Recursos
terapéuticos
complementares ao
tratamento da
Doenca de Parkinson




Por que o tratamento
medicamentoso nGdo
e o suficiente?




A complexidade da DP
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Contents lists available at Sciencelirect
Neuroscience and Biobehavioral Reviews

journal homepage: www.elsevier.com/locate/neubiorav

Review

Health-Related Quality of Life in patients with Parkinson’s disease—A @cmm
systematic review based on the ICF model

Janet M.T. van Uem*"-#, Johan Marinus®, Colleen Canning#, Rob van Lummel®,
Richard Dodel®, Inga Liepelt-Scarfone®", Daniela Berg*", Meg E. Morris’,

Walter Maetzler -2+




HRQoL in Parkinson’s disease
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Qual o sintoma da DP que mais te incomoda?

Tremor
Lentiddo do movimento / Rigidez dos musculos
Alteracao no jeito de caminhar

Falta de equilibrio

Constipagéo (intestino preso)

Dificuldade de segurar a urina

Dificuldade para engolir

Dificuldade com a memcria

Alteragdo da fala/voz

Alteracdo do sono (insonia, sono durante o dia, pesadelos, agitagdo noturna)
Fadiga/Cansago

Dor

Alteracdo do humor (ansiedade, depresséo, medo, panico)

Alteragdo sexual

Fonte: Rede AMPARO



Alem do médico, vocé recebe ajuda de outros
orofissionais da saude?

Fonte: Rede AMPARO



Onde vocé encontrou ajuda desses
orofissionais da saude?

Rede publica

Rede privada

Terceiro setor (associagao de pessoas com doenca de Parkinson)

Fonte: Rede AMPARO



Como parceiro de cuidado, em qual atividade vocé
sente mais dificuldade?

Andar dentro de casa

Andar fora de casa

Levantar da cama, do sofa, da cadeira
Virar na cama

Tomar banho

Escovar os dentes

Vestir

Cortar os alimentos

Levar comida a boca

Usar o vaso sanitario

Gerenciar os medicamentos

Gerenciar as financas

Apoio emocional

Fonte: Rede AMPARO



Recebeu orientacoes de profissionais da saude
nara realiza-las?

Sim

Nao

Fonte: Rede AMPARO



Por que e tao dificil alcancar
ISSO 7



Quais as vantagens do trabalho
interprofissional na DP?

Vantagens para a pessoa com doenga de Parkinson
Vantagens para o profissional
Vantagens para a pessoa com doenga de Parkinson e para o profissional

Nenhuma vantagem

Fonte: Rede AMPARO



Intermational Journal of Nursng Stsdes 51 (2004) 166-174

Contents lists available at SciVerse ScienceDirect

International Journal of Nursing Studies

journal homepage: www.alseviaer.com/ins

Effectiveness of multidisciplinary interventions to improve
the quality of life for people with Parkinson’s disease:
A systematic review

Siok Bee Tan®", Allison F. Williams®, David Kelly*©

@ Cmsshark
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Como voce interage com outros profissionais da
saude com quem vocé compartilha o cuidado de
pessoas com DP?

‘ Pessoalmente de forma isolada ‘

Pessoalmente em reunioes

Por telefone
Por e-mail

Por whatsapp

Fonte: Rede AMPARO



Quais sao 0s principais obstaculos para o
cuidado interprofessional na DP?

Nao ha obstaculos
Institucional: as instituicdes de salide néo viabilizam acdes interdisciplinares
. Ensino: a formagao académica prioriza a fragmentagao do conhecimento

Pessoal: eu prefiro o trabalho multiprofissional ao interprofissional

. Outros

Fonte: Rede AMPARO



* Educacao voltada para a assisténcia
uniprofissional

 Visao fragmentada das deficiéncias do
paciente

* Falta de conhecimento sobre como outras
areas podem contribuir para os meus
objetivos terapéuticos

e Auséncia de uma linha de cuidado que inclua
tratamento nao médico para doenca de
Parkinson

e Caréncia de profissionais
* Politica de investimento e remuneracao



A maioria da pessoas com DP que vocé

acompanha estdo em:

Estagios iniciais de progressao da doenca

Estagios intermediarios de progressao da doenca

Estagios avancados de progressao da doenca

Fonte: Rede AMPARO




Quantos medicos consultou antes de obter o
diagnostico?

1
2
3
4

Mais que 5

Fonte: Rede AMPARO
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Contents lists avaeilable st Sciencelirect
F:-n‘h:r:arF
Parkinsonism and Related Disorders

journal homepage: www.elsavier.com/locate/parkreldis

Interprofessional education increases knowledge, promotes team @mumm
building, and changes practice in the care of Parkinson's disease

Elaine V. Cohen * =", Ruth Hagestuen -, Gladys Gonzilez-Ramos * ™ =, Hillel W. Cohen °,

Celia Bassich °, Elaine Book ', Kathy P. Bradley %, Julie H. Carter ", Mariann Di Minno |
Joan Gardner’, Monique Giroux “, Manny J. Gonzalez ', Sandra Holten ', Ricky Joseph ™,
Denise D. Kornegay ", Patricia A. Simpson °, Concetta M. Tomaino F,

Richard P. Vandendolder /, Maria Walde-Douglas ’, Rosemary Wichmann -,

John C. Morgan 9




Table 3

Proportion of ATTP trainees reporting practice change theme (n = 382) and theme Definitons.

0%

20% 4% 60% B
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Team collaboration, management

Clinieal Treatment in PD
Stafl and Self Education
Approach to Care

Developing Teams & PD Programs/ Services

Clinical Assessment in PD

Patient/ Family Education & Resources
Community Outreach & Network Building

Medication issues in PD

Any change

6.3 %
1%
37%
36%
34%
32%p
28%
13%
7%

97 %



Como temos
colaborado para a
construcdo de uma
melhor qualidade de
vida para pessoas com
Parkinson no Brasil?




Centro de Pesquisa,
Inovacao e Difusdo

em Neuromatematica

* Rede de Apoio NeuroMat a Amigos e Pessoas com Doenca de
PARkinsOn abriga pacientes, familiares, cuidadores e profissionais
qgue trabalham com a Doenca de Parkinson, como médicos,
enfermeiros, fisioterapeutas, fonoaudidlogos, psicologos,
nutricionistas, assistentes sociais e terapeutas ocupacionais.

* Iniciativa do CEPID Neuromat - Centro de Pesquisa, Inovacao e
Difusao em Neuromatematica e tem como principal objetivo
promover a melhora na qualidade de vida de pessoas vivendo com
Doenca de Parkinson no Brasil e de seus familiares



Uma
plataforma

online que
busca
permitir:

Identificar os principais desafios relacionados
ao universo da Doenca de Parkinson no
Brasil;

Debater estratégias que podem ser adotadas
para vencer as dificuldades na vida das
pessoas vivendo com Doenca de Parkinson;

Promocao de educacao de pessoas vivendo
com Doenca de Parkinson, seus familiares e
cuidadores;

Promocao da educacao de profissionais para
o cuidado especializado e interprofissional da
Doenca de Parkinson.



* O PROJETO ~ = EVENTOS & PROGRAMACAO 0 CONTATO 1 LOGIN

CUIDADO INTERPROFISSIONAL PARA OS DISTURBIOS DO SONO NA DOENCA DE PARKINSON
Publico-alvo: Profissionais e estudantes

Data / Hora: 29 de Janeiro de 2018 as 17:00 (horéario de Brasilia)

Convidado(a): Susan Chien Hsin Fen [cu

Vinculo institucional do(a) convidado(a): Universidade de Sdo Paulo

QUALIDADE DO SONO NA DOENGCA DE PARKINSON: O QUE PRECISO SABER PARA PODER MELHORAR
Publico-alvo: Pessoas com doenca de Parkinson, familiares,
cuidadores, estudantes e profissionais

Qualidade do sono na doenca de Parkinson: o que prec.. @ #

Data / Hora: 29 de Janeiro de 2018 as 15:30 (horério de
Brasilia)
Convidado(a): Susan Chien Hsin Fen [Curriculo]

Vinculo institucional do(a) convidado(a): Universidade de Sao
Paulo




Caravana Rede AMPARO

Rede AMPARO adicionou 3 novas fotos.
20 de fevereiro as 18:05 - @

Amigos da Rede AMPARO,

Dando inicio a "Caravana AMPARO “ que tem como meta visitar todos os
estados do Brasil para conhecer as diferentes realidades das pessoas
vivendo com Parkinson pelo pais, nossa primeira visita foi para a cidade de
Salvador, na Bahia.

Fomos muito bem recebidos pela fisioterapeuta Lorena Rosa ,
coordenadora do Ambulatério de Fisioterapia em Transtornos d... Ver mals

Rede AMPARO adicionou 4 novas fotos.
27 de fevereiro as 14:14 - @

Amigos da Rede AMPARO,

Continuamos em Florianépolis acompanhando o grupo de pessoas com
Parkinson do Cefid UDESC.

Na nossa roda de conversa identificamos que atualmente o problema mais
frequentemente referido € conseguir a medicacdo pelo SUS. Segundo
nossos amigos daqui, ha varios meses o acesso a medicacdo esta escasso e
muitos deles estdo tendo que comprar a medicacdo com recurso... Ver mais

Rede AMPARO
4h-@

Amigos da Rede AMPARO,

Amanha teremos Roda de Conversa em Brasilia!

Venha conversar conosco para contar quais os principais desafios de viver
em Brasilia com doenca de Parkinson!

Segunda-feira, as 13:00, na Faculdade de Ceilandia da UnB - Centro
Metropolitano, conjunto A, lote 01, Brasilia - DF. CEP: 72220-275
Auditorio do predio UAC da Faculdade de Ceilandia.... Ver mais

<ort ey IR Y TT Y Y,



FUNDACAO DE AMPARO A PESQUISA
DO ESTADO DE SAQ PAULO

A FAPESP A 3

v’amparo.numec.prp.usp.br
v'neuromat.numec.prp.usp.br

v'movementdisorders.org/MDS/Healt
h-Professionals

v'elisapp@usp.br NeuroMat




