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Declaracdo de Propriedade e
Compromisso da Ferramenta de
Apoio a Decisdo para Pacientes
com

No6s, os membros signatarios do Comité de Direc¢cdo, declaramos a nossa
propriedade independente da Ferramenta de Apoio a Decisdo do Doente (PDA),
uma ferramenta educativa abrangente destinada a pessoas que vivem com bexiga
hiperativa (BH). Esta ferramenta visa ajudar os doentes a fomar decisdes informadas
sobre as suas opcodes de fratfamento e a parficipar activamente na tomada de
decisdo partilhada com os seus profissionais de saude.

Para garantir que a Ferramenta de Apoio a Decisdo para Doentes com Bexiga
Hiperactiva (BH) confinua a beneficiar o maior nimero possivel de pessoas,
concordamos com o acesso livre, utilizacdo e parfilha da ferramenta pelas
organizacdes que represenfamos, bem como pela comunidade médica em geral.

Este documento ndo pode ser utilizado para fins comerciais.
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\)S Na Sec¢do 1, pagina 8, iremos ajudd-o(a) a saber mais
sobre a bexiga hiperativa e como esta o(a) pode afetar.

Oque@aBHA? ..., 8
Como € viver COM BHA? .......cvvvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiee 9
O que causa BHA? ... 10
Quem faz parte da minha equipa de

cuidados de salde daBHA? .....cooveviciiiiiiieeein, 11

Na Secgdo 2, pagina 12, iremos orientd-lo(a) no seu
percurso de tratamento & medida que aprende mais
sobre as suas op¢des de trafamento e aborda os
tépicos que sdo mais adequados para si.

AN

. . . Compreender as suas opc¢oes de tratamento ......... 12
Este material foi desenvolvido para que possa Tabela 1: Resumo de trés opcdes de tratamento
utilizd&-lo ao seu proprio ritmo. Utilize os icones para DQIQ QO GESEO A BHA oo 13

navegar pelo documento ou voltar ao indice. Estimulacdo Percut@nea do Nervo Tibial Posterior (PTNS) . 14

> Inje¢des de toxina botuliniCa A..........c..ccoeeviiiiiin, 15
er @ @ @ Neuromodulagdo sagrada (NMS) ..., 16
Outras op¢odes cirdrgicas 18

Porque & que é importante monitorizar a BHA.............. 19
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Na Secgdo 3, pagina 20, forneceremos dicas relativamente
a escolha da melhor opcdo terapéutica para si.

Escolher o mais adequado parasi ......................... 20
Falar com a sua equipa de cuidados
de sadde sobre as opcdes de tratamento da BHA ...21

Barreiras comuns & capacitacdo pessodl.................. 25
Falar com a sua familia e amigos sobre
as opcodes de tratamento para a BHA ... 27

|dentificar as suas necessidades de apoio ................

pode encontrar mais apoio para gerir e obter
tfratamento para a BHA.

Encontrar mais apoio.....................cc..ccooceev.en... 31 ANEXO ..o TN 37

Mitos domMINANTES ..o 32 O que & a fomada de decisoes

Principais sugestdes para gerir os sintomas Parfilnada (TDP)?......oovvviriic 37

e BHA ... 29 Quais sGo s principais principios

Organizagdes Uteis sediadas em Portugal......... 34 da tomada de decisces parfilhada?.......37
Quais sGo os beneficios daTDP? ............... 38
E se eu nGo quiser tomar decisdes
PArtilNAdAS? ... 38
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ao Material
de Apoio a Decisdo na BHA

/x/\//_\

Existem inUmeras opcdes terapéuticas disponiveis no tratamento da BHA, sendo, por vezes,
dificil escolher a que melhor se adapta a cada doente. Pode querer deixar as decisdes para
0s especialistas da sua equipa de cuidados de saude. Porém, participar nas escolhas do
tratamento ird ajudd-lo(a) a encontrar a opgcdo que melhor se adequa As suas necessidades
e a sua vida didria.

Este Material de Apoio a DecisGo na BHA foi criado para o(a) ajudar a saber mais
relativamente as opgdes terapéuticas, tornando a sua escolha mais facil e esclarecida.
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Este Material de Apoio a Decisao de BHA foi criado

para pessoas cujos sinfomas de BHA sco refratarios aos
exercicios de reabilitacdo do pavimento pélvico, bem como
a terapéutica farmacolégica, necessitando de outro tipo de
tfratamento.

Algumas das opcdes terapéuticas consideradas
minimamente invasivas sdo as seguintes:

Estimulagdo Percut@nea do Nervo Tibial Posterior (PTNS)
Injecdo de foxina botulinica
Neuromodulag¢do sagrada (NMS)

Cada uma destas opcoes serd explorada detalhadamente
para o(a) ajudar a compreender a diferenca, de forma a
tomar uma decisdo mais informada.

Na pagina 13 pode encontrar uma tabela que resume
as op¢gdes de tratamento para o(a) ajudar a escolher o
tfratamento certo para si.

SO

O conteddo deste Material de Apoio a Decisdo foi criado,
revisto e aprovado por médicos especialistas na area, de
forma a garantir que a informac¢do € precisa e imparcial.

Este material de apoio & decisdo para os doentes foi
desenvolvido com financiamento da Medfronic.Todo o
conteldo foi criado e validado por um conselho diretivo
independente de profissionais de salde especializados e
representantes de grupos de defesa de doentes. Para mais
informagdes, consulte a pagina 23.




Kg\ O que & a BHA? @@@

Caracteriza-se por ser um distdrbio neuromuscular, no qual o
musculo da parede da bexiga se contrai inapropriadamente
durante o seu enchimento, comprometendo a fase de
armazenamento do ciclo miccional.

Cerca sofrem de
lbbexiga hiperativa em algum momento da vida.

A bexiga hiperativa corresponde a um conjunto de sinfomas,
como a necessidade urgente de urinar (urgéncia miccional),
com ou sem incontinéncia associada, habitualmente
acompanhada de frequéncia e de aumento do nimero de
mic¢des noturnas (noctdria), na auséncia de infecdo ou outra
doenca que possa explicar os sinftomas.
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O que é a BHA?

Os doentes que apresentam BHA relatam sentir sofrimento
psicoldgico,? manifestando-se sob a forma de ansiedade,
sinfomatologia depressiva, inquietagcdo e sensacdo

de tensdo.?34 Infelizmente, a ansiedade e a depressdo
também aumentam a probabilidade e a gravidade da
incontinéncia urindria em pessoas com BHA.®

Viver com bexiga hiperativa pode fazé-lo (a) sentir medo,
inseguranc¢a, constrangimento, desespero ou vergonha
devido a perdas sUbitas de urina ou a deslocacoes
frequentes a casa de banho.

E importante ultrapassar o obstéculo de sentir vergonha
para que possa ter conversas sinceras e abertas com o
seu médico e equipa mais ampla de cuidados de sadde
relativamente aos sinftomas, obtendo a ajuda adequada
que precisa.

SO

A BHA s& pode ser adequadamente diagnosticada e
gerida com a ajuda de uma equipa de cuidados de
salde, podendo ser utilizadas diversas ferramentas de
forma a diagnosticar corretamente esta patologia, bem
como outras causas para os sinfomas dos doentes:

Realizacdo de didrio miccional

Colheita de uma amostra de urina para procurar sindis
de sangue ou de infecdo

Realizacdo de ecografia vesical com medicdo de
residuo pds-miccional de forma averiguar o correto
esvaziamento da bexiga, bem como outras lesdes que
possam explicar os sinfomas

Realizacdo de estudo urodin@mico convencional, em
certos casos, de forma a identificar contracdes ndo
inibidas do detrusor, aquando do enchimento vesical

Viver com bexiga hiperativa pode fazé-lo (a) senfir

devido a perdas sdbitas de urina

ou a deslocacoes frequentes a casa de banho.



O que é a BHA? @@@

O funcionamento normal da bexiga depende de alguns
dos sistemas infernos do corpo a funcionarem em conjunto
de forma adequada:

Os rins filiram produtos toxicos e o excesso de
dgua do sangue, produzindo 1 a 2 litros de
urina todos os dias

A urina deslocao-se até & bexiga através dos ureteres
A bexiga enche-se lentamente e expande-se

A bexiga consegue reter cerca de 500 mililitros
de urina antes de precisar de ser esvaziada

Quando a bexiga estd cheia, envia sinais
através dos nervos para o cérebro

Em seguida, o cérebro dd a ordem para que os
musculos da bexiga se contraiam para esvaziar
a urina através da uretra

Assim que tiver esvaziado a bexiga, o ciclo
comega nhovamente

Existem multiplas teorias que sugerem que a BHA fem
origem em desequilibrios das vias neuronais inibitorias e
excitatérias responsdveis pelo ciclo miccional.

Respostas para 10



O que é a BHA?

A sua equipa de cuidados de sadde terd varios membros essenciais. Pode ter mais contacto com um do que com os outros,
mas todos estdo a trabalhar para o(a) apoiar na gestdo da BHA e a fer a melhor qualidade de vida possivel.

Médico
de familia (MF) O seu
médico de familia é provavelmente
a primeira pessoa que consulfou agquando
do inicio dos seus sinfomas. O médico de
familia poderd encaminhd-lo (la) para um
especialista para confirmar o diagndstico e
prescrever um fratamento mais aadequado. O
seu médico de familia poderd ser responsével
por monitorizar as suas queixas entre
consultas de seguimento com um
especialista.

Urologista
Um cirurgido com
formagdo para diagnosticar
e tratar problemas de saldde
relacionados com a bexiga
e o trato urindrio.

Enfermeiro(a)
especializado(a)
Um(a) enfermeiro(a)
especializado(a) com formagdo
complementar especializada
na gestdo de condicdes
especificas, como a BHA.

Ginecologista
Um médico especializado
no sistema reprodutor

feminino.

Se a BHA for resultado de uma doenca especifica, a sua equipa de
cuidados de sadde fambém poderd incluir um grupo de especialistas
que fentardo ajudar a tratar a causa subjacente a BHA:

Endocrinologista - um médico especializado em doengas hormonais,
nomeadamente a Diabetes Mellitus

Fisioterapeuta
Um profissional de sadde
que pode ensind-la (o) a fazer
exercicios para fortalecer os
musculos do pavimento pélvico e
a ganhar melhor controlo sobre o
relaxamento destes musculos
quando urina.

Nefrologista - um médico especializado nas doencas médicas dos rins

Neurologista - um médico especializado nas doencas que afetam o
sistema nervoso

11



'\//55\ Compreender as suas opc¢oes de tratamento @ @ @

Tentar um tratamento Ndo significa necessariamente que tenha de
contfinuar nesse tratamento. Pode experimentar diferentes opcdes ou
até mesmo decidir que ndo quer tratamento.

Todas as informagdes aqui fornecidas refletem as orienta¢cdes atuais
e foram revistas por médicos especialistas, de modo a garantir que
tem todas as informacdes de que necessita para fazer uma escolha
informada sobre os seus tratamentos.

Como primeiro passo, porque ndo falar na préxima consulta com os
seus médicos sobre as opcdes descritas abaixo?

Respostas para 12
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O que é?

Com que frequéncia
é feito?

Como se faz?

Onde é que é feito?

Quanto tempo dura o
procedimento?

Potenciais efeitos
secundarios

Compreender as suas opc¢oes de tratamento

ESTIMULAGAO PERCUTANEA DO
NERVO TIBIAL POSTERIOR (PTNS)

Uma pequena corrente elétrica é enviada
através do nervo tibial da perna, que se
relaciona com os nervos da bexiga e do
pavimento pélvico.

1 sessdo por semana durante 12 semanas,

seguindo-se uma sessAo por més.

Um profissional de sadde insere uma
pequena agulha na pele acima do
tornozelo e um elétrodo perto do peito do

PE.

Hospital ou clinica

30 minutos por sessdo

Durante o tratamento, os dedos dos pés
podem extender ou fletir por si s6, ou pode
sentir formigueiro no pé.

Apbs o tratamento, pode ter hematomas,
dor ou hemorragia em redor do fornozelo
ou uma sensagdo de formigueiro na
perna.

INJECOES DE TOXINA BOTULINICA A

A toxina botulinica A é injetada no mdsculo da
bexiga através da uretra com o objetivo de reduzir
as confragcoes/sensacdes da bexiga.

A cada 6-12 meses.

Um médico insere um aparelho com uma cadmara
através da uretra, de forma a observar a bexiga

e assim injetar a toxina botulinica com uma
pequena agulha na parede da bexiga.

Hospital

Pode exigir internamento hospitalar durante a noite

Apds a injecdo, poderd sentir dor quando o efeito
da anestesia passar ou encontrar algum sangue na
urina durante um periodo de até dois dias.

Algumas pessoas tém de utilizar um cateter durante
um curto periodo de tempo, que & um tubo flexivel
inserido na bexiga para ajudar a drenar liviemente
a urina, se o madsculo da bexiga tiver uma reacdo
mais forfe do que o esperado.

A injecdo de foxina botulinica na bexiga fambém
pode aumentar o risco de infecdes do trato urindrio.

13
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NEUROMODULAGAO SAGRADA
(NMS)

Consiste na colocagdo de um
gerador de corrente elétrica que estd
conectado a um elétrodo e que, por
sua vez, estd posicionado junto & raiz
sagrada de S3. Uma pequena corrente
elétrica é enviada através do nervo
sagrado S3, da coluna para a bexiga.

O implante pode durar até 15 anos,
dependendo da marca e do modelo.

Um médico implanta um dispositivo
semelhante a um pacemaker no
interior da nédega para alterar os sinais
elétricos enviados pelos nervos da
bexiga e de outros 6rgdo localizados
no interior da cavidade pélvico

Hospital

Pode exigir internamento hospitalar
durante a noite

Algumas pessoas sentem dor no local
do nervo, através da pele ou do ponto
de entfrada.

O implante pode mudar de posi¢cdo,
causando dor, ou a érea & volta do
implante pode infetfar.



A PTNS envolve a modulacdo dos sinais neuronais que
influenciam a bexiga e o restante trato urindrio. Neste caso,
a corrente aftravessa o nervo fibial posterior da perna, que
estd em conexdo com 0s nervos da bexiga e do pavimento
pélvico. Esta corrente é produzida apenas durante o
tratamento e ndo continuard apds a sessdo terminar. Os
ensaios clinicos demonstraram que a ENTP pode reduzir
vontade de urinar, a frequéncia com que precisa de urinar
e a frequéncia com que pode ter perdas de urina.?

Respostas para

Compreender as suas opc¢oes de tratamento
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O nervo tibial vai do joelho até ao tornozelo, o que o forna
facilmente acessivel do exterior. NGo € necessdria cirurgia.

O profissional de saldde insere uma pequena agulha acima
do fornozelo e coloca um penso adesivo que contém um
elétrodo perto do dorso do pé. Uma corrente elétrica de

baixa intensidade € estabelecida entre a agulha e o elétrodo,
passando afravés do nervo tibial. Poderdo ocorrer movimentos
de extensdo e flexdo dos dedos dos pés, ou poderd sentir uma
sensacdo de formigueiro no pé. Se achar que o fratamento
ndo estd a reduzir os sinfomas de BHA, o seu médico poderd
aumentar a infensidade da corrente elétrica. Um tratamento
normal de PTNS consiste em 12 sessdes semanais com uma
duracdo de 30 minutos cada. As sessdes sAo realizadas num
hospital ou clinica, supervisionadas por um memibro da sud
equipa de cuidados de sadde. Deverd ser capaz de retomar
as suas afividades normais assim que a sessdo terminar.

Apds as 12 semanas, a maioria das pessoas ainda precisa

de tratamentos mensais para manter os sinftomas de BHA

sob controlo.™®

Os efeitos secunddrios da PTNS sdo raros, mas algumas
pessoas relataram hematomas, dor ou hemorragia em redor
do tornozelo onde a agulha foi inserida ou uma sensa¢cdo
de formigueiro na perna.? Se sentir estes ou quaisquer
outros efeitos secundarios, deve falar com a sua equipa de
cuidados de saude.



A toxina botulinica A & injetada num muasculo, diminuindo a
contracdo muscular. Pode ter ouvido falar de "Botox”, que é
uma marca de toxina botulinica A.

A toxina botulinica A € injetada na parede da bexiga para
reduzir ou impedir que a bexiga se contraia de forma
andmala e involuntaria. Muitos ensaios clinicos utilizaram
toxina botulinica A para tratar diferentes doencas, incluindo
BHA."" Estes estudos demonstraram a melhoria da urgéncia
miccional, da frequéncia com que precisa de urinar e das
perdas de urina.

Raramente, pode ser necessdrio a utilizacdo de um
cateter (um tubo flexivel inserido na bexiga) para ajudar

a esvaziar a urina durante um curto periodo de tempo

se 0 musculo da bexiga tiver uma paralisacdo mais forte
do que o esperado.’® Se optar por receber injecdes de
toxina botulinica fipo A, a sua equipa de cuidados de
sadde poderd recomendar a aprendizagem de uma
cateterizacdo segura antes de iniciar os tratfamentos.
Outros potenciais efeitos secunddrios deste tratamento sdo
infecdes do frato urindrio (geralmente cistites).'?

Os efeitos da toxina botulinica A tfendem a diminuir apos
cerca de seis meses, sendo que as injecdes podem ser
repetidas a cada 6 ou 12 meses.

Compreender as suas opc¢oes de tratamento
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As injecdes de toxina botulinica A exigem consultas

Nno hospital e uma pequena cirurgia. Trata-se de um
procedimento cirdrgico que poderd ser feito com o doente
acordado e sob anestesia local ou sob sedacdo. Para
injetar direfamente na parede da bexiga, o cirurgido fem
de inserir um cistoscopio na bexiga através da uretra. Apds
a injecdo, devera poder ir para casa no mesmo dia. Poderd
serlhe dado algum medicamento para a dor, caso sinfa
dor, assim que o efeito da anestesia desaparecer. Também
pode verificar que tfem algum sangue na urina durante um
periodo de até dois dias. Isto € normal, mas se continuar
durante mais tempo, deverd falar com a sua equipa de
cuidados de saude.
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Semelhante & PTNS, o fratfamento com NMS funciona
através da neuromodulacdo elétrica. Neste caso, agindo
sobre o nervo sagrado S3. Este ndo € facilmente acessivel a
partir do exterior do corpo, por isso exige uma cirurgia para
inserir um implante elétrico sob a pele.

Este implante pode ser confrolado sem fios afravés de uma
aplicacdo no seu telemodvel. O implante pode ser desligado,
se necessario, por exemplo, ao passar pela seguranca

do aeroporto.

Respostas para

Compreender as suas opc¢oes de tratamento
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Antes do implante permanente, o seu médico ird inserir um
implante temporario para ver se a NMS sagrada melhora

0s seus sinftomas. Isto envolve uma cirurgia, realizada sob
anestesia local ou geral. Este fio estd ligado a um dispositivo
elétrico colocado fora do corpo que envia sinais para

o nervo sagrado. O objetivo destes impulsos elétricos é
restaurar o correto esvaziamento e armazenamento da
bexiga, sem causar desconforto.

Ao longo de 1 a 4 semanas, ird ver se existe alguma
melhoria nos sinftomas de BHA. Se existir, poderd optar pela
implantacdo definitiva do neuromodulador. O implante

€ colocado numa bolsa sob a pele da nddega e pode
permanecer ai durante um periodo até 10 a 15 anos,
dependendo da marca e do modelo.'”



@\ Compreender as suas opc¢oes de tratamento @ @ @

O seu corpo pode habituar-se gradualmente aos impulsos
elétricos externos ao longo do tempo e por isso os sinfomas
de BHA podem comecar a voltar mesmo com o implante
ligado. Se isto acontecer, deverd marcar uma consulta com
a sua equipa de cuidados de sadde para que esta possa
ajustar os pardmetros da corrente elétrica.

Se sentir algum desconforto a qualguer momento durante
o tratamento com NMS, deverd falar com a sua equipa de
cuidados de salde, assim que possivel. Algumas pessoas
sentem dor no local em que os fios focam nos nervos ou se
os fios se movem através da pele. Outras pessoas sentem
dor no local da cirurgia. Também & possivel que o implante
mude de posi¢cdo e cause dor, ou que a bolsa na qual se
encontra o implante infete. A sua equipa de cuidados de
saude poderd ajudd-lo(a) a gerir estas questoes,

CQaSO surjam.

|

I
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(\g\ Compreender as suas opc¢oes de tratamento @ @ @

Na auséncia de melhoria com os tratamentos
minimamente invasivos, existem outras possibilidades
de tratamento cirdrgico, nomeadamente a cistoplastia
de aumento e a derivacdo urindria. Pode pedir mais
informacdes relativamente a estes fratamentos & sua
equipa de cuidados de salde, se necessdario.

Respostas para

Algumas perguntas sugeridas: Sim/Talvez/Nao

Tenho informacgdo suficiente sobre cada
fratfamento ou preciso que 0 meu médico
0s explique em maior pormenor?

Existe alguma coisa que me preocupe
sobre qualquer uma das opcodes de
tfratamento?

Penso que algum dos fratamentos satisfaz
0S meus objetivos de tratamento?

Ndo fazer nenhum tratamento € uma
opc¢do para mim?

Quem estd envolvido na sua tomada de
decisdes sobre o tratamento?

O meu médico, que prefiro que decida
por mim

Os meus familiares, que prefiro que
decidam por mim

Apenas eu. Prefiro decidir eu proprio (),
assim que tiver todas as informacoes

Prefiro partilhar a decisdo com o meu
médico

Se respondeu maioritariamente "*ndo” ou “talvez” fale com o
seu médico. Pode levar esta tabela consigo para apoiar a
VOSSa conversa.

18



a~_ Compreender as suas op¢oes de tratamento @ @ @

longo do fempo e podem tornar-se mais graves sem
tratamento. Por isso, € importante continuar a monitorizar

a BHA a longo prazo. Algumas pessoas param de ir a
consultas de seguimento devido a efeitos secunddrios,
expectativas ndo satisfeitas relacionadas com o tratamento

ou perante a constatacdo de que a BHA € uma doenca
crénica. Outras interrompem o tfratamento antes de ter /
obtido efeito méximo do mesmo. Se um tratamento ndo

tiver os resultados que espera, considere tentar outro tipo
de fratamento. / / 4

A bexiga hiperativa € frequentemente uma condi¢cdo %\“
crénica, o que significa que os sinfomas irdo persistir ao .




/
’g\ Escolher o mais adequado para si @ @ @

Pode ser um pouco dificil, por isso fornecemos algumas
ferramentas para o (a) ajudar. Quer escolha um tratamento
por si proprio(a), com a sua familia ou em parceria com

a sud equipa de cuidados de sadde, &€ importante que se
sinfa conforta@vel com a sua decisdo.

Respostas para 20



\g\ Escolher o mais adequado para si @ @ @

Antes da consulta, pense como a BHA e os sinftomas que

. . _ _ estd a sentir tém impacto na sua vida diariamente:
O seu profissional de sadde lida com questdes como esta

todos os dias e quer ajudar. Falar abertamente com a sua A BHA esta a afetar a sua vida quotidiana? (por
equipa de cuidados de salde ird darlhe a oportunidade exemplo, interfere com o frabalho, relagdes e/ou
de obter o tratamento de que necessita. vida social)

Se sim: recomendamos que utilize a lista abaixo
para identificar que drea da sua vida quotidiana
€& mais afetada. Leve esta lista ao seu médico para
que possa discutir os possiveis passos seguintes

Se ndo: recomendamos que contfinue a monitorizar
0s sinfomas e se estes se fornarem angustiantes

Ou comecarem a ter impacto na vida quofidiana,
contacte o seu médico e discuta os possiveis pPassos
seguintes
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Registe em que medida a BHA afefa negatfivamente o(a) seu(suq)...

Capacidade de fazer bem o meu trabalho
Capacidade de ter passatempos
Capacidade de aproveitar a vida sexual

Capacidade de passar tempo de qualidade com
familia e amigos

Qualidade do sono

Capacidade de realizar tarefas do dia-a-dia (por
exemplo, fazer compras)

Capacidade de viagjar

Bem-estar emocional (por exemplo, sente-
se envergonhado (a) , julgado (a) por outras
pessoas, efc.) Isso incomoda-o (a)?

Sadde mental (por exemplo, sentimentos
depressivos/ansiedade em resposta d BHA)

Respostas para BHA 22
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O que é mais importante para si ao considerar uma op¢do de tratamento?

Completamente Moderadamente Um pouco Ligeiramente  Nada
Duracdo do tratamento

Com que frequéncia o tratamento tem de ser repetido

Com que rapidez irei obter alivio dos sinfomas de BHA
Quado invasivo é o tratamento

Risco de complicacdes causadas pelo fratamento
Potenciais efeitos secunddrios do fratamento

Como se realiza o tfratamento

Acesso ao centro de tratamento

A lista de espera para o fratamento

Custo do tratamento

Outro: especifique

Agora que pensou no que é mais importante para si, que tratamento preferiria? Faca um circulo na resposta abaixo e
discuta-a com o seu médico.

A minha opc¢do atual é:

Estimulagdo nervosa do nervo fibial Neuromodulag¢do sagrada (NMS) N&o tenho a certeza
posterior (PTNS) Outras opcgdes cirdrgicas
Injecdes de toxina botulinica A Sem cirurgia

Isto acontece porque:
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Também pode trazer uma lista de perguntas que tenha sobre o seu tratamento.

Escolher o mais adequado para si

Lembre-se, tem o direito de ser informado(a). Seguem-se alguns exemplos de
perguntas que pode querer fazer:

O seu profissional de saude também ird fazerlhe perguntas sobre os seus sinfomas.
Pode sentir que sdo perguntas pessoais, mas Ndo seja tfimido(a) nas suas respostas,

Ir& piorar se ndo for tratado(a)?

Que tratamentos estdo disponiveis?

Quanto tfempo ird durar o tratfamento?

O que recomenda?

Existem efeitos secundarios?

Existem outros tratamentos que devo considerar?

Existem produtos para a incontinéncia que recomende?
Devo limitar a minha ingestdo de liquidos?

Devo parar de ingerir liquidos depois de uma determinada hora?
Devo alterar a minha dieta ou exercicio fisico?

Como posso conciliar a BHA com a minha vida sexual?
Pode recomendar websites onde possa ficar a saber mais?

pois podem ajudar a fornecer melhores opcdes de tratamento.

Respostas para
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A partilha de preocupacdes e a colocacdo de dlvidas ao seu médico irdo ajudar a encontrar a solucdo adequada para
si. Também ird dotd-lo(a) da informag¢do que necessita para fomar decisdes importantes para si.

Existem algumas razdes pelas quais pode ter dificuldade em sentir-se no controlo do seu tratamento:

Uma comunicacdo clara com o seu médico € importante para a maioria das pessoas, mas pode sentir que o seu
médico ndo compreende ou ouve as suds experiéncias e perspetivas sobre os seus sinfomas. A desconexdo na
comunicacdo também pode ser resultado da utilizacdo de palavras e explicacdes diferentes para a sua condicdo
e para o seu tratamento. Por exemplo, algumas pessoas ufilizam a expressdo “bexiga hiperativa” ou "BHA", enquanto
outras se referem a “incontinéncia”, o que Ndo € a mesma coisal.

As pessoas com BHA sentem-se muitas vezes estigmatizadas pela frequéncia e urgéncia em urinar, além de ferem de
lidar com a incontinéncia. Este estigma pode advir de fer de abandonar eventos sociais para encontrar uma casa de
banho e da perda do controlo da micdo, culminando na perda involuntdria de urina em situacdes ndo desejaveis.
Os homens podem estar preocupados com a frequéncia com gue sdo vistos a ir & casa de banho e com o medo
de serem vistos como impotentes. As mulheres podem temer a percecdo de que estdo sujas ou preocupadas com O
facto de a BHA poder causar problemas durante as relacdes sexuais.®
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Capacitarse para discutir a sua condicdo com o seu médico e parfilhar a fomnada de decisdes sobre o
fratamento pode ser dificil quando se sente insatisfeito (a) com a sua gestdo de cuidados de saude. Algumas
pessoas abandonam os cuidados médicos e desenvolvem as suas proprias formas de lidar com a doenca
sem fratamento. Estas técnicas podem incluir a procura de casa de banho sempre que estd em novos
ambientes, evitar atividades e locais onde o acesso as casas de banho é desconhecido, reduzir a sua vida
social e alterar o tipo de roupa que usa. Mas, por vezes, estas estratégias para lidar com os sinformas agravam
e aumentam os niveis de ansiedade e stress psicoldgico.?’

Falar com o médico sobre os sinfomas e o bem-estar emocional poderd ajudar, mas partilhar detalhes
sobre a BHA pode ser embaracoso.?? Também pode sentir-se desconfortavel em fazer perguntas sobre a

sua doenca ou mesmo sentir culpa por ocupar o tempo do médico.?® Algumas pessoas senfem que 0s
seus sinfomas ndo sdo suficientemente graves para incomodar um médico ou acreditam que os sinfomas
fazem parte do envelhecimento. A pessoa comum com BHA espera 3,5 anos antes de procurar ajuda de um
médico,?? o que resulta num longo periodo de vida com sinfomas ndo tratados, aquisicdo de novos hdbitos
para evitar situacdes embaracosas e stress frequente.

Respostas para 26
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sugestdes de forma a obfer apoio adicional ou locais
onde pode encontrar mais informacades, seja dentro deste
material de apoio ou noutros locais.

Os seus amigos e familia podem ser uma fonte de apoio
emocional para si. Se falar com pessoas em quem confia,
pode achar que estdo a passar pela mesma coisa e, juntos,
podem construir uma rede de apoio para o (a) ajudar a
sentir-se mais seguro das suas opcoes de fratamento.

A familia e os amigos fambém podem ajudd-lo(a) a tomar
decisdes sobre o seu tratamento. Podem querer ajudar, mas
podem ndo saber como. Pergunte-lhes se irdo ajudd-o(a) a:

Agendar consultas

Ir consigo s consultas

Escolher o produto adequado para incontinéncia
Encontrar recursos e informagdes online

Arranjar tempo para falar sobre as suas opcoes

Seguem-se algumas perguntas de reflexdo que podem
ajudd-lo (a) a identificar potenciais dificuldades ou
necessidades de apoio que possa ter. Se responder “sim”

a qualguer uma das seguintes perguntas, fizemos algumas
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Perguntas sobre deslocacoes Sim/
Nao
Tem outras responsabilidades ou
restricées de fempo (por exemplo,
frabalho, cuidados infantis) que

possam dificultar a participacdo

em fratamentos ou seguimentos
regulares?

Tem dificuldades em aceder ou a
deslocar-se para/de instalacdes
de frafamento? (por exemplo,
problemas de fransporte/
problemas de mobilidade)

Perguntas sobre comunicac¢ao Sim/
com as pessoas mais proximas Nao

Sente que ndo tem o apoio social
de que precisa para tomar uma
decisdo sobre um plano de
fratamento?

Respostas para

Escolher o mais adequado para si

SO

Se sim...

E comum que as pessoas se sintam sobrecarregadas com compromissos e
responsabilidades didrias, fazendo com que seja dificil arranjar fempo para
comparecer nas consultas. Ndo hd problema em pedir ajuda a outras pessoas. Todos
precisamos, por vezes, de um pouco de ajuda e apoio.

Pense em possiveis formas como outras pessoas na sua vida a (0) podem ajudar,
por exemplo, pedir a uma pessoa amiga ou colega para assumir algumas das suas
responsabilidades enquanto estiver nas consultas ou nos tratamento.

Pode ter dificuldade em aceder a determinadas instalagdes de fratamento se ndo tiver
um carro, dinheiro para fransporte ou tiver problemas de mobilidade. Estas barreiras
podem dificultar as suas op¢des de tfratamento a longo prazo ou até a sua escolha.

Considere perguntar a um familiar ou pessoa amiga se este pode comprometer-se
em ajudd-lo (a) a aceder as consultas de frafamento, levando-o (a) &s consultas ou
fazendo-lhe companhia.

Se sim...

Pode ser dificil tomnar uma decisdo importante sozinho(a). As pessoas, muitas vezes,
perguntam-se se fardo a escolha errada. Pode ajudar falar sobre as suas opgdes com
0s outros e obter perspetivas diferentes. Pode considerar pedir apoio:

Ao seu médico

A outros membros da sua equipa de cuidados de sadde

A uma pessoa amiga de confianga

A um grupo de doentes ou outros membros de um grupo de apoio online @

[ver pagina 34]
Se achar que a sua escolha de fratamento ird afetar os memlbros da familia/um
cuidador, entdo seria boa ideia discutir as suas opgdes com eles e encontrar uma
solucdo que funcione para todos. Desta forma, pode estar confiante essas pessoas
sabem como e quando poderdo precisar de lhe dar apoio.
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Perguntas sobre as suas
percecoes e emogoes

Na&o fem a cerfeza se o
fratamento para a BHA é
necessario para si, por achar que
0s seus sinfomas sGo controlaveis?

Acha que os tratfamentos
médicos habituais ndo irdo
funcionar para si porque NnGdo
funcionaram no passado?

Tem preocupagcdes sobre os
efeifos secundarios de iniciar um
novo plano de tratamento?

Escolher o mais adequado para si

Sim/
Nao

Se sim...

Algumas pessoas com bexiga hiperativa podem sentir que ndo precisam de
tratamento para ajudar a aliviar os sinfomas, uma vez que desenvolveram estratégias
para lidar com isso. Isto ndo tem problema nenhum, todos sdo diferentes e tém
prioridades diferentes. No entanto, se a autogestdo ou os tfratamentos anteriores j& ndo
estiverem a funcionar para si e estiver a ter dificuldades na sua vida quotidiana, ndo
h& vergonha em explorar as opgdes de fratamento.

Pode ser Util escrever uma lista para comparar os motivos para querer (proés) e ndo
querer (contras) iniciar o fratamento ou tentar um novo tratamento para a bexiga
hiperativa. Isto pode ajudd-lo(a) a esclarecer os pensamentos. Também pode
conversar sobre a lista com o seu médico para que este compreenda como pensa e
se senfe.

As pessoas podem sentir que mudar de fratamento para a BHA & indfil se outros
tfratamentos ndo tiverem funcionado no passado. No entanto, existem fratamentos
para a bexiga hiperativa que funcionam de forma muito diferente daqueles que pode
ter experimentado.

Todas as pessoas sdo diferentes e respondem aos tratamentos de uma forma
individualizada. O tratamento que funciona melhor para si pode ser aquele que
ainda ndo experimentou. Ndo tem de continuar a lidar com a situagdo sozinho ().
Existem alternativas.

Ao iniciar um novo tratamento, muitas pessoas preocupam-se com os efeitos
secunddrios. A boa noticia € que muitos dos potenciais efeitos secundarios dos
fraftamentos sdo ligeiros e/ou temporarios. Se tiver davidas sobre os efeitos secundarios
de quaisquer tratamentos da BHA fale com o seu médico para que, em conjunto, os
possam discutir .

[Consulte também a pagina 13 para potenciais efeitos secunddrios de cada tratfamento] [1
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Perguntas sobre as suas Sim/ Se sim...

percecoes e emogoes Nao

Tem alguma perturbacdo E normall sentir uma série de emocdes se estiver a viver com uma doenca crénica,
emocional/psicolégica como a BHA. Pode sentir frustracdo, ansiedade ou vergonha. Estas sdo reacdes
relacionada com os sinfomas normais. Poderd ser Util falar com um terapeuta profissional ou conselheiro solbre como
da sindrome da BHA? se sente. Pergunte ao seu médico se ele pode encaminhd-lo (a) para um profissional

ou se preferir poderd procurar um por sua conta.

Sente que ndo tem o apoio Pode ser dificil ftomar uma decisdo importante sozinho(a). As pessoas, muitas vezes,
social de que precisa para perguntam-se se fardo a escolha errada. Pode ajudar falar sobre as suas opcdes com
tomar uma decisdo sobre um 0s outros e obter perspetivas diferentes. Pode considerar pedir apoio:

plano de fratamento? A outros membros da sua equipa de cuidados de salde

A uma pessoa amiga de confianca
A um grupo de doentes ou outros membros de um grupo de apoio online
[ver Sec¢do 4]
Se achar que a sua escolha de fratamento ird afetar os membros da familia/um
cuidador, entdo seria boa ideia discutir as suas opcdes com eles e encontrar uma

solucdo que funcione para todos. Desta forma, pode estar confiante essas pessoas
sabem como e quando poderdo precisar de Ihe dar apoio.

Sobre que fratamentos gostaria de saber mais?
O que gostaria de perguntar ao seu médico?

Respostas para 30
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Pode ser um pouco assustador, por isso fornecemos
algumas ferramentas para o (a) ajudar. Quer escolha
um fratamento por si proprio (a), junto da sua familia ou
em parceria com a sua equipa de cuidados de saude, é
importante que se sinta confortGvel com a sua decisdo.
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Encontrar mais apoio

Muitas pessoas pensam que a BHA é apenas uma parte normal do processo de envelhecimento ou que a culpa € delas se
ndo conseguirem controlar a bexiga, mas isto sdo apenas mitos. Eis mais alguns mitos sobre a BHA e a verdade que o (a)

irdo ajudar a aprender a viver uma vida melhor.

Se for & casa de banho com muita frequéncia, poderd estar
a treinar a bexiga para conseguir refer apenas pequenas
quantidades de urina. Isto significa que ndo conseguird
reter a urina quando realmente tiver de urinar.?

As mulheres frequentemente ndo se sentam nas sanitas
em casas de banho pudblicas devido ao medo de contrair
uma infecdo, mas este esforco coloca uma pressdo Nos
musculos do pavimento pélvico. NGo é possivel contrair
uma infecdo desta forma. Sentar-se para esvaziar a bexiga
permite que os muasculos relaxem.?4

A quantidade de dgua de que necessita fodos os dias varia
consoante o individuo, dependendo da quantidade de
exercicio que estiver a fazer. E melhor confirmar com o seu
médico. Deve beber dgua quando sentir sede para evitar
que a urina figue demasiado concentrada e aumente o
risco de desenvolver pedras nos rins.?*

Respostas para
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A perda de urina € um sinfoma de incontinéncia de esforco,
que pode ser tfratada. Se tiver uma perda de urina, consulte
0 seu médico, pois € algo que se ndo for tratado pode
piorar ao longo do tempo.

Tanto os homens como as mulheres podem ter uma bexiga
hiperativa. Para os homens, associo-se frequentemente

ao aumento da prostata. Metade de todos os homens

tém aumento da prostata quando chegam aos 60 anos e
quando chegam aos 85 anos a prevaléncia pode chegar
aos 90 por cento.?*

Os problemas da bexiga sdo mais frequentes & medida que
as pessoas envelhecem, mas podem ocorrer em qualquer
idade. A incontinéncia urindria ndo é uma parte normal do
envelhecimento.?



Encontrar mais apoio

De liquidos pode agravar os sinfomas, mas ndo beber
pode aumentar o risco de formacdo de pedras renais.
Pergunte ao seu médico quanta dgua deve beber
todos os dias.

Tente evitar alimentos que piorem a sua condicdo,
como cafeina, alcool, chd, bebidas gaseificadas,
sumo de citrinos e frutas, chocolate, alimentos picantes
e tomate.

As pessoas com excesso de peso correm um maior
risco de incontinéncia urindria de esforco. Perder peso
também pode ajudar a aliviar outros sinfomas.

A prisdo de ventre pode agravar a incontinéncia urindria,
por isso adicionar mais fibras & alimentacdo pode ajudar
a manter os movimentos infestinais regulares.

Fumar ndo é sé prejudicial para os pulmodes, também
agrava os sinftomas de BHA.
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Embora alguns mecanismos para lidar com a situacdo sé aumentem o stress e a ansiedade, e piorem os sinfomas, outros
hdabitos podem ajudd-lo(a) a gerir a sua condi¢do e a viver uma vida melhor.

Estes podem ajudar a reter a urina e controlar odores,
se tiver perdas de urina.

Deslocar-se a casa de banho apenas quando é
preciso pode ajudar a bexiga a ficar cheia.? Peca
mais informacdes ao seu médico de familia.

Estes mdsculos apoiam a bexiga, pélvis e uretra e
podem ficar fracos apds uma cirurgia, gravidez ou
parto. Os exercicios de fortalecimento do pavimento
pélvico podem ajudar a fortalecé-los e a melhorar os
sinfomas da BHA.#

O ioga e a autorreflexdo também podem ajudar a
melhorar a sua qualidade de vida, incluindo reduzir
0s sinftomas depressivos, de ansiedade e a melhorar
O soNno.?%®
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O tratamento médico para a BHA pode ajudar a
aliviar os sinfomass fisicos e a melhorar a ansiedade

" Se quiser obter mais informacdes sobre a bexiga hiperativa
e depressdo.?

(BHA) ou apoio sobre viver com BHA, poderd contactar
as seguintes organizagdes. Estas fornecem uma grande

Adicionar terapéutica comportamental ao seu variedade de informacdes e recursos, incluindo histérias de
tratfamento médico proporciona melhorias dos oufras pessoas que vivem com a BHA, foruns para se ligar a
sintomas e da qualidade de vida. A terapia outras pessoas, servicos de apoio telefonico, grupos de apoio
comportamental baseia-se no entendimento de como locais e informagdes sobre a investigagdo mais recente.

0s seus pensamentos e crencas afetam as suas acoes
e estados de espirito.*

Falar com outras pessoas que tém BHA pode
ajudé-lo(a) a sentirrse menos envergonhado (a)
relativamente a doenca quando perceber que
muitas pessoas estdo a sentir as mesmas
dificuldades que vocé.®

https://www.instagram.com/apdpi
oficial?igsh=ZjdyZnhoOWc4denhu

https://www.facebook.com/
associacaoportuguesadisfuncaopelvicaeincontinencia/
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A tomada de decisdes partilhada € um processo no qual

0s médicos e os doentes trabalham em conjunto para

tomar uma decisdo sobre cuidados de salude.! Envolve falar
sobre exames e tratamentos, bem como escolher opcdes

com base na informacdo médica e nas necessidades e
preferéncias do individuo.
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A tomada de decisdes partiihada com a sua equipa de
cuidados de saude deve fazé-lo (a) sentir-se confortavel,
bem informado (a) e confiante sobre as suas escolhas.
Quando toma decisdes partiihadas com a sua equipa de
cuidados de saude, tem:

1. O direito de estar envolvido (a) e ser apoiado (a) nos
seus cuidados de saude.

2. O direito a uma conversa centrada nas suas

necessidades especificas, quer seja pessoalmente, por

telefone ou videochamada.

O direito de ser ouvido(a).

4. O direito a receber fontes de informacdo de alta
qualidade, tais como ligagdes com organizagoes
de doentes, diretrizes relevantes, material de apoio &
decisdo dos doentes com garantia de qualidade, mais
tfempo e apoio para tomar decisoes.!

5. A compreensdo de que todos os adultos podem tomar
decisoes.

6. A opcdo de tomar decisdes com a ajuda de familiares
Ou amMigos.

7. Confianca de que fodos devem ser apoiados.

€2
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Appendix

A informagado, por si s6, NGo € suficiente para o(a) apoiar
quando estad a tomar uma decisdo sobre a sua sadde.* A
nMaioria das pessoas quer estar mais envolvida na tomada
de decisdes sobre a sua salude e cuidados.® Por vezes, pode
ser dificil compreender as suas necessidades médicas e 0s
tratamentos envolvidos, ou pode sentir-se nervoso(a) por
fazer perguntas ou expressar as suds preocupacoes.

A fomada de decisdes partiihada dd-lhe um papel ativo

NOSs seus cuidados para que possa compreender Os riscos,
beneficios e possiveis efeitos secunddrios de diferentes
opcdes de tfratamento. As pessoas que estdo mais envolvidas
nas suas proprias decisdes de cuidados de salde estdo
mais satisfeitas com os cuidados que recebem.® A tomada
de decisdes partiihada também beneficia as pessoas ao:!

Dar-lhes a oportunidade de discutir e partilhar
informacodes para que tfenham um bom entendimento
das diferentes opcoes

Capacité-los(as) a fomar decisdes sobre o tratamento
e cuidados que sdo adequados para nessa altura. Isto
inclui optar por confinuar com os seus tfratamentos ou

NnAo escolher nenhum fratamento

Darlhes a escolha sobre quanto quer participar na
tomada de decisdes
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Muitas pessoas querem desempenhar um papel ativo na
tomada de decisdes sobre o seu tfratamento e garantir que
as opcoes correspondem As suas necessidades e valores.’
Contudo, outras pessoas podem sentir-se sobrecarregadas
ou confusas com as diferentes opcdes de tratamento e
preferem confiar que o seu médico tomard a decisdo certa
para elas.

Algumas decisdes ndo sdo urgentes, mesmo quando

uma doeng¢a € grave. Ndo tem de tomar decisdes sobre

0 seu tratamento imediatamente. Algumas pessoas podem
precisar de mais fempo para pensar nas opgoes e
discutilas com a familia e amigos ou ter mais tempo para
recolher informagdes antes de ftomarem a sua decisdo.®

As decisdes sobre o fratamento da BHA devem basear-

se no que € melhor para si, de acordo com as suas
circunst@ncias e valores.” Ndo tem de participar na tomada
de decisdes partilhadas, se ndo quiser. O seu profissional
de sadde deverd considerar as suas preferéncias pessoais
quanto a quer estar envolvido(a) na tomada de decisoes
sobre o seu fratamento e personalizar os seus cuidados

em conformidade.
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