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A palavra mae é, até para um ateu, sinénimo de Deus na Terra.

A sua existéncia um dia ira perder-se, como lagrimas na chuva.

Dedicado a minha mae.
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A Doenca de Parkinson (DP) afeta, globalmente, mais de 6 milhdes de
pessoas e em Portugal estima-se que possam existir mais de 18 000
doentes parkinsonianos. A DP é progressiva conduzindo a uma

incapacidade muito grave, e, até ao momento, incuravel.

Sem grande excepcao, apds confirmacao da DP, os médicos baseiam o
diagndstico num conjunto de sintomas caracteristicos fundamentais. A
medicacgado, como a levodopa+carbidopa, ganha uma relevancia maior para
a qualidade de vida do dia-a-dia do paciente, pois torna-se evidente que a
qualidade de vida do doente parkinsoniano é maioritariamente mantida
com um ajuste das suas terapéuticas. Uma monitorizagdo o mais eficiente

possivel é pois fundamental para a qualidade de vida do doente.

O projecto Comunicacgéao Diaria da Doenca de Parkinson (cddp) tem como
objectivo preparar a concepgao da ideia de um dispositivo que comunicara
com smartphones, assim como a conceptualizacdo das linhas orientadoras
para um protdétipo de uma aplicagao exclusiva para o efeito, de modo a que
este conjunto possa, eventualmente, fornecer uma informacao diaria da

condigao do paciente.

Aideia principal consiste na comunicacgao diaria de dados fidedignos entre
o utilizador e os varios profissionais de saide que acompanham doentes

comDP.

Ao fornecer esta informagdo diaria sera possivel ajudar o médico
neurologista e todos os outros profissionais que acompanham o doente a
criar, fundamentalmente, estratégias que melhorem a sua qualidade de
vida, mas, também, evitar a multiplicagao de visitas ao Servico Nacional de

Saude.

Palavras-Chave Parkinson, Comunicacao, Diaria, Médico, Consulta,

Aplicagao, Smartphone, Design
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Parkinson's disease (PD) affects more than 6 million people globally and in
Portugal it is estimated that there may be more than 18,000 parkinsonian
patients. PD is progressive, leading to a very serious and, so far, incurable

disability.

Without major exception, after confirmation of PD, doctors base the
diagnosis on a set of fundamental characteristic symptoms. Medication,
such as levodopa+carbidopa, gains greater relevance for the patient's day-
to-day quality of life, as it becomes evident that the parkinsonian patient's
quality of life is mostly maintained with an adjustment of their therapies.
Monitoring as efficiently as possible is therefore essential for the patient's

quality of life.

The Daily Communication of Parkinson's Disease (cddp) project aims to
prepare the conception of the idea of a device that will communicate with
smartphones, as well as the conceptualization of guidelines for a prototype
of an exclusive application for this purpose, so that this set can eventually

provide daily information on the patient's condition.

The main idea is the daily communication of reliable data between the user

and the various health professionals who accompany patients with PD.

By providing this daily information, it will be possible to help the neurologist
and all the other professionals who accompany the patient to create,
fundamentally, strategies that improve their quality of life, but also avoid the

multiplication of visits to the National Health Service.

Keywords Parkinson, Communication, Daily, Doctor, Consultation,

Application, Smartphone, Design
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INTRODUCAO
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A Doenga de Parkinson (DP) é uma doencga neurolégica na qual as células
cerebrais libertadoras de dopamina degeneram, morrem e ndo sao
substituidas por novas células. Em 2016 a DP afetou, globalmente, 6,1
milhdes de pessoas, um acréscimo substancial em comparagao com as
cerca de 2,5 milhdes em 1990, sendo que este crescimento se deve, ndo s6
ao aumento do numero de pessoas com idade mais avancada em
disparidade com a diminuicdo do numero de jovens, principalmente no
mundo ocidental, mas também as contribuicbes potenciais da maior
duracdo da doenca e a fatores ambientais, como também a fatores
demograficos, entre outros, que estao a fazer progredir substancialmente o
impacto futuro da DP (Dorsey, et al.,, 2018). Segundo um estudo, em
Portugal estima-se que no ano de 2016 pudessem existir entre 18 000 e 20

000 doentes parkinsonianos (Ferreira, et al.,2017).

Sem grande excepc¢do, apdés confirmacao da DP, os médicos que
acompanham estes doentes baseiam o diagndstico para medicagcdo num
conjunto de sintomas motores, dos quais o tremor de repouso e a rigidez
muscular sdo os sintomas caracteristicos fundamentais. Geralmente, atos
como simplificar tarefas diarias, medicagdo como a levodopa mais
carbidopa e, em estagios mais avangados, cirurgia, podem ajudar, mas a
doenca é progressiva, causando por fim incapacidade grave e imobilizagao

e, até ao momento, incuravel (Chou, 2018).

E, entdo, de relevancia maior para a qualidade de vida do dia-a-dia do
doente, o diagndstico rapido e mais fidedigno possivel. Torna-se desta
forma evidente que a qualidade de vida do doente parkinsoniano é
maioritariamente mantida com um ajuste das suas terapéuticas, sendo
assim necessdria uma monitorizagao o mais eficiente possivel, pois uma
das maiores dificuldades apresentadas pelos médicos, que acompanham

os doentes com DP, é garantir que o que lhes é transmitido pelos seus

18
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doentes, e verificado no dia da consulta, corresponda ajustadamente a

realidade didria dos sintomas (Massano & Bhatia, 2012).

O projecto “Comunicacéao Didria da Doenca de Parkinson” (cddp) tem como
objectivo a concecgao da ideia de uma aplicagao para gestao dos sintomas,
medicacgao e informacao geral sobre o doente com DP, que depois se ligara
com um dispositivo que comunicara com smartphones. Este objectivo sera
desenvolvido usando metodologias do Design Participativo, através de
uma série de entrevistas aos stakeholders (profissionais de saude,
cuidadores e doentes) para identificar quais os conteldos e
funcionalidades que devem constar na aplicagao, de modo a garantir uma

eficaz e fidedigna comunicagao dos sintomas.

Neste projecto a ideia principal é reflexdo sobre a comunicacao didria de
dados fidedignos entre o doente e o médico que 0 acompanha, da maneira
mais facil e ndo intrusiva. Ao fornecer esta informacao didria ao médico
neurologista, ao fisioterapeuta, ao psicélogo, e ao cuidador que acompanha
o doente de Parkinson, a partir da base de dados eventualmente criada pela
aplicacao cddp, ndo sé é pretendido facilitar a detec¢do de novos dados
relativos a progressao da doencga, como também ajudar os profissionais de

saude acriar estratégias que melhorem a qualidade de vida do doente.

Desta forma, ao evitar a multiplicagcdo obrigatdria de visitas aos
profissionais de saude, podemos economizar tempo e custos, do doente e,
sendo estauma ideia pensada prioritariamente para o SNS, evitando custos
do mesmo. O pretendido ndo é o aumento da carga de trabalho do médico,
ou de outro profissional de saude, mas antes o de evitar deslocag¢des dos
pacientes aos servicos de saude quando estas deslocagdes ndo sao
definidas como obrigatérias. A interaccdo do médico com os dados
enviados pela aplicagcao acima descrita sera feita dentro do espaco de

tempo definido no mapa de trabalho do préprio servigo onde o médico esta
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inserido, significando que nao devera haver sobrecarga de trabalho, mas

antes o evitar de deslocagdes desnecessarias.

Tal como mencionado anteriormente, sera apresentada, como componente
pratica da investigacao, a conceptualizagao da aplicagdo. Os resultados de
um inquérito realizado aos associados da Associacao Portuguesa de
Doentes de Parkinson (APDPk) e a Young Parkies Portugal, Associagao
Portuguesa de Parkinson Precoce (YPP), esperava-se que pudessem servir
como apoio a supra mencionada conceptualizagao. O questionario acima
descrito foi autorizado pela Comiss&o de Etica do Instituto Politécnico de
Leiria (CE.IPL).

Foram também efectuadas entrevistas informais a profissionais de saude
ligados ao tratamento e acompanhamento da DP. Estas entrevistas foram
realizadas cumprindo as normas vigentes em Portugal quanto a protecgao
de dados, ao abrigo da Lein®. 58/2019, de 8 de agosto (artigo 2°.,n°. 1), que
assegura, na ordem juridica interna, a execugao do Regulamento da Uniao
Europeia2016/679,de 27 de abrilde 2016, relativo a protec¢édo das pessoas
singulares no que diz respeito ao tratamento de dados pessoais e a livre

circulacao desses dados.

Em suma, o objectivo deste projecto é desenhar conceptualmente uma
aplicacao que talvez permita criar condi¢des que potencialmente possam
melhorar a comunicacao entre os profissionais de saude, os cuidadores e
os doentes, e, desta forma, contribuir para um melhor bem-estar no dia-a-

diadeuma pessoacomDP.
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1.1. ADoencga de Parkinson

A DP é uma patologia neurodegenerativa progressiva croénica
essencialmente associada a disfuncdao do movimento, sendo que as
manifestagdes desta patologia ndo se restringem as alteragdes motoras
(Kingwell,2017).

Ao nivel motor os principais sintomas da DP sdo (Chou, 2018):

- Discinesia: manifesta-se como um tremor de alta frequéncia nos

membros.

- Bradicinesia: apresenta-se como uma aparente dificuldade de iniciar os

movimentos pretendidos ou uma perda de movimento espontaneo.

- Rigidez, ou tonus muscular aumentado: uma inflexibilidade dos membros
ou articulagdes que for¢ca uma resisténcia muscular, por vezes dolorosa,

dos membros afetados para serem movidos.

- Instabilidade postural: dificuldade de equilibrio durante as tarefas didrias,
como caminhar, embora este sintoma seja menos relevante para o

diagndstico por surgirem estadios mais tardios dadoenca.
A sintomatologia ndo motora da DP inclui:

- Alteracdes cognitivas e do humor/temperamento.
-Depressao.

-Disturbios do sono.

-Constipacaointestinal.

Os sintomas ndo motores podem surgir na fase prodromica (antes do inicio
dos sintomas motores), ou durante, ou apés o diagndstico (Vekrellis, Xilouri,

Emmanouilidou, Rideout, & Stefanis, 2011).
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Fazendo com que, muitas das vezes, os sintomas nao motores da DP sejam
apenas ligados a doenca apds o reconhecimento dos sintomas motores.
Isto provavelmente deve-se ao facto de que os sintomas ndao motores
(como por exemplo os problemas gastrointestinais e a depressao) também
podem aparecer sozinhos ou podem estar ligados a outros disturbios
(Dolhun,2019).

Devido a dificuldade na detecao de sinais na fase inicial da DP, a obtencao
de um diagndstico precoce depende da capacidade do profissional de
saude para reconhecer os sinais caracteristicos dos sintomas associados
apatologia (DeMaagd & Philip,2015).

A DP foi descrita pela primeira vez por James Parkinson, em 1817, na
monografia “An Essay on the Shaking Palsy” (Parkinson, 1817), e,
posteriormente, em 1861, Jean-Martin Charcot adicionou um contributo
bastante importante, ao separar a DP de outros disturbios caracterizados
pelo tremor, como por exemplo a esclerose multipla (Goetz,2011).Em 1913
Fritz Lewy identificou pela primeira vez corpos de inclusao eosinéfilos em
neurdnios de certos nucleos cerebrais, e assim, mais tarde, todos os
investigadores que se dedicaram ao estudo desta doenca degenerativa
passaram a designar essas estruturas presentes na DP por corpos de Lewy
(Knowles, et al., 2009).

Fisiologicamente, o aparecimento dos sintomas motores associados a DP
é atribuido a perda de neurénios dopaminérgicos do corpo estriado (Danzer,
et al., 2007). Sendo a dopamina o neurotransmissor cerebral associado ao
controlo do movimento (Colla, Jensen, Pletnikova, Troncoso, & Glabe,
2012). A perda neuronal em &areas ndo dopaminérgicas conduz ao
aparecimento de outros sintomas relacionados com a DP (Lindersson, et
al.,2004).
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A etiologia da DP nao é totalmente conhecida, embora seja sugerido que
possa ter origem na combinacao de fatores ambientais e genéticos (Choi,
etal.,2013).

No entanto, independentemente da origem, ao nivel celular a DP esta
associada ao desenvolvimento de agregados proteicos em varias partes do
cérebro, conhecidos como corpos de Lewy e neurites de Lewy, onde a alfa-
sinucleina (aS), que é uma proteina maioritariamente sinaptica e que esta
presente em grandes quantidades no cérebro, € o composto principal

destes agregados (Parihar, Parihar, & Solanki, 2018).

Existem alguns estudos que apontam para um efeito prejudicial daaSna DP
(Zhang, et al., 2005), colocando a aS como o alvo terapéutico preferencial
em estudos que conduzam ao desenvolvimento de terapéuticas que

impecam a progressao da DP (Rang, Ritter, Flower, & Henderson, 2016).

1.1.1. Tratamento

James Parkinson, de acordo com o conhecimento médico de 1800, sugeriu
que deixar o sangue sair do corpo por momentos poderia ajudar a aliviar

alguns dos sintomas da DP (Lewis, 2012).

Também sugeriu que uma cura, se possivel, seriamelhorimplementada nos
estadios iniciais da doencga, antes de uma grande incapacidade e a
consequente reducdo na qualidade de vida de doentes com DP (Morris,
1989).

Até o momento o tratamento clinico da DP nao atingiu o estadio de cura ou
neuroprotecgdo, embora exista uma gama de tratamentos sintomaticos
paraaDP (Dolhun,2019).
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1.1.2.L.-DOPA

O tratamento standard para a DP é a L-DOPA, um precursor da dopamina

que é capaz de cruzar a barreira hematoencefalica (Hornykiewicz, 2017).

A L-DOPA foi descoberta pela primeira vez como tratamento para DP em
1961, apos a observagao de que houve uma grande redugao da dopamina
em cérebros post mortem de doentes com DP (Birkmayer & Hornykiewicz,
1961).

A L-DOPA é capaz de atravessar a barreira hematoencefalica apos
administragao periférica e, uma vez |3, é captado por conjuntos de
neurdnios no sistema nervoso central através do transporte de serotonina.
Uma vez dentro das células, a L-DOPA ¢é processada por descarboxilase
para produzir dopamina, reabastecendo assim o fornecimento reduzido de
dopamina que ocorre pela morte celular. Esta solucéo para a discinesia da
DP apresenta uma grande simplicidade, assim como demonstra uma
grande efic4cia nas fases iniciais do tratamento (Charvin, Medori, Hauser, &
Rascol,2018).

A L-DOPA é frequentemente coadministrada com um inibidor da
descarboxilase que nao pode atravessar a barreira hematoencefalica,
evitando assim que a DOPA periférica metabolize a L-DOPA antes de atingir
0 sistema nervoso central e, portanto, reduz os efeitos periféricos da
dopamina, como a hipotensao. Apesar de ser o tratamento mais utilizado e
eficaz para os sintomas motores da DP, a L-DOPA pode causar efeitos
colaterais graves, denominados de “Levodopa-Induced-Dyskinesia” (LID),

que pioram com a passagem do tempo enquanto o tratamento continua.

A LID abrange um espectro de movimentos involuntarios induzidos por
drogas, incluindo movimentos dolorosos devido a contragées musculares

involuntarias.
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Esses movimentos sdo classificados como coreia (espasmo, ou
espasmos, da boca, da face, e dos membros) ou distonia (contracdes
musculares sustentadas, na maioria das vezes dolorosas, causando a
torcao involuntaria do corpo). Além do LID, o tratamento com L-DOPA tem
associados outros efeitos colaterais como a arritmia, perturbacgao

emocional, confusdo e alucinacdes (Foster & Hoer,2004).

1.2. Epidemiologia

A DP é a doenca neurodegenerativa com a segunda maior prevaléncia a
nivel mundial, sendo a doenga de Alzheimer a primeira, acarretando um
impacto muito significativo nos doentes, familiares e cuidadores,
especialmente através dos seus efeitos degenerativos progressivos na

mobilidade do doente (Tysnes, Storstein, & Storstein, 2017).

A DP é uma patologia que afeta 1% da populagdo mundial com idade
superior a 60 anos. A Organizagdo Mundial da Saude (OMS) estima mais de
6,1 milhdes de individuos afetadas por esta patologia no mundo,
correspondendo a cerca de 1 em cada 1000 pessoas. Na Europa, as
estimativas apontam para 1,2 milhdes de pessoas afetadas, das quais
cerca de 18 a 20 mil em Portugal. Mundialmente, a incidéncia da doencga é
ligeiramente maior nos homens (3,2 milhdes) do que nas mulheres (2,9
milhdes) (Dorsey, etal.,2018).

Os sintomas da DP surgem frequentemente depois dos 55 anos, sendo
pouco frequente o diagnostico de DP em individuos com idades inferiores
(Rektorova, 2011). Aincidéncia da DP em individuos com idade inferior a 40

anos corresponde a cercade 5% dos casos (Gago, 2014).

Sendo que o impacto desta doenca aumenta com a idade, e, com o facto de

que a populagdao mundial esta cada vez mais envelhecida, as previsdes da
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OMS apontam para um aumento consideravel no nimero de afetados,
principalmente nos paises mais desenvolvidos, onde as estimativas
apontam para uma duplicagdo do numero de afetados com DP até 2040,
podendo atingir 12,9 milhdes de pessoas a nivel mundial (Hirsch, Jette,
Frolkis, & Steeves, 2016).

Em Portugal, em 2017, 1 em cada 5 residentes tinha mais de 65 anos de
idade. Em 1981 existiam 45 idosos por cada 100 jovens; em 2001 havia 101
idosos por 100 jovens,em 2011, 125 idosos por 100 jovens, e em 2017, 153
idosos por 100 jovens. No mesmo intervalo, a nossa esperanga média de
vida a nascenca evoluiu de 71,7 anos (68,2 nos homens, 75,2 nas mulheres)

para 80,8 anos (77,7 nos homens, 83,4 nas mulheres) (Rodrigues, 2018).

1.2.1 Neurodegeneracao progressiva

E geralmente aceite que, no momento do diagnéstico da DP, j& aconteceram
danos consideraveis ao sistema nervoso central, cujos valores se estimam

entre 30 e 50 % de perda neuronal.

Sendo consensual na comunidade cientifica de que a solucao seria a de
interromper o desenvolvimento da DP o mais cedo possivel, provavelmente
logo no momento do diagndstico, o que reduziria a evolucdo da
sintomatologia e ajudaria a preservar a qualidade de vida dos doentes
(Fearnley & Lees, 1991).

Mas, atualmente, ndo existem terapias para proteger contra a

neurodegeneracao, sendo esta progressiva e terminal (Chou, 2018).
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Figura 1| Perda de neurénios dopaminérgicos na DP.

Esta imagem mostra esquematicamente os efeitos da neurodegeneracao
com a progressdo da DP [Parkinson disease], nas projecdes neurais da
substancia nigra pars compacta [Substantia nigra] ao estriado dorsal
[Midbrain], composto por ntcleo caudado [Caudate nucleus] e putdmen
[putamen] (Broski, et al.,2014).

(Figura 1 adaptada do original, com autorizagdo padrédo do autor)

1.2.2 Sintomas nao motores

Os sintomas nao motores da DP sdo cada vez mais entendidos como tao
impactantes como o dos sintomas motores, e que afetam de igual forma a
qualidade de vida do doente, sendo até num grau maior, sendo que os
sintomas nao motores que afetam um individuo com DP podem diferir
quase inteiramente de um para outro doente (Sauerbier, Jenner, Todorova, &
Chaudhuri, 2016).

Parte da investigacao sobre a DP procura agrupar sintomas por forma a

distinguir diferentes subtipos clinicos da DP, e aponta que no futuro esta
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abordagem pode permitir o tratamento personalizado de um individuo com
base nas suas probabilidades de desenvolver sintomas particulares ao
longo do curso da sua doencga (Shulman, Taback, Rabinstein, & Weiner,
2002).

Os sintomas nao motores da DP podem ser divididos em varios grupos
diferentes, as caracteristicas sensoriais envolvem distorgdo nas suas
percepcdes, incluindo déficits olfativos, alteragcdes e dores crénicas ou
neuropaticas, e os disturbios neuropsiquiatricos sao caracteristicas
comuns da DP, sendo a ansiedade ou a depressdao uma ocorréncia em
aproximadamente 35% da populacdo com DP (Reijnders, Ehrt, Weber,
Aarsland, & Leentjens, 2008).

0 declinio cognitivo é frequentemente uma caracteristica da DP em estadio
avancado, como a Deméncia da Doenca de Parkinson, que é caracterizada
pelo aparecimento precoce de deméncia no processo da doenga, ou como
os disturbios do sono, que na maioria das vezes surgem na forma de
disturbio comportamental do sono REM, e que séo registados numa alta
proporcao dos doentes recém-diagnosticados (Sixel-Déring, Trautmann,
Mollenhauer, & Trenkwalder, 2014).

Algumas das caracteristicas ndo motoras da DP também podem aparecer
antes do inicio das caracteristicas motoras, com a constipagao intestinal

sendo um dos primeiros sintomas registados (Adams-Carr, etal.,2016).

O tratamento da DP como um conjunto de sintomas motores e ndo motores
nao é actualmente possivel devido a ainda algo limitada compreensao das
semelhancas na fisiopatologia subjacente a producao de ambos conjuntos
de sintomas (Sahli & Tarazi, 2018). Dai a utilizacdo de um largo espectro de
tratamentos farmacoldgicos, para a dor e ndo somente (Djaldetti, Yust-Katz,
Kolianov, Melamed, & Dabby, 2007).
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Esta situagao resulta em cada sintoma ndao motor ser tradicionalmente
tratado como se fosse uma excegao num individuo saudavel, com varios

graus de sucesso (Kandiah, etal.,2017).

A observagao de sintomas ndao motores, como a deméncia, € muitas das
vezes tratado como algo separado da DP (Ishikawa, Motoi, Mizuno, Kubo, &
Hattori, 2014). No entanto é expectavel, com a progressao natural do nosso
conhecimento, que cada sintoma seja assumido como parte integrante da
DP, tentando dessa forma melhorar o acompanhamento e subsequente

tratamento dos doentes (Trenkwalder, etal.,2015).

1.3. Etiologia das terapéuticas

Os tratamentos farmacolégicos da DP foram inicialmente baseados em
observagcdes empiricas, recorrendo sobretudo aos farmacos

anticolinérgicos usados nessa época (DeMaagd & Philip, 2015).

A descoberta cientifica, em 1961, de que a DP esta associada a
insuficiéncias dopaminérgicas, seguido pelo desenvolvimento da produgao
sintética da dopamina, conduziram aos primeiros testes em humanos e a
primeira administracdo de levodopa, em doentes com DP, por via

intravenosa (Goetz,2011).

Posteriormente surgiram novas moléculas relevantes para o tratamento da
DP: em 1969 surgiu a Amantadina (Schwab, England, Poskanzer, & Young,
1969); em 1970 a Apomorfina, um agonista dopaminérgico (Lees, 1993);
em 1988 foi introduzida a combinacao de carbidopa com levodopa (Fahn,
2008); em 1989 surgiu a Selegilina, um inibidor da monoaminoxidase do
tipo B (MAOB) (Trinh & Farrer, 2013); em 1993 surgiu a Tolcapona, um
inibidor da enzima catecol-o-metil-transferase (COMT) (Klein &
Westenberger,2012).



comunicacae didria da doenca de parkinson

Em 1983 foi publicado um estudo que incidiu num grupo de jovens
consumidores de estupefacientes que desenvolveram parkinsonismo
devido a exposicdo a metil-fenil-tetrahidropiridina (MPTP), uma molécula
associada a sintese de drogas alucinogénias (Langston, 2017). Esta
observacao foi muito relevante do ponto de vista etiolégico, pois
comprovou que a DP pode ser induzida por toxinas ambientais (Mao, et al.,
2016).

Em 1997 foi observada a primeira mutagao associada a DP no gene SNCA
que origina a aS, e em 1998 foi estabelecido que esta proteina representa o
principal componente dos corpos de Lewy e neutrites de Lewy (Spillantini,

Crowther, Jakes, Hasegawa, & Goedert, 1998).

Em 2003 observaram-se multiplicacdes do gene SNCA como causa da DP
(Nishioka & 0,2011). Em 2008 foi proposto que a aS malconformada pode

sertransmitida célula a célula,como um prido (Kreitzer & Malenka, 2008).

A luz destes novos conhecimentos iniciaram-se vérias investigagdes com o
objetivo de desenvolver terapias moleculares e biolégicas que impe¢cam a

progressao da DP, tendo como alvo terapéutico a aS (Kingwell,2017).

1.4. Tratamento farmacolégico
1.4.1. Anticolinérgicos

Os farmacos anticolinérgicos foram os primeiros a apresentar resultados
significativos no controlo dos sintomas da DP (Rang, Ritter, Flower, &
Henderson, 2016).

Em Portugal sdo comercializadas dois, com moléculas antagonistas, o

biperideno e o tri-hexifenidilo, com eficacia semelhante (MdS, 2011).
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Um dos problemas dos anticolinérgicos sao os efeitos adversos. Sendo que
0Ss jovens sdo mais capazes de os tolerar, mas, no entanto, o anticolinérgico

deve ser evitado em doentes comidade avancada (Katzung, 2012).

Estas moléculas melhoram essencialmente a discinesia, com alguma agao
no ténus muscular e pouco efeito na bradicinesia, ndo sendo mais eficazes
que os agentes dopaminérgicos (Sweetman, 2009). Podem ser utilizados
em monoterapia, no tratamento de doentes com elevada discinesia, mas
sem bradicinesia ou disturbios na marcha de forma significativa, ou podem
ser usados em doentes que apresentem tremores persistentes, apesar do
tratamento com levodopa ou agonistas da dopamina, e também podem ser
usados em doentes que recebem farmacos antipsicoticos, que sao
antagonistas da dopamina e, assim, contrariam o efeito da levodopa
(DiPiro, etal.,2017).

1.4.2. Dopaminérgicos
1.4.2.1. Precursores da Dopamina

A associacao entre levodopa e a carbidopa representam o tratamento de
primeira linha para a DP (Rang, Ritter, Flower, & Henderson, 2016). Sendo
este um tratamento sintomatico eficaz, particularmente ao nivel do
controlo da bradicinesia, outros sintomas como a discinesia e a rigidez
também podem responder positivamente a terapéutica com
levodopa+carbidopa, todavia esta terapéutica apresenta um menor efeito

sobre ainstabilidade postural (Hirsch, Jette, Frolkis, & Steeves, 2016).

Tanto a levodopa como os agonistas da dopamina podem ser utilizados
inicialmente em doentes que necessitem de terapéutica sintomatica para
DP (Spindler & Tarsy, 2019). A comunidade médica tende a concordar de

que érazoaveliniciar aterapéuticacom agonistas da dopamina em doentes



comunicacae didria da doenca de parkinson

com menos de 65 anos, e com levodopa em doentes com mais de 65 anos
(Tysnes, Storstein, & Storstein, 2017). No entanto, a escolha deve ser
individualizada, de acordo com as caracteristicas do doente (Deng, Wang, &

Jankovic,2017).

Uma completa abstinéncia de resposta a levodopa em dose elevada sugere
que o diagnodstico original de DP pode estar incorrecto e que o doente pode
sofrer de um parkinsonismo nao conclusivo com o diagnostico de DP
(Ascherio & Schwarzschild,2016).

Com o tempo, a efectividade da levodopa diminui gradualmente . Para além
de discinesias e efeitos psiquiatricos, um problema grave resultante do
tratamento de longo prazo com levodopa é o aparecimento de flutuagdes
na mobilidade (De Lau & Breteler,2006).

As duas formas predominantes da perda de efectividade da levodopa sdo a
deterioragcao da acc¢ao no final da dose e o fendmeno on-off. Estima-se que
tais complicacdes motoras ocorram em pelo menos 50% dos doentes, apos

5a10anos detratamento (Spindler & Tarsy, 2019).

1.4.2.2. Fendmeno ON-OFF na Doenca de Parkinson

O fendmeno descreve-se simplesmente por: ficar ON quando uma dose do
tratamento esta a funcionar, e ficar OFF quando o seu efeito desaparece
(Spindler & Tarsy,2019).

Estes termos sao utilizados para descrever os efeitos do tratamento com
medica¢do dopaminérgica (normalmente levodopa) para o controlo da
bradicinesia, a discinesia e a rigidez (Cabreira, Soares-da-Silva, & Massano,
2019). Apds a toma de uma dose de levodopa, os niveis de dopamina no
cérebro aumentam, aliviando os problemas relacionados com a

mobilidade, sendo esta a fase ON. No entanto, a medida que o corpo
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metaboliza 0 medicamento, os niveis de dopamina comeg¢am a descer e,
assim, os problemas relacionados com a mobilidade regressam, sendo
esta a fase OFF, que ocorre geralmente um pouco antes da seguinte dose

prescrita delevodopa (Spindler & Tarsy, 2019).

Uma vez que, na DP, os neurdnios dopaminérgicos morrem
progressivamente, os doentes flcam também progressivamente cada vez
mais dependentes da levodopa como forma de controlo e estabilizagao da
bradicinesia, discinesia e rigidez (Cabreira, Soares-da-Silva, & Massano,
2019). No entanto, existem formas de gerir as oscilagdes dos niveis de
dopamina associadas a toma da levodopa, assim, de uma maneira
simplificada, podemos dizer que a forma como a dose de levodopa é
libertada pode ser alterada de modo a reduzir a diferenga entre os niveis,
alto e baixo do medicamento, que estdo associados a uma dosagem
normal, sendo este processo feito com a jun¢do de outros medicamentos
que retém alibertagao da levodopa no corpo, e desta forma podem ajudar a

estabilizar os niveis de dopamina no cérebro (Cenci, 2014).

1.4.2.3. Agonistas dadopamina

Os agonistas da dopamina sao farmacos que atuam directamente nos
recetores dopaminérgicos, e, ao contrario da levodopa, estes farmacos, por
serem agonistas diretos, nao necessitam de conversao metabdlica e, como
tal, ndo competem com aminoacidos para o seu transporte através dos
intestinos ou para o cérebro, e ndo dependem da recaptacgao e libertagao
neuronal, e, dessa forma, a sua eficacia no controlo dos sintomas da
doenca de Parkinson e na melhoria das flutuagdes motoras associadas a
levodopa esta demonstrada (Gray, et al,, 2012). Alguns dos agonistas da
dopamina estao indicados em monoterapia e todos eles estdo indicados

como terapéutica adjuvante dalevodopa (Deng, Wang, & Jankovic, 2017).
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Alguns doentes podem revelar intolerancia relativamente a um agonista da
dopamina, mas serem tolerantes relativamente a outros, existindo, no
entanto, alguns agonistas dopaminérgicos que raramente sao utilizados,
pois os seus efeitos colaterais sdao mais preocupantes do que 0s

apresentados pelos outros farmacos (Sweetman, 2009).

De forma generalizada os agonistas da dopamina sdao usados no
tratamento de doentes mais jovens por estes apresentarem risco acrescido
de complicagdes motoras apds tratamento com levodopa, e, também, com

o objetivo de adiar aterapia com levodopa (Deng, Wang, & Jankovic, 2017).

Para doentes com idade mais avancada, os agonistas da dopamina podem
ser reservados para uso adjuvante quando a levodopa perde eficacia em
regime de monoterapia ou quando se verificam situacdes de intolerancia.
Por vezes os agonistas da dopamina sao uteis na redugao dos periodos de
off com levodopa e na melhoria das flutuacdes da mobilidade nos estadios
mais tardios da doenga. Geralmente, a resposta a um agonista da
dopamina é menos eficaz em doentes que nunca responderam

positivamente alevodopa (Kalia&Lang,2015).

1.4.3. Apomorfina

A apomorfina é um alcaloide derivado da morfina que nao possui

propriedades narcéticas (Lees, 1993).

Sendo um potente agonista da dopamina, a apomorfina é usada
principalmente como farmaco de resgate para doentes com flutuagdes
muito incapacitantes de resposta a levodopa, apesar de potencial

terapéutica otimizada (Spindler & Tarsy, 2019).

Devido a baixa biodisponibilidade oral, por ser sujeita a um extenso

metabolismo hepatico de primeira passagem, a apomorfina é administrada
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por via subcutanea, em conjunto com um antiemético, como pré-
tratamento, devido a sua potente agcdo emética (Katzung, 2012). Embora
este efeito colateral restrinja 0 seu uso, a apomorfina tem um papel
importante na estabilizacao de doentes que sofrem de efeitos
imprevisiveis, mas, no entanto, pode apresentar outros efeitos adversos
graves, sendo soO utilizada quando todos os outros farmacos falham
(Spindler & Tarsy,2019).

1.4.4.Inibidores Seletivos da Monoaminoxidase Tipo B (IMAO-B)

Foram diferenciadas no sistema nervoso duas variantes de enzimas
monoamina oxidase: a MAO-A, que metaboliza norepinefrina, serotonina e
dopamina; a MAO-B que metaboliza seletivamente a dopamina (MdS,
2011). Em doses terapéuticas estes farmacos inibem preferencialmente a
MAO-B em relagdo a MAO-A, interferindo na metabolizagdo da dopamina
com obtencao de atividade dopaminérgica prolongada (Rang, Ritter, Flower,
& Henderson, 2016). Os IMAO-B podem ser utilizados em monoterapia ou
em conjunto com outros farmacos, nomeadamente no controlo das
flutuacdes motoras com preservacdo da dose de levodopa (Spindler &
Tarsy,2019).

1.4.5. Inibidores da Catecol-O-Metil-Transferase (ICOMT)

Estes farmacos conduzem um aumento da semivida da levodopa,
garantindo maior estabilidade na sua concentragdao plasmatica e
assegurando o prolongamento dos seus efeitos terapéuticos, e, assim, nem
o tempo para atingir o pico de concentragdao nem a concentragao maxima

delevodopa sdo alterados (Spindler & Tarsy, 2019).

Os ICOMT foram desenvolvidos para prolongar os efeitos da levodopa g, na

ausénciadesta, ndo tém efeito ativo sobre os sintomas da DP, mas, contudo,
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muito importantes, pois conduzem a uma resposta mais suave e
possibilitam a opcao de reducéo da dose didria total de levodopa (Ascherio
& Schwarzschild, 2016).

Esta classe de farmacos esta indicada como terapia adjuvante em doentes
que apresentam flutuagdes motoras na auséncia de resposta eficaz a
terapéuticas baseadas em levodopa, sendo que os efeitos secundarios
desta classe estdo associados a um aumento da estimulagao
dopaminérgica, e, em casos especificos mais graves, existe o risco de
hepatotoxicidade, podendo chegar a ser fatal (Katzung, 2012). A sua
utilizagdo esta sujeita a restricdes, sendo apenas utilizada quando outra
terapéutica adjuvante é ineficaz ou contra-indicado, sendo a monitorizagao
rigorosa da funcao hepatica necessdria (Charvin, Medori, Hauser, & Rascol,
2018).

1.4.6. Amantadina

A amantadina foi inicialmente comercializada como farmaco antiviral, com
indicacdo para tratamento de infec¢cdes pelo virus influenza (Rang, Ritter,
Flower, & Henderson, 2016). Posteriormente descobriu-se ser benéfica na

DP, embora o seu efeito antiparkinsénico sejamodesto.

E um farmaco menos eficaz que a levodopa, mas é mais eficaz do que os
anticolinérgicos no tratamento da bradicinesia e do tdnus muscular
(Trenkwalder, et al., 2015). Uma das maiores vantagens da amantadina é a
seguranca, sendo um farmaco relativamente livre de efeitos secundarios

adversos.

A amantadina pode melhorar a bradicinesia, o tremor em repouso e a
rigidez, bem como reduzir a discinesia induzida pelo tratamento

prolongado com levodopa, assim como as flutuagdes motoras, contudo,
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apenas uma pequena parte dos doentes obtém beneficios significativos,
que podem ser de curta duracédo (os efeitos da amantadina duram, em
média, apenas algumas semanas), sendo este farmaco, todavia, bastante
util quando usado como monoterapia de curto prazo em pessoas com
doenca leve, sendo, no entanto, pouco benéfico quando adicionada a

levodopa (Schwab, England, Poskanzer, & Young, 1969).

1.5. Estratégias cirurgicas

As intervencdes cirurgicas tém-se mostrado cada vez mais eficazes no
tratamento sintomatico da DP (Klassen, Lyons, & Evidente, 2011). No
entanto, devido aos riscos envolvidos numa cirurgia de natureza muito
invasiva ao cérebro, e tendo em conta a idade média, onde, potencialmente,
a saude do doente em causa podera ser mais precaria, tais opcdes de

tratamento tém uma utilidade algo limitada (Alvarez, etal.,2009).

Estas cirurgias invasivas podem envolver a execugao de uma trepanagao
singular, multipla, ou uma craniotomia, onde é retirado um poligono 6sseo
por forma a facilitar o acesso a massa encefalica, o que acarreta riscos
significativos. Os riscos mais abrangentes incluem sangramento cerebral,

infeccdo, codgulos sanguineos e reacgdes anestésicas (Baron, et al., 1996).

Os principais alvos, dentro do cérebro, das intervencgdes cirurgicas para a
DP sao os nucleos hiperativos nos ganglios da base. Inicialmente, tais
intervengbes concentraram-se em criar lesdes dentro desses nucleos,
criando, dessa forma, uma subtalamotomia (que envolve danificar
intencionalmente a parte do cérebro que controla o movimento) ou
palidotomia, uni ou bilateral, (que envolve a destruicao efetiva da parte do
cérebro que controla 0 movimento), e assim reduzindo todos os sintomas

motores da DP (Coban, Hanagasi, Karamursel, & Barlas, 2009).
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Formas mais avancadas dessas cirurgias surgiram com a descoberta de
que a estimulagao elétrica de alta frequéncia dos mesmos nucleos pode ter
efeitos benéficos sem a extensdo de danos (Limousin, et al., 1995). Esta
técnica, conhecida como Estimulagédo Cerebral Profunda (ECP), mostrou-
se eficaz e confiavel na redugdo de todos os sintomas motores da DP,
mesmo permitindo que o tratamento com L-DOPA seja reduzido sem
consequéncias negativas (Anderson, Burchiel, Hogarth, Favre, &
Hammerstad, 2005). A ECP também demonstrou reduzir as oscilagdes beta
subtalamicas, proporcionando assim evidéncia adicional da sua eficacia

anti-parkinsoniana (Quinn, etal.,2015).

1.6.FactoresdeRisco

A DP pode ser causada por factores genéticos ou ambientais, mas, em
termos gerais, a causa da doencga é desconhecida. Evidéncias cientificas
sugerem que casos esporadicos de DP resultam de interacbes complexas
entre factores ambientais e genéticos, estimando-se que as causas
genéticas possam estar envolvidas em até 10% dos doentes (Delamarre &
Meissner,2017). O envelhecimento é um factor derisco, pois aincidéncia de
DP aumenta com a idade, sendo aparente que o género masculino é
ligeiramente mais afetado relativamente ao feminino (Ascherio &
Schwarzschild, 2016). Relativamente aos habitos alimentares, a ingestao
moderada de alcool parece conferir um efeito modestamente protetor na
DP, sendo que este efeito pode estar relacionado com a influéncia do alcool
nos mecanismos de recompensa dopaminérgicos ou com o aumento da
concentracao de acido urico no organismo, um composto presente nas
bebidas alcodlicas, mas, no entanto, os transtornos relacionados com o
alcoolismo foram associados a um risco acrescido de DP (Bellou, Belbasis,

Tzoulaki, & Evangelou, 2016). O consumo regular de café estd associado a
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uma significativa redugédo de risco de desenvolver DP, pois a cafeina é
provavelmente o principio ativo responsavel pela reducdo de risco de
desenvolver DP observada, exercendo uma atividade neuroprotetora
(Delamarre & Meissner, 2017). O consumo de cha-preto, a segunda maior
fonte de cafeina, foi também associado a um menor risco de desenvolver
DP, mas tal efeito ndo foi evidenciado na sequéncia do consumo de cha-
verde (Bellou, Belbasis, Tzoulaki, & Evangelou, 2016). O consumo moderado
de café e de chds que contém cafeina esta associado a um perfil geral

favordvel a salide (Rektorova, 2011).

Relativamente ao tabaco, alguns estudos epidemioldgicos demonstraram
uma reducao do risco de desenvolver DP associada ao seu consumo, efeito
igualmente verificado em utilizadores de tabaco de mascar, sendo aqui a
nicotina a molécula ativa plausivel, pela agdo estimulante na libertagao de
dopamina, pelo poder antioxidante e por provocar alteragdes na actividade
da MAO-B (Delamarre & Meissner,2017).

Esta demonstrado que a actividade fisica, moderada ou vigorosa, baixa o
risco de desenvolver DP, sendo tida como o melhor factor de prevengao
primaria, pois entre os mecanismos propostos para explicar esse efeito
neuroprotetor estdo o aumento dos niveis de acido urico, o aumento da
libertagao de fatores neurotroficos, a regulacao da renovagao da dopamina
(Hornykiewicz,2017).

Uma dieta caracterizada pela ingestdao acentuada de frutas, vegetais e
peixes, foi associada a reducao do risco de desenvolvimento da doenca de
Parkinson, mas apesar disso, a relagao entre a maioria dos componentes
da dieta e o risco de doenca de Parkinson permanece desconhecida
(Ascherio & Schwarzschild, 2016). E provavel que antioxidantes como as
vitaminas E, C, luteina, licopeno e flavonoides, tenham um efeito protetor,

embora modestos, ao neutralizar radicais livres, dada a importancia do
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stress oxidativo na patogénese da doencga, sendo que os antioxidantes
podem exercer um efeito protetor na fase pré-sintomatica da doenca
(Adams-Carr, et al., 2016). As vitaminas do complexo B e o acido félico
influenciam a concentracao de homocisteina, que, por sua vez, tem
potenciais efeitos neurotoxicos, mas, no entanto, a ingestao destes
nutrientes apresenta evidéncias fracas, mas nao nulas, da diminui¢ao do

risco de desenvolver DP (Ascherio & Schwarzschild, 2016).

Existem evidéncias de que os acidos gordos insaturados apresentam
propriedades anti-inflamatdrias e neuroprotetoras, e de que o consumo de
acido araquidénico (uma gordura polinsaturada) foi relacionado com a

diminuicdo dorisco de desenvolver DP (Adams-Carr, etal.,2016).

Relativamente ao efeito de medicamentos, o uso de anti-inflamatérios nao
esteroides esta associado a um menor risco de desenvolvimento da DP,
sendo que este efeito é pronunciado no caso do ibuprofeno, mas
significativamente menor em outras familias de anti-inflamatérios nao
esteroides, e sem associagcdo para a aspirina (Rang, Ritter, Flower, &
Henderson, 2016).

A observacao de maior prevaléncia e incidéncia de DP em homens,
relativamente as mulheres, em varios estudos epidemioldgicos suscitou a
hipétese de o estrogénio poder conferir efeito protetor contra a morte
celular neuronal, mas, no entanto, ndo ha evidéncias convincentes
relativamente a esta associagao, e os resultados dos estudos de
associagoes entre o risco de DP e outros fatores reprodutivos, incluindo
idade na menarca (primeira menstruacéo), uso de contracetivos orais,
histérico de gravidez ou o padrdao da menopausa, sdo controversos, embora
a ooforectomia (ovariectomia) aparentemente pode aumentar o risco de DP
(Tysnes, Storstein, & Storstein, 2017).
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Os medicamentos para tratar a hipertensao arterial ndo apresentam
associagao com o risco de desenvolver DP. Todavia, os bloqueadores dos
canais de calcio parecem conferir um efeito protetor, sendo que o
mecanismo desta protegcao pode estar relacionado com o bloqueio do
stress metabdlico induzido pelos canais de calcio nas mitocéndrias dos
neurénios dopaminérgicos em degeneracao. O uso de estatinas (farmacos
usados para reduzir os niveis de colesterol no sangue e prevenir o
desenvolvimento de doencas cardiovasculares) confere potentes efeitos
anti-inflamatérios e agcdo moduladora no sistema imunoldgico, e, dessa
forma, pode estar associado a possiveis efeitos benéficos na DP (Spindler &
Tarsy,2019).

Existem algumas evidéncias de que o uso de salbutamol, utilizado no
tratamento da asma, esta associado a um risco menor de desenvolver DR,
ao passo que, e inversamente, o uso de propranolol (um farmaco anti-
hipertensivo indicado para o tratamento e prevencao do enfarte do
miocardio, da angina, das arritmias cardiacas, e da enxaqueca) pode

aumentar orisco de DP (DiPiro, etal., 2017).

Quanto aos efeitos de exposi¢cdo a substancias exdgenas, estudos
demonstraram que a exposic¢ao a pesticidas aumenta exponencialmente o
risco de desenvolvimento da DP, assim como a exposicao prolongada a
metais pesados, como ferro, manganés, cobre, chumbo, amalgama,
aluminio e zinco, estdo confirmados (ndo definitivamente) em como tal
exposicao pode aumentar o risco de desenvolver DP por acumulacao de
metais pesados na substancia negra, estimulando o stress oxidativo

(Bellou, Belbasis, Tzoulaki, & Evangelou,2016).
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Figura 2 | Associacdo entre factores de risco de DP e sinais pré-
motores/prodromicos com a diminuicdo e o aumento do risco de

desenvolvimento e diagndstico dadoenca.

A DP apresenta varios factores de risco idiopaticos, ambientais (texto a
laranja) € genéticos (texto a vermelho), todos interagem sinergicamente entre
si, seja para potenciar ou diminuir o risco de desenvolvimento de DP. Sinais
pré-motores/prodromicos especificos da DP (texto a verde) também marcam
maior/menor risco de estabelecimento da DP (Noyce, Lees, & Schrag,
2016).

GBA-Glucocerebrosidase gene

LRRK2 - Leucine-Rich Repeat Kinase gene
PARK2-Parkin 2 gene
PINK-1-PTEN-induced kinase 1 gene
DJ-1-Deglycase 1 gene

(Figura 2 adaptada do original, com autorizagdo padrédo do autor)
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Relativamente as comorbilidades, parece haver um risco acrescido de DP
entre individuos com melanoma, assim como parece confirmar-se uma
relagcdo entre traumatismo craniano e o risco de DP subsequente (Hirsch,
Jette, Frolkis, & Steeves, 2016). A lesdo cerebral traumdtica pode causar
uma quebra da barreira hematoencefalica, inflamagéao cerebral de longa
duracao, interrup¢ao da funcao mitocondrial, aumento da libertacao de
glutamato e acumulagéao de aS no cérebro, fatores que podem contribuir
para o aumento daincidéncia de DP . Certos tracos de personalidade, como
a propensao da pessoa para estados clinicos de depressao e ansiedade
estdo associados a um maior risco de desenvolver DP (Shulman, Taback,
Rabinstein, & Weiner,2002).

Nao ha associagao entre indice de massa corporal, obesidade erisco de DP.
Sendo prédromos da doenga, o histérico de constipagao intestinal (menos
de uma defecacdo por dia), a hiposmia e os distirbios no comportamento
do sono estao associados a um aumento do risco de DP (Adams-Carr, et al.,
2016).

Relativamente aos fatores genéticos, sdo varias as mutagdes genéticas
associadas a DP, mutagcdes essas que quando ligadas aos genes
associados a DP constituem elevado risco de desenvolver a doenga. Os
avangos genéticos contribuiram para a conceptualizagdo de que a DP
corresponde a varias doencgas neurodegenerativas, com sobreposi¢cao
clinica e patoldgica (Klein & Westenberger, 2012). Muitas das formas
familiares de DP exibem caracteristicas clinicas que sao consideradas
atipicas, com relacao a DP idiopatica, como a distonia e a ocorréncia
precoce da deméncia. A histéria familiar de DP é um fator de risco,
aumentando consideravelmente a probabilidade de o individuo desenvolver
DP, principalmente no caso de ter um parente de primeiro grau afetado
(Ascherio & Schwarzschild, 2016).
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Figura 3| Representacao esquematica do desenvolvimento clinico da DP.

Antes do diagnéstico de DP, designado pelo marco 0 Time (years), que
geralmente ocorre apos o estabelecimento de trés sintomas motores, a
bradicinesia, rigidez e o tremor, pode haver um periodo de mais de 20 anos
de sinais pré-motores/prodromicos. Subsequentemente, no
estabelecimento da DP, outros sintomas nao motores geralmente
aparecem ao lado das complicagbes da terapia dopaminérgica, como
flutuagbes motoras, discinesia e psicose, assim como aincapacidade de se
cuidarem sozinhos pode surgir em casos avangados de DP (Kalia & Lang,
2015).

RBD - REM-Sleep Behavior Disorder
EDS-Excessive Daytime Sleepiness

MCI - Mild Cognitive Impairment

(Figura 3 adaptada do original, com autorizagdo padrédo do autor)
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2.

OBJETIVOS
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O projecto “Comunicacado Didria da Doenca de Parkinson (cddp) surge
como o resultado das investigagdes, estudos e trabalhos realizados
durante os anos letivos, de 2020/2021 e 2021/2022, do curso de Mestrado
em Design para a Saude e Bem-Estar, da escola Superior de Artes e Design
das Caldas da Rainha, do Instituto Politécnico de Leiria, onde, desde logo no
ano letivo de 2020/2021, na entrega dos primeiros trabalhos, foi
imediatamente decidido pelo autor qual o tema que seria perseguido no

presente projecto de mestrado.

No decorrer do curso é apresentada a decisao de trabalhar sob o tema da
Doenga de Parkinson (DP) como é apresentada a ideia de design a
desenvolver, onde, inicialmente, a mesma poderia passar pelo
desenvolvimento de um didlogo entre aparelhos de uso diario, usados pelo
doente, que nao lhe causassem transtorno, que fossem agradaveis a vista e
ao toque, que nao afetassem a rotina diaria do seu utilizador e que
comunicassem com o médico neurologista, ou outro profissional de saude,
que acompanhasse o doente, sendo a ideia chave a da comunicagao diaria
de dados. Estes dados iriam servir para que os profissionais de saude
pudessem manter um controlo mais rigoroso do estado e progressao da DP

em cada doente.

Com a investigacao de ferramentas dedicadas ao apoio ao doente da DP
virar a atencao da investigagdao sobre aparelhos de uso diario, que
comunicassem dados para controlo da DP no dia-a-dia do doente, para a
conceptualizacdao de uma aplicagcao que recebesse esses mesmos dados e
que, também, pudesse servir o doente noutros aspetos, como os do acesso
ainformacgao sobre a doenc¢a, ou controlo da medicagao, ou até o contacto,

via aplicagdo,com o médico que o acompanhasse.

Com o progredir do curso de mestrado foi sendo aparente de que era

melhor, para o projecto da conceptualizagdao de uma aplicagao, usar como
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base algo ja existente, mas apresentando algo com caracter diferenciador e
com uma maior mais-valia. Assim, o trabalho é baseado numa aplicacao ja
existente, a aplicagdo APDA SYMPTOM TRACKER, mas assumindo um

caracter diferenciador nos seguintes pontos:

1. Deter a sua prépria identidade e assumir que nao é feito para mais

nenhum potencial publico que ndo o de Portugal.

2. Pretende servir o Sistema Nacional de Saude.

A mais-valia do projecto cddp destaca-se pelainclusado da possibilidade de
contacto, via Bluetooth™, com aparelhos de uso diario que comuniquem, de
forma nao intrusiva, dados sobre o estado do paciente que sejam
relevantes para a monitorizacao da progressao da DP pelo profissional de
saude, pretendendo-se que esta informacao recolhida seja fidedigna para
que, dessa forma, essa informagao recolhida possa ser aceite pelos

profissionais de saude em Portugal.

No objetivo de apresentar um conceito de uma aplicagao para o apoio do
doente da DP no SNS portugués foi previsto levar em conta as informagoes
fornecidas tantos pelos utilizadores como pelos demais stakeholders. Ou
seja, a participacdao dos proprios doentes com DP, dos cuidadores e a
importante informacgado proveniente dos profissionais de saude que
acompanham a DP, poderiam contribuir para uma visao consolidada do

projecto cddp.

No entanto, no capitulo 3.2 deste projecto, torna-se claro que os
questionarios, embora tenham tido respostas sobre o uso da aplicagao e
que as mesmas foram positivas,, nao devolveu nenhum resultado relevante
para o design com a analise efetuada pelos inquiridos a conceptualizagao

do protétipo.
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E assumido que este é um projecto de mestrado que serve como apontador
de umaideia, de um conceito, ndo sendo, nem pretendendo ser, a criagao de
uma aplicagao de caracter definitivo e, muito menos, com intengdes de esta

aplicacao, aqui especificada, ser disponibilizada para o publico.

O objectivo deste projecto prende-se com a tomada de consciéncia sobre
uma doenga neuroldgica grave, sem cura, com, ainda, muita pouca ajuda no

campo de design.

Assim, foi conceptualizado um projecto de mestrado com uma proposta de
design diferenciada para o publico portugués, com a ilusdo do objectivo de
que no futuro possa ser usado como ponto de partida onde,
esperangadamente, o doente com a DP em Portugal possa vir a ser

beneficiado.

2.1.Qualidade de vida do doente com Doenca de Parkinson

O objectivo principal do projecto cddp é o de conceptualizar uma
ferramenta que podera contribuir para a melhoria da qualidade de vida do
doente com DP em Portugal tendo em conta todas as vicissitudes da
doencga onde, assim, se possa permitir focar a atencao no que pode ser feito
no dia-a-dia. Indubitavelmente, manter e melhorar a qualidade de vida de
todos os doentes é um dos objectivos fundamentais dos sistemas de
saude, e, assim, torna-se essencial que esta comunicagao entre o sistema
de saude e o doente seja a mais eficaz, célere, formativa e descomplicada
(Martinez-Martin, Rodriguez-Blazquez, Kurtis, & Chaudhuri,2011).

Uma das principais questboes a ter em consideracao, quando se fala da
qualidade de vida dos doentes, é a participagao destes no tratamento e no
cuidado deles proprios, e, como tal, um tratamento ndo deve ser

considerado apenas unilateralmente por parte dos profissionais de saude,

58



59

comunicacae didria da doenca de parkinson

sob pena de se perder informagéo valiosa de e para os seus doentes
(Aghajani, et al., 2013). Nesse sentido é importante que o doente seja
capacitado, pelos profissionais de saude, com competéncias de
autocuidado adequadas que podem prevenir uma progressao e

incapacidade muito mais rapida, e até abrupta, da doenca (Wu, etal.,2014).

Quando a literacia sobre a doenca € aumentada, a sua capacidade de
decidir e agir aumenta, e os seus mecanismos de compatibilidade, para
lidar com as vicissitudes diarias da sua doencga, também sdo aumentados
(A'Campo, Wekking, Spliethoff-Kkamminga, LeCessie, & Roos, 2010). Assim,
a formacao educativa do doente tem como objectivo ajuda-lo a assumir
mais responsabilidades de autocuidado e ajuda-lo a adaptar-se as
mudangas que vao ocorrendo nas suas competéncias fisicas e cognitivas
(Altuntas, etal.,2012).

O uso de uma fonte de informacdao multimédia como ferramenta de
autoeducacao do doente ira enriquecer o trabalho de manutengao cognitiva
necessaria para uma melhor qualidade de vida (Ardebili, et al., 2017). Ao
implementar uma aplicagdo para smartphone é pretendido também
capacitar o utente do uso de uma ferramenta potencialmente educativa, e
assim, melhoradora da sua qualidade de vida. Isto porque a falta de
conhecimento por parte do doente sobre o autocuidado pode acarretar
consequéncias negativas para a saude do mesmo, podendo, num extremo,
aumentar o niumero de hospitalizagdes do doente (Macabasco-O'Connell,
etal.,2011).

Uma das competéncias que uma aplicagao focada para o doente pode ter é
a de capacitar os seus utilizadores do conhecimento de programas
educativos para, por exemplo, atividade fisica (A'Campo, Wekking,
Spliethoff-Kamminga, LeCessie, & Roos, 2010). Um estudo de Khalaji et al.

demonstrou o papel importante da atividade fisica na prontidao funcional e
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na qualidade de vida de pessoas com DP (Khalaji, Bahramy, Noroozian, &
Mohammadzadeh-Heravi, 2014). Desta forma este estudo relaciona a
pratica do exercicio fisico com uma maior independéncia das pessoas com
DP nas tarefas diarias e uma melhor fruicao da sua vida didria. Além disso,
em outros estudos foi demonstrado que aimplementagao de um programa
educativo melhorara a qualidade de vida das pessoas com DP

(Tickle-Degnen, Ellis, Saint-Hilaire, Thomas, & Wagenaar, 2010).

2.2.Saude em Portugal

Temos assistido nas ultimas décadas a uma trajectéria ascendente na
qualidade do Servigo Nacional de Saude (SNS). Os resultados obtidos na
saude estabelecem o pais a0 mesmo nivel dos mais desenvolvidos
sistemas de saude europeus, e mundiais, conseguindo, em muitos casos,

um lugar de destaque (Cabral, 2002).

A mortalidade infantil que assolou Portugal, particularmente desde a
implementacdao da Republica até ao inicio da década de 70 do século
passado (Rocha, 1981), foi sendo ultrapassada de forma exponencial com
o trabalho efetuado, primeiro, pelo investimento em servicos de obstetricia
e pediatria capazes (Carneiro, 2003), ndo esquecendo o empoderamento
politico da mulher dentro da sociedade portuguesa e, segundo, a partir de
1979, com a criagao do SNS, com a implementagao de um servico, focado
nos centros de saude, de apoio a natalidade e dando continuidade ao apoio
ao planeamento familiar que se inicia em 1967 com a criagao da

Associacao para o Planeamento da Familia (Nazareth, 1982).

O consumo sem controlo de drogas estupefacientes, nas duas décadas
seguintes ao 25 de Abril de 1974 (Carapinheiro & Pinto, 1987), foi sendo
mitigado e controlado, primeiro com a descriminalizacdo do consumo de

estupefacientes, o que reduziu o consumo de heroina e cocaina, e diminuiu
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a incidéncia do HIV, e os servigos de apoio, clinico e social, reduziram a
percentagem de reincidéncias e de fatalidades por overdose (INE, 2003). 0
controlo do consumo de estupefacientes, da forma que foi feito, tornou

Portugal uma referéncia emtodo o mundo (Estévao, 2004).

No entanto, a reforma do SNS, emergente da pressao da evolucao
demografica, com o aumento consideravel da esperanga média de vida, é
uma preocupacao para todos os paises e, particularmente, para Portugal,
que detémum dos PIBs mais reduzidos emtoda a Europa (Estévao, 2004). A
questdao orgcamental é crucial para esta reforma, mas deve ter em
consideragao os fundamentos do nosso contrato social, e que se baseiam
na garantia da universalidade da cobertura, na equidade do acesso, a
solidariedade do financiamento e a aplicagdo eficiente dos recursos
publicos (Vieirada Silva, 2012).

Sendo claro que a sustentabilidade concreta e futura do SNS nao pode estar
limitada a sua dimensao financeira, é essencial abrir a sua predisposi¢ao
para o mundo digital em que vivemos. A simplificagao de rotinas, como a
emissao de receitas, exames e até baixas médicas, por via digital, é ja algo
concreto dentro do SNS (Rodrigues, 2018). Talvez mais rotinas, dentro do
SNS, venham a ser automatizadas, mutatis mutandis, tal como ja acontece
na Autoridade Tributaria onde num s6 dia milhares de declaracdes de IRS
sao automaticamente preenchidas, sem intervencao humana, através do

uso da Inteligéncia Artificial (1A).

Arealidade dos sistemas integrados de registos num centro de saude ou de
um hospital publico permanece ainda complexa, mas esse problema deve-
se mais a falta de profissionais do que a multiplicacdo de aplicacdes do
sistema informatico, e consequente multiplicagcao de registos e processos,
0 que ainda persiste em alguns setores de alguns hospitais e centros de

saulde.
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Assim, com o futuro da saude digital em Portugal num previsivel bom rumo,
€ de conceber que as iniciativas académicas tentem criar solugoes
inovadoras que ajudem esta intengao de simplificacdo das rotinas e dos

sistemas que servem o SNS.

Conquistado o espacgo do doente, dentro do sistema de saude, enquanto
utilizador informado e racional, bem como a expansao do conhecimento de
base de todos os profissionais de saude de uma forma progressiva,
ferramentas e instrumentos como o big data, a internet das coisas, ou a
inteligéncia artificial, sdo a base para a nova maquina de aprendizagem e
que provoca a restruturagdo da organizagao de muitos, possivelmente de
todos, setores de atividade e seus respectivos modelos de negécio (Dias,
2015).

Com o crescimento dos aparelhos inteligentes, dos telemdveis inteligentes
(smartphones), da smartclothing, smartmirrors, entre as competéncias do e-
health, onde se encontra o m-health, o cloud computing e a ciberseguranca
(Domingos, 2017), e as novas formas de interacdo em que o teclado
comega a ser algo supérfluo, a ponte entre humano e tecnologia, a
diferenciacdo entre o que é digital e o que é fisico, tende a diminuir (Harari,
2018).

Mas, tudo isto sdo meios para atingir o bem essencial que §é,
indubitavelmente, e, de uma forma simples, a qualidade de vida e o bem-
estar diario do doente, afastando-se da visao centrada na doenga e numa
organizacao com especialistas que atuam de forma distanciada uns dos
outros, onde a oportunidade sera a de possivelmente redesenhar os
processos chave dos sistemas de saude, da prevencao a reabilitacao,
recriando assim o conceito de prestacao e gestao de cuidados de saude e,
dessa forma, envolvendo o doente numa experiéncia de utilizacdo mais

eficaz e satisfatéria.
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2.3.Tecnologia digital

A tecnologia digital amplia consideravelmente a capacidade de resposta
dos profissionais de saude no tratamento e acompanhamento dos doentes
em casa, como esta fosse uma extensao natural dos cuidados prestados
pelo hospital (Vieira da Silva, 2012). Desta forma poderd argumentar-se que
a telemedicina transformou a maneira como os servigos sao percebidos
pela sociedade, sendo que, desta forma, a caracteristica portatil do
smartphone faz com que o utilizador possa receber o atendimento de
salde que necessita, qualquer a altura e o local em que esteja (Schmidt &
Cohen, 2013). Afirmando que o smartphone torna-se a “casa” do doente,
facilita-se grandemente a vida do doente pois podera ser atendido por um

profissional de saude no conforto da sua casa, do seu espaco.

A natureza em grande parte visual do exame da Doenga de Parkinson (DP)
(Korn, et al., 2017) permite que a telemedicina, na sua vertente de
videochamada, seja considerada uma opc¢ao cada vez mais vidvel (Beck, et
al., 2017). As consultas feitas por videochamada podem garantir uma taxa
de conclusédo alta (Dorsey, et al., 2015), utilizando, para esse efeito, o uso
remoto de uma versao modificada do exame motor da Movement Disorder
Society — Unified Parkinson Disease Rating Scale (MDS-UPDRS), excluindo,

no entanto, a avaliagcdo derigidez e instabilidade postural (ver Anexo E).

Em muitos areas da saude a telemedicina tem-se revelado um meio
importante na redugdo de reinternamentos hospitalares, deslocacdes
desnecessarias, assim mantendo a saude a um custo mais eficiente
(Schmidt & Cohen, 2013). Em 2011, 42% da populacdo residente em
Portugal, residia nas zonas com uma densidade populacional com 10 mil ou
mais habitantes, o que significa que os restantes 58% distribuem-se por
lugares menos densamente povoados e mais distantes do litoral, onde a

maioria dos grandes centros se encontra, com menor cobertura de
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cuidados de saude e acesso mais dificultado (PORDATA, 2018). Assim a
telemedicina, com a ajuda da rede movel de alta velocidade 5G, podera ser
possivel disponibilizar prestacao de servicos médicos para comunidades

antes negligenciadas.

Em 2021, ao convénio descritivo do tratamento e acompanhamento da DP,
de Cuidado, Conveniéncia, Conforto, Confidencialidade, Dorsey et al
acrescentou um quinto C, por forca da pandemia COVID-19, Contagio
(Dorsey, Okun, & Bloem, Care, Convenience, Comfort, Confidentiality, and
Contagion, 2021). Tendo em conta a potencial importancia da transmissao
de informagdo entre todos os envolvidos no tratamento da DP,
nomeadamente, e principalmente, entre doente e médico, talvez a

Comunicagao possavirasero sexto C nalistade Dorsey.
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3.

DESIGN
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Se pensarmos numa consulta médica de cuidados de saude primarios,
conseguimos lembrarmo-nos de que o médico passava (ou ainda passa)
mais tempo a consultar o computador do que a observar e conversar como
doente. No entanto, é de alguma forma expectavel que a consulta
presencial se torne menos uma normalidade e mais uma excepc¢ao dada a
cada vez maior facilidade da sua realizacao a distancia, quando nao é
crucial a presenca fisica de ambos actores, com claros beneficios

financeiros, para os doentes e para os profissionais de saude.

A empresa de estudos de mercado Berg Insight indicou que o numero de
doentes monitorizados remotamente, numa estimativa mundial, chegou a
45,6 Mem 2020, e que poderd chegaraos 115,7 Mem 2026 (BI,2021). Neste
dominio, da monitorizagdo remota, parece que se torna claro que o seu
crescimento é significativo e de que é expectavel que a conectividade dos
smartphones, cuja capacidade ultrapassou todos os niveis anteriores de
tecnologias de comunicacao baseados em sistemas proprietarios, que
revelaram uma operagao excessivamente complexa e interoperabilidade
diminuta, se torne no proximo passo para uma melhor qualidade de vida de
todos os doentes, pois a facilidade de utilizacdo dos smartphones pelos
proprios doentes como pdlo de informacao de saude torna-se aparente
como uma alternativa muito viavel e pouco dispendiosa na monotorizagao
remota. Tendo estes factores em conta, a presente investigagao explora
uma resposta de Design no dominio do design User Experience & User
Interface (UX&UI), na forma da conceptualizagcdo de um protétipo
interactivo funcional de uma aplicagao que, potencialmente, possa ajudar a
melhorar a comunicacao entre os profissionais de saude, os cuidadores e
os doentes, numa tentativa de, assim, criar um bem-estar qualitativamente

melhor no dia-a-dia de uma pessoa com a Doenca de Parkinson (DP).
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3.1.Metodologia

A escolha da metodologia adequada para cumprir com a concegao do
design para este projeto foi no sentido de tentar que todas as partes
envolvidas no acompanhamento e tratamento da DP, incluindo, e
principalmente, os proprios doentes, fossem participantes activos no
design (PMI,2008).

As metodologias escolhidas consistiram em questionarios a doentes de DP
e a profissionais de saude. Os questionarios foram criados para a tentativa
uma recolha qualitativa de dados e, dessa forma, potenciar a possivel
exploracao de experiéncias e opinides dos participantes. Surgiu, da breve
recolha, a sugestdao de alguma necessidade de criar um recurso que
pudesse ajudar todos os doentes recém-diagnosticados, e aos cuidadores,
a obter um conjunto de informagdes relevantes e fidedignas sobre a sua
doenca. Através de entrevistas qualitativas, o participante é capaz de
explicar as suas respostas, permitindo uma descrigdao mais extensa, o que,
por sua vez, auxilia o investigador na compreensao das condi¢des e
circunstancias dessa mesma resposta, permitindo que se tirem conclusdes
com base em factos muito detalhados que ajudam nas interpretagdes

contextuais das experiéncias dos participantes (Tracy, 2019).

3.1.1. Design Participativo

“Boa pesquisa é a pesquisa realizada com pessoas ao invés de sobre

pessoas.” (Heron & Reason, 2006).
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Figura4|Triangulagcao da pesquisa participativa.

Partindo de uns principios basicos de que, no geral, as pessoas nem sempre
dizem o que pensam, nem sempre dizem o que querem, e, muitas das vezes,
nem sempre sabem o que fazem (Binder, et al., 2011). Assim, é necessario
ter uma aproximacao holistica ao problema, no sentido em que se nao se
pode explicar o problema apenas pela soma das suas partes, e é, entao,
necessario tentar ter uma visao integral, e um entendimento geral dos

fendmenos que envolvem o problema (Castlefranchi, 2006).

(Figura 4 adaptada do original, com autorizagdo padrédo do autor)
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A pesquisa participativa e as abordagens de design surgiram na
Escandinavia nas décadas de 60 e 70 do século passado (Bjerknes, Ehn, &
Kyng, 1987). Em termos de enquadramento tedrico, a abordagem
participativa recorre a uma critica da sociedade de orientacdo marxista e
uma critica das ciéncias positivistas, sendo que a ideia marxista afirma que
as pessoas e as sociedades desfavorecidas podem melhorar as suas
situagdes em colaboragdo com investigadores, assim, a ideia geral é a de
que um problema a ser resolvido em conjunto serve como um ponto de

partida (Robertson & Simonsen, 2013).

O Design Participativo pode ser definido como o processo de investigar,
compreender, refletir, estabelecer, desenvolver e apoiar a aprendizagem
mutua entre os varios participantes na "reflexao-na-agcao" colectiva

(Kensing & Greenbaum, 2013).

Dentro desta dinamica os participantes normalmente assumem os dois
papéis principais, de utilizadores e designers, onde o designer, que detém
aqui também o papel de investigador, esforca-se para aprender as
realidades da situagdo dos utilizadores, enquanto que os utilizadores
esforcam-se para articular os seus objetivos e a aprender os meios

tecnoldgicos apropriados para obté-los (Rahman, 2008).

Os participantes, portanto, sdo os designers e os utilizadores, e ao articular
suas preocupacdes e objetivos eles exploram como alcancar esses

mesmos objetivos (Blomberg & Karasti, 2013).

Assim, cabe ao designer/investigador tentar “ver” a solugao dos problemas,
mas, paradoxalmente, para o investigador/designer, tentar ver a solugéao de
um problema pode criar ainda mais problemas, quando ao ver algo ele ndo
vé algo mais para além daquele ponto (Gergen & Gergen, 2008). Ver produz

sempre “pontos cegos” (Maturana & Varela, 2003).
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Os designers devem, entdo, ser ouvintes, para facilitar uma abordagem
orientada para o utilizador, na qual estes investigadores procuram entender
as necessidades e interesses de potenciais clientes, que estdo
substancialmente envolvidos no desenvolvimento, adaptacao e
aprimoragao de uma inovagao com base nas suas experiéncias unicas.
Envolvendo o publico alvo na inovagcdo do design garante que esta seja
relevante e que tera maior probabilidade de se difundir rapidamente, e de

subsistir por mais tempo (Dearing & Kreuter, 2010).

No enquadramento das questdes sociais e de saude perante o processo de
design, e todos os problemas que possam surgir neste processo, sob a
forma de que estas questdes sejam uma fonte de explicacao
comportamental e psicoldgica mais do que a base para mudangas dos

problemas que precisam ser resolvidos (Sundstrom,2014).

E mais necessario explicar e prever o comportamento do que apenas mudar
o comportamento sem saber bem a génese do mesmo, e, assim, a principal
lente psicoldgica usada para lidar com toda a miriade de problemas que
possam surgir durante o processo de design em vez de se concentrar nas
praticas e comportamentos generalizados, torna-se mais eficaz ao
compreender o comportamento humano, como se aplica a um cuidado

social ou de saude especifico (Gergen & Gergen, 2008).

3.1.2. Stakeholders

Os stakeholders (SH) sao individuos, grupos/organizacgdes, ou
comunidades/entidades, que tém o poder de afetar ou ser afetados pelo
projeto de design em curso (Boaz, Hanney, Borst, & al, 2018). Sendo o
objetivo a participacao de varios SH, onde diversos grupos participam no

processo de pesquisa (Concannon, etal.,2012).
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Figura 5 | Desenvolvimento do projeto a partir do envolvimento dos

stakeholders.

A transmissao de conhecimento torna-se uma parte fundamental do
processo de envolvimento entre os stakeholders (Deverka, et al.,, 2012).
Dessa forma, a tradug¢ao do conhecimento torna-se um esforgo colectivo
para garantir que as evidéncias da pesquisa sejam usadas para que todas
as decisoes, relativas ao desenvolvimento do projecto, sejam o mais

informadas possivel (Peng,2018).

(Figura 5 adaptada do original, com autorizagdo padrédo do autor)

Deverka et al. definem o envolvimento dos SH no projeto como “um
processo interativo de solicitar activamente o conhecimento, a experiéncia,
o julgamento e os valores de individuos seleccionados para representar
uma ampla gama de interesse directo numa questao especifica, com o
duplo propdsito de criar um entendimento compartilhado, e de tomar

decisdes relevantes, transparentes e eficazes” (Deverka, etal.,2012).
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No projeto “Comunicagéo Didria da Doenga de Parkinson” (cddp) os SH
foram designados pela sua relacao intrinseca face a DP. Assim, foram
designados os doentes, os cuidadores e os profissionais de saude, como os

trés grandes grupos de SH.

3.1.2.1.Doentes

Foi definido um perfil, para o SH Doente, de acordo com o descrito no
Formulario para Submiss&o de Pedidos de Apreciacéo & Comisséo de Etica
Relativos a Estudos de Investigacao (ver Anexo A). O perfil indicava que os
doentes deveriam ser: associados da Associa¢do Portuguesa de Doentes
de Parkinson (APDPk) ou da Young Parkies Portugal, Associagao
Portuguesa de Parkinson Precoce (YPP); maiores de 18 anos; com doenca
de Parkinson diagnosticada dentro dos estadios de 1 a 3, mas néo
excluindo estadios superiores, sendo que os estadios sao definidos de
acordo com a escala de Hoehn e Yahr modificada (ver Figura 6);
acompanhados por especialistas em consultas de Neurologia no Sistema

de Saude Portugués; de ambos os sexos.

3.1.2.1.1. Personas

Foram criadas trés personas ficcionais que tentam abranger o potencial
utilizador da aplicagdo, sendo que estas sao personas de Design e,
portanto, o seu foco de uso é revelar objetivos, comportamentos e pontos

de fricgao que possam existir na experiéncia de utilizagao.

Estas personas foram ficcionadas por decisao do autor, tendo como base o

trabalho efetuado emjaneiro de 2021.

Todas as fotografias usadas nas figuras 7, 8 e 9 foram cedidas com

autorizacao plena dos seus autores.
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Figura 6 | Escalade HOEHN e YAHR, modificada.

(Figura 6 adaptada do original, com autorizagdo padrdo do autor)



Figura7| PERSONA1.
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Figura8 | PERSONA 2.
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Figura9 | PERSONA 3.
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3.1.2.2. Cuidadores

Este grupo esta directamente ligado ao supra descrito (ponto 3.1.2.1.), e,
como tal, ndo tem uma descricao per se, mas, no entanto, sdo um grupo
muito relevante a ter em conta, pois podem ser a unica forma de
comunicagao com um doente com um estadio avangado de DP e, dessa
forma, completamente dependentes de terceiros. Também ha que
considerar a potencial barreira em alguma forma de iliteracia digital que um
doente possa ter, e nesse caso o cuidador podera servir como
intermediario, facilitando o acesso atecnologias que doutra forma o doente

poderia ndo saber como utilizar.

3.1.2.3. Profissionais de saude

Foram considerados todos os profissionais de saude que estivessem
ligados, de forma directa, com o diagndstico, tratamento e
acompanhamento da DP, tais como: médicos neurologistas; médicos de

clinica geral; fisioterapeutas; psicélogos.

3.1.3. Teoria Fundamentada (Grounded Theory)

Glaser e Strauss, que fundaram a Grounded Theory (GT) em 1967,
descreveram ateoria da seguinte forma: “como a descoberta de uma teoria
a partir dos dados, sistematicamente obtidos e analisados na pesquisa
social, pode ser promovida”, sendo a principal estratégia, para atingir esta
descoberta, 0 método de andlise comparativa (Glaser & Strauss, 2009). A
comparagao constante como um processo indutivo que gera um conjunto,
inter-relacionado, de categorias conceituais para explicar um fenémeno,
uma teoria, é possivel pelo uso da comparacgao constante (Rundle-Thiele, et
al.,, 2019). A inducéo é considerada a chave para o desenvolvimento da

abordagem GT, que implica que o investigador faca a transicao dos dados
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para a generalizacdo empirica e, posteriormente, possivelmente possa

efetuar o desenvolvimento de umateoria (Heath & Cowley, 2004).

3.1.4. Abordagem dateoria fundamentada e a Doencga de Parkinson

A GT tem sido usada na abordagem de varios problemas de saude,
especificamente no caso da doenga de Parkinson pois a doencga é tao
individual para cada doente e cuidador que o usar uma abordagem que
permite o surgimento natural de temas é essencial para a compreensao da

experiénciaindividual (Roger & Medved, 2010).

Em 2012 Abendroth et al utilizou entrevistas semiestruturadas focadas na
doenca de Parkinson, especificamente para tentar identificar o processo de
tomada de decisdao dos profissionais de saude e para ilustrar as
experiéncias de cuidar de pessoas com DP. As perguntas da entrevista
centraram-se em experiéncias de cuidado familiar e sobre como esses
cuidadores tomaram decisdes alongo prazo, em nome dos seus familiares.
Osresultados mostraram que o aumento da pressao sobre o cuidador,com
a progressao da doenga, foi um factor de risco significativo para uma
institucionalizacao do doente com DP. Outros factores incluiram a
progressao dos sintomas que podem levar a lesao e gestdao mais complexa
de alteracdes de saude que surgem com maior frequéncia, entre outras
situacdes (Abendroth, Lutz, & Young, 2012).

Com o aumento do seu dever enquanto cuidador, quando a doenga de um
paciente progride, existe um aumento no numero de cuidadores mais
propensos a escolher a institucionalizacdo de seus entes queridos. No
entanto, os factores que resultam na escolha de institucionalizar parecem
poder ser diminuidos se ferramentas adequadas forem disponibilizadas
tanto para o doente quanto para o cuidador, o que corrobora a nog¢ao de que

a progressao da doencga pode ser atrasada, e o bem-estar do doente pode
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ser muito melhorado se os recursos necessarios forem empregues para
potencialmente reduzir a carga da DP sobre o cuidador também (Grimshaw,
Eccles, Lavis, Hill, & Squires, 2012).

Ter mais recursos e informacgdes acreditadas pode permitir ao doente, e ao
cuidador, lidar com a DP de uma forma mais tranquila, mesmo quando é
expectavel que a situagao seja cada vez mais dificil com o progredir da
doenga. Uma melhor comunicacao entre cuidadores e profissionais de
saude, centrada no grupo familiar, com intervengdes e avaliagdes feitas
pelos cuidadores, podem ser ferramentas Uteis para prevenir a
institucionalizagao, de todo ou precoce, de um doente. Entre as varias
investigacdes sobre a percepcdao de comunicacao entre doentes,
cuidadores e profissionais de saude, a possibilidade de conseguir gerir a
identidade do que é ser um doente da DP surge como um tema
proeminente. A identidade do doente, a sua percepgao, pelo préprio e pelos
que o rodeiam, lanca luz sobre a comunicacdo necessaria para que as
ideias de independéncia, ou falta dela, auto-suficiéncia, e senso de si
mesmo, no que se refere a viver com a DP, sejam entendidas e dai em diante
usadas como elemento de ligacdo entre todos (Abendroth, Lutz, & Young,
2012).

Usar uma abordagem qualitativa da GT identifica sensibilidades e anseios
em nuances que nao sao necessariamente quantificaveis, reconhecendo
experiéncias e motivagoes individuais, especificos para cada participante.
Essas nuances, numa visdo ampliada, podem lancar alguma luz sobre
como outros individuos com DP também podem se sentir em relacao a

ideias como as do projecto cddp.
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3.2. Questionarios

Foram feitos dois questionarios online para este projeto, anénimos e sem
recolha de dados privados, e ambos de participagao voluntaria e sem
beneficios financeiros. Um primeiro, formal e dirigido aos doentes e
cuidadores, e um segundo, informal e dirigido aos profissionais de saude.
Dentro de cada questionario foi disponibilizada uma ligagao de acesso a

conceptualizacao do protétipo cddp.

O primeiro questionario foi formalmente dirigido aos associados da APDPk
e da YPP. Este questiondrio foi autorizado pela Comissdo de Etica do

Instituto Politécnico de Leiria (CE.IPL). (ver anexos Be C)

O primeiro questionario foi disponibilizado online, na aplicacdao web Google
Forms. Disponivel em: https://forms.gle/vV5SuWNpfXh4LYHpn8

A APDPk foi contactada, via e-mail, tendo sido posteriormente respondido
pela presidente da associacao, Ana Telma Botas, no sentido de garantir que
o questionario, que era pretendido enviar aos associados, fosse revisto por
uma comissao de ética, condicao sem aquala APDPk nado iria permitirque o
questionario fosse enviado aos seus associados. Apds o envio da
respectiva autorizagcdo da CE.IPL, via e-mail, prontamente a preseidente
Ana Telma Botas notificou de que foram enviados e-mails, pela associagao,
aos seus associados para que estes pudessem verificar o questionario e
voluntariamente participar no mesmo. Foram obtidas 31 respostas até
31/05/2022.

AYPP foi contactada, por telefone inicialmente e por e-mail posteriormente.
Houve resposta da parte da presidente da associagao, Maria do Carmo
Teixeira Bastos, no sentido de garantir que o questionario, que era
pretendido enviar aos associados, fosse revisto por uma comissao de ética,

condicdo sem a qual a YPP nao iria permitir que o questionario fosse

84



85

comunicacae didria da doenca de parkinson

enviado aos seus associados. ApOs o envio da respectiva autorizagéao da

CE.IPL, via e-mail, ndo foi obtida mais nenhumaresposta da parte da YPP.

0 segundo questionario, informalmente dirigido a todos os profissionais de
saude envolvidos, actual ou anteriormente, com doentes da DP,
profissionalmente ligados aos sistemas de saude, publicos ou privados.

(veranexoD)

Este segundo questionario foi disponibilizado online, na aplicagdo web

Google Forms. Disponivel em: https://forms.gle/ibuDxsF5787iPyto7

Inicialmente foi contactado o Professor Doutor Rui Vaz, reconhecido
neurocirurgido que, entre outros feitos, foi o cirurgidao que efetuou, a 6 de
abril de 2021 no Hospital de Sao Jodao, na cidade do Porto, Portugal, o
implante de um dispositivo inovador, para doentes de Parkinson, de
Estimulagdo Cerebral Profunda (ECP). Somente em mais dois locais no
mundo o fizeram até ao momento, designadamente nos Estados Unidos da
América e na Alemanha. Esta cirurgia permite personalizar o ECP de forma
a que o doente tenha um tratamento individualizado, melhorando em muito
a qualidade de vida do mesmo. Nao foi obtida resposta por parte do

Professor Doutor Rui Vaz.

Foi contactado o Servico de Neurologia (SN) do Centro Hospitalar
Universitario de Sdo Jodo (CHUSJ) via e-mail, que deu pronta resposta,
nomeadamente pela Professora Doutora Elsa Azevedo, diretora do SN do
CHUSJ, e que respondeu com a indicacdao do médico especializado em DP
ao servico do SN, o Professor Doutor Rui Araujo. Apds uma breve troca de e-
mails foi possivel conseguir que o Professor Doutor Rui Araujo tivesse
disponibilidade para participar no questionario online, tendo sido o primeiro

aresponder ao questionadrio informal dirigido aos profissionais de saude.
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Através da indica¢do do co-orientador deste projecto, o Professor Doutor
Rui Pinto, director da Escola Superior de Saude do Instituto Politécnico de
Leiria (ESSLEI), foram efectuados contactos com o Campus Neurolégico
Sénior (CNS) - Torres Vedras, especificamente com o objectivo de tentar
que alguns dos profissionais de saude que acompanhassem pessoas com
DP, tanto médicos como fisioterapeutas, pudessem participar no
questionario informal dirigido aos profissionais de saude. Nao foi obtida

resposta porpartedo CNS.

Por indicacao da orientadora deste projecto, a Professora Doutora Elga
Ferreira, coordenadora do curso de Mestrado em Design para a Saude e
Bem-Estar (MDSBE) da Escola Superior de Arte e Design em Caldas da
Rainha (ESAD.CR), do Instituto Politécnico de Leiria (IPL), foi contactada a
Memoclinica em Lisboa, tendo havido resposta do Professor Doutor
Alexandre de Mendonga que indicou que a DP néao era do interesse especial
seu e da Memoclinica, mas, no entanto, fez questao de indicar um colega
seu da Faculdade de Medicina da Universidade de Lisboa, o Professor
Doutor Joaquim Ferreira. Contactado o Professor Doutor Joaquim Ferreira,

nao foi obtida qualquer resposta da sua parte.

Também através de indicagao da orientadora deste projecto, a Professora
Doutora Elga Ferreira, houve um contacto com a Professora Doutora
Roberta Frontini, investigadora do ciTechCare - Centro de Inovagdo em
Tecnologias e Cuidados de Saude do IPL, no sentido de tentar saber se
algum psicdlogo, fisioterapeuta, ou outro profissional de saude, estariam
disponiveis para participar no questionario informal dirigido aos
profissionais de saude, tendo havido uma resposta. O doutorando, do curso
de Ciéncias do Desporto da Universidade de Coimbra, Pedro Filipe André
Machado foi a segunda pessoa a responder ao questionario informal

dirigido aos profissionais de saude.
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3.2.1. Questionario formal dirigido aos doentes e cuidadores

Um dos indicadores que resulta do questionario é o da relevancia em
manter uma boa e estreita linha de comunicacgao entre doentes, cuidadores
e profissionais de saude, e 0 quanto isso pode melhorar qualitativamente o
bem-estar de um doente com DP. Parece ser fundamental que a
comunicagao seja simples e de facil acesso. O aparente resultado da
potencial falta de comunicacao entre profissionais de saude e doentes, e
cuidadores, pode ser uma falta de conhecimento especifico sobre a doenca
entre os doentes e cuidadores. Sendo a DP uma doenca que desencadeia
varias dificuldades fisicas e mentais, o conhecimento adequado de como
gerir o estilo de vida e as maneiras de superar ou "viver com’ tais
dificuldades é fundamental, tanto para melhorar a qualidade de vida do
doente, como para ajudar os cuidadores a fornecer os cuidados diarios

necessdrios (Lee, Merriman, Owen, Chew, & Tan, 1994).

Uma fonte centralizada de informacao fidedigna, para todas as partes
interessadas envolvidas com DP, pode ser benéfica na garantia de umavida
melhor para o doente, e, potencialmente, uma tarefa menos stressante para
o cuidador. Ao examinar as estratégias de pesquisa de informacdes pelos
doentes percebe-se que as pessoas que usam activamente varios médias
sdo mais propensas a procurar informagdes online e encontrar
informagdes prontamente disponiveis do que as pessoas que sao menos

ativas na utilizagcao desses médias (Lubi, Vihalemm, & Taba, 2014).

Outro indicador aparente que surge do questionario é o foco na emocao. A
questao de enfrentar a doenca, de gradualmente ir percebendo a grandeza
da mesma, e 0 seu impacto no resto da vida do doente, foi associado a um
alto nivel de angustia nos doentes, enquanto que a incerteza é uma fonte de
angustia tanto para doentes como para os cuidadores. A incerteza

generalizada sobre a DP afeta todas as partes envolvidas e exige um maior
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conhecimento e capacitagao sobre a doenca e sobre formas de controlar os
sintomas e o bem-estar geral. A incerteza em torno da DP pode ter
consequéncias graves para os pacientes. Num estudo de 2017, com uma
amostra de 120 participantes, foi demonstrado que 68% dos participantes
pontuaram acima do valor médio definido para um estado de depressao,
sendo que o fator determinante para este transtorno mental foi atribuido a
fadiga e a incerteza, iluminando ainda mais a importancia de combater a
incerteza para que esta nao leve a outras consequéncias negativas
relacionadas com a saude e bem-estar dos doentes (Ahn, Lee, Chu, & Sohn,
2017). Muitos factores sdo equaciondveis em relagdo a incerteza vivida
pelos pacientes e cuidadores, seja por falta de informacao, seja pela faltade
comunicagao. Um sistema de transmissao de informacgdes fidedignas, que
seja conciso e simples de usar, parece ser essencial para ter uma

compreensao mais saudavel dadoenca, e como viver comisso.

3.2.1.1. Graficos

Aqui ficam representadas as respostas que permitiram uma analise
quantitativa do questionario. Dentro da analise global qualitativa, a
quantificacdo que estes graficos apresentam responde a uma visao geral

desde um ponto de vista subjectivo.

Todos os graficos apresentados fazem parte do documento « Anexo B ».
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Grafico 1

(fonte: Google Forms, com autorizagdo padrdo do autor)

Grafico 2

(fonte: Google Forms, com autorizagdo padrdo do autor)
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Grafico 3

(fonte: Google Forms, com autorizagdo padrdo do autor)

Grafico 4

(fonte: Google Forms, com autorizagdo padrdo do autor)
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Grafico 5

(fonte: Google Forms, com autorizagdo padrdo do autor)

Grafico 6

(fonte: Google Forms, com autorizagdo padrdo do autor)
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Grafico 7

(fonte: Google Forms, com autorizagdo padrdo do autor)

Grafico 8

(fonte: Google Forms, com autorizagdo padrdo do autor)
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Grafico 9

(fonte: Google Forms, com autorizagdo padrdo do autor)

(A pergunta, apresentada no Grafico 9, aparece completa no Anexo B presente no ponto 5)

3.2.2. Questionarioinformal dirigido aos profissionais de saude

Tendo obtido duas respostas, este questionario assume a sua relevancia
por ter tido uma resposta de um médico neurologista, especialista em DP,
pertencente ao Servico Nacional de Saude (SNS) e de um fisioterapeuta que
acompanha doentes com incapacidades motoras, incluindo as
provenientes da DP. Mas, por apenas ter obtido duas respostas, o
questionario apresenta uma visao unilateral de cada profissional e, dessa
forma, serviu como reflexao qualitativa dessa mesma visao dada por cada

um dos profissionais de saude.

Concluiu-se da experiéncia de ambos os profissionais de que é consensual
a falta de informacao sobre a DP entre os pacientes. Para além da falta de
informacao generalizada entre os pacientes, entre os poucos que detém

alguma informagdo a mesma esta, normalmente, desactualizada.
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Sendo, também, clara a ideia de que existe pouca informacéao disponivel
para os pacientes com a DP, em Portugal, para esclarecer o doente quando

este é diagnosticado.

E consensual a confianca que os pacientes depositam nos profissionais de
saude que os acompanham. Embora, em alguns casos, seja necessario
falar com familiares/cuidadores para conseguir mais alguma informacgao,
mas estes casos podem dever-se a situacdes pontuais do doente, em que,

por exemplo, este ndo estejabem naquele dia particular da consulta.

Em termos de informacao a disponibilizar ao doente, torna-se de particular
importancia a qualidade da mesma, no sentido de esta ser fidedigna. O
acesso a informagao é visto como algo importante para, primeiro,
estabelecer mais altos niveis de conflangca sobre a medicacao,
acompanhamento psicoldgico, fisioterapia, actividades fisicas e, segundo,
para estabelecer as expectativas dos doentes em niveis razoaveis de onde
este doente entende a (quase) totalidade da doenca em si e, dessa forma, o
mesmo doente pode estabelecer objetivos para si, dentro do que é a linha
terminal da doenca e, dessa forma, tentar reduzir a possibilidade de
cenarios de depressao mais extensos do que é expectavel dentro da DP e,

assim, mais dificeis de controlar.

3.2.2.1.Feedback

O projecto cddp é visto positivamente pelos inquiridos. Nomeadamente a
facilidade de operacao da conceptualizacao de protétipo apresentada. E
reforcando de que é importante o acesso a informagao fidedigna. No
entanto, torna-se claro que os questionarios, embora tenham tido respostas
e que as mesmas foram positivas, as analises efetuadas pelos inquiridos, a
conceptualizacao do prototipo, ndo devolveram resultados relevantes para

odesign.
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3.3.Case Studies

As start-ups sdo uma realidade crescente, dando a sensagao de que todos
os dias surgem novas ideias, e parece que cada vez é mais dificil
acompanhar todos os projectos e todas as start-ups que tentam trazer
produtos ou solugdes inovadoras, sendo conhecido do publico em geral
apenas uma pequena parte dos novos produtos e das novas solugdes

inovadoras.

Os Case Studies aqui descritos apresentam, respectivamente, abase paraa
aplicagcao desenvolvida para o projeto de mestrado, a prote¢cdo de dados
dentro de um servigo de saude digital, a possibilidade do uso de aparelhos

de medicao diaria de sintomas da DP.

Como base para a aplicagdo desenvolvida para o projecto de mestrado é
descritaa proveniéncia daaplicacdo APDASYMPTOM TRACKER.

Sobre a protecdo de dados dentro de um servico de saude digital é

apresentado o caso da Babylon Health.

O Apple Watch 7, da empresa Apple, mesmo sendo muito recente,
apresenta uma possibilidade do uso de aparelhos de medicao diaria de

sintomas daDP.

3.3.1. APDASYMPTOM TRACKER

A American Parkinson Disease Association (APDA) é, nos Estados Unidos
da América, a maior rede dedicada a combater a doencga de Parkinson (DP)
e trabalha para ajudar aproximadamente um milhdo de pessoas com DP,
nos Estados Unidos da América. Fundada em 1961, a APDA arrecadou e
investiu mais de $226 milhdes no intuito de fornecer servicos aos seus
associados e aos doentes da DP programas educacionais, aumentar a

conscientizagao publica sobre a doenca e apoiar pesquisas cientificas
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sobre a DP. A APDA detém uma rede de informacdo abrangente
disponibilizada de forma gratuita a todos os interessados, bem como um
programa de investigagcdo e centros de investigacdo avangada que

contribuem para o avango no conhecimento da DP (©APDA, 2022).

A aplicacao APDA SYMPTOM TRACKER foi langada ao publico em 2019,
tendo sido disponibilizada gratuitamente para Apple iOS, na Apple App
Store, e para Android, na Google Store, com o desenvolvimento e apoio da

empresa Acadia Pharmaceuticals (©Medqor,2019).

Mais tarde, em 2020, surge a versao 2.0 da aplicagdo APDA SYMPTOM
TRACKER incluindo um mapa de controlo dos sintomas da DP, onde, através
de uma série de perguntas, os utilizadores introduzem, por eles préprios, as
suas avaliacdes de como é que certos sintomas motores da DP os afetam.
A aplicagao, de seguida, gera um grafico indicando quais sintomas que
estdo a afetar mais a qualidade de vida da pessoa. Todo o processo é
manual e requer sempre a digitalizagdo dos dados dos sintomas motores
(Chapman, 2020).

A aplicacao da APDA érestringida a utilizadores dentro dos Estados Unidos
da América pois mesmo que ela seja disponibilizada gratuitamente a todos
0S que a queiram descarregar, 0s seus recursos dizem respeito aos
servigos de saude e a realidade da DP dentro dos Estados Unidos da
América (OAPDA SYMPTOM TRACKER, 2022).

3.3.2. Babylon Health

A Babylon Health (BH) é uma empresa privada do Reino Unido que surge em
2013 e, desde entdo, expandiu-se para mais 17 paises (White, 2014). O seu
modelo de negdcio baseia-se num modelo de assinaturas, pagamentos

conforme o uso, financiamentos publicos, como o NHS, e como parte de

96



97

comunicacae didria da doenca de parkinson

pacotes de seguro de saude de seguradoras privadas, tendo neste
momento cerca de 20 milhdes de subscritores dos seus servigos (Lunden,
2019). E uma plataforma que providencia servigos de satde por via digital,
combinando, para isso, inteligéncia artificial com operagdes clinicas
virtuais entre os utentes e os profissionais de saude, onde os servigos sao
fornecidos por intermédio de uma pagina de internet ou uma aplicacao

movel, disponivel no sistemaiOS e Android (©Babylon, 2022).

Através do sistema os utilizadores podem, de uma forma semelhanteauma
mensagem de uma qualquer rede social, enviar perguntas, ou fotos, para a
equipa de profissionais de saude ligados a empresa, e que inclui médicos,
enfermeiros e terapeutas, existindo a alternativa de poder realizar consultas
de telemedicina, com um médico, por chamada de video. Este servigo
também permite que os utilizadores possam ser encaminhados para
especialistas, recebam prescricbes de medicamentos pelo correio, ou
sejam encaminhados para uma farmacia (Stephens, 2014). Exame fisicos,
assim como consultas de enfermagem, sdo passiveis de serem agendados
através do sistema. Para além destes servigcos de saude, os utilizadores
podem ter acesso a ferramentas de monitoramento de saude e rever
questodes gerais sobre o seu estilo de vida e condicionamento fisico, como

também solicitar kits de exames de sangue em casa (Wood, 2015).

Sendo um dos servigos mais populares da BH, o produto Triage permite que
os utilizadores possam colocar os seus sintomas no sistema e, de seguida,
este sistema aconselha um curso de agao, como, por exemplo, dirigir-se a
um servico de urgéncia, chamar uma ambulancia, marcar uma consulta
com o médico, visitar uma farmacia, ou ficar em casa e monitorizar os seus

sintomas (Wiggers, 2020).

No entanto, existem noticias negativas sobre a empresa devido a

reivindicacdes, alegadamente falsas e o uso de afirmag¢des promocionais
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enganosas (Wong, Coiera, & Fraser, 2018), assim como criticas
relativamente a seguranca e qualidade dos conselhos oferecidos pelo
chatbot do servigo (Das, 2019). E, sobre este ultimo, tendo sido levantadas
suspeitas, pelas autoridades reguladoras do Reino Unido, relativamente a

qualidade dalA usadanesse servigo (Heather,2018).

Em junho de 2018, a empresa anunciou que a sua IA tinha a capacidade de
diagnosticar problemas de saude tdo bem como um médico humano, no
entanto, essas alega¢des foram amplamente contestadas e os métodos de
avaliagdo utilizados pela BH foram desacreditados, tendo mesmo sido
concluido de que, para além do servico nado oferecer evidéncias
convincentes de que o seu sistema de diagndstico e triagem possa ter um
desempenho melhor do que os médicos humanos em qualquer situagao
realista, existe a possibilidade de que possa ter um desempenho
significativamente pior (0'Shea, 2018). Acrescido de que, alegadamente, o
uso da aplicagao da BH podera ter um custo financeiro maior para o NHS,
sem um aumento dos beneficios para a saude geral dos utentes, do que

simplesmente ndo o usar (lacobucci,2018).

Em abril de 2020 o comissario de Informacao & Privacidade da cidade de
Alberta, Canad3, langou duas investigagbes sobre a BH, relativamente a

questdes de ndo conformidade e privacidade médica (©Alberta, 2020).

Os subsequentes relatérios puseram a descoberto que as leis de
privacidade de informagdo para a saude, daquela provincia canadiana,

foram simplesmente ignoradas pela BH (Charles Rusnell,2021).

Em junho de 2020 ocorreu uma violagao de dados quando trés utilizadores
tiveram acesso a gravagdes de consultas de telemedicina, por
videochamada, de outros utilizadores. A BH alegou que a violagao de dados

durou 2 horas e foi devido a um unico erro de software imediatamente
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corrigido (Kelion,2020).

No entanto uma investigacao levada a cabo pela Digital Health descobriu
uma série de pontos fracos na tecnologia da BH, e que estavam disponiveis
gratuitamente informacgdes técnicas privilegiadas (©GitHub, 2020), isto
através de um banco de dados deixado aberto por erro humano, tendo a
Digital Health posteriormente publicado a pontuagdo de seguranga do
aplicativo BH, num total de 10 em 100, colocando-a na categoria de "risco
critico" de acordo com a pontuagao CVSS, padrao globalmente reconhecido

paratestar software e pontuar os seus pontos fracos (Downey, 2020).

Em 2017 a BH fez uma contestacao legal no Supremo Tribunal do Reino
Unido (STRU) para impedir que a Care Quality Commission (CQC)
publicasse um relatério que levantava uma série de preocupagdes sobre o
potencial uso indevido de informacdes privilegiadas de cada utilizador, e
que nem sempre estas eram compartilhadas com médico de clinica geral
que estivesse a seguir esse utilizador (Crouch, Babylon Health Services

says it has 'duty'to point out CQC 'shortcomings’,2017).

O STRU decidiu contra a BH e o relatério foi publicado a 8 de dezembro de
2017, tendo a BH também concordado em pagar £11000, em custos, ao

CQC (Crouch, Babylon Healthcare drops legal challenge against CQC, 2017).

Com esta situagao fica claro a dicotomia problematica da partilha de dados
informaticos: se por um lado queremos os avangos tecnoldgicos que nos
sirvam para melhorar a vida, principalmente dos nossos doentes; por outro
lado, quais as garantias que temos sobre a segura guarda desses ditos
dados (Kobayashi, Kane, & Paton, 2018).

3.3.4. Apple Watch 7

A Apple é uma empresa criada a 1 de abril de 1976, que se dedica ao
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hardware e software de computador, e aos produtos eletrénicos de
consumo (Linzmayer, 2004), estando cotada no mercado de valores com

um patrimoénio de mais de $2190 mil milhdes (©Macrotrends, 2022).

Em setembro de 2021 a Apple langou o modelo Apple Watch 7 (AW7) e com
ele expandiu as suas caracteristicas de monitorizagao para a saude e bem-
estar (OApple, Apple Watch 7,2022). A sua ja comercialmente reconhecida
capacidade de medir o nivel de oxigénio no sangue, de verificar o coracao
com um eletrocardiograma (ECG), o aumento da precisdo dos sensores
para detetar quedas, tremores e outras perturbacdes de movimento
consistentes com os sintomas de Parkinson foi expandida com a
associacao a start-up Rune Labs que desenvolveu um software que recolhe
dados individuais sobre a experiéncia dos sintomas dos utilizadores para
que esta possa ser partilhada com os profissionais de saude, no sentido de
estes determinarem o melhor curso de tratamento (©Apple, Monitoring
Movement Disorders: Use Apple Watch's movement disorder manager to

monitor symptoms, 2022).

Em junho de 2022 a Apple recebeu autorizagdo pela Food and Drug
Administration, dos Estados Unidos da América, para poder usar o AW7
como equipamento de monitorizagdo de doentes com DP (Aguilar, 2022).
Entretanto, a Universidade de Rochester langou um projeto de estudo da
monitorizagdo da DP usando o AW7 (©WATCH-PD, 2022).

E esperado que até ao final do ano de 2022 surja a aplicagdo WATCH
Parkinson's Disease, criada pela Digital Artefacts L.L.C.,ao abrigo do estudo
WATCH-PD realizado pelo Parkinson Study Group que prevé confrontar as
medic¢des retiradas do AW7 com as medicdes tradicionais retiradas em
avaliagdes clinicas de DP (©Apple, WATCH Parkinson's Disease - Digital
Artefacts L.L.C,2022).
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No entanto, até a data, o AW7 detém valores de compra, em Portugal, a
oscilar entre os 400 e os 900 euros (e este AW7 s6 funciona, com a total
funcionalidade de monitorizagao, quando associados a um IPhone 13, e
que estes podem oscilar entre os 900 e os 1400 euros), acumulando os
detalhes de que, 0 acesso aos servigos de monitorizagao é condicionados
por uma subscricdo mensal, uma bateria que dura, no maximo, um dia, e
ainda afama de que a Apple é reconhecida por langar um Apple Watch novo
todos o0s anos e, com isso, suspender 0s servigos e actualizagées nos
anteriores modelos, a sua utilizacdo entre a generalidade do publico
portugués com DP parece, numa primeira analise, provavelmente

comprometida.

3.4. Comunicacao Diaria da Doenca de Parkinson (cddp)

Pensou-se num sistema dividido em dois componentes: um smartwatch
que medira os variados dados através dos seus sensores, de seguida estes
dados serdo enviados para um smartphone que compilara estes dados

numa base de dados acessivel pelo utilizador e por terceiros autorizados.

Neste projecto foi desenvolvido a conceptualizacdo do prototipo da
aplicacdo que recebera os dados enviados pelo(s) aparelho(s) de medicédo
e comunicara com os demais profissionais de saude autorizados para os

receber.
(@)
[0 ]

E—
Figura 10 | Representacao da ligagdo entre equipamentos para

monitorizacao da DP.

(Figura 10 adaptada do original, com autorizagdo padréo do autor)
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A aplicagao no smartphone recebe os dados,
arquiva na base de dados e,
posteriormente, envia-os para o médico.

/r- Sensores detectam o movimento anormal
e comunicam ao smartwatch.

O sistema operativo grava os dados imediatos
e prepara para o envio.

Figura 11| Sketch daligagao entre equipamentos para monitorizagao da DP.

(Figura 11 adaptada do original, com autorizagdo padrao do autor)
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Figura 12 | Encenacao de previsao da utilizagao pelo utilizador com DP.

(Figura 12 elaborada pelo autor, uso de foto com direitos de autor cedidos)

Figura 13 | Encenacéo de
previsdao da utilizagado pelo
utilizadorcom DP.

(Figura 12 elaborada pelo autor,
uso de foto com direitos de autor cedidos)
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3.4.1.Projetodaaplicacao

Figura 14 | High Fidelity

Screens da cddp.

(Figura 14 elaborada pelo autor)
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3.4.2. Mapade navegacao

slider

slider

splash screen
slider

slider

Figura 41 | Mapa da jornada do utilizador na cddp.

(Figura 41 elaborada pelo autor)
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3.4.3. Journey Map

Registo do utilizador Emparelhamento dos Envio dos dados ao
na aplicagao aparelhos de registo professional clinico
de sintomas

equipamento comunicagao

parametrizagao medicagao
Ajuste simplificado Registo dos dados Retorno de um ajuste
de pardmetros provenientes dos das terapéuticas
dentro da aplicagao aparelhos

Figura 38 | Diagrama da jornada do utilizador na cddp.

(Figura 38 elaborada pelo autor)
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ligagao ao equipamento, com

envio dos dados para o médico

F|gura 39 | In|C|o de uma Jornada do utilizador na cddp

(Figura 39 elaborada pelo autor)

o médico reajusta a terapéutica

devido aos dados que recebeu

Flgura 40 | F|m de uma Jornada do utilizador na cddp

(Figura 40 elaborada pelo autor)
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3.4.4.Flowchart

Figura 42 | Fluxograma de identificagcao dos STAKEHOLDERS.

(Figura 42 elaborada pelo autor)
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Figura 43 | Fluxograma de identificacao dos UTILIZADORES.

(Figura 43 elaborada pelo autor)
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Figura 44 | Fluxograma de identificacao dos cenarios e tarefas que
envolvem os UTILIZADORES.

(Figura 44 elaborada pelo autor)
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Como se caracteriza o comportamento do UTILIZADOR
|

Entrevistas informais

Biografia Categoria do utilizador

| |
Experiéncias Emocdes
|
Informagao de funcionamento
|
Acdes

Workshops participativos

Apresentacgao da aplicagao
|
Apresentacao do wearable
|
Problemas com a utilizagao
|
Compreensao do problema
|
Acdes
|
Emocdes
|
Experiéncias

Figura 45 | Fluxograma de identificacdo da caracterizacao

comportamental dos UTILIZADORES.

(Figura 45 elaborada pelo autor)
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3.4.5.Design Visual
3.4.5.1.Icones
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3.4.5.2. Tipografia

A escolha dos tipos de letra a usar no projecto cddp recaiu em dois tipos de

letra, de codigo aberto e de uso comercial gratuito.

Montserrat 38,6pt

Roboto Medium 8pt

Roboto 14pt
Roboto 8pt

Roboto 6pt



3.4.5.3.Cores
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C:100 M:100 Y:100 K:100

C:95M:67 Y:0K:0

C:100 M:20Y:0K:10

C:0M:9Y:38 K:0

C:20M:0Y:0K:60

C:1 M:35Y:100 K:5

C:.0M:0Y:0K:10
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3.4.5.4. Wireframes

Figura 15 | sign-up /

login

(Figura 15 elaborada pelo autor)

Figura 17 | Menu de

entrada

(Figura 17 elaborada pelo autor)

Figura19|Conta

(Figura 19 elaborada pelo autor)

Figura 16 | Registo

(Figura 16 elaborada pelo autor)

Figura18|Conta

(Figura 18 elaborada pelo autor)

Figura 20| Perfil

(Figura 20 elaborada pelo autor)
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Figura 21| Perfil

(Figura 21 elaborada pelo autor)

Figura 23 | Animacao
da ligacao ao

equipamento

(Figura 23 elaborada pelo autor)

Figura25|Sintomas

(Figura 25 elaborada pelo autor)

Figura 22 |

Equipamento

(Figura 22 elaborada pelo autor)

Figura 24 | Estado do

equipamento

(Figura 24 elaborada pelo autor)

Figura 26 | Medicacéao

(Figura 26 elaborada pelo autor)
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Figura 27 | Registo de

medicacgao

(Figura 27 elaborada pelo autor)

Figura 29 | Medicagéao

(Figura 29 elaborada pelo autor)

Figura 31 | Medicacao

(Figura 31 elaborada pelo autor)

Figura 28 | Registo de

medicacao

(Figura 28 elaborada pelo autor)

Figura 30 | Medicacao

(Figura 30 elaborada pelo autor)

Figura 32 | Medicacéao

(Figura 32 elaborada pelo autor)
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Figura 33 | Medicacéao

(Figura 33 elaborada pelo autor)

Figura 35 | Medicacéao

(Figura 35 elaborada pelo autor)

Figura 37 | Biblioteca

(Figura 37 elaborada pelo autor)

Figura 34 | Medicacao

(Figura 34 elaborada pelo autor)

Figura 36 | Médico

(Figura 36 elaborada pelo autor)
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3.4.5.4. Conceptualizacao de protétipo

https://xd.adobe.com/view/aa9f2b3f-d9ba-4e23-9268-d4290c7c71f7-ffcc/?fullscreen
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CONCLUSAO
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Respondendo a questao inicial, de como criar condicdes de design que
potencialmente possam melhorar a comunicacgao entre os profissionais de
salde, os cuidadores e os doentes, numa tentativa de, desta forma,
conseguir um bem-estar qualitativamente melhor no dia-a-dia de uma
pessoa com a Doenca de Parkinson (DP), a resposta dada por este projecto
de mestrado é de que poderao existir condigdes para conseguir esse
melhoramento. O projecto “Comunicacgao Diaria da Doencga de Parkinson”
(cddp) tenta ajudar a perceber como chegar as condigdes de design que
permitam essa melhoria de comunicagdo. Através dos questionarios
efectuados é objectiva a clara vontade de todos os envolvidos de que a
melhor forma de criar respostas de design que contribuam para o bem-
estar dos doentes com DP devera ser sempre a de criar condi¢cdes para

existiruma colaboragao participativa.

A necessidade de informagdes sobre a DP, principalmente apd6s o
diagndstico, e acima de tudo se for de uma fonte credivel como o médico, é
visto como algo de importancia maior. Os doentes véem o seu médico
como uma figura de autoridade credivel e conflam nas suas
recomendacdes no que diz respeito a fonte onde doentes e cuidadores
deverao procurar informagdes. Outro ponto importante a considerar devera
ser o de sair do consultério médico com um plano de onde ir para obter
informacoes, o0 que, dessa forma, podera ajudar a dissipar algumas das
incertezas que os doentes e cuidadores sentem imediatamente apos o

diagnéstico.

Inicialmente, foi procurada uma validacao cientifica para estabelecer o que
era a doenga e qual é o conhecimento cientifico actual sobre a mesma,
sobre a sua etiologia, quais os tratamentos estabelecidos, farmacolégicos
e invasivos, e sobre os factores de risco da DP. Posteriormente, a validagao

cientifica foi no sentido de estabelecer uma estrutura credivel das
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metodologias de design mais apropriadas para tentar responder a pergunta
de design proposta por este projecto, tendo como base o Design
Participativo. Tendo sido usada a Teoria Fundamentada para a inicial

elaboracao e posterior revisdo dos questionarios aqui apresentados.

O estudo de caso do Apple Watch consubstancia o que pode ser avalidagao
daideia em si,no sentido em que, emtermos gerais, aquele podera sero tipo
de sistema inicialmente pensado para dar resposta a pergunta de design
que foifeita por este projecto. No entanto, tendo em conta que o objectivo e
finalidade destes equipamentos da Apple é o beneficio desta, com a maior
rentabilizacdo comercial possivel, ao nivel que a Apple sempre pretendeu
pelos factos conhecidos do histérico da empresa, por outro lado, o projecto
cddp tem como objectivo e finalidade uma solugao fidedigna, sustentada
em evidéncias cientificas crediveis, e para o beneficio dos utentes do
Servigco Nacional de Saude (SNS) e do préprio SNS, o que os distanciaum do
outro, e, que, podera fazer toda a diferenca, atenta a conjuntura socio-

econdmica que o projecto cddp visa, em primeiramao, atingir.

Na opinido do autor a pesquisa seguinte devera seguir o caminho da
hipotese futura de conjugacao entre uma aplicacao digital com aparelhos
usaveis de medicao (wearables), criando condi¢des para haver uma, maior
e mais fluida, troca de informacao entre doente, cuidador, aparelho de
medicao e profissionais de saude. A intengao futura, na opinidao do autor,
deve ser a de dar resposta as ansiedades do doente, mais do que criar um
objecto que o “cure”. O que é pretendido com este projecto, se existir a sua
continuidade no futuro, é o de oferecer bem-estar através de alguma
certeza emocional que se tem quando se tem informacao, quando existem
respostas, algumas respostas pelo menos. A falta de informacao, por vezes
podera ser mais perturbante, aflitivo, e, de maior desgaste emocional que a

doencaemsi.
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Numa situagcdo em que se tenta responder ao que o design pode fazer pela
qualidade de vida dos doentes, dos cuidadores, dos profissionais de saude
envolvidos no acompanhamento e tratamento da DP, e mesmo dos
sistemas de saude em Portugal, incluido, principalmente, o proprio SNS,
uma abordagem da saude e bem-estar orientada para o cidadao pode ser a
maior contribuicdo que as tecnologias digitais poderdo proporcionar aos
sistemas de saude, incluindo algo que parece ter sido esquecido pelos
proprios sistemas de saude. Ou seja, a funcao principal do sistema de
saude é servir o cidadao, melhorando a sua qualidade de vida e, dessa

forma, evitando que mais vezes, e mais cedo, hajauso do SNS.
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