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B 0 QUEE ANARCOLEPSIA?

A Narcolepsia é uma doenca cronica do sistema nervoso central. E provocada
por uma modificagdao nos mecanismos cerebrais que controlam os periodos em
que estamos a dormir - 0 sono - e aqueles em que estamos acordados - a vigilia.
Estas alteracdes fazem com que aparecam algumas caracteristicas proprias do
sono durante a vigilia. O sintoma principal da narcolepsia é a sonoléncia diurna
excessiva e muitas vezes incontroldvel. E uma doenca incapacitante, que
condiciona a gualidade de vida dos doentes, a sua vida social, profissional e
familiar. Alem disso, associa-se a um maior risco de acidentes.

A Narcolepsia é uma doenca pouco frequente. Porém, na Europa, afecta um grupo
significativo de pessoas: estima-se gue existam 47 pessoas afectadas em cada
100.000 habitantes. A narcolepsia afecta, de forma igual, homens e mulheres e
pode surgir em gualquer idade, embora seja mais frequente surgir na adolescéncia
(cerca dos 15 anos) e em jovens adultos (cerca dos 35).

Esta doenca é, por vezes, diagnosticada tardiamente, sendo por vezes confundida
com outras doencas, como Depressao ou Epilepsia.

E importante, por isso, que as pessoas conhecam os sintomas mais importantes
e procurem quanto antes ajuda médica especializada.

B OQUALE ACAUSA DA NARCOLEPSIA?

N&o se conhecem ainda todos os mecanismos gue levam ao aparecimento desta
doenga. Em determinados doentes com narcolepsia observa-se uma diminuicdo
de neurdnios do sistema nervoso central que produzem uma substancia chamada
orexina ou hipocretina. Estes neurdnios desempenham um papel fundamental no
controlo das transicdes entre sono e vigilia. Acredita-se hoje em dia que nesta
doenca exista uma passagem muito rdpida e desorganizada de um estado de vigilia
(acordado), para sono, nomeadamente sono paradoxal ou sono REM. Este é o
periodo em que mais sonhamos, em que os misculos do nosso corpo estdo
paralisados. Por isso os doentes com narcolepsia tém periodos de paralisia dos
musculos e podem ter alucinagbes que se assemelham a sonhos. Também por isso
o periodo de sono & muito fragmentado por acordares, porque novamente aqui a
passagem de sono para vigilia se faz muitas vezes e sem o controlo habitual. A
razao do desaparecimento destes neurdnios nao é conhecida, podendo estar
envolvidos factores genéticos, ambientais e lesdes provocadas pelo nosso proprio
sistema imunitario.

Em raros casos de narcolepsia, a doenca é provocada por tumores, acidentes
vasculares cerebrais ou outras lesges das regides do sistema nervoso que contralam
estes mecanismos de sono/vigilia.



B TENHO MUITO SONO DURANTE O DIA, SERA QUE TENHD
NARCOLEPSIA?

B A sonoléncia excessiva é um dos sintomas principais da Narcolepsia, mas podera
ser também sintoma importante de muitas outras doencas do sono tais como
a apneia do sono, os movimentos periddicos das pernas ou outras. Pode ainda
ser apenas um sinal de que n3o estd a dormir o nimero de horas de que necessita.

A sonoléncia excessiva da narcolepsia surge geralmente em crises sdbitas

e de dificil controlo. Embora sejam mais notdrias em situagdes calmas, podem
surgir em momentos mais activos. Por exemplo, quando sentados a mesa,

a trabalhar ou mesmo a conduzir. A sonoléncia é na grande maioria das vezes
o primeiro sintoma a surgir e pode, durante anos, ser o Unico sintoma referido.
Pequenas sestas, nos doentes com Narcolepsia, sao reparadoras, ou seja,
provocam uma melhoria franca do estado de alerta.

B A cataplexia é outro dos sintomas tipicos, e este sim, especifico desta doenca.
Consiste na perda subita e breve do tonus (forga) muscular, geralmente
desencadeado por emogdes (riso, surpresa, susto ou outras). Pode ser
generalizada, levando a quedas ou, nalguns casos, atinge apenas alguns grupos
musculares dos bracos e maos - originando a queda de objectos - ou mesmo
dos musculos da face, provocando por exemplo dificuldade na articulacdo da
fala. Mo existe perda de consciéncia e o doente permanece acordado durante
o episddio.

B As alucinacbes ao adormecer ou ao acordar sdo também sintomas possiveis.
Consistem em ver imagens, ouvir sons ou ter sensagies tacteis que de facto
nao existem e que de certa forma se assemelham com o imaginario dos sonhos.

I A Paralisia de sono caracteriza-se por uma incapacidade de se mover que ocorre
ao adormecer ou ao acordar e que dura poucos segundos. Embora este sintoma
também possa surgir em pessoas normais, surge na narcolepsia de forma bem
mais frequente e geralmente acompanhada dos restantes sintomas tipicos.

I® Ainsdnia e um sono fragmentado sao também sintomas frequentes nestes
pacientes.

B QUE TESTE POSSOFAZER PARA CONFIRMARD DIAGNOSTICO
DE NARCOLEPSIA?

Embora os sintomas de sonoléncia com cataplexia sejam suficientes para o
diagndstico, o Teste de Laténcias Multiplas deve ser feito se possivel para o
confirmar. Esse teste é feito durante o dia num laboratdrio de sono. Consiste na
realizacdo de 4-5 sestas de 20 minutos, de 2 em 2 horas. Este teste permite medir
a rapidez com que se adormece e assim objectivar a existéncia de sonoléncia. Além
disso permite detectar a existéncia de sono paradoxal no inicio do sono, aspecto
caracteristico da narcolepsia. Para que este teste se considere positivo para a
Narcolepsia, tera que haver um tempo réapido de adormecimento e pelo menos
duas sestas com sono paradoxal.



Este teste implica passar um dia no laboratdrio de sono e devera ser precedido por
um registo poligrafico de sono na noite anterior para excluir outras patologias de
sono e garantir gue ndo houve privagao de sono, nomeadamente de sono paradoxal.

Existemn outros exames que podem ser realizados em alguns doentes para ajudar
a confirmar ou rejeitar este diagndstico. A quantidade de Orexina / hipocretina
pode ser medida no liquido cefalo-raquidiano (liguido que circula a volta do cérebro
e medula). Nos doentes com narcolepsia que tém cataplexia, existe uma marcada
diminuig3o desta substancia. Outro exame implica a determinagdo de uma proteina
chamada HLA (Human Leucocyte Antigen), importante para o nosso sistema
imunitdrio, uma vez que cerca de 90% dos doentes com narcolepsia (sobretudo se
tiverem cataplexia) tém um tipo especifico dessa proteina (DQBE1*0602).

B ACATAPLEXIAE PERIGDSA?

A cataplexia ligeira geralmente ndo traz problemas. Existem alguns doentes que
tém apenas atagues de cataplexia parciais, perdendo forga nas maos, na cabega
ou na fala. Para além do constrangimento social que tal sintoma desencadeia, ndo
traz outros riscos para a sadde. Em muitos ataques de cataplexia total o doente
tem tempo para assumir uma posicao de seguranga inicialmente, evitando
ferimentos.

No entanto, ataques de cataplexia mais graves podem provocar lesdes no corpo e
podem trazer riscos se ocorrerem em situacdes potencialmente perigosas [por
exemplo na 4gua ou a atravessar a rua). Os doente com estes sintomas, sobretudo
se mal controlados, devem por isso evitar situagbes de perigo. Além disso, é
importante que as pessoas praximas do doente conhegam este sintoma e sailbam
como lidar com ele - colocar o doente deitado e deixar o doente recuperar
progressivamente do atague.

A cataplexia nao tratada leva muitas vezes os doentes a evitarem o contacto social
para reduzirem o risco e o constrangimento que o sintoma lhes provoca. Este facto
pode levar ao isolamento social e favorecer o aparecimento de depressao,
reforcando a necessidade do diagndstico e tratamento atempado.

Foi-me diagnosticada narcolepsia, o que devo esperar na evolugdo desta doenga?

Nao existe actualmente nenhuma medicagdo que cure esta doenga. Esta doenga
& crdnica e ird manter-se para toda a vida do doente. A medicacdo recomendada
consegue, na maior parte dos casos, um controlo satisfatorio dos sintomas. Algumas
pessoas notam melhoria dos sintomas de cataplexia com o passar dos anos. 0s
doentes com narcolepsia tdm a mesma esperanca de vida que pessoas sem esta
doenca.



B TENHD NARCOLEPSIA E ESTOU A PENSAR ENGRAVIDAR.
QUE PRECAUCOES DEVO TER?

A gravidez, o parto e a amamentacdo sdo periodos particularmente dificeis no
planeamento do tratamento de mulheres com narcolepsia. Os medicamentos
utilizados podem ter riscos para a sadde do bébé durante a gravidez e amamentacao.
A sonoléncia e os ataques de cataplexia também podem trazer perigos para a salde
da mae e do bébé.

Sempre que possivel deve tentar-se parar o0s farmacos durante a gravidez e
amamentacao.

A paragem dos farmacos implicard um maior risco de sonoléncia e de atagues de
cataplexia. Os potenciais riscos associados a estes sintomas implicam que as
mulheres gravidas assumam determinados comportamentos que tentam evitar as
consequéncias mais graves destes sintomas. Isto implica ndo conduzir, tomar
apenas banho de duche, evitar situacies em que potenciais atagues de cataplexia
tenham consequéncias graves e reforgar as sestas diurnas. Também os cuidados
com o bébé devem ser pensados, incluindo tentar a amamentacao deitada, evitar
banhos de banheira, transportar o bébé num carrinho.

Durante o parto existe um risco de surgirem ataques de cataplexia,. pelo que deve
ser considerada a cesariana electiva.

E importante lembrar ainda que o tratamento com alguns fiarmacos pode diminuir
a eficicia de alguns anti-conceptivos, aumentando o risco de uma gravidez nao
desejada e ndo planeada.

) OQUAL ORISCO DOS MEUS FILHOS DESENVOLVEREM A MINHA
DOENCA?

D tipo mais frequente de narcolepsia comporta-se como uma doenga em que a
hereditariedade & importante mas que nao determina, por si s, a ocorréncia da
doenca. Isto significa que existirdo multiplos factores, genéticos e ambientais, que
fazem com que a doenca de desenvolva num individuo. Uma pessoa que tenha um
familiar directo afectado com narcolepsia tem um risco 10 a 40 vezes superior que
a populacao em geral de desenvolver a doenga. Existem outros tipos de narcolepsia,
mais raros, em que a hereditariedade parece ser mais importante e, nessa familias,
ha vérios familiares doentes.

B 0QuAIS SAD OS TRATAMENTOS MAIS INDICADDS PARA ESTA
DOENCA?

Existem actualmente diversos tratamentos para a Marcolepsia. O tratamento &
dirigido aos sintomas, pois a doenga é cronica.

Para todos os doentes com Narcolepsia um pilar fundamental do tratamento



assenta em medidas comportamentais:

@ sestas durante o dia - sestas curtas de 10-20 minutos espalhadas durante o
dia nos momentos de maior sonoléncia (2-3/dia) tém efeito na melhoria da
sonoléncia e na recuperacdo da capacidade de trabalho e de relacdo.

@ higiene do sono adeguada, incluindo hordrios de sono regulares e evitar
alimentos e bebidas estimulantes ao deitar, dado o frequente sintoma de insdnia.

I alguns doentes com narcolepsia sao obesos. O controlo de peso, com dieta
adequada e exercicio fisico & fundamental.

A terapeutica farmacologica desta doenga, em Portugal, inclui tratamento com
estimulantes, antidepressivos e hipnaticos.

E importante referir que existe actualmente muita investigagdo sobre esta doenca
e surgirao, concerteza, no futuro, terapéuticas mais eficazes. 0 seu médico podera
manté-lo informado.

B QUEM DEVE TER CONHECIMENTO DA MINHA DOENCA?

Os sintomas de narcolepsia sao muitas vezes bizarros e mal compreendidos,
podendo ser erradamente interpretados como doenca psiquiatrica, falta de interesse
ou motivacdo no trabalho e nas relagGes com os outros. E importante que as pessoas
proximas do doentes saibam da doenca e conhegam as suas manifestagies. Além
disso, a necessidade de sestas frequentes implica muitas vezes a existéncia de
horarios de trabalho irregulares, pelo gue a entidade patronal deve ser informada
pelo seu médico do problema e da importancia destas medidas. Outro aspecto
importante, ja discutido anteriormente, tem a ver com os ataques de cataplexia.
As pessoas que o rodeiam devem saber o que fazer perante esta situacao.

B PENSOQUE TENHO NARCOLEPSIA. A QUEM ME DEVO DIRIGIR?
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