, 2020). Os critérios para candidatos ao DBS incluem a presenca de
complicagdes motoras graves o suficiente para comprometer a funcionalidade e a qualidade de
vida com frequentes flutuacdes on/off e discinesias, a auséncia de comprometimento cognitivo
clinicamente significativo e j4 terem sido esgotadas todas as outras intervencdes médicas e
cirtrgicas. O DBS ndo € indicado para pacientes com parkinsonismo atipico, idade avangada,
doenca psiquidtrica instdvel, DP avancada com deméncia e comorbidades que impecam a
cirurgia (ZESIEWICZ, T. A, 2019).

Em relacdo ao tratamento ndo farmacoldgico, hd evidéncias da eficicia de
fisioterapia, terapia ocupacional e fonoaudiologia na DP (FOX et al., 2018; MAK et al., 2017;
CHUNG; THILARAJAH; TAN, 2016; TOMLINSON et al., 2013). Ao orientar e estimular
treinos funcionais para o desenvolvimento da capacidade fisica, a fisioterapia é eficaz na

melhora dos sintomas motores e axial nos estdgios inicial e moderado da DP. A fonoterapia
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apresenta eficdcia na melhora da voz e na disfagia em pacientes com DP. Ja a terapia
ocupacional trabalha a partir das dificuldades que o paciente apresenta a fim de melhorar a
adaptabilidade dele ao cotidiano, sendo, portanto, eficaz em melhorar atividades de vida diéria
em pacientes com DP (SABA et al., 2022). Além disso, recomenda-se a pratica de exercicio

fisico para todos os pacientes com doenca de Parkinson diante dos achados listados a seguir.

1.2 Exercicio Fisico na doenca de Parkinson

Ha muito se provou que o exercicio fisico tem grandes beneficios para a nossa
saude, inclusive retardar o envelhecimento, prevenir a morbidade e reduzir a mortalidade de
muitas doencas cronicas (BOOTH; ROBERTS; LAYE, 2012). Em relacdo as doencgas
neurodegenerativas, o exercicio pode reduzir o risco de desenvolver a doenga e retardar a sua
progressdao, mesmo que tenha iniciado hd algumas décadas (LAHUE; COMELLA; TANNER;
2016).

Estudos longitudinais mostram que diversos tipos de exercicio podem reduzir o
risco de DP, como o coorte do NIH-AARP Diet and Health Study, que acompanhou mais de
200.000 participantes e verificou que aqueles que praticavam exercicios moderados a intensos
tiveram risco 40% menor de desenvolver DP do que os sedentdrios (LAHUE; COMELLA;
TANNER; 2016).

Na figura 1, destacam-se os diversos beneficios do exercicio fisico na DP. Esta
bem documentado que o exercicio tem impacto positivo nos sintomas motores na DP, incluindo
melhor postura, marcha e controle do equilibrio. A caminhada em esteira € indicada para treino
da marcha por melhorar parametros como velocidade, passos e comprimento do passo de
pacientes com DP (MAK et al., 2017). Algumas evidéncias sugerem que o exercicio aerébico
a longo prazo poderia retardar a progressao da doenga de Parkinson (AHLSKOG, 2018). O
treinamento de resisténcia de for¢a potente pode aumentar significativamente a forca e poténcia
muscular em pacientes com DP leve a moderada, de acordo com estudo que detectou a redugdo
da bradicinesia avaliada pela escala motora do MDS-UPDRS apés 3 meses de treino com duas
sessoes semanais. Houve melhora também na qualidade de vida e na funcionalidade (NI et al.,
2016).

Hé resultados positivos também em relac@o aos sintomas nao motores da DP, como
cognicdo, alteracdes no sono, transtornos de humor e disfun¢do autondmica. Exercicios
aerébicos como dancga e treinamento em esteira podem promover a preservacao e melhoria da

capacidade cognitiva, com avango especifico nas fungdes executivas (CRUISE, 2011).
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Intervencdes com impacto positivo na cogni¢do sao importantes, considerando que a medicagdo
tem pouca eficicia nesse ambito e que o déficit cognitivo tem grande impacto na qualidade de

vida e na sobrecarga dos familiares de pacientes com DP.

Figura 1 - Beneficios do exercicio na doenca de Parkinson.
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Os efeitos preventivos e terapéuticos do exercicio variam de acordo com a
modalidade, duragdo e intensidade do exercicio. Caminhada, ciclismo, danga, treino em esteira,
tai-chi, yoga e alguns treinamentos de for¢a sdo recomendados como ferramentas para
prevencdo e melhora dos sintomas da DP. Os beneficios sdo maiores quando realizados em
intensidade moderada a vigorosa, com longa duragao e alta frequéncia (XU; FU; LE, 2019).
Além disso, o exercicio também tem um efeito benéfico no tratamento farmacolégico ao
aumentar a eficdcia da medicacdo e diminuir os efeitos colaterais dos medicamentos anti-DP,
como sonoléncia e discinesia.

Juntamente com suas vantagens no tratamento de sintomas clinicos, o exercicio
afeta processos que sustentam a manutengao e a plasticidade do cérebro, incluindo neurogénese,
sinaptogénese, melhora do metabolismo e angiogénese. Tais beneficios ocorrem, pois, o
exercicio reduz o estresse oxidativo, repara os danos mitocondriais e estimula a sintese de
fatores de crescimento, todos com impacto positivo na DP. O exercicio também reduz a
incidéncia de outras doencas geridtricas, incluindo diabetes, hipertensdao e doengas

cardiovasculares, que possivelmente desempenham um papel na etiologia da doenca de
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Parkinson. Diante disso, o exercicio é cada vez mais visto como um tratamento coadjuvante

para a doenga de Parkinson (XU; FU; LE, 2019).

1.3 Enfrentamento da doenca de Parkinson

De acordo com uma revisdo narrativa da literatura, o processo de viver com doenga
cronica € entendido de forma multidimensional e envolve o desenvolvimento de cinco atributos:
Aceitacdo, Coping, Autogestio, Integracio e Ajuste (AMBROSIO et al., 2015). A etapa inicial
envolve a Aceitacdo de sua condi¢do eliminando sentimentos de nega¢do ou raiva. Em seguida,
o Coping implica em aprender a conviver com as consequéncias de uma doenca e iniciar
estratégias para lidar com a adversidade que isso envolve. A Autogestdo seria o préximo
atributo do processo e envolve a aquisicdo de conhecimento sobre a propria doenga, adesdo a
um plano e participagdo ativa na tomada de decisdo que uma doenca envolve. Tais
conhecimentos e habilidades desenvolvidos implicam em fazer mudancas na vida em busca de
um “novo normal”, o que corresponde ao atributo de Integragdo. Por dltimo, tais mudangas no
estilo de vida evoluem progressivamente para o Ajuste, ou seja, a transformacdo da auto
identidade da pessoa, incluindo a doenca como parte dela.

As estratégias de enfrentamento de doencas cronicas t€m relagdo com o conceito de
letramento em saude que foi recentemente reformulado (Health Literacy in Healthy People
2030). No nivel pessoal, letramento em saude € definido como o grau em que os individuos tém
a capacidade de encontrar, entender e usar informagdes e servi¢os para tomar decisdes e acoes
relacionadas a saide para si e para os outros. Pacientes que convivem com doengas cronicas
reconhecem que o conhecimento sobre sua doenca e sintomas € muito importante, pois ter
conhecimento suficiente resulta em sentir-se mais no controle e confiante sobre o manejo de
sua doenca (VAN DER GAAG et al., 2022). Pacientes com letramento em saudde limitada
carecem de habilidades e conhecimentos para alcangar o autogerenciamento adequado, portanto
ha maior impacto das doencas cronicas no seu cotidiano com piores resultados de sauide e,
consequentemente, uso mais frequente dos servicos de satide (BERKAMN et al, 2011; VAN
DER HEIDE, 2015). O tratamento de satde, incluindo a adesdo e a comunicagdo paciente-
profissional, torna-se mais dificil para esses pacientes. Diante disso, recomenda-se a elaboragao
de estratégias de autocuidado com informacgdes faceis de entender (VAN DER GAAG et al.,
2022).

No caso da DP, a natureza progressiva da doenga associada a evolucao imprevisivel

do quadro torna o ajuste as perdas continuas o principal desafio no processo de enfrentamento
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(HAAHR et al., 2011). Portanto, lidar com a DP é um processo continuo de adaptacdo as
circunstancias da vida didria. Focar no presente € uma estratégia utilizada por diversos pacientes
com DP para lidar com isso, juntamente com manter-se independente e evitar desafios
imprevisiveis. Ao adotar tais atitudes em suas vidas didrias, os individuos vivendo com a doenca
de Parkinson tém como motivacao principal a manutencdo da normalidade (HAAHR; GROSS;

SORENSEN, 2021).

1.4 Educacao em saide

Pessoas com poucas informagdes sobre saide t€ém sido associadas a um nimero
menor de decisdes acertadas sobre saide (JAMES et al., 2012), maiores desfechos adversos
(DEWALT et al., 2004; EDWARDS et al., 2012), maior procura por servicos de emergéncia
(OMACHI et al., 2013), maior risco de hospitalizacdo (BAKER et al., 1998), maiores custos
anuais de saide (WEISS, 2007) e falta de adesdo as instrugdes recebidas (SMITH; BRICE,;
LEE, 2012). Essas pessoas tém mais dificuldade em compreender formuldrios médicos,
informacdes de seguro e prescricoes (WILLIAMS et al., 1998). Pacientes com condigdes
crOnicas que tém informacodes limitadas em satide tém maior severidade dos sintomas, menor
qualidade de vida, e se sentem mais desamparados do que aqueles que t€ém mais informacdes
em saude (OMACHI et al., 2013).

Embora existam muitos determinantes sociais de saide complexos e de dificil
resolucdo, a melhora da educacdo e comunicacdo em saude € um fator mais facilmente
modificdvel e pode melhorar a parceria do paciente com os profissionais de saide para definir
planos de cuidados, tomar de decisdes compartilhadas e satisfacdo com o atendimento, levando
a melhores resultados (RYAN et al., 2014).

A comunica¢cdo em saide € uma ferramenta de promocdo de satde, por ter a
capacidade de aumentar o conhecimento sobre problemas e solugdes de satde, influenciar
crengas e atitudes, mostrar beneficios de mudanca de comportamento, desconstruir mitos e
concepcoes erradas e defender questdes de saide. A educagcdo em satde € uma ferramenta
importante para promover a saude da populacdo, ji que ela fornece conhecimento para a
prevencao e reducdo de doengas e estimula o autocuidado e busca por autonomia (CASEMIRO
et al., 2018; MALLMANN, 2015).

Nesse contexto, a educacdo do paciente se faz necessaria para fortalecer suas
habilidades, aumentar sua auto eficacia e se envolver ativamente no seu autocuidado (GREY et

al., 2015). O processo educativo contribui na valorizagdo da autonomia, da autoestima, da
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autoconfianca e da autorrealizacio, sendo capaz de transformar posturas e atitudes (FREITAS;

CABRAL, 2008; CUNHA et al., 2009).

1.4.1 Construgao de tecnologias educativas

A tecnologia educativa surge como um instrumento para facilitar o processo de
ensino-aprendizagem (SOUZA et al., 2005), além de melhorar a satisfacdo, a aderéncia e o
autocuidado de pacientes, inclusive na auséncia do profissional da saide (OLIVEIRA; LOPES;
FERNANDES, 2014; CORDEIRO et al., 2017). O material educativo no formato de manual
impresso € um meio de comunicagao eficaz para a promogao da saide ao motivar a troca de
conhecimentos (COSTA et al., 2013). A utilizacdo de manuais pode direcionar, padronizar e
dinamizar as agdes e orientacdes de educacdo em saide (OLIVEIRA; FERNANDES;
SAWADA, 2008).

Na constru¢@o de um novo material educativo, o mesmo deve ser atrativo, acessivel
e significativo na realidade do leitor, apresentando vocabuldrio coerente com a mensagem e
com o publico-alvo, divulgando conceitos, perguntas e respostas, podendo até mesclar
narrativas em quadrinhos (CASTRO; LIMA J UNIOR, 2014). Para maximizar sua efetividade
(HOFFMANN; WORRALL, 2004) e torna-lo apropriado para determinada populacio
(ALEXANDRE; COLUCI, 2011), a validacdao de conteiudo € necessdria para inferir a
cientificidade do contetido inserido no manual educativo (MEDEIROS et al., 2015). E
importante que os profissionais de saide garantam que as informacdes importantes sejam
apresentadas de forma clara para que seja acessivel a maioria dos pacientes (DAVIS et al.,
2013).

Material bem escrito, com informag¢des de facil entendimento, melhora o
conhecimento e satisfacao do paciente, modifica suas atitudes, favorece sua adesao, influencia
suas decisoes, sendo, dessa forma, uma forma de promocao de saide. Assim sendo, deve estar
claro para os educadores em saide que para que as mensagens de educacdo em saide sejam
eficazes, elas devem ser relevantes, precisas e bem entendidas pelo publico alvo (PRICE,;

EVERETT, 1996).

1.5 Materiais educativos na doenca de Parkinson

Considerando a relevancia de material educativo para a promocdo da sauide, foi

realizada uma busca de manuais direcionados para pacientes com doenca de Parkinson
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validados. Foi conduzida uma revisdao de literatura nas bases de dados Bireme e Pubmed,
utilizando os seguintes descritores como estratégia de busca: “booklet”, “pamphlet”,
“handbook” ou “textbook’ e “Parkinson”.

Inicialmente, foram considerados artigos originais publicados nas linguas inglesa
ou portuguesa, com o filtro “full text”. Foram encontrados 80 artigos na plataforma Pubmed e
8 artigos na plataforma Bireme. Na segunda etapa da busca, os titulos e resumos dos artigos
foram avaliados a fim de determinar se preenchiam os critérios de sele¢ao, isto é, se abordavam
materiais educativos sobre a doenca de Parkinson direcionado a pacientes e cuidadores. Ao
final dessa avaliacdo, apenas dois artigos do Pubmed foram compativeis com o objetivo da
busca. Nenhum artigo encontrado em Bireme atendeu aos critérios estabelecidos.

O primeiro artigo encontrado trata do uso de tecnologias de cunho educacional
baseadas no processo de ensino-aprendizagem para promog¢ao de saude, realizado em Santa
Catarina, Brasil (FERREIRA, J.M. et al., 2019). Esse artigo relata o desenvolvimento de uma
cartilha educativa e de jogos da memdria com a finalidade de conscientizar os idosos com DP
a evitar quedas. Os participantes desse estudo relataram que as tecnologias educacionais
empregadas trouxeram informacdes que possibilitaram ser agentes de transformacdo de sua
vida, aumentando o autocuidado, o empoderamento e o conhecimento.

O segundo artigo encontrado, realizado em Southampton, Reino Unido, é uma
revisdo sistemadtica sobre artigos de intervencdes de autogestdo na prevencdo de quedas em
pacientes com doenga de Parkinson (OWEN et al., 2019). Trés dos artigos avaliados por essa
revisao fizeram uso de um manual direcionado para idosos sob risco de quedas. Entretanto, tais
estudos mostram os efeitos da fisioterapia e a autogestdo de pacientes em combinacao, tornando
impossivel avaliar a contribui¢do especifica da autogestdo na prevencao de quedas. Destaca-se
que os materiais citados nos artigos encontrados abordam apenas um aspecto da DP, a saber: a
prevencdo de quedas. Nao foi encontrado manual educativo validado destinado a populagao

com DP que abordem os diversos aspectos da doencga.
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2 JUSTIFICATIVA

O cardter cronico da DP, a sua progressao continua e o acimulo de sintomas
representam desafios na vida cotidiana do individuo e afetam sua capacidade de se envolver em
atividades rotineiras (SCHRAG; JAHANSHAHI; QUINN, 2000). Numerosos estudos de
qualidade de vida documentam que a doenca de Parkinson tem impacto negativo na qualidade
de vida (ZHAO, et al., 2021). Estratégias de enfrentamento dessa condi¢do envolvem a
aquisicdo de conhecimento sobre a propria doenca e o desenvolvimento de habilidades a fim de
promover mudangas adaptativas. Pacientes com letramento em satdde limitada tem maior
impacto das doencas cronicas no seu cotidiano com piores resultados de saide, pior adesio ao
tratamento e comunicacdo paciente-profissional, sendo recomendada a elaboracdo de
estratégias de autocuidado com informagdes de facil entendimento (VAN DER GAAG et al.,
2022).

Considerando a eficdcia do material educativo para a promocao da saude, a escassez
de tecnologia educativa acerca da DP e a inexisténcia de um manual que aborde os diversos
aspectos da doenga e seja validado para a populacao brasileira com DP, este estudo se dedicou
ao desenvolvimento e a validacdo de manual impresso destinado as pessoas com DP para
facilitar o processo educativo sobre sua condicao de saude, incluindo quadro clinico, tratamento
e medidas terapéuticas ndo farmacoldgicas, a fim de promover o autocuidado a longo prazo e

melhorar a qualidade de vida.
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo geral

Desenvolver e validar um material educativo no formato de manual impresso
destinado as pessoas com doenga de Parkinson para facilitar o processo educativo sobre sua

condicdo de sauide.

3.2 Objetivos especificos

e Desenvolver um manual educativo para pacientes que contemple os sintomas motores
e nao motores da DP associado a orientagdes de enfrentamento;

e Construir uma narrativa com informacdes de satude inseridas e personagens que sirvam
de modelo para comportamentos saudaveis;

e Validar o contetido e a aparéncia do manual com especialistas;

e Validar a aparéncia do manual com o publico-alvo.
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4 METODOS

4.1 Delineamento, local e periodo do estudo

Trata-se de um estudo metodoldgico de natureza descritiva, com foco no
desenvolvimento, na avaliacdo e no aperfeicoamento de um instrumento de forma confidvel
para que possa ser utilizado por outros profissionais (POLIT; BECK, 2011). Foi realizada uma
abordagem mista, utilizando métodos quantitativo e qualitativo. A primeira etapa da pesquisa
ocorreu em abril de 2019 a fevereiro de 2020 e contemplou o desenvolvimento do manual
educativo pela equipe do Projeto de Extensdo Viver com Parkinson da UFC, composta por
profissionais e estudantes de graduacio e pds-graduacdo na drea da satde. A etapa de validagao
do contetido do manual foi realizada por juizes em duas fases: pelo comité de profissionais
especialistas de maio a outubro de 2020 e pelos pacientes com DP do Ambulatério de Distirbios
do Movimento do HUWC-UFC de margo a agosto de 2021.

Este estudo faz parte de um projeto maior intitulado “Avaliacdo dos efeitos de um
programa de treinamento resistido com faixas de thera-band nos sintomas motores
parkinsonianos pela MDS-UPDRS, na cognicdo, na funcionalidade, na qualidade de vida, no
equilibrio e no risco de quedas de pacientes com Doenga de Parkinson - Estudo PARK-BAND”.
Conforme protocolo publicado (LIMA et al., 2020), o estudo PARK-BAND ird comparar os
efeitos de treinamento de forca com faixas eldsticas ao programa de educagdo em satde baseado

no manual cujo processo de validagcdo € detalhado neste artigo.

4.2 Critérios de inclusio e exclusiao

Para selecao dos juizes, foi realizado o célculo amostral proposto por Lopes, Silva
e Aratjo (2012) que utiliza teste binomial para verificar se a proporcao de avaliadores €
estatisticamente igual ou superior ao valor pré-determinado. A amostra foi definida em 22
sujeitos ao estabelecer 85% como a propor¢ao ideal de aceitacao e 70% como a propor¢ao
minima aceitdvel entre os avaliadores com nivel de confian¢a de 95%.

Na selecao dos profissionais especialistas, foram utilizados os critérios de Jasper
(1994): conhecimentos e habilidades na temética; vasta experiéncia profissional; especializacao
na area e reconhecimento por pares. Nivel de titulagdo, experiéncia docente, tempo de

experiéncia profissional, participacdo em pesquisa na darea de sadde, publicacdo na area de



26

especializacdo e experiéncia em elaboracdo/validacao de material educativo em satde foram
considerados. Como se trata de um material educativo com temadtica multiprofissional, as
seguintes areas da saude foram contempladas na selecdo dos especialistas: medicina,
enfermagem, psicologia, nutri¢do, fisioterapia, educacdo fisica e farmécia. A busca por
especialistas foi realizada em institui¢des de referéncia em Fortaleza, tanto de ensino quanto de
assisténcia, incluindo hospitais e clinicas referenciadas no atendimento de pacientes com DP.
Foram excluidos os especialistas vinculados ao grupo de pesquisa que desenvolveu o manual
de forma a garantir a imparcialidade na sua avaliacdo, portanto todos os juizes sao
independentes.

J4 na selec¢do dos pacientes com DP, foram incluidos aqueles em estagio leve a
moderado da doenga (Hoenh Yahr 1 a 3), sem diagnéstico de deméncia, alfabetizados e
residentes em Fortaleza. Os pacientes do Ambulatério de Distirbios do Movimento do HUWC-
UFC foram selecionados a partir da andlise de prontudrios e entrevista enquanto aguardavam
atendimento médico. Foram convidados a participar da pesquisa todos os pacientes que
compareceram ao ambulatdrio no periodo de margo a julho de 2021 que preenchiam os critérios

de elegibilidade.

4.3 Protocolo do Estudo

As davidas dos pacientes com DP atendidos em ambulatério especializado acerca
da sua condicdo de saide foram debatidas nas reunides do grupo de pesquisa e guiaram a
selecdo do conteddo a ser incluido no manual. O grupo € formado por profissionais e estudantes
de graduacdo e pos-graduacdo da drea da saide (medicina, psicologia, enfermagem, nutrigdo,
farmécia, fisioterapia e educagdo fisica) que trabalham no atendimento a pacientes com DP.
Todos contribuiram para a elaboracdo do contetido a partir do aprofundamento dos temas
relevantes sob o olhar de sua drea de estudo e atuagdo, além da discussdo em grupo com a
finalidade de elaborar um material com olhar multiprofissional. Por exemplo, destaca-se a
contribuicdo dos médicos (geriatras e neurologistas) e psicélogos no conteido relacionado a
depressao; dos fisioterapeutas e profissionais de educacao fisica em relacdo ao congelamento
da marcha e exercicio fisico; e dos médicos e enfermeiros em relagdo aos sintomas de
disautonomia.

O manual foi elaborado de acordo com as diretrizes para elaboracao de materiais
educativos do MaineHealth’s Tools for Health Literacy (2010) e do NIH's Plain Language

(2013). Tais documentos contém estratégias e sugestdes para possibilitar que todos — e em
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particular, individuos com baixo letramento em satde — sejam capazes de compreender e aplicar
as informacoes de saide transmitidas. Diante disso, o processo de constru¢do do manual foi
realizado com énfase em comportamentos desejados, linguagem simples e frases curtas para
explicar os termos técnicos, além de elementos textuais e visuais que promovessem a inclusao
cultural e a identificacao dos leitores.

A estrutura do manual foi composta por elementos narrativos no formato de historia
em quadrinhos intercalados com elementos nao narrativos tradicionais. A estratégia de narrativa
em educacdo de saide foi escolhida pela vantagem de quebrar a resisténcia cognitiva a
mensagens que promovam estilo de vida e mudangas comportamentais, propiciando maior
receptividade dos pacientes as informacdes de satide. Ao se identificar com o personagem da
narrativa, os individuos podem se envolver com o contetido e ser influenciados positivamente
pelas a¢des de autogestio descritas (GUCCIARDI et al., 2016; MORAN et al., 2016).

O design editorial e as ilustracdes foram elaborados por estudantes e docentes do
Nucleo Integrado de Comunicacdo do curso de comunicacdo social da Universidade de
Fortaleza (UNIFOR) sob orientacdo dos pesquisadores deste estudo acerca das caracteristicas
do layout e adequacdo das figuras. O design foi projetado de forma a ser atrativo e adaptado as
necessidades dos pacientes com DP, com imagens de suporte as informagdes escritas e
padronizacao dos elementos graficos em todos os capitulos, conforme diretrizes supracitadas.

Para a etapa de validacdo do manual, os especialistas foram convidados a participar
através de uma carta explicativa enviada por e-mail. Apds o aceite, foi entregue o primeiro
capitulo impresso do manual a cada juiz presencialmente. Via e-mail, foram enviados um
questiondrio de caracterizacdo desses especialistas, o TCLE, o manual educativo completo em
formato PDF e uma versdo adaptada do Evaluation of Printed Education Materials —
EVALPEM (anexo B).

O EVALPEM ¢€ um instrumento validado para a populacao brasileira desenvolvido
para avaliar materiais educativos impressos através dos seguintes dominios: exatidao cientifica;
conteddo; apresentacdo literdria; ilustracdes; material especifico e compreensivo; legibilidade
e caracteristicas da impressdo; e qualidade da informagao (DE CASTRO et al., 2007). A
avaliacdo dos dominios “contetido” e “exatiddo cientifica” se referem ao conteido do material,
enquanto os demais dominios dizem respeito a aparéncia. Cada item foi apresentado em forma
de afirmacdo, seguido de uma escala de avaliagio com 3 categorias: ndo adequado,
correspondendo a 0 pontos; adequado, correspondendo a 1 ponto; 6timo, correspondendo a 2
pontos. Além da escala de pontuacdo, o EVALPEM solicita o registro de sugestdes referentes

a cada dominio e a resposta as seguintes questdes: “o que vocé gostou no manual?”’, “o que
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vocé ndo gostou no manual?”, “o que deve ser revisado?” e “o que deve ser adicionado?”. As
sugestoes dos profissionais julgadas pertinentes pelos autores contribuiram para o
aperfeicoamento do manual.

Ap6s a realizagdo dos ajustes necessarios no manual, seguiu-se a validagao com o
publico-alvo. Os objetivos do estudo foram apresentados aos pacientes na espera de
atendimento em ambulatdrio especializado. Aqueles que concordaram em participar receberam
o TCLE, o manual impresso e o instrumento EVALPEM sem os dominios de exatidao cientifica
e de contetddo, os quais competem apenas aos profissionais. Além disso, foi solicitado que os
pacientes concedessem suas opinides sobre o material, conforme realizado com o comité de
especialistas. As alteracdes sugeridas pelo publico-alvo foram discutidas entre os autores para

resultar na versao final do manual.

4.4 Analise dos dados e estatistica

Aplicou-se estatistica descritiva na caracterizacdo dos comités dos profissionais
especialistas e dos pacientes com DP. As caracteristicas gerais dos participantes foram
analisadas por meio de média e desvio padrdo para varidveis continuas, e frequéncias absolutas
para varidveis categoéricas. O método utilizado para calcular a concordancia dos juizes foi
através do célculo do percentual de pontos obtidos na ferramenta EVALPEM. As notas de cada
avaliador foram somadas para produzir uma pontuag¢do bruta a ser dividida pela maxima
pontuacdo possivel” Através desse cdlculo, foi estabelecido um percentual de validacdo para
cada dominio e para o manual por completo. O resultado entre 70 e 100% foi considerado
material 6timo, entre 40 e 69% considerado material adequado e entre 0 e 39% material ndo
adequado e, portanto, digno de revisao (DOAK; DOAK; ROOT, 1996). Ademais, empregou-
se a técnica de andlise de contetddo para avaliar as respostas dos pacientes as questdes abertas
do questiondrio. Foi realizada andlise tematica baseada em nucleos de sentido para estabelecer

as unidades de registro dos comentarios (SANTOS, 2012).
4.5 Aspectos éticos
A pesquisa segue os preceitos éticos vigentes na Resolu¢do 466/2012 do Conselho

Nacional de Satdde e foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario

Walter Cantidio da Universidade Federal do Ceara (HUWC-UFC), conforme anexo A (registro
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91075318.1.0000.5045). Todos os participantes concordaram em participar da pesquisa através

da assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido — TCLE (apéndice B).



S RESULTADOS

5.1 Desenvolvimento do manual
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O manual denominado “Viver com Parkinson” possui 90 paginas, tamanho A4 e

impressao colorida em papel couché fosco de 110g/m2. O seu conteddo foi dividido em 12

capitulos de acordo com temas relacionados a doenca (Quadro 4). No inicio de cada capitulo, a

estrutura de narrativa em quadrinhos de situa¢des do cotidiano de uma pessoa com DP foi

utilizada como estratégia de introdugdo ao tema especifico. Assim, um paciente com Parkinson

¢ acompanhado desde a primeira consulta médica, na qual recebe o diagndstico da doenca, até

os demais atendimentos de equipe multiprofissional, abordando os sintomas motores e nao-

motores, 0 tratamento farmacoldgico e ndo-farmacoldgico, as complicagdes e as estratégias de

enfrentamento da DP. Ao final dos capitulos, ha questdes especificas de revisao para consolidar

o aprendizado e promover a reflexdo do tema abordado no contexto do paciente, conforme

exemplificado na Figura 2.

Quadro 4 - Capitulos do manual “Viver com Parkinson” e respectivas teméticas.

Capitulo Titulo Tema

1 Doutor, o que eu tenho? Caracteristicas clinicas da DP

2 E agora, vou ficar bom, doutor? Tratamento farmacoldgico da

DP

3 Doutor, tenho que fazer exercicios? Exercicio fisico na DP

4 Doutor, as vezes eu travo € ndo consigo Congelamento da marcha
andar!

5 Estou tao desanimado, sem esperanca de | Depressdo
melhorar.

6 Eita, eu tenho prisao de ventre. Constipagdo intestinal

7 Doutor, dei um chute na minha esposa Transtornos do sono
enquanto dormia. Isso € normal? relacionados a DP

8 Doutora, tenho dificuldade em colocar as | Déficits cognitivos relacionados
ideias no lugar! a DP

9 Doutora, ha coisas estranhas acontecendo | Incontinéncia urinaria e
comigo. alteragcOes sexuais
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10 Cai na hora do banho. Agora, tenho medo | Prevencdo de quedas
de cair!

11 Doutora, eu fico tonto quando levanto! Hipotensao postural

12 Entdo, doutora, € possivel viver bem com | Enfrentamento a DP
Parkinson?

Fonte: Elaborado pela autora.

Figura 2 - Paginas do quarto capitulo do Manual Viver com Parkinson.
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Fonte: Elaborado pela autora.

5.2 Validacao por profissionais especialistas

O comité dos profissionais especialistas foi composto por 22 juizes com média de
idade de 40 £+ 4 anos e maioria do sexo feminino (12; 54,5%). Do total, quatro eram enfermeiros
(18,2%), sete médicos, sendo 4 geriatras (18,2%) e trés neurologistas (13,6%), trés psicélogos
(13,6%), trés farmacéuticos (13,6%), trés fisioterapeutas (13,6%), um nutricionista (4,5%) e um

profissional de educagdo fisica (4,5%). Trata-se de vinte doutores (90,9%), um mestre (4,5%)
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e um especialista (4,5%), com tempo médio de formado de 18 £ 5 anos. A amostra € composta,
em sua maioria, por professores universitdrios (19; 86,3%) com experiéncia prévia em
elaboragdo de material educativo (21; 95%).

O manual “Viver com Parkinson” atingiu a pontuacdo geral de 90,93% pelo
julgamento dos especialistas por meio do questiondrio EVALPEM, sendo que todos os
dominios tiveram concordancia satisfatoria (> 70%), o que permitiu a classificacdo do material
como “6timo” (Gréfico 1). Devido ao bom nivel de concordancia entre os especialistas sobre a
qualidade do material, o manual foi validado em ambos os aspectos analisados pelo

EVALPEM: contetdo e aparéncia.

Grifico 1 - Percentual de concordancia entre os profissionais especialistas em cada dominio do
instrumento Evaluation of Printed Education Materials - EVALPEM.

Exatidzo Cientifica [Nl 87,12
Conteddo | 92,06

Apresentagio Literaria | 00,91

llustractes | 89,77

Material Especifico e Compreensivo [ NGl 91,22
Legibilidade e Impressdo | . 92,91

Qualidade da Informaczo  [IEEEEEEEGEGEGEGEGE 88,43

Total | 90,93
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Fonte: Elaborado pela autora.

Ao ser atingida a classificacdo maxima pelos juizes em todos os critérios avaliados,
a recomendagdo em processos de validagdo dispensa a necessidade de realizar alteragdes no
material. No entanto, todas as sugestdes fornecidas pelos profissionais especialistas foram
avaliadas pelo nosso grupo de pesquisa. Para isso, as sugestdes foram agrupadas de acordo com
o tipo de modificacdo e debatidas em reunides semanais do grupo. Diante do compromisso em
aprimorar o material para nosso publico final, foram realizadas algumas modifica¢des julgadas
pertinentes. O quadro 5 apresenta as sugestdes dos especialistas com as respectivas alteragdes

realizadas referentes ao conteido do manual. No quadro 6, constam as alteracdes referentes a
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linguagem, no quadro 7 referentes as ilustragdes e aspectos gréficos, j4 no quadro 8 foram

compiladas alteracdes diversas a esses dominios.

Quadro 5 — Alteracdes no manual “Viver com Parkinson” referentes ao contetido.

Sugestiao dos Especialistas

Alteracio realizada

Modificar a defini¢do de rigidez, pois ndo é
comum dizer que a percepgdo do paciente € o
travamento do musculo. Isso estd mais
relacionado ao sintoma da bradicinesia
(FISIO13)

A defini¢do “os musculos travam e fica
dificil de se mexer” foi substituida por “os
musculos ficam endurecidos com dificuldade
de se movimentar e pode ser acompanhado
de dor e caibra”

Na pégina 8, incluir um comentério adicional
quando se fala que a doenca infelizmente ndo
tem cura. Dizer que, apesar disso, houve o
surgimento de novos medicamentos que
favorecem o melhor controle dos sintomas e,
consequentemente, melhor qualidade de vida
(M1).

Ajustada a frase para: “A doenga de
Parkinson ndo tem cura, mas existem
tratamentos que melhoram os sintomas e a
qualidade de vida.”

No capitulo 2, esclarecer explicag@o sobre a
tomada de medica¢do (ENF10)

Acrescentada a frase: “Nao esqueca: ndo tome
seu remédio junto com a comida.”

No capitulo 3, ressaltar a importancia da
orientacdo de um profissional de educacgdo
fisica para evitar problemas de saide na
pratica de exercicio fisico (EF24)

Incluido na péagina 20 a seguinte orientagdo:
“¢ recomendado o acompanhamento por um
profissional de educacio fisica para realizar
os exercicios propostos de forma segura”

Na pégina 26, acrescentar “nem de plastico”
ao final da frase “Nao utilize cadeira de
rodinhas” (FISIO12)

Modificagdo realizada.

Na pégina 34, incluir explicacio para essa
recomendacdo: “Coloque fitas adesivas no
chdo, perto das portas.” (FISIO12)

Foi acrescentada a explicacdo da seguinte
forma: “Coloque fitas adesivas no chdo, perto
das portas, pois pistas visuais ajudam a sair
do congelamento.”

Na pégina 68, substituir "Que bom que o
senhor falou comigo sobre isso." por "Que
bom que o senhor falou sobre isso.
Infelizmente, muitas pessoas ndo se sentem a
vontade em conversar com o médico sobre
esse assunto, que € muito importante.” (M1)

Frase citada foi substituida por: “Que bom
que o senhor falou sobre isso! Muitas pessoas
ndo se sentem a vontade em conversar com o
médico sobre esse assunto tdo importante.”

Citar outras especialidades médicas quando
abordado alguns temas especificos. Por
exemplo, depressao seria tratada pelo
psiquiatra e incontinéncia urindria pelo
urologista (M14), além da realizacdo de
avaliacdo neuropsicoldgica pelo psicélogo
(PSI15)

Em reunido, foi decidido ndo citar demais
especialidades além das j4 mencionadas na
cartilha para ndo gerar expectativa no
paciente de que obrigatoriamente seriam
necessdrias outras especialidades. Nos casos
de necessidade, o médico que acompanha o
paciente fard o encaminhamento.

Abordar prevengdo da doenca de Parkinson
(PSI17)

Decidido nio abordar prevengao, pois o
publico-alvo do manual sdo pacientes ja
diagnosticados.

Abordar disbiose e a reagdo da doenca com a
microbiota intestinal, apesar de entender que a
abordagem da constipacio seja suficiente para

Decidido ndo incluir esse conteido para ndo
estender o manual. No tocante a nutri¢ao,
foram priorizados a constipacio, por se tratar
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promover educagdo em sadide quanto ao
sintomas motores e ndo-motores (NUT23)

do sintoma mais prevalente, e orientacoes
alimentares.

Fonte: Elaborado pela autora.

Nota: FISIO = fisioterapeuta, M = médico, ENF = enfermeiro, EF = profissional de educagdo fisica, PSI =

psicélogo, NUT = nutricionista.

Quadro 6 — Alteracdes no manual “Viver com Parkinson” referentes a linguagem.

Sugestiao dos Especialistas

Alteracao Realizada

Na pégina 6, ao lado da palavra
“bradicinesia”, incluir “lentificacdo” (M1)
Incluir termo equivalente para termo técnico,
como bradicinesia (ENF9).

Incluida a palavra “lentificagdo” entre parentes
apos a palavra “bradicinesia”.

Nao utilizar elementos no diminutivo e
palavras de conotagdo negativa. Por exemplo:
coisinha e infelizmente (ENF 9 e ENF 10)

Na pégina 4, substituida a palavra “coisinha”
por “coisa”.

Na pégina 6, apds a pergunta “Entdo essa
doenca vai afetar s6 meus movimentos?”, foi
retirada a palavra “infelizmente” depois de
“ndo” e acrescentada a seguinte fala
motivadora: “Mas uma equipe de profissionais
estard aqui a cada passo para lhe ajudar.”

Na pégina 8, foi retirada a palavra
“infelizmente”.

Na pdgina 24, modificar o trecho “com as
maos embaixo do cotovelo” para “com as
maos embaixo do ombro” (FISIO12)

Modificagdo realizada.

Corrigir erros de digitacdo nas péginas 8 e 10
(FISIO12)

Modificagdo realizada.

Fonte: Elaborado pela autora.

Nota: M = médico, ENF = enfermeiro, FISIO = fisioterapeuta.

Quadro 7 — Alteracdes no manual “Viver com Parkinson” referentes as ilustragdes e aos

aspectos graficos.

Sugestao dos Especialistas

Alteracao Realizada

Padronizar nos quadrinhos as falas em
baldes, pois na pagina 30 a fala estava em um
quadrado (ENF10)

Modificagdo realizada.

Aumentar a espessura das palavras na se¢ao
“perguntas para refletir” para facilitar a
leitura (M7, FAR 19 e ENF11)

Modificagdo realizada.

Incluir um estetoscopio no pescogo do
neurologista e da geriatra para melhor
identifica-los (M1)

Decidido nio incluir, pois o jaleco ja auxilia
na identificacgao.

Retirar o dedo em riste do neurologista em
algumas paginas (ENF9)

Modificagdo realizada.

Tornar algumas ilustracdes mais compativeis
com o texto correspondente (PSI16)

Pégina 16, modificada a figura para uma
pessoa com a barriga roncando na frase “Nao
faca exercicios em jejum”.
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Na pagina 13, modificar a imagem para Foi retirada a figura das maos e feita de um
movimentos involuntdrios, pois parece tremor brago em movimento, o que se assemelha
e pode gerar confusdio no publico-alvo mais a discinesia da doenca do Parkinson.
(FISIO12)

Fonte: Elaborado pela autora.
Nota: ENF = enfermeiro, M = médico, FAR = farmacéutico, PSI = psic6logo, FISIO = fisioterapeuta.

Quadro 8 —Alteracdes no manual “Viver com Parkinson” ndo relacionadas aos demais
dominios.

Sugestio dos Juizes Alteracao Realizada

Nomear o material de manual e ndo de Titulo do material foi modicado de “Cartilha
cartilha, devido a sua extensdo. (ENF8 e Viver com Parkinson” para “Manual Viver
ENF9) com Parkinson”

Incluir um brasdo institucional da UFC na Na contracapa, foram acrescentados o brasdo
contracapa, mencionar o0s servicos de da UFC, do HUWC e do projeto de extensao
Neurologia e Geriatria do HUWC e registrar o Viver com Parkinson. Foram incluidos o
autor Pedro Braga Neto como Professor de mini-curriculo dos autores com menc¢do aos

Neurologia da Faculdade de Medicina da UFC servigos de Neurologia e Geriatria do HUWC.
(M1).

Incluir data da elaboragdo do material caso Incluido abaixo do sumdrio a data de
consultem o material no futuro e haja finalizagdo do projeto.

mudangas nas informacdes (PSI17)

Incluir a indicagao de sites para que os Incluido na péagina 85: “Para mais

leitores possam aprofundar algum tépico que informacdes sobre a Doenga de Parkinson
lhe chamou aten¢do (PSI17 e FAR22) acesse www.parkison.org.br”

Incluir pequenos cartdes para destacar com Decidido nio incluir, pois o manual ja seria o
informacdes "de bolso" (FAR19) documento de consulta para o paciente.

Fonte: Elaborado pela autora.
Nota: ENF = enfermeiro, M = médico, PSI = psic6logo, FAR = farmacéutico.

5.3 Validacao pelo publico-alvo

A validacdo pelo publico-alvo foi realizada por 22 pacientes com idade média de
62 +9 anos, 12 do género feminino (54,5%), 14 em unido estavel (63,6%), com tempo médio
de anos de estudo de 10 + 4. Todos os pacientes foram diagnosticados com DP, com tempo
médio de doencga de 8 + 4 anos e mediana de classificacdo pelo Hoenh Yahr de 2,5, o que
sinaliza estdgio moderado da doenca com acometimento motor bilateral.

Por meio do EVALPEM, o manual atingiu nivel de concordancia total de 98,66%
entre os pacientes, sendo classificado como “6timo” e com todos os dominios atingindo nivel

de concordancia satisfatorio (> 70%) (Grafico 2).
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Gréfico 2 - Percentual de concordancia entre os pacientes com DP em cada dominio do
instrumento Evaluation of Printed Education Materials - EVALPEM.

Material Especifico e Compreensivo _ 99,24
Legibilidade e Impressdo _ 99,24
Qualidade da Informacgao _ 95,45
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Fonte: Elaborado pela autora.

Em relacdo a andlise qualitativa, nas respostas dos pacientes a questdao “o que vocé
gostou no manual?” foram identificadas as seguintes unidades de sentido: informativa,
explicativa e motivadora. As falas dos pacientes foram numeradas e precedidas da letra P no
quadro 9. Por meio dessas respostas, foi possivel destacar alguns pontos fortes do manual
reconhecidos pelo publico-alvo, como as ilustracdes (falas P. 11, 12, 17 e 18), a clareza da

linguagem (falas P.1, 12, 17 e 20) e a utilidade das informacdes (falas P. 7, 11, 14, 17, 18, 20).

Quadro 9 — Avaliacdo do manual “Viver com Parkinson” de acordo com as opinides dos
pacientes

Unidade de Falas
sentido
Informativa Mostra de forma clara e simples os sintomas, medicamentos, formas de

controle e quais exercicios sdo adequados. (P. 6)

Gostei das ilustragdes, os didlogos, o texto curto e objetivo, as
informacodes. (P. 17)

Excelente. Bastante informativo e util para tirar ddvidas de uma doenca
muito complexa. Parabéns pelo material de apoio. (P. 7)

A linguagem simples, facil de ser entendida; a utilizagdo da histéria de
uma pessoa real portadora da doenca e, para todas as dificuldades da
doenca apontadas vem alternativas de solucdes para contorné-las. (P. 20)
Eu li e reli com bastante atencao todos os topicos do respectivo livro e
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gostaria de té-lo como livro de pesquisa. Algumas coisas ndo eram do meu
conhecimento, por isso a leitura deste manual me trouxe muitos pontos
que me fizeram repensar a maneira como eu lido com o Parkinson. (P. 21)

Explicativa Gostamos do manual pois explica a doenga em uma linguagem facil de
compreender. (P. 1)

Muito explicativo. (P.3, 10)

Gostei de tudo, me esclareceu muito. (P. 9)

Uma apostila bem clara. Boa de entendimento, as figuras muito bem-
criadas e bem entendidas, esclareceu a cabeca de muito paciente. Eu por
exemplo me esclareceu bastante coisas. (P. 12)

Achei muito bom. Ajuda a tirar todas as duividas e traz todas as
explicacdes sobre o que é a Doenca de Parkinson. (P.13)

Gostei muito das orientacdes e da facilidade de compreender o contetido
acerca da doenca. (P. 15)

Gostei de todo o material, principalmente das ilustragdes junto com o
conteddo ajuda o paciente a entender melhor o que acontece com ele. (P.
18)

Motivadora Gostei da apresentagdo, ilustragdes, informacdes sobre os medicamentos e
incentivo para os exercicios fisicos. (P. 11)

Eu achei importante as informagdes para que eu procure praticar nos meus
dias. (P. 14)

Eu particularmente gostei muito do manual, € uma excelente iniciativa no

sentido de orientar as pessoas que t€ém a doencga que € possivel viver bem,

ter uma vida normal mesmo com a doenca. (P. 16)

Fonte: Elaborado pela autora.
Nota: P = paciente.

A maioria dos pacientes ndo apontou nenhum aspecto negativo ou sugeriu
modificacdo nas questdes: “o que vocé ndo gostou no manual?”, “o que deve ser revisado?” e
“o que deve ser adicionado?”. As alteracOes sugeridas nesses itens e a respectiva decisdo do
grupo sdo apresentadas a seguir. Dois pacientes solicitaram que fossem abordadas as causas da
DP. Diante disso, foi adicionada a seguinte explicagdo no primeiro capitulo: "ndo se sabe
exatamente quais motivos causam a doenga de Parkinson. Mais de um fator deve estar
envolvido no desenvolvimento da doenca. Esses fatores podem ser genéticos ou ambientais”.
Um paciente solicitou a inclusdo de receitas nutritivas e saborosas no capitulo acerca da
nutri¢do, outro solicitou mais jogos no capitulo de cognicdo e um terceiro mais propostas de
exercicios fisicos. No entanto, o grupo julgou inadequadas tais modificagdes de modo a evitar

tornar o material mais extenso ou desviar da proposta do manual.
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6 DISCUSSAO

O manual “Viver com Parkinson” surge como um material educativo que pode
facilitar o autocuidado ao promover o entendimento da doenca e apresentar estratégias de
enfrentamento com consequente repercussao na qualidade de vida. Materiais que abordam essa
temdtica sdo importantes, pois pessoas com DP apresentam menor mobilidade e capacidade
fisica em comparag@o com a populagdo geral e consequentemente sofrem com prejuizos na sua
independéncia funcional (SCHRAG; JAHANSHAHI; QUINN, 2000). A qualidade de vida da
populacdo com DP ¢ significativamente pior em comparacdo a individuos saudaveis
especialmente nos dominios fisico e psicolégico, conforme documentado por recente
metandlise envolvendo vinte estudos com 2.707 pacientes com DP, cuja conclusao incentiva o
desenvolvimento de medidas efetivas para essa populacao (ZHAO, et al, 2021). Diante disso, a
educacdo em saude e, especificamente, o manual Viver com Parkinson surge como uma
estratégia relevante ao colaborar para uma melhor convivéncia com a patologia. Além disso, o
manual pode ser utilizado por profissionais da saide como ferramenta de incentivo a adesdo ao
tratamento a longo prazo, pois possibilita a corresponsabilidade e coparticipacdo dos sujeitos
no processo de cuidado.

A portaria conjunta n°10, de 31 de outubro de 2017 do Ministério da Saude
estabeleceu parametros sobre a DP no Brasil e diretrizes para diagndstico, tratamento e
acompanhamento da pessoa acometida (BRASIL, 2017). Em acréscimo, aprovou o Protocolo
Clinico e as Diretrizes Terapéuticas da DP, que traz informagdes sobre a prevencao secundaria
para reduzir a taxa de progressao da doenca (neuroprotecao) e melhorar o controle dos sintomas
(tratamento sintomadtico). O manual “Viver com Parkinson” corrobora com as diretrizes ao
estimular comportamentos de adesdo ao tratamento medicamentoso € a um estilo de vida
sauddvel com adequacgdo do sono, da alimentacao, prevencao de quedas e da atividade fisica.

Como ponto forte do manual, destaca-se a transmissao das informacdes por meio
de uma narrativa em quadrinhos, incluindo situagdes comumente vivenciadas por pessoas com
DP e alternativas de solug¢des para contornar as dificuldades impostas pela doenga, o que
aproxima a ciéncia da realidade da pessoa que convive com DP e seus familiares. Diversos
estudos indicam que materiais narrativos de educagdo em sadde sdo tdo eficazes, se ndo mais,
em proporcionar conhecimento e estimular mudanga de comportamentos relacionados a satude
comparativamente a materiais educativos nao-narrativos tradicionais. Materiais narrativos de
educagdo em sadde incorporam informacdes de sadde na representacdo de eventos e

personagens na forma de uma estrutura identificivel e com mensagens sobre o assunto
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abordado (MORAN et al., 2016). O uso de materiais narrativos de educa¢do em saide é
recomendado por organizacdes como o Centers for Disease Control and Prevention (CDC) e
tem sido destacado como um potencial meio de comunicacio para reduzir as disparidades em
saude. Os efeitos positivos desse tipo de material sdo atribuidos a capacidade das narrativas
proporcionarem a identificacdo com personagens que modelam comportamentos saudaveis e
demonstram as consequéncias desse comportamento. Além disso, quando os individuos se
tornam imersos no enredo, as barreiras a mudanca sao suprimidas e o individuo € mais propenso
a assimilar o contetido apresentado e responder de acordo. (MCQUEEN et al, 2011; MURPHY
et al, 2011).

Em relacdo ao processo de validacdo, o comité de profissionais especialistas foi
composto em sua totalidade por pesquisadores com experiéncia em validacdo de manual
educativo, com quase todos possuindo titulo de doutorado, o que aumenta a credibilidade dos
dados coletados e permite uma validacdo mais confidvel (GALDEANO; ROSSI, 2008).
Ademais, a heterogeneidade de atuagdo profissional dos especialistas, que eram, em sua
maioria, professores universitirios que prestam servicos de assisténcia a saide nas esferas
publica e privada, enriqueceu o processo de validagdo do manual por envolver uma andlise sob
diferentes perspectivas (VITURI, 2007).

A validade de conteido consistiu no julgamento sobre a representatividade e clareza
de cada dominio do manual de acordo com o EVALPEM, avaliando-se a concordincia entre os
juizes (MEDEIROS et al., 2015). Este processo é recomendado para materiais educativos em
saude. A classificacdio méaxima do manual “Viver com Parkinson” pelos profissionais
especialistas e pelos pacientes com DP em todos os dominios do instrumento de avaliagcdo
reflete a alta qualidade do material. Tal resultado pode ser atribuido a participacdo de uma
equipe de saide multiprofissional no processo de construcao do manual, incluindo profissionais
e graduandos das dreas de enfermagem, psicologia, medicina, educacdo fisica, fisioterapia,
farmécia e nutri¢do. Ferreira et al. (2019) desenvolveu uma cartilha de prevencdo de quedas
para idosos com DP, contudo ndo abordou a DP sob uma perspectiva multidisciplinar. Ja o
manual “Viver com Parkinson”, fez uso dessa abordagem para contemplar os multiplos
comprometimentos a saide por consequéncia da DP além do tratamento farmacolégico e ndo
farmacoldgico, incluindo na narrativa em quadrinhos didlogos com neurologista, geriatra,
psicologo, profissional da educacgdo fisica, fisioterapeuta, nutricionista e enfermeiro. Destaca-
se ainda o vinculo dos autores a um hospital universitario com ambulatério especializado para
DP e demais distirbios do movimento, o que permitiu o acimulo de experiéncia na atuacao

multidisciplinar na DP pela equipe.
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H4 poucos estudos sobre o desenvolvimento de materiais educativos para pacientes
com Parkinson. A cartilha educativa e o jogo da memoria desenvolvidos por Ferreira et al.
(2019) para prevencdo de quedas em DP foram reconhecidos pelos idosos como ferramentas
facilitadoras de transformagdo, aumentando o autocuidado, o empoderamento e o
conhecimento. Os autores ressaltaram a necessidade da realizacdo de outros estudos acerca do
desenvolvimento de gerontotecnologias direcionados a populacdo com Parkinson. Em uma
revisao sistemadtica sobre artigos de intervencdes de autogestdo na prevencdo de quedas em
pacientes com DP, trés estudos avaliados fizeram uso de manual educativo (OWEN et al.,
2019). Entretanto, esses artigos avaliaram os efeitos da fisioterapia e a autogestdao de pacientes
em combinacdo, tornando impossivel identificar a contribuicdo especifica do manual na
prevencdo de quedas. Dada a escassez de estudos sobre materiais educativos na DP,
especialmente no Brasil, torna-se dificil obter parametros comparativos de qualidade cientifica
desse tipo de tecnologia.

Como limitacdes, destaca-se que o processo de validagdo do manual “Viver com
Parkinson” foi realizado em tunico centro, sendo este um hospital tercidrio que contempla um
perfil de pacientes que tendem a ter maiores complicacdes e pior controle da doenga. Foi
necessdrio restringir a validacdo com participantes residentes em Fortaleza para que fosse
possivel a retirada do manual em suas residéncias apds concluida a leitura do manual. Essa
restricao resulta em uma amostra com maior nivel de escolaridade do que se fossem incluidos
os pacientes do interior do estado, os quais também sdo atendidos na referida instituicdo. A
etapa da validacdo com publico-alvo se estendeu devido a reducdo dos atendimentos no
ambulatorio especializado diante da pandemia do COVID-19, visto que os pacientes eram
recrutados enquanto aguardavam consulta médica. Por fim, os dados de validacdo coletados
permitem apenas especular acerca da eficdcia do manual “Viver com Parkinson”. No entanto,
seu impacto serd avaliado no ensaio clinico para pacientes com DP conforme protocolo

publicado - estudo PARK-BAND (LIMA et al., 2020).
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7 CONCLUSAO

Foi desenvolvido e validado um manual impresso destinado as pessoas com DP para
facilitar o processo educativo sobre sua condi¢do de saude, incluindo quadro clinico,
tratamento, medidas terapéuticas nao farmacoldgicas e estratégias de enfrentamento. No
processo de valida¢do, o material foi considerado 6timo tanto por especialistas como pelo
publico-alvo, considerando clareza e compreensao da linguagem, adequacdo das ilustracoes,
qualidade da informacao e relevancia do conteido. Além disso, os pacientes consideraram o
manual informativo, explicativo e motivador. Trata-se de tecnologia educativa com potencial
para promover o autocuidado, adesdo ao tratamento e, possivelmente, melhorar a qualidade de

vida da populagdo com DP.
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APENDICE A - CARTA-CONVITE AOS PROFISSIONAIS PARA PARTICIPACAO
NO ESTUDO
(2* Etapa — Validagdo por especialistas)

Bom dia, Dr.

Sou Janine Bonfadini, mestranda do programa de Ciéncias Médicas da UFC, e minha
pesquisa inclui a validagdo de uma cartilha educativa que aborda particularidades da Doenca
de Parkinson. Tal cartilha foi elaborada pelo Projeto de Extensdo “Viver com Parkinson” da
UFC, cujo coordenador é o professor Pedro Braga Neto. Este instrumento tem o objetivo de
oferecer aos pacientes e seus familiares conhecimento acerca da doenga e orientagdes de como
lidar com os desafios e dificuldades dos sintomas parkinsonianos.

Gostaria de convida-lo a emitir seu julgamento sobre o conteddo e aparéncia da referida
cartilha por reconhecimento de sua experiéncia profissional. Caso aceite participar, serdo
enviados por e-mail a cartilha em formato digital, o TCLE e um formuldrio de validag¢do para
ser respondido por vocé. Além disso, teria algum endereco no qual poderia deixar o primeiro
capitulo impresso com protecdo pléstica para que sejam avaliados os aspectos referente a
impressao?

Atenciosamente,

Janine de Carvalho Bonfadini

Neuropsicéloga do Hospital Universitario Walter Cantidio

Mestranda em Ciéncias Médicas da Universidade Federal do Ceara (UFC)
Projeto de Extensao “Viver com Parkinson” da UFC

(85) 98805-8619
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO (TCLE)

Caro (a) Senhor (a),

Voceé estd sendo convidado(a) para participar como voluntario(a) de uma pesquisa de
validac¢do do construto e do contetido (se vocé for juiz) ou da validacdo clinica (se vocé for
paciente do Hospital Universitario Walter Cantidio com Doenga de Parkinson) de uma cartilha
educativa intitulada “Viver com Parkinson”. Lembramos que esta pesquisa €é voluntdria, entdo
vocé deve participar somente se for de sua vontade.

Leia atentamente as informacdes abaixo e faga quaisquer perguntas que tiver vontade
para que todos os procedimentos desta pesquisa sejam esclarecidos. Como um dos objetivos do
estudo € verificar a adequagdo do conteddo e aparéncia da cartilha educativa com especialistas
em alguma das dreas relacionadas e com pacientes do Hospital Universitario Walter Cantidio
com Doenga de Parkinson, preciso submeter o material para sua avaliacdo. Ressalto que o
beneficio da sua participagdo serd contribuir para que este instrumento seja considerado valido
e relevante a fim de ser utilizado para melhorar a qualidade de vida e o conhecimento dos
pacientes com Doencga de Parkinson. Esclarecemos que vocé ndo receberd nenhum pagamento
por participar da pesquisa. O(a) senhor(a) receberda uma cépia da cartilha e um formulario de
avaliacdo para preencher.

Esta avaliacdo exigird disponibilidade de tempo e devera durar cerca de 20 a 30
minutos. Desta forma, existe o risco de esta pesquisa causar fadiga mental. Garantimos que as
informacdes que vocé oferecerd serdo usadas apenas para o objetivo desta validagao. Também
asseguramos que a qualquer momento vocé poderd ter acesso as informacdes sobre os
procedimentos e beneficios relacionados ao estudo, inclusive para resolver dividas que possam
ocorrer. Voce tem a liberdade de retirar seu consentimento a qualquer momento e ndo participar
do estudo, sem que isto lhe traga alguma penalidade ou prejuizo. Suas informagdes e identidade
serdo mantidas em sigilo.

Em caso de dividas, contacte a responsavel pela pesquisa com as informagdes abaixo:
Nome: Janine de Carvalho Bonfadini
Instituicdo: Pés-graduacio em Ciéncias Médicas da Universidade Federal do Ceara
Endereco: Rua Monsenhor Furtado s/n - Rodolfo Teéfilo - CEP 60441-750 Fortaleza - CE
(Campus do Porangabucu)

Fone: (85) 3366-8208

E-mail: ppgcm @ufc.br

Sitio: www.ppgcm.ufc.br
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Contato da pesquisadora principal: (85) 98805-8619 e janinecb @ gmail.com

ATENCAO: Se vocé tiver alguma consideracio ou diivida sobre a sua participagiio na pesquisa,
entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitirio Walter Cantidio
da Universidade Federal do Ceara.

Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos

Rua Pastor Samuel Munguba, 1290, Rodolfo Teéfilo, Fortaleza/CE

Telefone (85) 3366-8589 ou pelo e-mail: cephuwc @huwc.ufc.br.

Ao preencher seu nome e clicar em prosseguir, vocé estd concordando em participar da
pesquisa.
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APENCIDE C - INSTRUCAO E IDENTIFICACAO DO INSTRUMENTO DE
COLETA DE DADOS PARA PROFISSIONAIS

Essa pesquisa tem como objetivo geral avaliar a adequagdo do conteddo e aparéncia de
uma cartilha educativa que aborda particularidades da Doenca de Parkinson. A cartilha foi
desenvolvida pelo Projeto de Extensdo “Viver com Parkinson” da Universidade Federal do
Cear4, cujo coordenador € o professor Pedro Braga Neto.

Tal cartilha foi elaborada a fim de oferecer ao paciente e seus familiares conhecimento
acerca da doenca e orientagdes de como lidar com os desafios e dificuldades dos sintomas
parkinsonianos.

Voceé estd sendo convidado(a) a emitir seu julgamento sobre o contetido e aparéncia da
referida cartilha por reconhecimento de sua experiéncia profissional em uma ou mais das
seguintes areas: saide do idoso, educacdo em saude, doencas neurodegenerativas, nutricao,
farmacologia clinica, transtornos depressivos e ansiosos, reabilitacao fisica e design grafico.

Desde ja agradecemos sua atencdo. Estamos certos de que sua contribui¢do serd de

grande valia para nosso estudo. Colocamo-nos a disposi¢do para eventuais esclarecimentos.

Identificacido e Questionario de qualificacao dos Juizes

Nome: Idade:
Universidade que se graduou: Ano:
Profissao:

Local de trabalho:

Area de atuacio:

Experiéncia com Idosos (em anos):

Experiéncia com Educagdo (em anos):

Experiéncia anterior com elaboracdo de material educativo: ( ) SIM ( NAO
Experiéncia anterior com validagio de material educativo/escala: ( ) SIM  ( )NAO
Publicacdo nas teméticas:

Educacdo: ( ) SIM ( )NAO

Geriatria/Gerontologia: ( ) SIM ( )NAO

Elaboracio/ Validacdo de material educativo: ( ) SIM ( )NAO
Participagao em grupos de pesquisa: ( ) SIM ( )NAO

Formacao: Ano:

Especializacdo em: Ano:




Mestrado em:

Ano:

Doutorado em:

Ano:

Ocupagao atual:
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APENCIDE D -IDENTIFICACAO DO INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

PARA PACIENTES
Identificagcédo
Nome:
Idade: Data de Nascimento:
Escolaridade: Anos de Estudo:
Profissao: Estado Civil:

Quantos anos diagnosticado com Parkinson: Hoenh and Yahr:
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CAPITULO 1 I

Doutor,
0 que eu tenho?

Expedito, meu amor, deixa eu te
perguntar uma coisa...

Pode ser algum problema

t deira & Nao sei, Lurdes! A minha sério. Vocé deve ir ao
Que treme e'rf € t;ssa mao direita ja esta médico!
nas suas maos: assim faz algum tempo.
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GM CONSULTA MI?DICID

Ent3o, Dr. Pedro, o0 que vocé acha
que causa essa minha dificuldade
de movimento e tremor?

Pelo seu quadro clinico,
minha suspeita é que o
senhor tem Doenca de
Parkinson.

PARKINSON?
Doutor, isso € muito
serio? Quais sao os

sintomas?

E uma doenca
neurodegenerativa e
tem quatro sintomas
importantes. Veja.

\
Tremor de repouso
Quando uma parte do Normalmente os tremores
corpo esta parada e comecam apenas de um
comeca a tremer, mas lado do corpo e, s6 depois,
melhora ao se mexer. atingem os dois lados.
/

Capitulo 1-Doutor, 0 que eu tenho? 5



Bradicinesia (lentificacao)

/ \

Pode haver um

Os movimentos congelamento, que é a
ficam mais devagar incapacidade rapida e
e mais curtos. passageira de se movimentar.

-

N
Rigidez de movimentos

Os musculos ficam endurecidos e é <)
dificil se movimentar, podendo ser
acompanhado de dor e caimbra.

J

-
Instabilidade postural

Existe uma dificuldade no
N equilibrio, fazendo o corpo

andar curvado para frente.

Entao essa doenca vai afetar Mas uma equipe de
s6 meus movimentos? profissionais estara aqui a

Nao. Pode causar
sintomas nao-motores,
como diminuicao do olfato
e paladar, entre outros.

cada passo para lhe ajudar.
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Q CURIOSIDADES

\leja algumas curiosidades
da doenca de Parkinson

Doenca A doenca de Parkinson Uma pessoa com um
neurodegenerativa € a segunda doenca parente préximo com a
é a perda continua de neurodegenerativa mais Doenca de Parkinson

células do cérebro. comum. tem um risco um pouco

maior de desenvolver a
doenca, mas o
componente genético
nao é tao forte.

A doenca de Parkinson O tremor é muito A doenca de Parkinson
€ mais frequente com o comum, mas .pode também causa outros
aumento da idade. nao existir. sintomas no corpo.

Nao se sabe exatamente quais motivos causam a doenca de Parkinson.
Mais de um fator deve estar envolvido no desenvolvimento da doenca.
Esses fatores podem ser genéticos ou ambientais.

Capitulo 1-Doutor, o que eu tenho? 7




CAPiTULO 2

E agora,
vou ficar bom, doutor?

Doutor, como posso) A doenca de Parkinson nao tem 0 orincioal
fazer para ficar bem: cura, mas existem tratamentos principa
medicamento se

chama levodopa
com benserazida.

que melhoram os sintomas e a

Essa doenca qualidade de vida.

tem cura?
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0 ATENCAO

Recomendacoes na hora de
tomar o medicamento

\/ O melhor horario
_ Tome seu remédio para tomar .e
. sempre 30min
preferencialmente ,
- ; antes ou 1h apods as
- & COIN eSS refeicoes.
7\
18h00
12h30
Jantar
Tomar o
medicamento
17h30
13h00
Tomar o
Almogar medicamento

Nao esqueca: Nao tome seu remédio junto com a comida.

Capitulo 2 - E agora, vou ficar bom, doutor? 9




PACIENTE Quando o paciente toma o medicamento e passa
a sentir melhora dos sintomas, dizemos que ele

"0 N " esta "ON", como no exemplo abaixo.
Mais
Mais disposicao para energia.
se movimentar. /7

A

Melhora do

funcionamento
mental e da fala.

Diminuicao dos
l tremores nas
mMaos.

10  Manual Viver com Parkinson




PAC' ENTE Quando o paciente ainda nao tomou o medicamento
ou efeito do remédio esta passando, os sintomas do
"0 FF" Parkinson ficam mais fortes e dizemos que ele esta
"OFF", como no exemplo abaixo.

Menos
7~ > ehergia.

Menos disposicao para

se movimentar. &

Caimbras. — ~—— Dor muscular.

Dificuldades no Z‘

funcionamento
mental e na fala.

Aumento dos

q tremores.

Capitulo 2 - E agora, vou ficar bom, doutor? 11




Na doenca de Parkinson, as dificuldades
de movimento sao causadas pela falta de Mostrarei a vocé alguns
dopamina. Isso acontece porque as células que medicamentos usados para
produzem dopamina se degeneram. Através dos Parkinson, seus beneficios e
remédios, tentamos repor a dopamina de efeitos colaterais.
diversas formas.

Com o passar do tempo, o efeito
dos remédios pode diminuir e os
sintomas podem oscilar durante o dia.
A dor muscular e os travamentos podem

se tornar mais frequentes.

Quando isso ocorrer,
precisaremos fazer alguns
ajustes na medicacao.

12
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Informacoes sobre os
medicamentos

}

Y
Trata os movimentos
involuntarios, ou seja,

Levodopa + Benserazida i

Ajuda a diminuir os
tremores, melhora a
movimentacao, a fala {
e o funcionamento |
mental. {

nao desejados.

= Mo Ne Be Ne Be Ne
e Be Ne Be Ne Bo Ne

e e {
P Rasagilina 5 ¢ Entacapona 5 ¢ Pramipexol
]
0 ) € £ utilizada junt ) o ..
¢ Alivia ainda mais ¢ :I;:/Z;dsjzrl © ¢ Alivia problemas
e os sintomas e 4 - P ¢ Motorese estimula
motores. . enscrazida parao g os receptores de
¢ ‘ € efeito do medicamento ¢ d . ‘
. opamina.
0 , € durar mais tempo. | s ’

Alguns efeitos colaterais dos medicamentos para Parkinson

¥ (X
” N il
Movimentos Prisao Sonoléncia. Perda de apetite.
involuntarios. de ventre.

Capitulo 2 - E agora, vou ficar bom, doutor? 13




PERGUNTAS PARA REFLETIR

a) Quais as dicas mais importantes para tomar o
medicamento?

b) Qual o melhor horario para tomar o seu medicamento,
levando em conta o horario de sua alimentacao?

14
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CAPiTULO 3

Doutor, tenho que
fazer exercicios?

Eu vou ter que
fazer exercicios?

Sim. 0 exercicio fisico ajuda
muito no tratamento da
doenca de Parkinson.

Ele nao faz a doenca desaparecer,
mas ajuda a controla-la.

q

Procure um profissional de
Educacao Fisica ou fisioterapeuta
para lhe orientar na escolha do
melhor exercicio.

Capitulo 3 - Doutor, tenho que fazer exercicios?
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O

Principais cuidados ao
praticar exercicios

Coloque roupas e Nao faca exercicios Nunca use chinelos.
ténis confortaveis. em jejum.

g

’

Continue tomando os Pratique exercicios

seus medicamentos nos horarios em que a
de uso continuo sem medicacao estiver fazendo
mudancga nos horarios. mais efeito.

Manual Viver com Parkinson



ANOTACOES

Capitulo 3 - Doutor, tenho que fazer exercicios? 17



&

Exercicios para incluir
facilmente narotina e
seus beneficios

(CAMINHADA)

- Reducao do inchaco nas

pernas e tornozelos.
- Aumento da massa

0ssea.

- Fortalecimento dos
musculos do corpo.

* Melhora da circulacao
sanguinea.

- Reducao da ansiedade
e do estresse.

- Prevencao
da obesidade.

. Melhora a oxigenacao
do pulmao e do corpo.

(Profissional de Educacao FisicD

Sugestao: Para comecar, faca caminhadas
curtas 3 vezes por semana. A cada semana
aumente um pouco até atingir 30 minutos. Quando
estiver percebendo que a caminhada ficou facil,
aumente para 5 vezes por semana.

18 Manual Viver com Parkinson




O

- Melhora - Ajuda na perda
do movimento e de peso.
do equilibrio.
- Promove a
* Melhoraa socializacao e
coordenacao motora. o bem-estar.

(Profissional de Educacao FisicD

E recomendado o acompanhamento por um
profissional de educacao fisica para realizar
os exercicios propostos de forma segura.

Capitulo 3 - Doutor, tenho que fazer exercicios? 19




&

Beneficios do alongamento

@)

Melhora a postura Diminui o Ajuda na realizagao
corporal. encurtamento de movimentos
dos musculos. amplos.

Ajuda no relaxamento. Ativa a circulacao
sanguinea.

20 Manual Viver com Parkinson




BENEFiCI0S DOS
EXERCICIOS DE FORCA

- Melhora da postura + Ajuda no controle e
corporal. prevencao de algumas
doencas.

- Tonifica e fortalece
os musculos.

* Diminui dores has
costas e articulacoes.

* Ajuda na diminuicao do » Aumenta a massa
peso. muscular.

(Prof issional de Educacao FisicD

O treinamento de forca ird ajudar a
diminuir a perda de massa muscular e de
forca que acontece com o envelhecimento.

Capitulo 3 - Doutor, tenho que fazer exercicios? 21




Exemplos de exercicios de forca

SENTAR E LEVANTAR:

Sente e levante de uma cadeira 10 vezes. Repita esta sequéncia 3 vezes, com intervalo de
30 a 60 segundos. Faca isso 3 vezes por semana, dia sim e dia nao.

Isso vai ajudar a manter a forgca Se estiver muito facil, cruze os
das pernas. bracos a frente do corpo, levante e
sente sem ajuda das maos.

(Profissional de Educacao FisicD

Sempre tenha o cuidado de usar uma
cadeira firme e encostada na parede.
Evite o uso de cadeiras com rodinhas.

22  Manual Viver com Parkinson




ELEVACAO DE BUMBUM:

Deite de barriga para cima em uma superficie rigida (ex.: chao ou
colchao firme). Dobre os joelhos e deixe os bracos estendidos de forma
que as maos fiquem ao lado do quadril.

Tire o bumbum do chao, conte até 2
devagar e des¢ca o bumbum para o chao
novamente. Repita o movimento 10 vezes.
Sugestao: faca isso 3 vezes por semana,
dia sim e dia nao, caso nao sinta nenhum
desconforto.

Atencao!
Pessoas hipertensas s6 devem fazer esse
exercicio nos dias em que a pressao
arterial estiver controlada.

(Prof issional de Educacao FisicD

Caso sinta algum desconforto ou dor
em qualquer exercicio interrompa a
atividade e procure ajuda profissional.

Capitulo 3 - Doutor, tenho que fazer exercicios? 23




APOIO DE FRENTE NO CHAO OU COLCHAO FIRME:

Realize esse exercicio em cima de uma superficie rigida (ex.: chao ou colchao firme).
Use um colchonete ou algo que possa proteger seus joelhos, caso faca no chao.

Deite numa superficie rigida (ex.: chao ou colchao
firme), de barriga para baixo, com os bracos

abertos e com as maos embaixo do ombro.

Levante seu tronco e cabeca em direcao ao teto,
fazendo forca contra o chao e estendendo os
cotovelos, sem retirar as coxas do chao.
Sustente por 2 segundos e desca lentamente.

CProfissionaI de Educacao Fisic;D

Sugestao: Repita esses exercicios de 6 a 10
vezes (a @da descida e subida, vocé conta 1).
Faca 3 vezes por semana, dia sim e dia nao.
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OUTRA OPCAO:

1° Fique em pé diante de uma parede lisa, com os bracos estendidos de forma
que as palmas das maos toqguem totalmente na parede.

o - . .
2 Desloque as maos lateralmente, sem tira-las da parede, afastando-as até
uma distancia na qual vocé se sinta seguro para se inclinar para frente.

o . NN . .
3 Incline o corpo para frente, em direcao a parede, porém sem deixar que
sua testa encoste na parede e sem tirar os pés do chao. Depois, estenda os
cotovelos, voltando para a posicao inicial.

1° 2° 3°

(Profissional de Educacao Fisica

Sugestao: Repita esses exercicios de 6 a
10 vezes (a cada descida e subida, vocé
conta 1). Faca 3 vezes por semana,
dia sim e dia nao.
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PANTURRILHA EM PE:

Para realizar esse exercicio, vocé fica em pé, apoiando-se com
seguranca em uma cadeira firme e sem rodinhas para evitar
desequilibrio e quedas.

Atencao!
Nao utilize uma cadeira de plastico para fazer esse exercicio.

/I\

Para mais exercicios, acesse o site parkinson.org.br
e procure a sessao "fisioterapia" e entao "exercicios".

CProfissionaI de Educacao FisicD

Figue na ponta dos pés e depois volte a pisar
novamente no chao por 12 vezes. Repita essa
sequéncia 3 vezes e faca isso 3 vezes por semana,
dia sim e dia nao.
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ANOTACOES

Capitulo 3 - Doutor, tenho que fazer exercicios? 27



O

Pare de praticar os exercicios se
sentir os sequintes sintomas:

Tontura. Dor no peito.

Palpitacao no coracao. Formigamento nos pés
e nas maos.

Pare imediatamente! Procure o seu médico
e diga o que aconteceu.
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PERGUNTAS PARA REFLETIR

a) Quais os beneficios que os exercicios fisicos podem trazer?

b) Quais os cuidados que vocé deve ter ao praticar os exercicios?

Capitulo 3 - Doutor, tenho que fazer exercicios? 29



CAPITULO 4

Doutor, as vezes eu
travo e nao consigo

andar!

Dr. Pedro encaminhou o senhor Expedito ao
fisioterapeuta Dr. Eduardo.

30

Agora, ele veio falar algo que nao
sentia nas outras vezes.
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As vezes quando vou andar, tenho
muita dificuldade para dar um passo. Depois
de um tempo, consigo andar com
passinhos curtos.

Minha esposa percebeu que,
toda vez que vou sair do banheiro,
eu travo na porta. 0 que pode

ser isso?

Sr. Expedito, isso e
um dos sinais da
doenca de Parkinson.

A gente chama isso de
congelamento, que é a dificuldade
em comecar alguns movimentos. Ele
pode acontecer com a evolucao
da doenca.

Deixa eu te
explicar um pouco
sobre isso!

Capitulo 4 - Doutor, as vezes eu travo e nao consigo andar!
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0 que e 0 congelamento?

Congelamento é a dificuldade de realizar
movimentos repetitivos, como andar e
escrever, e de iniciar um movimento
ou mudar de diregao.

Ao andar, os pés ficam colados no chao, e os
passos ficam bem curtos até vocé conseguir
andar melhor. Pode acontecer também quando
vocé tenta sair da cama ou da cadeira.
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O congelamento acontece
geralmente quando vocé nao esta
sob efeito da sua medicacao,
chamamos isso de periodo “off".

Quando pode acontecer o

congelamento?
;

Quando estiver Quando iniciar um
ansioso ou hervoso. 1 movimento.
—

32,

Quando andar no
escuro.

Quando passar por um Quando fizer varias
local muito apertado. coisas a0 mesmo
tempo.

Capitulo 4 - Doutor, as vezes eu travo e nao consigo andar! 33




&

\leja algumas maneiras
para evitar ou sair desses
congelamentos

A

)

Pense em dar Dé um passo para Para sair da cama,

passos grandes e tras para depois balance seus joelhos
em levantar bem os caminhar para frente. para os lados.
joelhos.

Ni ﬁj

)
@

Para se levantar da Coloque fitas Conte os passos
cadeira, balance seu adesivas no chao, perto ou escute alguma
tronco para frente e das portas, pois pistas musica quando estiver

para tras. visuais ajudam a sair do andando.

congelamento.
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PERGUNTAS PARA REFLETIR

a) Em quais situacoes eu tenho congelamento?

b) O que posso fazer para sair do congelamento?

Capitulo 4 - Doutor, as vezes eu travo e nao consigo andar! 35



CAPITULO 5

Estou tao desanimado,
sem esperanca de
melhorar...

Ja fazia um tempo que o Sr. Expedito N3o sentia mais vontade de ir a praca conversar com seus amigos,
hao se sentia mais o mesmo. como sempre fazia. Agora, a praca hao era mais interessante.

Sr. Expedito também perdeu o interesse pelo amado futebol.

Nao importava se seu time do coracao ganhasse ou perdesse.
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Preocupada com a situacao, sua esposa comentou em um almoco de
familia sobre a mudanca de comportamento do Sr. Expedito.

0 pai de vocés esta cada dia mais
estranho... Nao tem sentido fome e nao
se empolga mais hem para comer carne
cozida, sua comida preferida!

Além disso, parece estar sempre sem
energia ate para fazer as coisas que
mais gosta: ir para a missa, assistir ao
futebol ou fazer as compras ha feira...

Acho que nao ha motivo para tanta Eu conheco bem o meu
preocupacao, mae... Ele ja esta marido! Ele esta muito
ficando mais quieto nos ultimos estranho. Vou marcar uma

A 1 H | R
anos. Isso e coisa da idade! consulta com a geriatra.

GM CONSULTA MEDIC@ Dra. Danielle, meu marido

esta estranho demais. Parece
que perdeu a alegria de viver...
Estou muito preocupadal

Capitulo 5 - Estou tao desanimado, sem esperanca de melhorar... 37



E comum que pacientes com doenca de
Parkinson apresentem sintomas de
depressao. Falta de vontade de fazer
coisa das quais gostavam antes, além
de sentirem falta de energia, como o
senhor vem sentindo.

Muita pessoas confundem
sintomas de depressao com
envelhecimento e deixam de

procurar ajuda.

E mesmo, doutora? Poxa,
eu achava que era s0 por
conta da idade!
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O

Como lidar com a
depressao

Depressao é muito comum na doenca de Parkinson.
Pode surgir até antes das alteracdoes de movimentos.
Nao se preocupe, pois existe tratamento!

Mexa seu corpo

A atividade fisica ajuda a melhorar o humor e o sono,
além de reduzir o estresse. Exercicios em grupo podem
ajudar a aumentar o seu bem-estar e autoestima.
Experimente atividades diferentes até encontrar a
melhor atividade para vocé.

Observe seus sentimentos
/ -
Quando estiver se sentindo triste ou irritado, tente

evitar as situacoes que trazem esses sentimentos. Vocé
podera encontrar novas formas de lidar com isso.

\ )

O

Mantenha uma boa rede de apoio

Seja sincero sobre seus sentimentos com as pessoas
que vocé ama e confia. Seus familiares e amigos
poderao te ajudar.

Capitulo 5 - Estou tao desanimado, sem esperanca de melhorar... 39




&

Tenha uma rotina de atividades
( —~
Saber o que tem que fazer nos motiva a viver cada

dia. Ter horarios para se alimentar, assistir a televisao e
fazer atividade fisica pode ser um bom comego.

Tente se desafiar a fazer
atividades prazerosas

E necessario tentar se desafiar a fazer
= atividades que eram prazerosas para que, aos

- poucos, VOcé recupere as boas sensacoes
, de fazer o que gostava. Vocé pode comecar
{ ~—| com atividades que exigem menos energia e

depois partir para desafios maiores.

Converse com o seu medico

/ T

Na consulta, é importante falar se esta se sentindo
desanimado ou triste. Em alguns casos, o médico

podera lhe prescrever um antidepressivo e encaminha-lo
para atendimento com um psicélogo.

N
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PERGUNTAS PARA REFLETIR

a) Quais sao os sintomas da depressao?

b) O que vocé pode fazer para evitar os sintomas da depressao?

Capitulo 5 - Estou tao desanimado, sem esperanca de melhorar... 41



CAPITULO 6

Eita, eu tenho
prisao de ventre!

Desde que o Sr. Expedito soube que tem doenca de Parkinson,
comecou a aprender muitas coisas. Ja aprendeu como tomar os medicamentos e
como prevenir quedas. Agora, Dr. Pedro o encaminhou a nutricionista.

0i, Dra. Thaty. O Dr. Pedro
me encaminhou porque
tenho prisao de ventre. Eu acho que nao
tem relacao com
o Parkinson,
pois ja tenho ha
muitos anos!
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Sr. Expedito, a constipacao tem
sim relacao com o Parkinson. Alias,
muitos sintomas podem surgir anos

antes de descobrir a doenca.

Q CURIOSIDADES

Constipacao ha doenca de
Parkinson

Constipacao € a dificuldade de defecar.
Para melhorar isso, vocé pode:

2,

Fazer atividade fisica. Beber bastante agua.
Uma boa atividade é a Isso ajuda o intestino a
caminhada. funcionar melhor.

Capitulo 6 - Eita, eu tenho prisao de ventre! 43




CURIOSIDADES 0

Comer alimentos
gue ajudem seu
intestino, por

Mamao Uva
exemplo...
v §é
vV e
) MI
Laranja com Farelo de trigo
bagaco
},:»\
Ameixa Abacaxi

Aveia Semente de chia

Que bacana! Esses alimentos eu
consigo encontrar facil, facil. E se eu
comprar na feira, sai mais barato!
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ANOTACOES

Capitulo 6 - Eita, eu tenho prisao de ventre! 45



Como ter uma
alimentacao saudavel

Dé preferéncia a frutas, Evite o consumo Faga sua comida
verduras e legumes. de alimentos utilizando temperos
industrializados. naturais.

2.0) 2w

Utilize pouco 6leo, Facade5a6 Beba bastante agua e
gorduras, sal e aguicar. refeicoes por dia. pratique atividades
fisicas.

Preste atencao no que esta comendo para saborear
melhor o alimento. Uma dica é usar toalha
de mesa branca. Assim, vocé olha mais para a
comida e nao se distrai com a toalha de mesa.
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PERGUNTAS PARA REFLETIR

a) O que posso fazer para me alimentar melhor?

b) O que posso fazer para prevenir a prisao de ventre?

Capitulo 6 - Eita, eu tenho prisao de ventre! 47



Doutor, dei um
chute na minha esposa
enquanto dormia.
|sso e hormal?




0 que o senhor esta sentindo tem relacao com sua
doenca. Quando estamos dormindo, nosso corpo faz menos
movimentos. Mas o Parkinson pode causar um distirbio
em que hosso corpo se movimenta bastante mesmo
quando estamos dormindo.

Por isso, pode acontecer de falar,
chutar e bater durante o sono.
Também pode causar pesadelos e
sohhos intensos!

Desta forma, voce nao descansa direito e
fica sonolento durante o dia. Isso se chama
Transtorno Comportamental do Sono REM. Os
disturbios do sono fazem parte dos sintomas
nao-motores da doenca de Parkinson.

Podemos fazer planos e
atividades para
voce dormir melhor!

Capitulo 7 - Doutor, dei um chute na minha esposa enquanto dormia. Isso é normal?
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Reqular o sono
faz bem a saude

Por que o sono é tao importante?

Uma boa noite de sono nos ajuda a pensar
melhor, a ficar de bom humor, a ter
disposicao e a descansar o nosso corpo.

0 que é insonia?

-

A insonia é a dificuldade de iniciar ou manter
o sono. Ela pode ser de diferentes tipos.

Inicial
Quando a pessoa apresenta dificuldade para .
comegar a dormir.

Intermediaria
Quando a pessoa acorda muitas vezes durante
a noite e nao consegue voltar a dormir.

Final
Quando a pessoa acorda muito cedo e nao
consegue dormir mais.

- )
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O

Problemas causados por dormir mal

Cansaco, desatencao, dificuldade de
memoaria, tristeza e irritabilidade.

0 que fazer para melhorar o sono?

Higiene do sono é o nome dado para as
acoes que fazemos para dormir melhor.

[Na hora de dormir]

Y
8

Durma e acorde todos os dias O ambiente do local de dormir
no mesmo horario. deve ser silencioso, escuro
e com temperatura agradavel.
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Estabeleca uma rotina Nao va para a cama até
para fazer sempre antes de estar com sono.
dormir.
Durante o dia

I

Nao faca cochilos Faca exercicios regularmente,
(nem no sofa). de preferéncia pela manha
ou a tarde.

Se nao conseguir dormir em Fumar prejudica o sono.
20 minutos, levante e faca
alguma atividade tranquila
até sentir sono.
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Alimentacao

A

‘. -/
Evite alimentos e bebidas Evite bebida alcodlica Antes de dormir, prefira
estimulantes apos as 16 2 horas antes de dormir. comidas leves e nao

horas. beba muito liquido.
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PERGUNTAS PARA REFLETIR

a) Vocé considera que dorme bem?

b) Vocé sabe como melhorar seu sono? O que fazer para
dormir melhor?

54
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CAPiTULO 8

Doutora, tenho
dificuldade em colocar
as ideias no lugar!

Doutora, eu ando meio esquecido e
lento. Ontem deixei o café no fogo e
esqueci completamente. Minha
mulher que percebeu!

E se eu precisar ler
um texto longo, eu me
atrapalho todo!

Capitulo 8 - Doutora, tenho dificuldade em colocar as ideias no lugar! 55



o

Sr. Expedito, ha quanto
tempo o senhor percebe
essas dificuldades?

Acho que comecou depois
que recebi o diagnostico
de Parkinson.

. X

Pacientes com doenca de Parkinson
podem ter dificuldade de memoria,

de planejamento e de atencao.

E importante relatar isso para
o0 seu médico, principalmente quando
atrapalhar as suas atividades do

diaadia.
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Q CURIOSIDADES

As dificuldades sao
ainda maiores em alguns
tipos de pacientes

IDADE: 60~ -
: 2.

DIAGNOSTICO:

Pacientes com mais Pacientes com Pacientes que foram
tempo de doenca. problemas de sono. diagnosticados
mais velhos.
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CURIOSIDADES Q

Algumas das principais
dificuldades de pacientes
com Parkinson

Raciocinio parece ficar
mais lento.

Dificuldade em manter
a atencao nas coisas que
esta fazendo.
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lembrar de algumas
coisas.

Dificuldade em
planejar as atividades
que deve fazer.



O

Confira as dicas
da psicologa Janine

E muito importante manter o corpo e a mente
ativos. Se fizer isso em grupo, pode ser até melhor!
Para isso, pratique atividade fisica pelo menos
cinco vezes por semana, durante 30 minutos, ou trés
vezes por semana durante 50 minutos.

y 4 zz Tenha uma boa noite de sono. Isso ajuda a
revigorar 0 N0sso Corpo e a nossa mente. Para
A4 4 dormir melhor, é importante que vocé tenha
. horarios fixos para deitar e acordar e evite assistir a

televisao ou usar o celular na hora de dormir.

Utilize alguns jogos, como quebra-cabecas,
xadrez e caca-palavras. Essa é uma 6tima forma
de exercitar a mente, além ser um modo de se
divertir com seus amigos e familia.
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Faca atividades manuais, como croché, pintura,
dobraduras e costura. Essa também é uma otima
opcao para exercitar a memoria, a atencao e a
criatividade. Além disso, € uma boa forma de
passar o tempo e exercitar as suas emocoes!

Quando sentir que esta esquecendo coisas
importantes, vocé pode anotar o que tem que fazer
em uma agenda ou colocar lembretes no espelho do
ibanheiro ou na geladeira para ajudar a lembrar os seus
compromissos. Além disso, tente organizar seus objetos
sempre nos mesmos lugares para que seja mais facil
encontra-los quando precisar.



Agora que voce entende a importancia
de exercitar a mente, que tal comecar
com alguns exercicios?

1. Circule as palavras que comecam
com a letraE.

Agua Hoje Gato Escada
Régua Orelha Computador Chuva
Escova Musica Estrela Anjo
Emocao Alivio Rato Elefante

Caixa Sapato Colher

Capitulo 8 - Doutora, tenho dificuldade em colocar as ideias no lugar!
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2. Escreva o nome de um(a):

Fruta

Meio de transporte

Material escolar

Objeto redondo

Instrumento musical

Material de limpeza

Item de higiene pessoal

Animal marinho

Peca de roupa
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3. Leia as tarefas abaixo e
faca uma de cada vez.

1. Leia rapido e em voz alta todas as palavras.

2.Leia as palavras rapidamente, mas quando encontrar a palavra
"FRUTA", vocé devera dizer o nome de uma fruta. Nao pode repetir
a mesma fruta até o final do exercicio.

3.Leia as palavras rapidamente, mas quando encontrar alguma peca
de vestuario, vocé tem que dizer: "ROUPA".

Fruta Vestido Azul Rosa Fruta Calca

Preto Fruta Fruta Camisa Lilas Fruta

Fruta Vermelho  Camiseta  Fruta Branco Dourado
Camisola  Fruta Pijama  Marrom Saia Fruta

Capitulo 8 - Doutora, tenho dificuldade em colocar as ideias no lugar!
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4. Encontre algumas coisas que o Sr.

Expedito tem no seu banheiro

Escova
Fio dental
Pasta de dente
Privada
Toalha

Manual Viver com Parkinson

Espelho
Condicionador
Perfume
Sabonete
Torneira



CAPITULO 9

Doutora, ha coisas
estranhas acontecendo
comigo!

0 senhor lembra que falamos
que a doenca de Parkinson 0 senhor tem um desses

Dra. Daniell < . tem outros sintomas sintomas, e se chama
?;1 aia : 'Si E;,::' :ici)xcio;\:égo além das dificuldades de incontinéncia urinaria.
g movimento? Isso acontece porque o

chegar ao banheiro. Estou
urinando has calcas. Por que
isso acontece?

musculo que segura
a urinanao esta
funcionando bem.

N
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CURIOSIDADES Q

0 que e a incontinencia
urinaria?

E a perda do controle da bexiga, variando de uma
ligeira perda de urina apds espirrar, tossir ou rir até a total
incapacidade de controlar o ato de urinar.

Incontinéncia urinaria de esforco

E aquela que ocorre ao tossir, espirrar,
pegar peso, correr, gargalhar.

E
V2

Incontinéncia urinaria de urgéncia

-~

Vontade repentina de ir ao banheiro,
gerando sensacao de que nao consegue segurar
o Xixi. Geralmente acontece em meio as atividades
didrias, sendo essa a mais comum em
pacientes com Parkinson.

Incontinéncia urinaria mista

E a combinagdo das incontinéncias de esforco
e de urgéncia. A pessoa tem vontade de urinar
toda hora e também nao consegue controlar.
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E agora, Dra Danielle? Claro! Praticar atividades fisicas, como

Ha alguma coisa que ioga e pilates, ajudam a fortalecer o
eu possa fazer para musculo que esta enfraquecido. Além disso,
melhorar a minha ha alguns exercicios que vocé pode fazer
situacao? em casa.

y
\

Dica paraevitar a
incontinencia urinaria

1. Vocé vai fazer de conta que esta
prendendo a urina.

2. Conte até 10 e solte.

N

Faca esse exercicio 10 vezes, 3
vezes por dia.
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Aconselho também que o
senhor va ao banheiro tentar
urinar a cada 3 horas.

Entendi, Dra. Danielle. Vou
tentar fazer tudo isso que a
senhora me disse. Agora, preciso
falar sobre outro assunto, mas
tenho vergonha...

Vergonha? 0 que é isso, Sr.
Expedito? Nao tenha vergonha de
mim, pois eu posso ajuda-lo!

Dra. Danielle, estou tendo
dificuldade de namorar
minha esposa. A doutora
entendeu?

Entendi! Que bom

que o senhor falou sobre isso! Muitas
pessoas nao se sentem a vontade em
conversar com o médico sobre esse

assunto tao importante.

A disfuncao erétil
é a dificuldade de circulacao do

sangue no pénis. Além da doenca de
Parkinson, outros fatores podem estar
relacionados a este problema, como a
obesidade, a diabetes, o cigarro, o
alcoolismo cronico, o colesterol alto,
a hipertensao, os problemas
hormonais e a ansiedade .
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Nossa, Dra. Danielle! Sao
muitas coisas relacionadas a esse
meu problema. 0 que fazer para
melhorar?

Primeiro, preciso investigar com alguns exames
laboratoriais. E importante que o senhor saiba
as alteracoes sexuais do envelhecimento:

o pénis demora a ficar ereto, a erecao nao é mais
tao rigida quanto era antes e o volume

ejaculatorio diminui.

Existe medicamento para melhorar
sua erecao, mas primeiramente
farei a investigacao.

VOCE SABIA?

Nas mulheres, as alteracoes da funcao
sexual estao associadas com a diminuicao
do desejo, da excitacao e da
lubrificacao vaginal.

O namoro e as caricias podem ajudar.
E aconselhado o uso de produtos
lubrificantes vaginais a base de agua.
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PERGUNTAS PARA REFLETIR

a) O que deve ser utilizado como suporte para melhorar a
incontinéncia urinaria?

b) O que posso fazer para melhorar a minha satisfacao sexual?

70
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CAPITULO 10

Cai na hora do banho.
Agora, tenho medo
de cair!

Uma semana depois, na consulta coma
geriatra Danielle, Sr. Expedito contou
0 que aconteceu. A doutora explicou:

Cair e comum na doenca de Parkinson,
mas podemos prevenir essas
situacoes. Vamos deixar o medo
de lado e agir!

No nosso cérebro
existem locais
responsaveis pelo controle
dos nossos movimentos. Na
doenca de Parkinson, esses
locais sao danificados aos
poucos, fazendo o paciente
cair com mais facilidade.

Capitulo 10 - Cai na hora do banho. Agora, tenho medo de cair! n



Veja abaixo as mudancas
que a doenca pode causar.

Mudancas decorrentes da
doenca de Parkinson

O corpo fica curvado Passos curtos e rentes As vezes, o corpo congela,

para frente, pois os ao chao. Isso faz que principalmente quando

musculos estao mais tropece mais facil. muda de direcao ou passa
contraidos. em locais estreitos.
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Entao, o melhor a fazer é ajustar o
local em que mora, praticar e
ensinar para familia e amigos
algumas dicas como:

Dicas para evitar
congelamentos e quedas

Ao mudar de posicao Se o corpo congelar, Use sapatos presos ao
ou levantar a cabeca, fique calmo. Seu familiar calcanhar.
faca isso devagar. pode ajuda-lo.

Capitulo 10 - Cai na hora do banho. Agora, tenho medo de cair!




vso ApuLTo 0

vse ORAL

Evite locais Cuidado com remédios Frequentemente, faca
molhados, lisos ou gue aumentam o risco uma avaliacao da visao
encerados. de queda, como e da audicao.

sedativos (tarja preta).

EM CASA )

Na sala, utilize cadeira No banheiro, coloque No local de banho, coloque
com brago para dar barras de apoio ao tapete antiderrapante e um
apoio ao sentar e lado do vaso sanitario banco de apoio para sentar.

levantar. e do chuveiro.
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Deixe uma lanterna ao Para nao tropecar, tire Se tiver escada, coloque
lado da cama para ver todos os fios e tapetes corrimao e nao deixe
tudo antes de ficar de pé. qgue estao no meio da casa. nada no meio dela.
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PERGUNTAS PARA REFLETIR

a) Por que é mais comum cair quando se tem a doencga
de Parkinson?

b) O que posso mudar no local onde moro para evitar cair?

16
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CAPITULO 11

Doutora, eu fico tonto
quando levanto!

Sr. Expedito levantou-se da cama com pressa ao acordar. Quando
levantou, sua visao escureceu, teve tontura e caiu sentado na cama.
Entao, ele foi ao posto de saude e pediu ajuda a enfermeira Maria Jose.

&
w

Dra. Maria Jose, estou Sr. Expedito, vocé tem um problema
percebendo que fico tonto chamado de hipotensao postural! Isso
ao me levantar da cama ou acontece porque o volume maior de sangue
da cadeira. 0 que eu tenho? fica nas partes inferiores do corpo.

Na doenca de Parkinson, o
retorno do sangue para as partes
superiores do corpo, ao se
levantar, € mais demorado. Por
isso ha diminuicao da pressao
arterial, causando tontura.
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Nossa, Dra. Maria José! Isso

P pode causar uma queda grave!
o

Hipotensao postural é a falta de ajuste
da pressao arterial sanguinea quando nos
levantamos.

r
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Como diminuir a
hipotensao postural

") )

Evite permanecer em pé Sempre se levante Faca refeicbes menores e
ou sentado na mesma devagar da cama ou da mais frequentes e beba
posicao por muito tempo. cadeira. bastante liquido.

Pratique exercicios como Use meias elasticas para
caminhada, hidroginastica, estimular a circulacao das
danca e musculagao. pernas. Antes pergunte ao seu

médico se vocé podera usa-las.

Capitulo 11 - Doutora, eu fico tonto quando levanto!
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PERGUNTAS PARA REFLETIR

a) Vocé ja teve tontura ao se levantar com pressa?

b) O que vocé pode fazer para evitar a hipotensao postural?
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CAPITULO 12

Entao, doutora, e
possivel viver bem
com Parkinson?

Desde que Sr. Expedito descobriu que tem Parkinson, sua vida mudou bastante. Ele ja aprendeu
muitas informacoes sobre a doenca e recebeu dicas importantes de diversos profissionais.

Dra. Janine, eu e minha familia
estamos mais tranquilos por
entendermos as alteracoes da

doenca no meu corpo.

Fico feliz em saber disso,
Sr. Expedito! Vocé esta de
parabéns! 0 objetivo € que o
senhor consiga viver da melhor
maneira possivel.

Existe algo que
ainda incomoda

vocée? I
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Sim. Alguns dias sinto Compreendo, Sr. Expedito.

tristeza, porque nao consigo A doenca de Parkinson traz novos
mais fazer as coisas desafios que exigem esforco para
como antes. vencé-los. Mas somos capazes de

nos adaptar as dificuldades

e mudancas.

Para lidar melhor com isso,
vale a penarefletir sobre o que
nos faz viver bem e o que
valorizamos em nossas vidas.

~
)

Sua qualidade de vida depende da forma como
vocé se percebe no seu cotidiano, envolvendo o
bem-estar fisico, psicoldgico, espiritual e social.

-~
®
L —
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Estrategias para
enfrentar limitacoes

Estratégias de enfrentamento sao as maneiras de lidar
com as dificuldades de cada pessoa. Sr. Expedito precisa de
estratégias para enfrentar suas limitacoes e para melhorar o

jeito que vive.

<D
o
(=7
Buscar acompanhamento Ficar pe{totde pessoas Praticar atividades que
profissional para conversar i |ofeliuclniiz, Caime dao prazer.

sobre suas dificuldades, familia e amigos.

receios e duvidas.

v @ C

Conversar com pessoas Fortalecer a sua Buscar informacoes
proximas sobre suas espiritualidade e sobre a doenca de
emocgoes. crencas que deixam vocé Parkinson.

mais motivado.
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Explicar para as pessoas Realizar exercicios
que nao entendem as de relaxamento e
suas dificuldades. respiracao.

O impacto de descobrir a doenca
pode diminuir quando a gente recebe
informacoes corretas e animadoras do

profissional que nos atende.

Nao é o fim!

L
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Sr. Expedito percebe que nao é
facil, mas hoje ele aceita suas
limitacoes e as orientacoes da
equipe de saude. Hoje ele vive
um dia de cada vez. Uns dias sao
melhores, outros nem tanto, mas
sempre aprendendo algo novo.

Ele tenta manter as pessoas
importantes para ele por perto,
compartilhando suas experiéncias e
buscando fazer o
que foi indicado durante seu
acompanhamento profissional.
Sr. Expedito descobriu que é possivel

VIVER BEM COM PARKINSON!

o

Para mais informacoes sobre a Doenca de Parkinson acesse
www.parkinson.org.br
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ANEXO A - APROVACAO NO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

UFC - HOSPITAL
UNIVERSITARIO WALTER ‘%'woﬂ =
CANTIDIO DA UNIVERSIDADE

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: AVALIACAO DOS EFEITOS DE UM PROGRAMA DE TREINAMENTO RESISTIDO
COM FAIXAS DE THERA-BAND NOS SINTOMAS MOTORES
PARKINSONSONIANOS PELO UPDRS-MDSNA COGNICAD, NA FUNCIONALIDADE,
NA QUALIDADE DE VIDA, NO EQUILIBRIO E NO RISCO DE QUEDA DE

Pesquisador: DANIELLE PESSOA LIMA

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 91075318.1.0000.5045

Instituicdo Proponente: Hospital Universitario Walter Cantidio/ Universidade Federal do
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 2.834.555

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de um projefo desenvolvide por Danielle Pessoa Lima com orientacdo do Prof. Dr. Pedro Braga
Neto. A doenga de Parkinson € a segunda doenca neurodegenerativa mais prevalente no Brasil, com
prevaléncia de 1% dos idosos com mais de 65 anos e de 4 a 5% da populagio com mais de 85 anos. Ela se
caracteriza por ser uma desordem do sistema nervoso central cronica, progressiva e incapacitante,
causando impacio negativo na qualidade de vida dagueles acometidos por ela. Apesar da exfensa literatura
existente sobre a Doenca de Parkinson, ainda ndo se determinou sua causa. No entanto, estudos apontam
para fatores genéticos, estresse oxidativo, toxinas ambientais e anormalidades mitocondriais envolvidos na
fisiopatologia da doenca. Sabe-se que a doenga & causada pela degeneragio predominantemente da regido
ventral da parte compacta da substancia nigra e do locus ceruleus. Do ponto de vista clinico, existem guatro
sinais cardinais: tremor de repouso, rigidez muscular, acinesia ou bradicinesia e instabilidade postural. Além
disso, estudos mais recentes descrevem alteragfes cognitivas da Doenga de Parkinson evidenciadas ja em
esiagios iniciais da doenca. Os dominios cognitivos mais frequentemente acometidos sdo fungdes
executivas, linguagem, memaria e habilidades visoespaciais. O treinamento resistido pode ser uma
interessante terapia para postergar, ou mesmo, evitar essa deficiéncia. As faixas elasticas (Theraband®)
sdo ferramentas simples de manusear que podem ser
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UF: CE Municipio: FORTALEZA
Telefone: (25)3388-8613 Fax: (25)3281-4081 E-mail: cephuwc@huwe. ufc br
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ANEXO B - INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS: EVALPEM

Instrucoes e avaliacao

Analise minuciosamente a cartilha de acordo com os critérios relacionados. Em
seguida, classifigue-a em consonancia com o valor que se adequa a sua opiniao de
acordo com a seguinte valoragao:

Valores:

0 = ndo adequado

1 = adequado

2 = 6timo

N/A = ndo se aplica

ATENCAO: Se marcar as opcdes 0 e 1, descreva o motivo pela qual considerou
essa opgao na secao destinada abaixo do item.

1. Exatidao Cientifica

Fator a ser examinado 0 1 2 N/A

a) os conteldos abordados estao de acordo com o

conhecimento atual

b) as orientacdes apresentadas sdo as necessarias e foram

abordadas corretamente

c) os termos técnicos estdo adequadamente definidos

Comentarios gerais e sugestoes

2. Conteudo

Fator a ser examinado 01| 2 NA

a) os objetivos das informacgdes sao evidentes

b) as informacgdes sao satisfatérias quanto ao

comportamento desejado

c) ndo existem informagdes desnecessarias
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d) existe revisdo dos pontos mais importantes

e) as informacdes sao atualizadas

Comentérios gerais e sugestoes

3. Apresentacao Literaria

Fator a ser examinado 0 1 2 NA

a) A linguagem é neutra (sem adjetivos comparativos, sem

ser promocional e sem apelos inveridicos)

b) a linguagem é explicativa

c) a linguagem é conversacional e redigida, na maior parte

do material na voz ativa

d) o material encoraja a adesao a prevencao

e) o vocabulario empregado é composto, em sua maioria,
por palavras comuns

f) o contexto de cada relato é informado antes de novos

conhecimentos

g) a sinalizagao através de titulos e subtitulos auxilia na
aprendizagem

h) o vocabulario empregado é composto por palavras

simples

i) a linguagem esta adequada ao publico-alvo

j) as ideias estao expressas concisamente

K) o texto possibilita interagdo com orientagdes entre
profissional e publico-alvo

[) o texto possibilita interagdo com o encadeamento l6gico
das informagdes de educacado em saude sobre Doenca de
Parkinson
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m) o planejamento e a sequéncia das informagbes sao
consistentes, facilitando ao publico-alvo predizer o fluxo do

seguimento das agdes

n) o material € de leitura agradavel

0) o material tem tamanho adequado, ou seja, néo é

extenso nem cansativo

Comentérios gerais e sugestoes

4. llustracoes

Fator a ser examinado

N/A

a) as ilustragdes sao simples, apropriadas e de tracejado de

facil compreensao

b) sado familiares para os leitores

c) estao relacionadas com o texto (configuram o propésito

desejado)

d) estdo integradas ao texto (bem localizadas)

e) as figuras sdo autoexplicativas

f) os titulos e subtitulos da cartilha sdo adequados e estao

de acordo com as figuras

Comentérios gerais e sugestoes

5. Material suficientemente especifico e compreensivo

Fator a ser examinado

N/A

a) o material promove a educag¢ao em saude de pacientes

portadores de Doencga de Parkinson da forma correta
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b) propicia 0 maximo beneficio para pacientes portadores de
Doenca de Parkinson

c) as instrucdes para a realizagao das acdes para a
prevencao de quedas sao claras e compreensiveis

d) os titulos e subtitulos sédo claros e informativos

e) 0 uso de sentido dubio ndo ocorre no texto

f) o conteldo é escrito em estilo que tem o publico-alvo

como centro, ou seja, 0 paciente € o mais importante

Comentarios gerais e sugestoes

6. Legibilidade e caracteristicas da impressao

Fator a ser examinado 0 1 2 N/A

a) o tamanho das letras é adequado

b) o estilo das letras é adequado

d) o comprimento das linhas é adequado

)

C) o espacamento das letras é adequado
)
)

e) o espacamento entre linhas é adequado

f) a utilizagdo de negrito e marcadores de texto chamam a

atencao para pontos especificos ou conteudos-chave

g) existe uso adequado do espaco em branco para reduzir a
aparéncia de texto abarrotado

h) existe bom contraste entre impressao e papel

i) o papel utilizado facilita a visualizagéo

j) os subtitulos ou as entradas facilitam a leitura e

memorizacao

K) o espagamento entre paragrafos é adequado

[) o formato do material é adequado

Comentérios gerais e sugestoes
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7. Qualidade da informacao

Fator a ser examinado 0 1 2 NA

a) esta inserida na cultura local

b) esta incluida na cultura atual

c) o material habilita o publico-alvo a realizar as a¢des
desejadas

d) o material ajuda a prevenir possiveis problemas

e) o material permite obter o maximo beneficio possivel

Comentérios gerais e sugestoes

8. Opinides pessoais:

1. O que vocé gostou na cartilha?

2. O que vocé nao gostou na cartilha?

3. O que deve ser revisado?

4. O que deve ser adicionado?
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Abstract

Background

Sarcopenia is a complex and multifactorial geriatric condition seen in several chronic degen-
erative diseases. This study aimed to screen for sarcopenia and fall risk in a sample of Par-
kinson's disease (PD)) patients and to investigate demographic and dlinical factors
associated.

Methods

This is a cross-sectional study. We evaluated 218 PD patients at the Movement Disorders
Clinic in Fortaleza, Brazil, and collected clinical data including experiencing falls in the six
manths prior to their medical visit. Probable sarcopenia diagnosis was confirmed by using a
sancopenia screening tool (SARC-F guestionnaire) and the presence of low muscle
strength.

Results

0One hundred and twenty-one patients (55.5%) wena screened positive for sarcopenia using
the SARC-F and 103 (47 .4%) met the criteria for probable sancopenia.

Disease duration, modified Hoehn and Yahr stage, Schwab and England Activities of
Daily Living Scale scone, levodopa equivalent dose, probable sarcopenia and positive
SARC-F screening were all associated with expenencing falls. Disease duration, lower qual-
ity of life and female gender were indepandently associated with sarcopenia. Experencing
falls was significantly mone frequent among patients screened positive in the SARC-F com-
pared to those screened negative.

FLOS OME | hitps:/fdoi. org/10. 137 1journslpone. 0257238 March 19, 2020 1/12
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ABSTRACT

Introduction Parkinson's disease (PD) is the second most
common neurodegenerative disorder in Brazil. Physical
activity is a complementary imtervention in managing

inherent declines associated with the disease like strength,

balance, gait, and functicnality and benefit health-related
outcomes. Here, we report the PARK-BAND Study protocol,
which aims to investigate potential benefits of power
training using elastic devices in participants with PD. Qur
intervention will be provided in patients with PD using
elastic devices like elastic bands and tubes. Therefore, we
used the term Park from Parkinson's disease and band
from elastic bands.

Methods and analysis This randomised single-blind
single-centre two-arm parallel, superiority trizl will include
5D participants with PD attending the clinical setting.
Those who meet the eligibility criteria and provide consent
to participate will be randomised in 2 1:1 ratio fo either
the exercise group, which will receive power training
programme of the health education group, which will
receive the education programme. Randomisation will

be performed by permuted block randomisation with a
block size of eigit. Both groups will receive a 12-week
intervention. The exercise group will have two sessions
per week and the health education group will have one
session per week_ Changes from baseline in bradykinesia,
as assessed by the Unified Parkinson®s Disease Rating
Scale motor examination subscore and physical functional
performance, will be the primary ouicomes. Secondary
outcomes include other neurdlogical, neurophysiclogical
and physical variables, &= well as the quality of life,
depression, cognition, sieep quality and disturbances,
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Strengths and limitations of this study

» The main characteristic of Parkinson's disease (PD)
is bradykinesia which is one of the main purposes of
our intervention.

» Power fraining with elastic devices is a simple, low-
potential benefits to participants with PD.

» The sample size (50 participants) was calculated to
be suitable for the two primary outcomes since the
eslimated size for bradykinesia was 24 per group
and for Short Physical Performance Baftery was 12

per group.

» Recruiting for the PARK-BAND will ke challenging,
due to the extensive list of eligibility criteria and the
relative fragility of some participants.

assessed before and after interventions. We hypathesise
that the exercise group will have greater improvement
in primary and secondary outcomes than the health
education group.

Ethics and dissemination The study is approved

by the Research Ethics Commitiee of Hospital
Universitirio Walter Cantidio and all parficipants will
prowide their written informed consent {register number
B1075318.1.0000.5045).

Trial results will be disseminated via peer reviewed
journal articles and conference presentations, reports for
organisations invobeed with PD and for parficipants.

BM)

Lima DF, &t ai. BMJ Open 2020;10:e030641. doi:10.11 36/bmjopen-2020-039941 1
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Challenges in public perception

Highlights from the United Kingdom-—
Brazil Dementia Workshop

Lucas Nogueira de Carvalha Pelegrini' @, Abigail Hall®, Emma Hooper'®, Débaorah Oliveira'®,
Flora Guerra®, Francine Golghetto Casemira’, Janine Bonfadini®, Keir Yong',
Matalie Pereira®, Raquel Costa®, Maira Tonidandel Barbosa'®®, Eneida Mioshi™

ABSTRACT. In July 2018, Belo Horizonie hosted an international workshep for 27 junior researchers, whose participants were
from Brazil and the United Kingdom. This thres-day mesting organized by the Universidade Federal de Minas Gerais and the
University of East Anglia addressed challenges in cognitive impainment and dementia, with particular interest in public perceptions,
diagnosis and care management. The purpese of this report is o highlight the outcomes of the above-mentioned warkshop
regarding the topic of public perceptions {part I). Discussions focused on differences and similariies between couniries, as well
as on identifying main isswes that required collaborative and creative solutions. After these group discussions, four core themes
emerged: [} cognitive impairment; I dementia — beyond Alzheimer's disease; lll) prevention; and W) stigma. Mational and
international inftiatives 1o deal with public misperceptions about cognitive impairment and dementia were discussed,
Keywords: dementia, cognitive impairment, Alrheimer’s disease, aged, social stigma, social perception.

DESAFIDS NA PERGEPGAD PUBLICA: DESTADUES DO WORKSHOP REIND UNIDO-BRASIL SOBRE DEMENGIA

RESUMOD. Em julho de 2019, Belo Horzonte sadiou um warkshop internacional cujos participantes foram 27 pesquisadores do
Brasil e do Reino Unido. Essa reunido de trés dias, organizada pela Universidade Federal de Minas Gerais e pela Universidade
de East Anglia, abordou os desafios no compromeSimento cognitivo e na demincia, com interesse particular nas percepgies
do piblico, diagndsiico e gerenciamenio de cuidsdos. () objetive deste retatdrio foi destacar os resuliados do workshop sobre
o topico perceppies do piblico (parte . O enfoque das discussdes foi nas semelhancas e diferencas entre os paises, bem
como na idenfificacio dos principais problemas que necessitam solugtes criativas e colaborativas, Ape essas discussies em
grupo, quatra temas principais foram elencados: [) comprometimento cognitive; Il deméncia — além da doenga de Alzheimer;
i) prevencdo; e IV) estigma. Foram discutidas iniciatives nacionals e internacionais para lidar com as percepgies alteradas do
piblico sobre comprometimento cognitiv & deméncia,

Palavras-chave: deméncia, comprometimento cognitvo, doenga de Alzheimer, idoso, estigma socil, percepgio social

INTRODUCTION
ementia has become a global public
health priority due to its increasing
prevalence and incidence.'” According to
the World Health Organization (WHO),!
the number of people living with demen-
tia will triple by 2050, with most of these

living in low and middle-income countries.
National dementia plans which carefully con-
sider societal, demographic and attitudinal
factors are needed to inform effective public
health responses for dementia.*?

Research centres, universities, govern-
ments, charity/voluntary health organisations,
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Clinical characteristics and diagnostic accuracy of
the revised Addenbrooke Cognitive Examination
(ACE-R) in older adults with a low educational level

Caracteristicas clinicas e acurdcia do Exame Cognitivo Addenbrooke
Versdo revisada (ACE-R) em idasos com baixa escolaridade

D 10 NS0T - OESHOMME 10

ABSTRACT

Dbjective: To determine the diagnostic accuracy of the Addenbrooke’s Cognitive Examination
Revised (ACE-R) s a cognitive screening tool for older adults with low levels of schooling and healthy
a0ing, MCl and dementia in Brazil. Methods: All participants undervsent neurclogical and psychiatric
examinations and were admintstered a validated version of ACE-R. Results: A total of 85 participants
were evaluated; most were fermales (84.79, n = 72). The post hoc analysis showed statistical differences
In ACE-R total scores between older adults with mild cognitive Impairment (MCl) and controls
[p < 0.001) and In subltem scores Including verbal fluency, language, visuospatial skills and attention
[p < 0.001). The wisual-spatial skills subltem was the most strongly correlated with schooling level
Ir = 0509, p < 0.001), whereas |ate, immediate recall and recognition memary were not influenced
by schooling. The ACE-R had the best diagnostic accuracy In discriminating between MCI and
controls = 0.69 (<57.5; B0466), MD and controls = 0.98 (<50; 100/96), MOl and MD = 0.86 (<49.5; 100/74).
Concluslons: ACE-R and Minl-Mantal State Examination (MMSE) scores for older adults with MO and
controls were significantly lower than those reported In similar studies. These preliminary findings
support the need for establishing reliable cut-off scores for cognitive assessment of older Brazilian
adults with low schooling at risk for dementia taking Into consideration ecological and local variables.

KEYWORDS
[lementia, oognitive screening, iliterate, Mortheast, Addeanbrooke, accuracy.

RESUMO

Objetivo: Determinar a precisdo diagndstica do Exame Cognitivo de Addenbrocke {ACE-R) como uma
ferramenta de triagem cognitiva para adultos idosos com balxos nivels de educacao e envelhacimen-
10 sauddvel, MCl e deméncla no Brasil. Métoedes: Os individuos submeteram-se a avaliagao cinica
e psiquldtrica e fol administrada uma versao validada da versao revisada da baterla cognitiva ACE-R
[ACE-R). Resultados: Oltenta e cnco Individuos foram avallados, predominando as mulheres (84,7%, n
= 72). Na andlise post hioc, controles e COCL exibiram diferengas estatisticas nos escores globals do ACE-R
[p < 0,001} & sews subdominics, Incluindo fluénda verbal, linguagem, habilidades visuoespacials @ aten-
¢ao (p < 0,001 A habilidade visucespacial fol o Item mals correlacionzdo com a escolaridade (= 0,509,
p < 0,001), enguantc a memdria tardla, de recordagdo e reconhecimento nao fol Influenclada pela
educagao. A precisao do ACE-R produziu melhores resultados para CCL versus controles = 0,69 (<57.5;
BO/5A), deméncla versus controles = 0,98 {<50; 100+96), CCL versus deméncla = 0,86 (<49,5; 100/74). Con-
clusdes: Os escores de ACE-R e MMSE para controles e CCL foram conslderavelmente Inferlores 205
encontrados em estudos semelhantes. Resultados preliminares confirmam a necessidade de estudos
brasileiros estabelecerem pontos de corte confidwels para baterias cognitivas em Idosos com balxa
escolaridade e em risco de deméncia, reconhecendo varldvels ecoldgicas e reglonals.
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