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RESUMO

Doengas crénico-degenerativas acometem parcela significativa de idosos, constituindo-se em importante problema de salde
publica, considerando-se o envelhecimento populacional em todo o mundo. Em particular, aquelas que trazem limitagdes e
incapacidades funcionais sdo as que mais comprometem a qualidade de vida, especialmente, quando causam dependéncia
para atividades de vida didria. Com o avancgo da ciéncia, algumas dessas doencas sdo descobertas recentes, trazendo aos
profissionais dlvidas quanto ao seu manejo. A paralisia supra-nuclear progressiva (PSP) se constitui em uma delas e é objeto
de estudo do presente artigo de atualizagao, cujo objetivo foi descrever a PSP, bem como alguns aspectos que dao base para
cuidado de idosos portadores dessa patologia. O texto traz inicialmente informacgdes sobre o histérico da doencga, sua
prevaléncia, etiologia, diagndstico e caracteristicas clinicas. Em seguida discute a necessidade de uma abordagem
multidisciplinar no acompanhamento do portador de PSP, bem como explora algumas questdes relacionadas aos cuidados que
devem ser dirigidos aos familiares. Considerando-se a natureza rara da doenga, fica evidente a necessidade dos profissionais
de salde estar atentos aos sinais de instalacdo da doenga para que seu diagndstico seja precoce e o acompanhamento
iniciado o mais rapido possivel, evitando-se assim danos irreversiveis, especialmente relacionados a quedas e aspiragéo.
Descritores: Paralisia supra-nuclear progressiva; Salude do idoso; Idoso; Cuidadores.

ABSTRACT

Chronic-degenerative diseases affect significant proportion of elderly, constituting important public health problem
considering the population aging all over the world. In particular, those who bring limitations and functional inabilities are the
most compromise the quality of life, in particular, when they cause dependence for activities of daily life. With advancement
of science, some these diseases are recent discoveries, bringing to professionals doubts as to their management. Progressive
supra-nuclear palsy (PSP) is one of them and is the object of study of this actualization article, whose objective was to
describe the PSP, as well as some aspects that give basis for care of elderly individuals with this pathology. The text brings
initially information on the history of the disease, its prevalence, the etiology, diagnosis and clinical characteristics. Then
discusses the need for an multidisciplinary approach in the monitoring of PSP bearer, as well as explores some questions
related to cares that should be driven the family. Considering the rare nature of the disease, is evident need for health
professionals are aware of the signs of installation of the disease to early diagnosis and monitoring initiated as quickly as
possible, avoiding irreversible damage, particularly in relation to falls and aspiration.

Descriptors: Supra-nuclear palsy progressive; Health of the Elderly; Aged; Caregivers.

RESUMEN

Las enfermedades cronico-degenerativas afectan proporcién significativa de ancianos, mientras constituyendo importante
problema de salud publica considerando el envejecimiento de la poblacion en el mundo. En particular, aquéllos que traen
limitaciones y las incapacidades funcionales son las que mas comprometen la calidad de vida, en particular, cuando ellas
causan la dependencia por las actividades de la vida cotidiana. Con el progreso de la ciencia, algunas de esas enfermedades
son recientes descubrimientos, mientras trayendo a las dudas de los profesionales acerca de su gestidn. La Paralisis Supra-
nuclear Progresiva (PSP) es uno de ellas y es objeto de estudio de este articulo de actualizacidn, cuyo objetivo fue describir la
PSP, asi como algunos aspectos que dan base para el cuidado de ancianos con esta patologia. El texto trae inicialmente
informacién sobre la historia de la enfermedad, su prevalencia, la etiologia, diagndstico y caracteristicas clinicas. Entonces
discute la necesidad de un enfoque multidisciplinario en la vigilancia del portador de la PSP, asi como explora algunas
cuestiones relativas a cuidados que deben manejarse a los parientes. Considerando la naturaleza de enfermedades poco
comunes, es evidente la necesidad de que profesionales de la salud sean conscientes de los signos de la instalacion de la
enfermedad para el diagnostico precoz y la supervisidn iniciada lo mas rapidamente posible, mientras evitando dafios
irreversibles, particularmente con respecto a las caidas y aspiracion.

Descriptores: Pardlisis supra-nuclear progresiva; Salud del anciano; Anciano; Cuidadores.
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INTRODUCAO

As doengas cronico-degenerativas acometem parcela
significativa de idosos, constituindo-se em importante
problema de salde publica considerando-se o
envelhecimento populacional em todo o mundo”. Estas
podem ser de origem cardio-respiratéria, endocrina,
neuroldgica, neopladsicas, entre outras, podendo causar
incapacidades e dependéncia.

De modo geral, os agravos causados por essas doengas
modificam o padrdo de vida do idoso, interferindo na sua
qualidade de vida, modificando suas atividades de vida
didria e comprometendo sua autonomia®. As mudancas e
limitacGes na vida do idoso interferem também no cotidiano
de suas familias que precisam se adaptar para prover
cuidados adequados, visando principalmente, oferecer
condicdes dignas e seguras no domicilio®®. Considerando,
em particular, aquelas de origem neuroldgica, observa-se o
surgimento de novas patologias com o avanco da ciéncia e
novas descobertas.

Tendo em vista o carater cronico e progressivo dessas
patologias, a tendéncia é o comprometimento da qualidade
de vida do idoso que, paulatinamente, vé agravado seu
estado de salde e precisa aprender a conviver com
limitagbes fisicas de mobilidade, equilibrio, estado
emocional, entre outras‘®.

Entre as doencas crbnico-degenerativas de origem
neuroldgica, destaca-se neste trabalho a Paralisia Supra-
nuclear Progressiva (PSP) que foi descrita pela primeira vez
na década de 60®®, Por sua natureza rara, merece atencdo
dos profissionais de salde para melhor diagnostica-la e
mais rapidamente indicar os cuidados necessarios. Assim, o
objetivo deste artigo de atualizacdo é descrever a PSP, bem
como alguns aspectos que dao base para o cuidado de
idosos portadores dessa patologia.

A Paralisia Supra-nuclear Progressiva: conceito,
histérico, prevaléncia, etiologia, diagnéstico e
caracteristicas clinicas.

A Paralisia Supra-nuclear Progressiva foi descrita pela
primeira vez como entidade clinica distinta em 1964¢®, A
Sindrome foi relatada por Steele-Richardson-Olszewski em
encontro da Associacdo Americana de Neurologia, em que
apresentaram um grupo de nove pacientes com doenga
cerebral progressiva, que ndo se encaixava em qualquer
classificacdo das doencas até entdo conhecidas(®®.

A caracterizagdo da doenca se da por meio de sintomas
mais comuns, que incluem oftalmoplegia, paralisia
pseudobulbar, disartria, rigidez, distonia do pescogo, tronco
superior e deméncia. As alteragbes neuropatoldgicas sdo
caracterizadas por perda neuronal e entrelagamento
neurofibrilar no ganglio basal, tronco cerebral e cerebelo. A
doenca foi nomeada Paralisia Supra-nuclear Progressiva,
referindo-se a degeneragdo progressiva das estruturas
cerebrais localizadas na regido superior dos nucleos
oculomotores, causando paralisia eventual dos movimentos
oculares. Outro termo, também usado na literatura, mas
ndo tdo frequente, é Sindrome de Steele-Richardson-
Olszewski®19),

A doenga acarreta uma desordem degenerativa rara e
fatal, tendo inicio insidioso, o0s sintomas progridem
rapidamente durante cinco-sete anos e a morte geralmente
€ causada por aspiragdo ou outros processos infecciosos. A
PSP é referida como uma Sindrome Parkinson Plus devido a
caracteristicas clinicas associadas, resposta pobre da

medicacdo para Parkinson, caracteristicas patoldgicas
distintas e progndstico pobre(6810-11),

Ainda que seja uma doenga rara, afetando 14
individuos por milhdo de habitantes, deve ser considerada
naqueles pacientes que além dos sinais de parkinsonismo,
apresentam deterioragdo cognitiva progressiva, disfonia,
tendéncia a propulsdo e retropulsdo com quedas
inexplicadas, apraxia da palpebra, bem como distonias
paravertebrais, em especial da coluna cervical®®, Nesta
situacdo, o paciente desenvolve retrocdlis, o que contribui
para a expressdao em “face de espanto”, tipica da doenca.
Surgem entdo, muito frequentemente, paralisias das
miradas conjugadas verticais, mais comumente na mirada
para baixo, sendo que o olhar conjugado lateral é
posteriormente comprometido®!Y,

A persisténcia dos reflexos oculovestibulares,
caracterizado pela “manobra dos olhos da boneca”, que
envolve as vias pontinas e mesencefalicas, combinada a
paralisia da versdo voluntaria dos olhos, demonstra a
natureza supra-nuclear desta entidade (lesdo acima dos
nucleos oculomotores). A incapacidade de olhar para baixo,
associada a disfagia e incoordenacgdo, dificulta sobremaneira
atividades como a alimentagdo independente®:11-12),

A atencdo a PSP foi intensificada por ocasido do
diagndstico de doenca degenerativa no ator Dudley Moore
em 1999. Quando Moore experimentou os sintomas iniciais
de instabilidade e fala inarticulada, falava-se que o ator era
alcodlatra. Ainda por ndo conseguir lembrar suas falas em
um filme de 1996, Moore foi despedido. Ele criou o Fundo
de Pesquisa Dudley Moore para PSP poucos anos antes de
morrer em margo de 2002 de pneumonia por aspiragao,
uma complicacdo da PSP®,

A prevaléncia de PSP foi relatada em varios estudos
junto com Doenga de Parkinson (DP) ou outras sindromes
parkinsonianas. Porém, somente poucos estudos
epidemioldgicos tém indicado especificamente a prevaléncia
de PSP ou sua incidéncia®!V, O estudo de Zampieri e Di
Fabio® aponta que em 1988 ao se avaliar a prevaléncia
bruta de PSP na populagdo geral em New Jersey,
identificou-se ocorréncia rara de 1,39 casos/100.000
pessoas. O mesmo trabalho aponta que em estudo
conduzido em Olmsted County - Minnesota/USA, entre os
anos de 1976 a 1990, observou-se taxa de incidéncia média
anual (novos casos por 100.000 pessoas/ano) de 5,3®,
Todos os casos foram relatados entre as idades de 50 a 99
anos, ndo havendo casos antes dos 50 anos®!%),

Estimativas mais recentes no Reino Unido revelam que
a doenca é mais comum que considerada anteriormente,
com uma prevaléncia bruta de 6,5 casos/100.000
pessoas”). Os estudos que indicam esses dados utilizaram
métodos detalhados de identificacdo de casos para
assegurar uma prevaléncia estimada confidvel e mostrar
que a incidéncia bruta de PSP pode ser mascarada por casos
com diagndstico equivocado. Além disso, a maioria dos
pacientes sdo inicialmente indicados a profissionais que nao
estdo familiarizados com a doenca, o que dificulta o
estabelecimento do diagndstico em fase precoce®.

Estudo? de base populacional indicou que a PSP afeta
em média 5,3 pessoas por 100.000 (0,0053%), sendo mais
comum aquelas na idade entre 50-99 anos. A incidéncia
aumenta com a idade, sendo que os homens sdo mais
afetados que as mulheres. Embora haja rara ocorréncia de
PSP familiar, uma histéria familiar positiva ndo ¢é
considerada um fator de risco. Nenhum relato na literatura
mostra qualquer risco especifico pela etnicidade, localizacéo
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geografica ou raca. A PSP é sete vezes mais frequente,
iniciando-se nas quinquagésima ou sexagésima década de
vida. O tempo de sobrevivéncia média identificado no
estudo foi de nove anos a partir do inicio dos sintomas?).

Segundo o mesmo estudo citado, estima-se que cerca
de 4% dos pacientes encaminhados a uma clinica
neuroldgica, com possivel doenga de Parkinson,
preencherdo todos os critérios para o diagndstico de PSP. A
dificuldade em diagnostica-la corretamente decorre ndo
somente do pouco conhecimento, que os profissionais tém
sobre ela, mas também porque os sinais peculiares,
frequentemente, sé serdo evidentes tardiamente*),

O diagndstico dessa enfermidade permanece sendo
essencialmente clinico, ainda que por meio de tomografia
computadorizada (TC) e ressonadncia magnética (RM) de
cranio seja possivel indicar dados que corroboram com o
diagndstico final em muitos dos casos. Contudo, na pratica,
tais exames se prestam mais para a exclusdo de algumas
causas e a identificagdo do achado principal de atrofia
global, embora sejam observados redugdo volumétrica do
mesencéfalo e aumento no coeficiente aparente de difusdo
no putdmen, globo palido e nucleo caudado¥,

Ao contrario da DP, a PSP tem um progndstico
sombrio, com média de sobrevida de 1,8 anos apos se
chegar ao diagnéstico definitivo”, embora existam relatos
de casos neuropatologicamente confirmados de individuos
com a doenga que sobreviveram, até 11 ou 16 anos®®?,

A etiologia da PSP é desconhecida, patologicamente é
caracterizada por neuro degeneracdo, gliose, e acumulo
anormal de proteina tau nos ganglios basais, tronco
cerebral, cortex pré-frontal e cerebelo. Em pessoas
saudaveis, a ocorréncia da proteina tau tem como fungdo
estabilizar o citoesqueleto dos neur6nios. J& na PSP, esta
proteina torna-se resistente a protedlise e é parcialmente
cristalizada, formando depdsitos anormais de fibras
entrelagadas, que sdo chamadas de entrelagamento
neurofibrilar®19,

O quadro clinico da PSP ¢é caracterizado por
“instabilidade postural precoce com quedas recorrentes,
paralisia vertical do olhar, paralisia pseudobulbar com
problemas da fala e degluticdo, bradicinesia, rigidez axial e
deméncia subcortical. A marcha é desajeitada, lenta e
instavel. Com a progressdo da doenga, o caminhar ndo é
mais independente, e apds cinco anos, em média, os
pacientes sdo incapazes de se manter de pé sem
assisténcia, exigindo o uso de uma cadeira de rodas”®.

A lentiddo na sacada vertical € um dos principais
critérios diagndsticos da PSP, embora esse seja um sintoma
desenvolvido apds trés anos do inicio de outros sintomas, o
que faz o diagnostico incerto nos estagios iniciais da
doenga®”'?, Os primeiros sinais da lentiddo das sacadas
verticais podem se manifestar pela dificuldade em ler ou ver
comida no prato. Outros movimentos do olho prejudicados
sdo comumente observados pela “apraxia e o fechamento
da palpebra (dificuldade/lentiddo com abertura ou
fechamento  voluntario dos olhos), blefarospasmo
(fechamento involuntario dos olhos causado por espasmo do
musculo orbicularis oculi) e diminuicdo da frequéncia de
piscar”*?, A combinacdo de anormalidades oculomotoras e
distonia fascial, com superatividade do musculo frontal ddo
ao paciente uma caracteristica “face de olhar fixo"®,

Em 1995, o Instituto Nacional de Doengas Neuroldgicas
e Derrame (NINDS) e a Sociedade para Paralisia Supra-
nuclear Progressiva (SPSP) estabeleceram os critérios para
diagndsticos mais aceitos atualmente para a PSP. Em 2003,

estes critérios foram redefinidos, e pacientes puderam ser
classificados como tendo PSP possivel, provavel ou
definitiva’-'?, A paralisia vertical do olhar e a instabilidade
postural com quedas sdao os sintomas chaves nesta
classificacdo. Apesar da existéncia de critérios, o diagnostico
da PSP permanece desafiador, especialmente nos estagios
precoces da doenca®,

Algumas caracteristicas clinicas sdo sinais de que se
deve considerar a possibilidade da instalagdo de PSP e
ajudam na sua diferenciagdo com a DP, tais como falha ao
responder a medicacdo antiparkinsonianas como a
levodopa, paralisia do olhar vertical, quedas recorrentes
para trads, sinais bulbares (dificuldade com a fala,
degluticdo)®'?, As caracteristicas atipicas incluem tremor,
auséncia de paralisia do olhar, acinesia pura sem rigidez e
caracteristicas assimétricas').

Por se constituir em um quadro raro e de dificil
diagndstico, requer cuidados que devem ser iniciados o mais
precocemente possivel, evitando-se assim riscos e danos.

Bases para o cuidado do portador de PSP

Para o planejamento de cuidados necessarios aos
portadores de PSP é fundamental se considerar que as
atividades de vida didria sdo afetadas. O carater crdnico da
doenga exige muitos cuidados por tempo indeterminado,
sinaliza alguns aspectos que devem fazer parte do seu
cuidado didrio, principalmente, por este se dar
prioritariamente no domicilio, bem como do acolhimento
que se deve dar as necessidades da familia.

As intervengbGes necessarias para o tratamento bem
sucedido para o portador de PSP devem ser pautadas numa
abordagem multidisciplinar para poder amenizar suas
dificuldades, visando melhora da sua qualidade de vida. As
metas devem se basear em agdes que auxiliem o paciente a
se mover, sustentar movimentos, incorporar exercicios
respiratérios para melhorar a capacidade pulmonar e avaliar
a disfagia que pode colocar o paciente em risco de
pneumonia por aspiragdo numa fase avangada. Esses sdo
aspectos fundamentais, haja vista que a mortalidade da PSP
esta diretamente relacionada ao desenvolvimento de danos
motores fundamentais como, por exemplo, quedas, que
podem levar a fraturas de quadril com trombose e embolia
pulmonar, faléncia cardiopulmonar ou septicemia‘%41%),

O tratamento medicamentoso, em geral, é orientado
pelo uso de dopamina e agonistas da dopamina que podem
oferecer algum alivio a curto prazo para os sintomas?. As
medicacdes mais comumente usadas no tratamento de PSP
e que resultam em melhora com pequenos efeitos colaterais
sdo a carbidopa, levodopa, amantadina, imipramina e
selegilina*®, A carbidopa/levodopa ajuda na reposigdo da
dopamina perdida no cérebro, bem como reduz os sintomas
de DP. A amantadina é uma droga antiviral que pode
aumentar a liberagdo de dopamina no cérebro, podendo ser
uma opgao para controle dos sintomas de DP, bem como a
selegilina, que tem efeito sobre o controle do parksonismo.
A imipramina como antidepressivo triciclico, diminui os
sintomas de depressdo e a labilidade emocional®.

Estudo transversal, controlado por placebo, duplo-
cego, randomizado em 21 pacientes com a doenga para
avaliar a seguranca e a eficiéncia do Donepezil na PSP,
mostrou que este falhou para ter efeitos terapéuticos
significativos em portadores da doenca. O condutor da
referida pesquisa ressalta ainda a dificuldade em se
desenvolver ensaios clinicos controlados, em funcdo da
raridade da doenga e ainda que resultados estatisticamente
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significantes pode ser observado somente para medidas de
resultados secundarios para a qualidade de vida e memoria
(Teste de meméria duplo-CCR)%®,

A fisioterapia é grande aliada no tratamento da PSP,
tendo como objetivo minimizar os problemas motores,
ajudando o paciente a manter sua independéncia para
realizar as atividades do dia a dia e melhorando sua
qualidade de vida. O fisioterapeuta, atuando no domicilio,
pode orientar o uso de aparelhos auxiliares, como corrimdes
adicionais colocados de forma estratégica pela casa para
suporte adicional, talheres com cabos largos e toalhas
antiderrapantes®®,

Com base na experiéncia dos autores da presente
pesquisa, o acompanhamento de pacientes com PSP requer
um programa de fisioterapia personalizado que ajude no
controle dos problemas posturais, nas deformidades e
disturbios da marcha. Devem ser incluidos no programa
exercicios ativos, ativo-assistidos e passivos, treinamento
da caminhada e alongamentos passivos. Com a progressao
da doenga, a coordenagdo motora fica mais comprometida e
o paciente diminui suas atividades diarias, o que
desencadeia atrofia muscular e a necessidade do uso de
cadeira de rodas. Os exercicios didrios aumentam a
mobilidade, podendo, de fato, modificar a progressao da
doencga e impedir contraturas, além de ajudar a retardar a
deméncia®®,

Nesse sentido, & essencial o treino de marcha,
atividades de coordenacdo dos membros, equilibrio na
prancha inclinada, atividades de ambulagao, incorporando
flexdo e rotacdo do tronco e estratégias para compensar os
danos de exploragdo visual®*®) O fisioterapeuta pode
ainda dar instrugdes para exercicios de ADM (Amplitude de
movimento) ambos ativo-passivos, para manter os
membros flexiveis e ajudar a manter o paciente mével?,

Ainda relacionado a questdo da marcha, é
recomendado o acompanhamento de oftalmologista
familiarizado com doengas neuroldgicas, que pode advertir
sobre movimentos rapidos dos olhos, perseguicdo visual
lenta (seguindo um objeto mdvel), instabilidade de
focalizacdo, disturbio de convergéncia (que é necessaria
para visdo binocular de objetos préximos), visdo dupla e
embacada e dificuldade de ler. Todo o comprometimento
visual pode também  dificultar a  movimentagdo
independente®12),

A visdo exerce um papel critico no controle da
locomogao porque fornece informagdes para reagles de
antecipacdo do corpo em resposta a variacdes e limitacdes
do ambiente. “Os portadores de PSP tém dificuldade de
inibir os reflexos visuais que podem interferir no controle do
olhar ou combinar paralisia do olhar vertical. E teoricamente
plausivel que exercicios de movimento do olho podem
melhorar a capacidade de suprimir fixacdo e permitir algum
grau de troca de olhar. Preliminarmente a evidéncia indica
gue um programa de reabilitacdo enfatizando exercicios de
movimento dos olhos pode aumentar o alcance de
movimento e melhora da atengdo visual em algumas
pessoas com PSP. Mais pesquisas, porém, sdo necessarias
para investigar os beneficios das intervencgdes orientadas ao
olhar para PSP"®,

Com o comprometimento da musculatura ocular, o
portador de PSP tem perda na taxa de piscar (menos de
cinco por minuto), o que requer cuidado para o uso de
lagrimas naturais e lubrificantes oleosos, varias vezes por
dia, para se evitar o risco de ceratite de exposicdo. Alguns
pacientes desenvolvem blefarospasmos ou apraxia do olhar,

0 que pode ser melhorado com aplicacdo de injecGes de
toxina botulinica A (Botox) nas palpebras e nos musculos
que circulam o olho, bem como com o uso de lentes
prismaticas e polarizadas?.

Outro aspecto preocupante com a evolugdo da doencga
é a diminuicdo da amplitude toracica e limitagdo da
expansao pulmonar. Isso requer a inclusdo no programa de
fisioterapia, de movimentos que trabalhem a dimensédo
respiratéria, direcionado para aumento da amplitude
toracica que promove melhora da fungdo respiratéria e da
capacidade funcional®®. Nos cuidados diarios, que podem
envolver a agao da fisioterapia e da enfermagem, devem-se
incluir ausculta de sons pulmonares regularmente, bem
como acompanhamento da temperatura, ja que a elevagdo
da mesma pode indicar que o paciente tenha aspirado e
sinalizar complicagBes®. Para se garantir melhoria da
qualidade do sono, o fisioterapeuta deve investigar presenca
de apneia para prover instrucdes sobre o CPAP (Pressdo
positiva continua nas vias aéreas).

Os disturbios do sono podem estar associados a PSP
devido a danos celulares na area do cérebro que regulam o
ciclo do sono. Os sintomas incluem insOnia, apneia do sono
e movimentos periddicos dos membros durante o mesmo.
Por outro lado, o paciente pode exibir hipersonia. Deve-se
ter o cuidado em prover uma area calma longe de barulho,
eliminar bebidas cafeinadas antes de deitar e diminuir
cochilos durante o dia para promover um descanso a
noite!®,

O portador de PSP pode exibir mudancas de
personalidade e de humor, ignorar o ambiente vizinho e
evitar interagdes sociais. Ndo é incomum a presenca de
ataques subitos de choro e riso, frequentemente referido
como incontinéncia emocional. O uso do antidepressivo e
aconselhamento por profissional especializado pode ajudar o
paciente e a familia a lidar com uma redugdo no auto-
conceito relacionado a perdas das fungdes corporais,
depressdo e possiveis ideias de suicidio®®. “Tais
comportamentos podem ser perturbadores para o cuidador
porque eles parecem sair de lugar nenhum. E importante
que o cuidador entenda que estes comportamentos fazem
parte de processos subjacentes da doencga. Tais mudangas
sdo bastante complicadas pelo desenvolvimento de
deméncia subcortical, que ocorre na PSP. As caracteristicas
deste tipo de deméncia sdo déficits cognitivos (lentiddo
mental, dificuldades de linguagem, deteriorizacdo da
memoria), alteragbes na personalidade (irritabilidade,
apatia, depressao), que sdao menos severas do que as
observadas na doenga de Alzheimer”?,

A alimentacdo e acomodagdo também sdo aspectos
essenciais para planejamento do cuidado a pessoas com a
doenca. Com a limitagdo e dependéncia nos movimentos, o
portador de PSP deve ser monitorado para ser posicionado
adequadamente em local confortdvel que lhe permita o
apoio na cabega quando sentado e uso de almofada para
prevenir Ulceras de pressdo ja que pode passar muitas
horas em uma mesma posicdao. Nesse sentido, a pele deve
ser mantida sempre seca, limpa e deve-se ter opgao de
mais de um local onde a pessoa possa ficar diversificando o
ambiente ao longo do dia®®.

A adequagdo da casa e dependéncias utilizadas pelo
portador de PSP, em particular, com o avanco da doencga e
aumento no nivel de dependéncia, é indispensavel®9,
Particularmente, os banheiros devem ser adequados com a
colocacao de barras e outros equipamentos que facilitem o
banho e o uso seguro do sanitario. A partir da experiéncia
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no acompanhamento de pessoas com a patologia instalada
recomenda-se que, como o declinio de memoéria e a
instalacdo da deméncia, dependem de cada caso, é
essencial se manter atividades fisicas, sociais e ludicas,
mesmo que mais limitadas em fungdo das dificuldades na
movimentacdo e da visdo. Assim, recomendam-se
atividades ocupacionais enquanto for possivel, o uso de
audio, livros para aqueles que apreciam a leitura, musica,
exposicdo de filmes, que devem ser exibidos na lingua
habitual da pessoa, pela dificuldade no acompanhamento de
legendas.

A alimentacgdo é aspecto fundamental para manutengdo
da qualidade de vida do portador de PSP, e independente do
estagio da doenga requer muita atencdo e cautela. O
desenvolvimento de disartria severa e problemas de
degluticdo sdao comuns a essas pessoas e sao relacionados a
danos neuronais no tronco cerebral e sua conexdo aos
centros cerebrais altos. Danos musculares envolvidos na
fala e na degluticdo sdo uma mistura de reflexos lentos e
distonia e colocam o paciente em risco para sufocacdo e
aspiracao. A disfagia que acompanha a PSP cria uma tosse
fraca, que é um fator significante nos pacientes incapazes
de limpar seus pulmdes adequadamente(1%17),

Desde o inicio da doengca a orientacdo de um
nutricionista € importante para definicdo da textura dos
alimentos melhor tolerados para prevenir aspiragdo. A
adicdo de aglutinantes aos liquidos pode se tornar
necessario. Em fase mais adiantada da doenca pode haver
intoleréncia para degluticdo sem o risco de aspiracdo, o que
requer a instalacdo de tubo gastrondmico endoscopico
percutaneo, colocado no estbmago do paciente para
alimentagéo direta®1?,

Todo esse processo também dificulta a comunicacgdo, o
que requer o acompanhamento especializado de
fonoaudidlogo, pois geralmente a fala torna-se
incompreensivel e distorcida com o avanco da doenga.
Como a escrita é afetada pela falta de movimentos finos e
também pelas dificuldades visuais, é importante se criar
outras vias para a comunicagao, por meio do uso de cartdes
ou sinais que devem ser combinados com a pessoa e seus
cuidadores. A instrugdo para o paciente falar
vagarosamente e ensinar aqueles que tentam se comunicar
com ele para permitir tempo adequado para respostas é
fundamental®®,

Auxilio e orientagdes aos cuidadores

Os cuidadores de portadores de PSP devem ser
orientados sobre os varios aspectos que envolvem a
manifestacdo da doenga, bem como das limitagdes que se
instalam ao longo do desenvolvimento da doenga.

E Util na capacitagdo de pessoas que prestam cuidados
aos portadores de PSP a orientacdo de algumas medidas
preventivas, objetivando evitar ou aliviar quedas, tais como
0 uso de cinto de transferéncia e a assisténcia de duas
pessoas quando a pessoa se tornar mais incapacitada
fisicamente. Destaque deve ser dado ao treinamento do
cuidador para auxiliar o portador de PSP na deambulagdo ou
ainda para se acomodar em assentos, pois este ndo tem
forga muscular para firmar o tronco enquanto sentado sem
apoio. O uso de poltronas reclindveis e com encosto que
possibilite o apoio a cabega é indispensavel, além de que é
conveniente o uso de cadeira de rodas a medida que a
doenga estiver progredindo.

Eventualmente o uso de uma cadeira giratéria para
escritorio, com bragadeiras e altura ajustavel também pode

oferecer facilidade nos deslocamentos que se fizerem
necessarios, reduzindo o esforco por parte dos cuidadores.
A pessoa que necessita de cuidados e o cuidador devem
estar seguros de que a prevencdo de danos € muito
importante e que o uso de cadeiras de rodas pode permitir
uma ampla variacdo de atividades'®.

No planejamento das atividades didrias, o cuidador
deve ser alertado para o fato de que deve levar em
consideracdo as preferéncias daquele que necessita de
cuidados, bem como avaliar o grau de dependéncia antes de
propor qualquer tipo de atividade. Nesse contexto, a
criatividade e uma boa capacidade de observagao sdo
quesitos imprescindiveis para obter o éxito nas intervengbes
propostas.

Ressalta-se neste contexto a importancia da equipe
multidisciplinar oferecer apoio aos cuidadores, identificando
as dificuldades vivenciadas, acolhendo suas demandas e
compartilhando conhecimentos. A convivéncia diaria com as
limitagbes impostas pela PSP, fragiliza o cuidador, que se
depara com novas e emergentes situagdes, com as quais
tem que lidar. Incentivar a refletir sobre a situagdo
vivenciada, oferecendo alternativas viaveis, torna-se uma
necessidade.

CONSIDERACOES FINAIS

O envelhecimento populacional no panorama mundial e
nacional é uma realidade que traz impacto a sociedade, pois
tanto representa uma conquista como um desafio. Diante
das demandas decorrentes de alguns agravos cronico-
degenerativos de cunho neuroldgico que comprometem o
idoso, como a PSP, rompe-se a possibilidade do
envelhecimento bem-sucedido e depara-se com uma
progressiva dependéncia.

A familia vé-se contingenciada a assumir uma série de
cuidados, que requerem tempo, dedicacdo e recursos
financeiros. Neste novo e desafiador cenario, as mudancas
advindas do cotidiano sdo significativas e impactantes,
exigindo tanto da familia quanto dos cuidadores,
reorganizacdo fisica e emocional permanentemente.

Essa complexa realidade de cuidados conduzidos no
domicilio do idoso portador de PSP, com as progressivas
limitagbes impostas pela doenga, representa um exercicio
diario, no qual familiares e cuidadores requerem o suporte e
auxilio de diversos profissionais.

A equipe multidisciplinar que acompanha idosos
portadores de PSP no domicilio deve empenhar-se em
respeitar as estratégias de cuidar e de cuidados envidados
pela familia, focando ndo somente aspectos técnicos, mas
também humanisticos. Dessa forma, mantém-se a
horizontalidade da relagdo, com intercdmbios de cunho
educacional, informativo e emocional.
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