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RESUMO

Este estudo teve como objetivo compreender os significados que as
pessoas com doenga de Parkinson atribuem a vivéncia da doenga.
Pesquisa qualitativa que utilizou como referencial metodoldgico a
Teoria Fundamentada nos Dados. O referencial tedrico baseia-se nos
pressupostos do Interacionismo Simbdlico. Os participantes do estudo
foram 30 pessoas com doenca de Parkinson cadastradas na Associagdo
Parkinson Santa Catarina, e, posteriormente, cinco pessoas com a
doenca que ndo participaram da primeira fase da pesquisa atuaram como
validadores do modelo teérico proposto. Os dados foram coletados no
periodo de setembro de 2013 a abril de 2014, por meio de entrevistas em
profundidade, que foram gravadas e transcritas. A analise ocorreu de
acordo com as técnicas de codificacdo da Teoria Fundamentada nos
Dados, que se processa em trés etapas: codificacdo aberta, codificacdo
axial e codificacdo seletiva. Em relagdo aos aspectos éticos, o projeto de
pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina (parecer favoravel
de n°® 329.662); teve autorizacdo da Associacdo para convidar 0s
integrantes  cadastrados, bem como o0s participantes tiveram
conhecimento dos objetivos propostos no estudo, assinando o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. Evidenciou-se o fenémeno central:
“Vivendo com a doenga de Parkinson”, que é sustentado por nove
categorias: Percebendo que algo estd mudando em suas capacidades;
Percorrendo os consultérios médicos; Lidando com o impacto da
doenca; Vivendo a rotina da doenca; Compartilhando a vivéncia com a
doenca de Parkinson; Percebendo um novo suporte na familia;
Modificando seu desempenho no trabalho; Enfrentando a doenca; e
Convivendo com estigmas. A articulacdo entre as categorias mostra a
complexidade da vivéncia com a doenca desde a sua fase inicial, a partir
da percepcdo dos primeiros sinais e sintomas até as formas de
enfrentamento para um melhor convivio com a condicdo cronica. Os
achados estdo em forma de manuscritos: “A fase inicial do processo da
vivéncia com a doenca de Parkinson”; “O cotidiano das pessoas com
a doen¢a de Parkinson”; e “Viver saudavel na doenca de Parkinson:
formas de enfrentamento”. Sustenta-se a tese “O processo de
adoecimento pela doenca de Parkinson é envolto por significados que
permeiam, influenciam e condicionam a vivéncia das pessoas diante da
condi¢do cronica e incapacitante”. O estudo fornecera informacdes
relevantes que poderdo influenciar no modo de producéo do cuidado as
pessoas com doenca de Parkinson, que buscam se adaptar e melhor



conviver com as mudancas decorrentes da doenca. O modelo tedrico,
resultado deste estudo e que explica esse processo, € de suma
importancia para os enfermeiros passarem a conhecer essa vivéncia,
para que estejam atentos ndo sO as caracteristicas motoras da doenca,
mas aos sentimentos e necessidades de cada pessoa.

Palavras-chave: Doenca de Parkinson; Doengas Crénicas Né&o
Transmissiveis; Assisténcia a Salde; Teoria Fundamentada nos Dados;
Enfermagem.



ABSTRACT

This study was aimed at understanding the meanings that people with
Parkinson’s disease attach to the experience of the disease. This is a
qualitative research that used the methodological benchmark of the
Grounded Theory. The theoretical benchmark was based on the
assumptions of the Symbolic interactionism. Study participants were 30
people with Parkinson’s disease enrolled in the Santa Catarina
Parkinson Association, and, subsequently, five people with the disease
who did not take part in the first stage of the research acted as validators
of the proposed theoretical model. Data were collected in the period
from September 2013 to April 2014, through in-depth interviews, which
were recorded and transcribed. The analysis occurred in accordance with
the coding techniques of the Grounded Theory, which takes shape in
three steps: open coding, axial coding and selective coding. In relation
to ethical aspects, the research project was approved by the Ethics
Committee for Research involving Human Beings of the Federal
University of Santa Catarina (favorable opinion n° 329.662); had
authorization from the Association to invite the enrolled members, as
well as the participants were informed about the objectives proposed in
the study, signing the Free and Informed Consent Form. The core
phenomenon was highlighted: “Living with Parkinson’s disease”, which
is underpinned by nine categories: Perceiving that something is
changing in its capabilities; Walking along the medical offices; Dealing
with the impact of the disease; Living the routine of the disease; Sharing
the experience with the Parkinson’s disease; Realizing a new support
within the family scope; Modifying your performance at work;
Confronting the disease; and Living with stigmas. The coordination
among the categories unveils the complexity of the experience with the
disease since its early stage, from the perception of the first signs and
symptoms until the ways of confronting for a better coexistence with the
chronic condition. The findings are in the form of manuscripts: “The
early stage of the process of experience with the Parkinson’s
disease”; “The daily lives of people with the Parkinson’s disease”;
and “Healthy living in Parkinson’s disease: ways of confrontation”.
It supports the thesis “The illness process by Parkinson’s disease is
surrounded by meanings that permeate, influence and condition the
experience of people in the face of the chronic and disabling condition”.
The study will provide relevant information that may influence the way
of producing care for the people with Parkinson’s disease, who are
seeking to adapt and better coexist with the changes arising from the



illness. The theoretical model, fruit of this study and that explains this
process, is of paramount importance for nurses to start knowing this
experience, so that they are aware not only of the motor characteristics
of the disease, but also of the feelings and needs of each person.

Keywords: Parkinson's disease; Chronic Non-communicable Diseases;
Health Care; Grounded Theory; Nursing.



RESUMEN

Este estudio tuvo como objetivo comprender los significados que las
personas con enfermedad de Parkinson atribuyen a la vivencia de
enfermedad. Investigacion cualitativa que utilizd como referencial
metodoldgico la Teoria Fundamentada en los Datos. El referencial
tedrico se basa en los presupuestos del Interaccionismo Simbdlico. Los
participantes del estudio fueron 30 personas con enfermedad de
Parkinson registradas en la Asociacion Parkinson Santa Catarina, v,
posteriormente, cinco personas conla enfermedad que no participaran de
la primera fase de la investigacion actuaran como validadores del
modelo tedrico propuesto. Los dados fueron colectados en el periodo de
septiembre de 2013 a abril de 2014, por medio de entrevistas en
profundidad, que fueron grabadas y transcritas. El analisis ocurrié de
acuerdo con las técnicas de codificacion de la Teoria Fundamentada en
los Datos, que se procesa en tres etapas: codificacion abierta,
codificacion axial y codificacidn selectiva. En relacion a los aspectos
éticos, el proyecto de investigacion fue aprobado por el Comité de Etica
en Investigacion con Seres Humanos de la Universidad Federal de Santa
Catarina (parecer favorable con n°® 329.662); tuvo autorizacion de la
Asociacién para convidar los integrantes registrados, asi como los
participantes tuvieron conocimiento de los objetivos propuestos en el
estudio, firmando el Termo de Consentimiento Libre y Esclarecido. Se
evidencié el fendomeno central: “Viviendo con la enfermedad de
Parkinson”, que es sustentado por nueve categorias: Percibiendo que
algo esta cambiando en sus capacidades; Recorriendo los consultorios
médicos; Lidiando con el impacto de la enfermedad; Viviendo la rutina
de la enfermedad; Compartiendola vivencia conla enfermedad de
Parkinson; Percibiendo un nuevo suporte en la familia; Modificando su
desempefio en el trabajo; Enfrentando la enfermedad; y Conviviendo
con estigmas. La articulacion entre las categorias muestra la
complexidad de la vivencia con la enfermedad desde su fase inicial, a
partir de la percepcion de las primeras sefiales y sintomas hastalas
formas de enfrentamiento para una mejor convivencia conla condicion
cronica. Los resultados estdn en forma de manuscritos: “La fase inicial
del proceso de la vivencia con la enfermedad de Parkinson”; “El
cotidiano de las personas conla enfermedad de Parkinson”; y “Vivir
saludable en la enfermedad de Parkinson: formas de
enfrentamiento”. Se Sustenta la tesis “El proceso de enfermedad de
Parkinson es envuelto por significados que permean, influencian y
condicionan la vivencia de las personas delante de la condicion cronica



e incapacitadora”. El estudio fornecerd informaciones relevantes que
podran influenciar en el modo de produccion del cuidado de personas
con enfermedad de Parkinson, que buscan se adaptar y mejor convivir
con los cambios decurrentes de la enfermedad. EI modelo tedrico,
resultado de este estudio y que explica ese proceso, es de suma
importancia para que los enfermeros empiecen aconocer esa vivencia,
para que estén atentos no solamente a las caracteristicas motoras de la
enfermedad, pero a los sentimientos y necesidades de cada persona.

Palabras clave: Enfermedad de Parkinson; Enfermedades Crénicas No
Transmisibles; Cuidado De La Salud; Grounded Theory; Enfermeria.
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APRESENTANDO A PESQUISA

O objeto de pesquisa desta Tese é a vivéncia das pessoas com
doenca de Parkinson. O estudo vincula-se academicamente ao Grupo de
Estudos sobre Cuidado de Saude de Pessoas ldosas (GESPI) do
Programa de Pés-Graduacdo em Enfermagem da Universidade Federal
de Santa Catarina (PEN/UFSC). Estd organizada e estruturada da
seguinte forma:

No Capitulo 1, Tecendo as consideracGes iniciais, apresenta-se a
contextualizacdo das Doengas Crdnicas Nao Transmissiveis (DCNTS),
em especial a doenca de Parkinson, objeto da pesquisa, a justificativa
para a sua realizagdo, e a questao norteadora.

No Capitulo 2, a Tese a ser defendida neste estudo e os objetivos
propostos.

No Capitulo 3, Revisando a literatura, abordam-se os sinais e
sintomas da doenca de Parkinson, seu tratamento, aspectos relacionados
a qualidade de vida das pessoas com a doenga e seus familiares, e, por
fim, o tdpico referente a assisténcia a salde voltada a pessoas com
doenca de Parkinson corresponde a um artigo de revisdo integrativa.
Todavia, ressalva-se que novas buscas na literatura foram realizadas
para apoiar a analise e discussao dos dados da pesquisa.

No Capitulo 4, Fundamentando o estudo tedrica e
metodologicamente, descrevem-se 0s pressupostos do Interacionismo
Simbdlico e da Teoria Fundamentada nos Dados.

No Capitulo 5, Apresentando o caminho metodoldgico, sdo
descritos o local do estudo, a entrada no campo, 0s participantes da
pesquisa, a coleta e analise dos dados, as consideracfes éticas, e, por
fim, o processo de validacdo dos resultados.

No Capitulo 6, apresenta-se a descricdo sucinta dos resultados
para que o leitor tenha compreensdo geral dos achados da pesquisa, com
o fendmeno central e 0 modelo tedrico proposto. Em seguida, conforme
estabelece a Instrucdo Normativa n°® 10, de 15 de junho de 2011, do
PEN/UFSC, apresentam-se os artigos elaborados a partir dos resultados
obtidos.

O Capitulo 7 corresponde as Consideragdes finais, em que sédo
apresentados o alcance dos objetivos da pesquisa por meio de sintese
dos resultados, assim como as contribuicBes e limitagbes do estudo e
recomendac0es para pratica, ensino e pesquisa.

Posteriormente, sdo apresentadas as referéncias utilizadas ao
longo da tese. E por fim, os apéndices: Apéndice A, referente a um
manuscrito derivado dos dados da pesquisa sobre a aposentadoria
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devido a doenca de Parkinson; Apéndice B, referente a autorizacdo para
utilizacdo do cadastro da Associagdo Parkinson Santa Catarina
(APASC) e, Apéndice C, referente ao Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). E ainda, os Anexos — Anexo A, que diz respeito ao
Mini Exame do Estado Mental (Mini MEEM) e, Anexo B, apresenta-se
o parecer favoravel do Comité de FEtica em Pesquisa com Seres
Humanos da UFSC.
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1 TECENDO AS CONSIDERAGCOES INICIAIS

Investigar acerca de aspectos referentes as Doencas Cronicas N&o
Transmissiveis (DCNTSs) relaciona-se a tema de grande relevancia e
pertinéncia, pois é notvel o aumento destas em nivel mundial, tanto em
paises desenvolvidos, como em desenvolvimento. No Brasil se
observam mudancas no perfil demogréfico e epidemioldgico, com
prognostico de crescimento ainda maior, destas doengas, para 0s
préximos anos.

Ressalta-se que o aumento do nimero de idosos e a maior
expectativa de vida sdo grande conquista social do pais, resultante de
melhorias nas politicas econdmicas, sociais e de salde, relacionadas aos
avangos nas tecnologias, saneamento, aumento da escolaridade da
populacéo, entre outros aspectos.

Aspectos cronoldgicos de paises desenvolvidos e em
desenvolvimento mostram a diversidade e complexidade do
envelhecimento, pois este é diferente para cada pais, bem como para
cada individuo. A Organizagdo das Nag6es Unidas (1982) convencionou
que, em paises desenvolvidos, idoso é aquela pessoa com 65 anos e
mais, ja, em paises em desenvolvimento, idosos, cronologicamente, sao
definidos como pessoas com 60 anos e mais. Nos Estados Unidos da
América, pessoas com idade superior a 65 anos representam mais de
12% da populagdo, com estimativas de que no ano de 2020 mais 17%
cheguem a velhice. Este aumento do nimero de idosos, nos paises
desenvolvidos, ocorreu principalmente devido a evolucdo no controle
das doengas, desenvolvimento de tecnologias da salde e melhores
condicdes sanitarias e de vida (ELIOPOULQS, 2011).

No Brasil, de acordo com o censo de 2010 pode-se perceber o
crescimento significativo da expectativa de vida, que aumentou cerca de
trés anos entre 1999 e 2009, passando de 70 para 73 anos de idade. As
mulheres, que representam 55,8% da populacdo idosa, nesse mesmo
periodo avaliado, tiveram sua expectativa de vida elevada de 73,9 anos
para 77 anos, confirmando censos anteriores de que no pais a taxa de
mortalidade feminina mantém-se menor do que a masculina. Para os
homens, a expectativa de vida passou de 66,3 para 69,4 anos. O pais
apresenta 20.590.599 idosos, representando 10,8% da populacédo total
(IBGE, 2010).

Diante deste contexto de mudancas no perfil epidemioldgico, as
DCNTs representam grande impacto na vida das pessoas, pois
acarretam, muitas vezes, incapacidades, e podem ocasionar sofrimento,
dependéncia fisica, cognitiva e social (ELIOPOULOS, 2011,
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GOULART, 2011). Podem ocasionar, ainda,ameaca aos projetos de vida
dessas pessoas, pois estas necessitam de mudancas no seu dia a dia
devido as caracteristicas do viver em condicdo cronica, como maior
controle dos habitos de vida, prevencdo de complicacGes e evolucdo da
doenca, além da necessidade de auxilio nas atividades diarias.

O impacto das DCNTs pode ser revertido por meio de amplas
intervencdes de promocdo da salde, de reducdo dos fatores de risco,
melhorias na atencdo a salde, detecgdo precoce e tratamento adequado
(BRASIL, 2011). Em virtude dessas consideracfes, deve-se promover a
manutencdo da pessoa, na continuidade de atividades produtivas, com
medidas a favorecer a independéncia, autonomia, enfatizando a
importancia das politicas publicas coerentes com as necessidades de
assisténcia a pessoa em condi¢do de cronicidade e proporcionando
suporte a familia (CHAIMOWICZ; CAMARGOQOS, 2011).

Uma das DCNTSs que merece atencao por parte dos profissionais
de salde e politicas publicas é a doenca de Parkinson (DP), pois
representa grande impacto na qualidade de vida das pessoas acometidas
e de seus familiares.

A doenca de Parkinson € considerada a segunda doenca
neurodegenerativa mais frequente e a mais comum das desordens de
movimento (SOUTO, 2009). Foi descrita pela primeira vez em 1817,
quando James Parkinson publicou sua monografia intitulada “A essay on
the shaking palsy” — “Um ensaio sobre a paralisia agitante”. Naquele
momento, a doenca foi “caracterizada por tremor de repouso,
bradiscinesia (lentiddo dos movimentos), postura encurvada para frente,
marcha festinante”. Posteriormente, Jean-Martin Charcot adicionou
outras caracteristicas da doenca: “anormalidades no ténus muscular e na
cognic¢do”, propondo o nome de doenga de Parkinson devido a descrigdo
feita por James Parkinson (PINHEIRO, 2011, p. 285). Além dos
sintomas motores descritos, outras caracteristicas podem estar presentes,
como problemas de comunicacéo, alteracdes de humor e capacidade de
resolucéo de problemas, refletindo na diminuicdo e perda da autonomia
e independéncia (LEWIS, 2011).

A DP tem carater progressivo e é caracterizada pela “degeneragao
das células da camada ventral da parte compacta da substancia nigra e
do locusceruleus”. Representa 80% dos casos de parkinsonismo,
ocorrendo principalmente em pessoas com mais de 50 anos; sua
incidéncia aumenta em média 1,5% em pessoas com mais de 65 anos e
2,5% em individuos com 85 anos e mais, e a prevaléncia da DP ocorre
em cerca de 550 por 100.000 aos 70 anos de idade. Sua causa ainda é
desconhecida, porém sabe-se que diferentes  mecanismos
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etiopatogénicos podem estar relacionados, como: “fatores genéticos,
toxinas ambientais, estresse oxidativo e anormalidade mitocondriais”
(PINHEIRO, 2011, p. 285, 286).

Devido os aspectos mencionados faz-se relevante que 0s
profissionais de salde, em especial os enfermeiros, tenham maior
conhecimento da doenca de Parkinson, a fim de -elaborarem
intervencfes adequadas para melhor qualidade de vida, e também
pensarem na assisténcia de suas familias, buscando o viver saudavel.

Os enfermeiros devem focar num cuidado que permita acdes
planejadas por meio do conhecimento e respeito as individualidades e a
realidade da pessoa em condi¢do crénica e sua familia. O processo de
cuidar consiste em considerar o contexto biopsicossocial e espiritual
vivenciado pela pessoa e familia, no intuito de promogdo do viver
saudavel, compensar limitagGes e incapacidades da doenca, entre outras
préticas de cuidado (GONCALVES, ALVAREZ, SANTOS, 2007).

Nesse enfoque, € importante entender o processo vivenciado
pelas pessoas com doenca de Parkinson e seus familiares, pois a familia
participa de todas as mudancas e sentimentos gerados pela presenca de
uma DCNT. E, no que se refere a doenca de Parkinson, essas
dificuldades séo multiplicadas, pois, além da sua cronicidade, trata-se de
doenca neurodegenerativa e progressiva, que afeta o bem-estar fisico,
mental e social do individuo, gerando dependéncias e necessidades
vivenciadas também pela familia.

O Brasil vem se preparando para melhor assistir as pessoas com
DCNTSs, apresentando, aproximadamente, treze Associagfes voltadas a
pessoa com DP no pais, porém ha muito em que se avangar. Para
atender pessoas com DP, em Florianépolis, a Associacdo de Parkinson
de Santa Catarina (APASC) foi fundada no ano de 2004.Entidade civil,
sem fins lucrativos, que tem varias parcerias estabelecidas com a
Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), como 0s projetos de
extensdo realizados por docentes e discentes dos cursos de enfermagem,
fonoaudiologia, educacdo fisica, farmacia, e ainda, com a Universidade
do Estado de Santa Catarina (UDESC), com atividades de fisioterapia.
Por meio desta equipe desempenha-se papel de grande importancia na
vida das pessoas com a doenca e de seus familiares, nos quais se
realizam atividades grupais com principios de ajuda matua.

Entre as atividades desenvolvidas pela APASC, destaca-se 0
Grupo de Ajuda Mutua a pessoas com doenca de Parkinson e seus
familiares, no &mbito da UFSC, que se trata de iniciativa de docentes da
enfermagem, integrantes do grupo de pesquisa: Grupo de Estudos sobre
Cuidados de Salde de Pessoas Idosas (GESPI). Atendendo a solicitacdo
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da comunidade especifica, vem desenvolvendo atividades, com o
propdsito de promover a salde desses individuos, através do
compartilhamento de experiéncias e interacdo entre 0s mesmos.
Observa-se que essas atividades favorecem a relacdo positiva,
melhorada autoestima da pessoa com DP, devido ao estimulo entre os
participantes, e sdo também uma maneira de desenvolver o sentimento
de tornarem-se pertencentes a um grupo, diminuindo, assim, o
isolamento e a depressdo, favorecendo a convivéncia com a situacdo de
cronicidade.

A escolha do foco da proposta justifica-se pelo entendimento de
que a vivéncia com uma doenca crbnica e neurodegenerativa como a
doenca de Parkinson, perpassa por varios simbologias e significados
proprios desta condicdo e que precisa ser mais explorado pelos
enfermeiros, no sentido de melhorar a pratica profissional voltada a
pessoas com a DP e seus familiares. O estudo da temaética foi ainda
motivado, principalmente, por duas razdes: pela ligagdo, como
enfermeira e pesquisadora, com pessoas com DCNTs, e pela
possibilidade de contribuir cientificamente com as pessoas que
apresentam DP e seus familiares. Este é um campo que merece reflexdes
e agdes/estratégias visando melhor convivéncia com as demandas
impostas pela doenca e a necessidade da integralidade no cuidado de
enfermagem. Dessa forma, a questdo norteadora do estudo consiste:
Quais os significados que as pessoas com doenca de Parkinson atribuem
a vivéncia da doenga?
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2 TESE E OBJETIVOS
2.1 TESE

Neste estudo defende-se a seguinte tese: O processo de
adoecimento pela doenca de Parkinson é envolto por significados que
permeiam, influenciam e condicionam a vivéncia das pessoas diante da
condicdo crbnica e incapacitante.

2.2 OBJETIVOS
2.2.1 Objetivo geral

- Compreender os significados que as pessoas com doenga de
Parkinson atribuem a vivéncia da doenga.

2.2.2 Objetivos especificos

- Conhecer a vivéncia da pessoa com doenga de Parkinson desde
0 surgimento dos sinais e sintomas até a confirmagao do diagndstico;

- Compreender como € o cotidiano das pessoas com a doencga de
Parkinson;

- Conhecer as formas de enfrentamento das alteracbes e
limitacBes no convivio com a doenca de Parkinson;

- Construir um modelo teérico sobre o significado da vivéncia de
pessoas com doenga de Parkinson, com base na Teoria Fundamentada
nos Dados.
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3 REVISANDO A LITERATURA

No que se refere a revisdo de literatura na Teoria Fundamentada
nos Dados, Strauss e Corbin (2008, p. 61) afirmam que ndo ha
necessidade de buscar toda a literatura referente a tematica pesquisada,
pois “consultar a literatura publicada para validar ou para negar tudo o
que se descobre retarda o progresso e reprime a criatividade”, e deve ser
limitada para ndo influenciar/desviar a percep¢do da pesquisa ha
descoberta dos fendmenos que emergem dos dados. Nesse sentido, foi
realizada revisdo de literatura em mais profundidade apds a coleta e
andlise dos dados.

Trata-se de revisdo narrativa, apresentando aspectos relacionados
aos sinais e sintomas da doenca de Parkinson, seu diagnostico e
tratamentos, perspectiva da qualidade de vida da pessoa com DP e seus
familiares, e, a promog¢do de um viver saudavel. Para tanto, foram
pesquisados livros e artigos cientificos sobre a teméatica que envolve a
DP. E, por fim, apresenta-se revisdo integrativa da assisténcia & saude
voltada a pessoas com DP.

3.1 DOENCA DE PARKINSON: SINAIS E SINTOMAS

Os primeiros sintomas da DP tém inicio de forma quase que
imperceptivel e tém a caracteristica de progredirem lentamente, fazendo
com que a pessoa e seus familiares ndo identifiquem o inicio preciso das
manifestagfes (LIMONGI, 2001).

As pessoas com DP podem apresentar as chamadas manifestagfes
clinicas principais, que caracterizam a doenca, e sdo consideradas 0s
sinais cardinais, a saber: tremor, rigidez muscular, bradiscinesia (ou
lentiddo dos movimentos) e distlrbios posturais (PINHEIRO, 2011;
LIMONGI, 2001, REIS, 2004; SOUTO, 2009), que serdo descritas, a
partir dos autores citados, nos paragrafos que seguem:

Os tremores referem-se a movimento ritmico, oscilatério,
repetitivo e involuntario, manifestando-se, sobretudo, nos bracos e
maos, pernas e pés. O tremor é o sinal mais frequente e expressivo na
DP. Na maioria das vezes, é ele que anuncia o aparecimento da doenca,
sendo observado, primeiramente, em uma das mados, e ocorre
principalmente quando a mao estd em repouso. Situacdes de estresse ou
a sensacdo de ser observado aumentam visivelmente a intensidade do
tremor.

A rigidez é importante porque estd presente em quase todos 0s
casos de DP. Quando se instala na regido do pescoco e regido dorso-
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lombar é causadora de sensacdo dolorosa. Caimbras podem ocorrer nos
membros inferiores. Afetando a musculatura do tronco, a rigidez
muscular, sdo um dos responsaveis pelas alteragdes posturais.

Em relacdo & bradiscinesia ou lentiddo dos movimentos, trata-
se de distdrbio do movimento proprio da DP, podendo aparecer em
qualquer fase da doenca e, as vezes, esta presente como o primeiro
sintoma. Sinais precoces sdo, por exemplo, a perda do balango
automatico dos bracos durante a marcha e a perda da expressividade
facial. Durante o curso da DP, podem ocorrer inimeras outras
manifestacfes de bradiscinesia, como: lentiddo do movimento para
piscar os olhos, lentiddo para deglutir, lentiddo para executar
movimentos que dependem de destreza bimanual.

A rigidez muscular, comprometendo a musculatura do tronco,
resulta posturas anormais, caracteristicas da DP. As altera¢bes mais
frequentes sdo o encurvamento e projecdo do corpo para a frente; esta
postura acompanha-se da perda do balango fisioldgico dos bragos,
quando a pessoa caminha. Outra alteracdo postural é a manutencdo do
membro superior em posicdo de semiflexdo rigida, ao lado do corpo,
durante a caminhada.

Além dessa tétrade, a doenca de Parkinson pode ocasionar alguns
sinais e sintomas secundarios mais frequentes e desconfortaveis, que
agrupam um conjunto de manifestacdes clinicas que podem ocorrer em
qualquer pessoa com DP, variando em tipo e intensidade:

A macha festinante caracteriza-se por um deslocamento em
bloco, com passos curtos e arrastados, sem a participacdo dos
movimentos dos bracos. A festinagcdo da marcha ocorre devido a passos
curtos e rapidos, quase sem deslocamento, que vdo aumentando
progressivamente sua amplitude, até a pessoa conseguir andar.

Pode ocorrer a perda da expressividade facial devido a rigidez
dos musculos da face. E, ainda, a perda da capacidade motora
automatica de expressdo: quando uma pessoa quer transmitir uma
mensagem utiliza a fala, acompanhada de gestos, 0s gestos das maos
reforcam o que se quer dizer ou transmitir, porém esta associacdo de
movimentos fica comprometida na DP.

A fala da pessoa com DP tende a ser lenta, com diminui¢do do
volume da voz, monotona (quase sempre no mesmo tom). As causas
dessa alteracdo sdo a rigidez muscular e bradiscinesia, que afetam a
musculatura produtora da fala. Alterac6es da respiracdo estdo, também,
entre as causas destes disturbios.

Além disso, as pessoas com DP podem apresentar dores
musculares, articulares e caimbras, em consequéncia da contratura
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rigida e persistente de bragos e pernas, e também pela existéncia do
tremor desenvolve-se um trabalho muscular constante. Isso determina
dores musculares e articulares, fadiga e caimbras. As quedas ao solo
também podem ser comuns na DP, e a causa principal é a bradiscinesia,
associada aos distdrbios posturais.

Outras caracteristicas da DP sdo a falta de apetite e alteractes
intestinais, pois a pessoa com DP tende a ingerir menor quantidade de
liquidos e alimentos, 0 que leva a gradativo emagrecimento. 1sso se
deve, em grande parte, a diminui¢do da motricidade bucal: ela mastiga
lentamente e engole devagar. A lentiddo para deglutir pode ser
responsavel pelo acimulo de saliva. A fungdo intestinal é usualmente
alterada pela constipacdo, causada pela doenga em si, decorrente da
lentificacdo dos movimentos peristéalticos, bem como devido ao efeito
colateral dos medicamentos. Os distUrbios urinarios: ocorrem porque a
musculatura da bexiga tende a tornar-se hiperativa (a bexiga contrai-se
com mais forca e com mais frequéncia), determinando a necessidade de
urinar mais vezes. Por outro lado, os medicamentos antiparkinsonianas
podem determinar alteragdes sobre a funcéo vesical, causando reten¢do
de urina.

Aspecto bastante frequente é a dificuldade na escrita, que ocorre
desde o inicio da doenca e, as vezes, sendo um dos primeiros sinais a
denuncia-la. Essas alteracfes manifestam-se por uma tendéncia para as
letras tornarem-se menores, especialmente nas palavras no fim das
frases. Além disso, o tremor determina uma superposicdo de letras e
com aparéncia serrilhada.

A disfungdo sexual pode estar presente.Na DP existem, no
minimo, quatro condi¢des que interferem na funcéo sexual: o déficit de
Dopamina; os sintomas da DP; os efeitos colaterais dos medicamentos;
a ansiedade e a depressdo. O déficit de Dopamina pode interferir nos
diversos sistemas e 6rgdos que utilizam a Dopamina. Assim, interfere na
fungdo sexual, diminuindo a libido. As alteracbes da DP ocorrem
também a noite, na cama, constituindo desconforto que, muitas vezes,
frustra o desenvolvimento do intercurso sexual. Os efeitos colaterais dos
medicamentos antiparkinsonianos podem alterar a libido para menos.

A ansiedade e depressdo podem ter origens diversas, porém, na
DP, por suas caracteristicas clinicas, sdo particularmente angustiantes.
Qualquer que seja a origem, a ansiedade altera agentes bioquimicos do
organismo, o que contribui para piorar os sintomas da DP. As condicdes
da doenca fragilizam a salde como um todo, reduzem a qualidade de
vida, determinam restri¢cGes na participacao social, entre outros aspectos.
Na depressdo, a pessoa mostra-se alheia, indiferente, como se estivesse
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cansada, sem prazer e sem interesse com seus pares. Estas sdo as
manifestagfes depressivas mais aparentes e significativas, exigindo
decisdo firme para enfrenta-las e supera-las.

Déficit de memdria e outras perdas cognitivas — alteracdes
com déficit na producdo cognitiva ndo ocorrem no inicio da DP. No
entanto, tardiamente, na evolucdo da DP, a pessoa pode vir a apresentar
perda de memoria e diversos graus de déficit intelectivo.

Hipotensdo arterial ortostatica é a queda da pressdo sanguinea
que se manifesta quando a pessoa se pde em pé. E provavel que o déficit
da Dopamina esteja relacionado com esta situacdo. A hipotensdo
ortostatica pode ser responséavel pelo aparecimento de tonturas, sensagdo
de fadiga, e até desmaio, com quedas ao solo e ferimentos. O uso de
determinados medicamentos para o tratamento da DP pode determinar
queda da pressdo arterial. Por outro lado, pode haver hipertenséo
arterial sisttmica: podem ocorrer niveis tensionais elevados. E, ainda,
edema nos membros inferiores: diversas sdo as causas para o
aparecimento de edema nos membros inferiores, como: problemas
posturais; insuficiéncia cardiaca; varizes; retencdo de liquidos; e
sedentarismo.

A sensacgdo de boca seca é muito comum em pessoas com DP,
sendo na maioria das vezes decorrente de efeitos colaterais de
medicamentos. Além disso, é comum a diminuicéo ou perda do olfato.

As distonias sdo contragfes musculares involuntarias, mais
frequentes nos pés. Ocorrem apds o transcurso de alguns anos de
evolugcdo da doenga. Provocam a torcdo dos pés, e a pessoa tem
dificuldade para posiciona-los e mové-los livremente. Esta contratura
muscular involuntaria tem origem na rigidez muscular e bradiscinesia da
pessoa com DP.

Fator bastante marcante na DP sdo as alteracGes do sono —
podem ocorrer transtorno comportamental do sono REM - Rapid Eye
Movement ("movimento rapido dos olhos"); sonoléncia excessiva
diurna; ins6nia; sindrome das pernas inquietas (necessidade irresistivel e
intensa de mover as pernas, geralmente acompanhada de ou causada por
sensacOes desagradaveis nas pernas entre o tornozelo e o joelho que se
manifestam quando a pessoa esta em repouso).

Outros sinais e sintomas secundarios sdo associados a outras
manifestacfes. Estes tém menor expressdo e importdncia do que as
manifestacdes clinicas principais, mas devem ser tratados porque fazem
parte do quadro clinico e produzem varidveis graus de desconforto. Os
mais significativos sdo: sudorese excessiva, dermatite seborreica, perda
visual e conjuntivite.
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A sudorese excessiva é uma manifestacdo que pode resultar do
esforgo fisico excessivo, em funcéo da rigidez muscular persistente, do
tremor e da bradiscinesia, a que a pessoa com DP permanentemente se
submete. A dermatite seborreica: produz a aparéncia avermelhada,
irritada e descamativa, especialmente na face, cabeca e nas maos. Em
regra, estas alteracdes da pele ocorrem nas fases mais adiantadas da DP.

A perda visual — esta ndo se relaciona diretamente com a DP,
mas a dois outros fatores: perda visual prépria da fase adulta e da
terceira idade; e perda visual, que é para efeito de alguns medicamentos,
gue podem determinar aumento da pressao intraocular e outros sintomas
visuais. A conjuntivite: é bastante comum em pessoas com DP,
conferindo aos olhos aspecto avermelhado e irritado (PINHEIRO, 2011,
LIMONGI, 2001, REIS, 2004; SOUTO, 2009).

Ter conhecimento dos sinais e sintomas da doenga de Parkinson é
importante na avaliacdo clinica e no exame fisico, bem como para
compreender como ocorre a convivéncia com tais situagdes, e como elas
podem modificar o dia a dia da pessoa e seu familiar, assim, é possivel
pensar estratégias a fim de estimular um viver saudavel.

3.2 DIAGNOSTICO E TRATAMENTO DA DOENGCA DE
PARKINSON

O diagnostico da doenca de Parkinson baseia-se na historia
clinica do paciente e no exame fisico (SOUTO, 2009). Ndo é facil
chegar ao diagnostico da DP, por isso é importante realizar histdrico
detalhado e investigacdo dos sinais cardinais da doenga. Fazem-se
necessarias, também, a realizacdo de exames laboratoriais e tomografia
computadorizada do crénio no intuito de afastar outras patologias.
Podem, ainda, ser aplicadas escalas a fim de graduar o nivel de
incapacidade, como a Escala de Hoehn e Yahr, a qual indica o nivel
relativo de incapacidade em estagios de 0 a 5 (PINHEIRO, 2011).

Pacientes com DP  representam grupo  heterogéneo,
principalmente no que diz respeito ao tipo de tratamento e ao que 0s
préprios pacientes esperam deste. Para o tratamento adequado é
importante examinar os varios dominios afetados pela doenca. Ao
destacar os sintomas dos pacientes e suas expectativas para os cuidados,
é imprescindivel incentivar o didlogo entre pacientes e profissionais,
criando assim ambiente de maior compreensdo e, em Gltima analise, a
educacédo/orientacdo do paciente, que é uma das estratégias mais
adequadas para o tratamento (NISENZON et al., 2011).



40

Quanto ao tratamento farmacoldgico para a DP, ainda nédo
existem medicamentos capazes de interromper o curso da doenca nem
de evitd-la, os existentes visam ao controle dos sintomas com o objetivo
de manter a pessoa com DP com autonomia, independéncia funcional e
equilibrio psicologico, o que se obtém com a reposicdo de dopamina
estriatal. A administracdo de levodopa é a terapia medicamentosa mais
recomendada no controle satisfatorio dos sintomas. Porém, a medida
que a doenca progride, torna-se necessario aumentar a dose e diminuir o
intervalo da administragdo. Em estudo sobre a meméria do paciente com
DP e resposta a levodopa, obteve-se efeito positivo sobre a memoria
espacial (REIS, 2004; LIMONGI, 2001).

Embora a levodopa® permaneca como recurso de primeira linha
no tratamento da DP, em longo prazo surgem limitagGes ao seu
emprego, representadas por perda da eficicia, flutuagbes do
desempenho motor e alteragcGes mentais, sendo necessario, geralmente,
associar outros medicamentos para potencializar a agdo da levodopa ou
para controlar os efeitos colaterais (REIS, 2004; LIMONGI, 2001).

A clozapina ? vem sendo utilizada na doenca de Parkinson
avancada para controle das complicagcbes causadas pela levodopa;
apesar de a clozapina ser eficaz no controle das complicagdes motoras e
psiquiatricas na DP, seu uso esta associado com baixa tolerabilidade. O
estudo sugere que a clozapina pode proporcionar melhoria de sintomas
motores e comportamentais na DP avancada, quando a sua utilizacdo é
vidvel. Alguns fatores, como o seu custo, falta de vontade de aceitar os

'Levodopa: esta indicada para o tratamento da doenca e da sindrome de
Parkinson. E util para aliviar muitos dos sintomas do parkinsonismo,
particularmente a rigidez e a bradicinesia. E frequentemente Gtil no controle do
tremor, da disfalgia, da sialorreia e da instabilidade postural, associados com a
doenca e a sindrome de Parkinson. Quando a resposta terapéutica a levodopa,
administrada isoladamente, é irregular, e os sinais e sintomas da doenca de
Parkinson ndo sdo uniformemente controlados através do dia, a substituicdo
pela carbidopa + levodopa é em geral eficaz, reduzindo as flutuagbes na
resposta (DEF, 2014).

“Clozapina: é indicada em transtornos psicéticos ocorridos durante a doenca de
Parkinson, quando o tratamento padrdo ndo obteve resultado satisfatério.O
resultado insatisfatorio do tratamento padrdo define-se como a auséncia do
controle dos sintomas psicéticos e/ou o inicio da deterioracdo motora
funcionalmente  inaceitavel ocorrida ap6s tomadas as  seguintes
medidas:Retirada da medicacdo anticolinérgica incluindo antidepressivos
triciclicos; Tentativa de reducdo da dose do medicamento antiparkinsoniano com
efeito dopaminérgico (DEF, 2014).
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seus riscos, a inconveniéncia dos exames de sangue semanais e
intolerancia aos seus efeitos secundarios podem limitar o uso de
clozapina. E um farmaco que pode ser de utilidade especial na DP se os
pacientes toleram os seus efeitos adversos. Como ponto de vista, seria
atil identificar os fatores capazes de prever a resposta do paciente e a
tolerabilidade (GOMIDE et al., 2008).

Outro tipo de tratamento para DP diz respeito a estimulacdo
cerebral profunda no nucleo subtalamico. De acordo com estudo, a
estimulacdo subtalamica é boa opcdo terapéutica. Por meio do
procedimento terapéutico foi observada pouca melhora na postura,
porém, em relagdo ao tremor, rigidez, oligocinesia, discinesia, fala e a
marcha houve melhora consideravel. Os efeitos adversos apareceram em
75% dos casos, porém sao relacionados ao inicio da estimulagdo; os
sintomas sdo: “parestesias, disartrias e discreto aumento do tonus
contralateral” (NASSER et al., 2002, p. 89). A estimulacdo cerebral
profunda no nucleo subtalamico é uma modalidade terapéutica notavel
para todos os sintomas motores da DP. Por se tratar de procedimento
cirlrgico minimamente invasivo, bastante seguro e que traz poucos
efeitos colaterais permanentes, e pela possibilidade de implantes
bilaterais simultaneos sem efeitos neuropsicoldgicos significantes, deve
ser indicado como primeira alternativa quando o paciente é candidato a
cirurgia (NASSER et al., 2002).

Estudo referente ao tratamento por meio de lesdo unilateral do
ndcleo subtalamico mostra que este € um procedimento seguro e eficaz
para o tratamento da DP, sendo uma cirurgia subutilizada para aqueles
gque ndo podem arcar com o elevado custo da estimulacdo cerebral
profunda. A lesdo unilateral do ndcleo subtalamico é muito eficaz e
trata-se de procedimento cirdrgico seguro, com baixo indice de recidiva
e com aceitavel incidéncia de complicacdes. O aspecto mais temido na
DP, a discinesia, pode ser tratado com sucesso no mesmo procedimento
cirlrgico ou depois, por outro tipo de tratamento, sem aumentar a
incidéncia de complicacgdes (FILHO; SILVA, 2002).

De acordo com Pinheiro (2011) e Limongi (2001) ainda ndo ha
tratamento farmacoldgico ou cir(rgico que seja neuroprotetor ou que
previna a progressdo da doenca, o tratamento visa o controle dos
sintomas. A estratégia terapéutica deve ser iniciada no momento do
diagnostico da DP. O tratamento farmacolégico consiste em:

-Precursor dopaminérgico (levodopa): a levodopa esta disponivel
em nosso pais ja associada a um inibidor da dopadescarboxilase
periférica (benserazida ou carbidopa) que impede a sua transformacéo
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periférica em dopamina e diminui os efeitos colaterais dopaminérgicos
COmMo nauseas e vOmitos.

-Agonistas dopaminérgicos: estimulam diretamente os receptores
dopaminérgicos, independem da acgdo enziméatica, ndo sofrem
competicdo na absorcdo intestinal e passagem pela barreira
hemantencefalica, porém, ndo sdo bem tolerados pelos idosos, os quais
apresentam maior incidéncia de nauseas, vomitos, entre outros efeitos.

-Inibidores da COMT (catecol-O-metiltransferase): a associacéo
de um inibidor da COMT ¢é opc¢éo terapéutica que visa possibilitar o
aumento da dose de dopamina no cérebro e reduzir o nimero de
tomadas da levodopa sem aumentar as flutuagdes; os inibidores da
COMT disponiveis sdo o tolcapone e 0 entacapone.

-Anticolinérgicos: os anticolinérgicos sdo o biperideno e o
triexifenidil; devido a alguns efeitos, em idosos, seu uso é limitado.

-Amantadina: o efeito terapéutico nos sintomas parkinsonianos é
pequeno, é utilizada no tratamento de discinesias.

-Inibidores da MAO-B: a selegilina possui acdo sobre o0s
sintomas da DP, porém causa insbnia e ideias delirantes,
impossibilitando seu uso em idosos (PINHERO, 2011; LIMONGI,
2001).

Tratando-se dos principais efeitos colaterais das medicacdes
antiparkinsonianas, podem-se destacar: nausea, vOmito, diarreia,
constipacdo, episédios de acinesia, agitacdo, ansiedade, alucinacao,
delirios, tontura, confusdo, sonoléncia, insdnia, depressdo, entre outros
(DEF, 2014).

O tratamento cirdrgico também é uma opg¢do estratégica para a
DP, a cirurgia pode ser denominada de ablacdo — que resulta na leséo ou
destruicdo de uma area especifica do cérebro, sendo os alvos mais
utilizados o talamo, globo palido interno e nicleo subtalamico. E
também um grande avanco € a estimulacdo profunda do cérebro, na qual
um estimulador com eletrodos é implantado por procedimento
esterotactico no ndcleo subtalamico. Para esses procedimentos é
imprescindivel a avaliacdo criteriosa do paciente com DP (PINHEIRO,
2011).

3.3 QUALIDADE DE VIDA DA PESSOA COM DOENCA DE
PARKINSON E SEU FAMILIAR/CUIDADOR

A DP pode afetar a qualidade de vida (QV) das pessoas nessa
condicdo e seus familiares/cuidadores, devido tanto a aspectos fisicos,
como mentais. Segundo Christofolett et al. (2009) fenbmenos de
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naturezapsicoldgica, como o sofrimento emocionalgerado pela possivel
trajetoria de perda de autonomia e exclusdo social,também contribuem
para 0 comprometimento da qualidade de vida. Em estudo sobre a
qualidade de vida de pacientes com DP, foi possivel identificar que:

[..] a QV de sujeitos com DP encontra-se
significativamente comprometida, quando
comparada a de individuos controles saudaveis.
Provavelmente, a baixa QV deve-se a ocorréncia
de fendmenos neurodegenerativos — amplamente
discutidos na literatura — e ao sofrimento psiquico
determinado pela doenga e pelo estigma que ela
produz (CHRISTOFOLETT et al., 2009, p. 68).

A cognigdo também é outro fator importante em pessoas com
DP. A diminuig&o da cognicdo pode levar a déficit na qualidade de vida
dos pacientes e familiares/cuidadores. Mais de 50% das pessoas com DP
ttm alguma forma de alteracdo cognitiva, onde o0s dominios
habitualmente afetados sdo a fungdo executiva, a percepgédo visoespacial
e a memoria. Estudo sobre a cognicdo e depressdo em paciente com DP
revelou que grande parte dos entrevistados apresentava sintomas de
depressdo e que, provavelmente, esse fator poderia desencadear maior
comprometimento cognitivo, podendo, entdo, diminuir a qualidade de
vida das pessoas com DP (IKUTA et al., 2012).

Margis et al. (2010) demonstraram, em seu estudo, que a
severidade da doenca de Parkinson e os sintomas depressivos podem
comprometer negativamente a qualidade de vida. Nesse estudo, foi
possivel identificar que pacientes em estados avancados da DP
apresentavam pior qualidade de vida que pacientes em estado inicial da
doenca.

De acordo com Scalzo et al. (2009) em seu estudo, pacientes com
sintomas depressivos graves tinham pior qualidade de vida, sustentada
pelas dimensGes de mobilidade, atividades da vida diaria, bem-estar
emocional, apoio social e cognicéo.

Do ponto de vista clinico tem sido relatada a mobilidade
prejudicada como fator de risco mais importante associado a ma
qualidade de vida de pacientes com DP. Porém estudo sobre os sintomas
ndo motores, como perda de olfato, dificuldade para degluticdo, tristeza,
ansiedade, quedas, sonoléncia, pernas inquietas, entre outros, mostrou
que exercem efeito significativo na qualidade de vida (VIOLANTE;
ARRIAGA, 2011). Estudo realizado em Buenos Aires, Argentina,
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demonstrou alta frequéncia de apatia (emocional, cognitiva e de
autoavaliacdo) em pacientes com DP, podendo levar a depressdo. No
estudo observou-se o impacto que a apatia exerce sobre a qualidade de
vida de pacientes com DP, embora se saiba que ocorra o grande
envolvimento de causas "ndo motoras" (BONFANTI et al., 2009).

Em outro estudo relacionado a QV, identificou-se que houve
correlacdo estatisticamente significativa entre a percepgdo de maior
comprometimento na qualidade de vida com aspectos relacionados com
"bem-estar emocional”, o qual mostrou correlacdo significativa com o
mau desempenho em “orientacdo temporal” e "fluéncia verbal",
enquanto que a pior qualidade de vida em "apoio social" e "cognigdo"
foi associada com menor pontuagdo em “atengdo e calculo” e "fluéncia
verbal". Na pesquisa, houve também a percep¢éo de qualidade de vida
pior nas dimensbes "mobilidade”, "atividades da vida diaria" e
"desconforto corporal”. A idade avangada no inicio da doenca e o tempo
da doenga, tanto isolado e em associagdo, tém sido associados a pior
qualidade de vida (TEDRUS; FONSECA; KANGE, 2010). Fica
evidente nos estudos a relagdo entre gravidade da doenca, mobilidade,
estado cognitivo e atividades de vida diaria com a qualidade de vida de
pacientes com DP, e a percep¢do do estado de salide e o agravamento e
progresso da doenga tendem a diminuir a QV (CUERDA, et al., 2010).

Segundo Navarro-Perternella e Marcon (2012), investigar a
qualidade de vida de pessoas que apresentam DP é imprescindivel para a
compreensdo do curso da doenga e para o planejamento de estratégias
visando a promogdo do bem-estar fisico e psiquico desses individuos,
favorecendo, assim, o planejamento de intervencBes terapéuticas
direcionadas aos mesmos. O reconhecimento da importancia desses
fatores e o compromisso com a qualidade de vida podem direcionar
melhor a pratica da enfermagem e de outros profissionais que atuam
diretamente com os pacientes e suas familias.

Estudo para avaliar a qualidade de vida de pessoas com DP e sua
relagdo com o tempo de evolugéo e gravidade da doenga, apresentou que
0s homens tém maior tempo de evolucdo da doenca, maior grau de
comprometimento e pior percep¢do da qualidade de vida do que as
mulheres, mas ndo houve diferenca significativa entre os dois grupos.
Os homens sdo mais afetados em relacédo as atividades de vida diaria e
apoio social, enquanto que as mulheres sdo mais afetadas no bem-estar
emocional e desconforto corporal. Apesar de as mulheres apresentarem
menor escore médio de comprometimento da doenca, essas tém pior
percepcdo de desconforto corporal, que pode estar relacionado ao fato
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de continuarem desempenhando suas fungdes no lar (NAVARRO-
PETERNELLA; MARCON, 2012).

A severidade da DP pode ter maior impacto na qualidade de vida,
dentro das &reas fisicas, mobilidade e atividades de vida diarias (AVDSs).
Mas a adaptacéo psicoldgica para a doenga, mensurada pelos indices de
cognicdo, ansiedade, depressdo, opinido propria, aceitacdo e atitude, é
fator contribuinte que também interfere diretamente na QV
(NAVARRO-PETERNELLA; MARCON, 2012).

Diante de tais consideracdes faz-se importante promover a salde
das pessoas com DP e seus familiares, o que pode ser feito de varias
maneiras, dependendo das necessidades de cada individuo. No que diz
respeito a promogao e aprimoramento da diccdo e expressdo oral, &
coordenagdo motora e habilidade ritmica, ao aumento da percepcéo
auditiva, a dinamica respiratéria e a oportunizacdo de momentos de
descontragdo, criatividade e socializacdo, foi elaborada, implementada e
testada uma tecnologia assistiva de vivéncias musicais, a qual se
mostrou eficiente pelos resultados obtidos durante um ano. Os principais
beneficios foram: melhoria da emissdo da voz, ou a manutencdo do
estado anterior, mesmo com um ano de evolugdo da DP; melhoria na
dindmica respiratoria; e melhoria no desempenho vocal (MEIRA et al.,
2008).

Assim, é possivel visualizar a importancia da adogdo de
ferramentas, no sentindo de promover o viver saudavel em condigdes
cronicas, e ainda,

[...] pode-se inferir que os idosos participantes da
tecnologia assistiva de vivéncias musicais se
beneficiaram no sentido de se manterem incluidos
socialmente com seus familiares acompanhantes,
ao se descobrirem com capacidades e
possibilidades dentro dos limites que sua doenca
impunha, participando dessas atividades musicais
(MEIRA et al., 2008, p. 354).

Em outro estudo relacionado a promocdo da salde de portadores
de DP, foi evidenciado o beneficio de um programa de fisioterapia em
grupo para pacientes parkinsonianos, caracterizando alternativa de bom
custo-beneficio para a fisioterapia. A pesquisa mostrou que a terapia de
grupo favorece uma melhora do equilibrio dos pacientes, melhoria da
velocidade da marcha, e aumento da independéncia para realizar as
atividades de vida diaria ao longo do desenvolvimento do programa de
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fisioterapia. A terapia em grupo tem demonstrado que pode ser usada
em diversas DCNTSs, no intuito de melhorar o estado de salde global e
aliviar os sintomas da DP, como no estudo citado (PEREIRA et al.,
2009).

Os beneficios de pacientes que fazem parte de terapia fisica de
grupo vdo além de melhorias funcionais, mas também proporcionam
maior consciéncia psicologica e social, e sdo oportunidades
educacionais. Pacientes em grupos interagem com outras pessoas gque
enfrentam situagcBes semelhantes e ajudam-se uns aos outros,
contribuindo para a socializagdo global, incluindo a familia e grupos
sociais (PEREIRA et al., 2009).

Outra forma de promover o viver saudavel refere-se as
tecnologias cuidativas, baseadas em ajuda mudtua por meio de grupo
voltado as pessoas com DP e seus familiares, contribuindo na
formulagdo de instrumentos que facilitem a reinsercdo social do
paciente. Além disso, nas atividades em grupo é importante o trabalho
multiprofissional, onde os profissionais atuem em consondncia as
necessidades de cada pessoa. Soma-se ainda a contribuicdo do aspecto
de promogéo da cidadania, na medida em que no grupo as pessoas sao
atendidas com respeito, privacidade e sem discriminacdo por sua
condicdo de cronicidade e de envelhecimento, e tém a garantia de tomar
decisfes quanto a propria vida, além de sentirem-se mais fortalecidas
para reivindicar seus direitos em setores publicos e privados e na
sociedade em geral (SENA et al., 2010).

Ao longo da implantagdo do grupo de ajuda mdatua para
portadores da DP e familiares, se observou alguns beneficios, como: a
aprendizagem entre pares, 0 aumento da rede de rela¢Ges, enfrentamento
das limitagGes impostas pela doenca, reconhecimento e valorizacdo das
potencialidades, facilitacdo ao acesso aos servigos sociais e de salde,
bem como o exercicio da cidadania como ser de direitos (SENA et al.,
2010).

3.4 ASSISTENCIA A SAUDE VOLTADA A PESSOAS COM
DOENCA DE PARKINSON

Esta tematica sera descrita a seguir em forma de manuscrito:

ASSISTENCIA A SAUDE VOLTADA A PESSOAS COM
DOENGA DE PARKINSON: UMA REVISAO INTEGRATIVA
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HEALTH CARE DIRECTED TO PERSONS WITH
PARKINSON'S DISEASE: A REVIEW INTEGRATIVE

CUIDADO DE LA SALUD DIRIGIDO A PERSONAS CON
ENFERMEDAD DE PARKINSON: UN INTEGRADOR DE
REVISION

RESUMO

Objetivo: Conhecer as caracteristicas da producao cientifica sobre a
assisténcia a salde voltada a pessoas com doenga de Parkinson.
Meétodos: Pesquisa bibliografica do tipo revisao integrativa. A coleta de
dados ocorreu nos meses de julho e agosto de 2014, por meio da
Biblioteca Virtual em Salde e PubMed, por meio da combinagdo dos
descritores: Assisténcia a salde e Doenga de Parkinson. A anélise dos
dados foi realizada de forma descritiva. Resultados: Selecionaram-se 49
estudos para compor a amostra sem tempo limite. Com a intencéo de
promover os contributos da produgdo do conhecimento sobre a
assisténcia a salide em pessoas com doencga de Parkinson, os resultados
foram agrupados em quatro categorias: Necessidade de tratamento
precoce; Cuidado integral na doenca de Parkinson; Tecnologias de
cuidado voltadas a doenca de Parkinson; e Equipe multiprofissional no
atendimento a doenca de Parkinson. Conclusdo: Foi possivel discorrer
sobre as necessidades de tratamento das pessoas que tém a doenca e 0s
principais tipos de cuidados, destacam-se o0s diferentes programas
utilizados na assisténcia as pessoas com a doenca e, a importancia do
atendimento em equipe para melhor assisténcia, ao compreender o
paciente em sua integralidade.

Descritores: Doenca de Parkinson, Assisténcia a salde, Revisao.

ABSTRACT

Objective: To know the characteristics of the scientific literature on the
health care aimed at people with Parkinson's disease. Methods:
Literature type integrative review. Data collection occurred during the
months of July and August 2014, through the Virtual Health Library and
PubMed, through a combination of descriptors: Health care and
Parkinson's disease. Data analysis was performed descriptively. Results:
49 studies were selected for the sample without time limit. With the
intention of promoting knowledge production input on health care in
people with Parkinson's disease, the results were grouped into four
categories: early treatment need; Comprehensive care in Parkinson's
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disease; Care technologies focused on Parkinson's disease; and
multidisciplinary team in the care of Parkinson's disease. Conclusion: It
was possible to discuss the treatment needs of people who have the
disease and the main types of care, different programs used in assistance
stand out people with the disease and the importance of team care for
better assistance, understand the patient altogether.

Descriptors: Delivery of Health Care, Parkinson disease, Review

RESUMEN

Objetivo: Conocer las caracteristicas de la literatura cientifica sobre el
cuidado de la salud dirigida a las personas con enfermedad de
Parkinson. Métodos: Tipo de Literatura revisién integradora. Los datos
fueron recolectados durante los meses de julio y agosto de 2014, a través
de la Biblioteca Virtual en Salud y PubMed, a través de una
combinacion de descriptores: Atencién de la salud y la enfermedad de
Parkinson. El anélisis de datos se realizd de forma descriptiva.
Resultados: Se seleccionaron 49 estudios para la muestra sin limite de
tiempo. Con la intencion de promover la entrada de la produccién de
conocimiento sobre el cuidado de la salud en las personas con la
enfermedad de Parkinson, los resultados se agruparon en cuatro
categorias: necesidad de tratamiento temprano; La atencion integral en
la enfermedad de Parkinson; Cuidado tecnologias centradas en la
enfermedad de Parkinson; y el equipo multidisciplinario en la atencion
de la enfermedad de Parkinson. Conclusién: Es posible discutir las
necesidades de tratamiento de las personas que tienen la enfermedad y
los principales tipos de atencidn, diferentes programas utilizados en la
asistencia se destacan las personas con la enfermedad y la importancia
del cuidado del equipo para una mejor asistencia, comprender al
paciente en conjunto.

Descriptores: Prestacion de Atencion, Enfermedad de Parkinson,
Revision.

INTRODUCAO

A doenca de Parkinson (DP) é um distdrbio neurodegenerativo,
progressivo e incapacitante, marcado pela degeneracdo das células da
camada ventral da regido compacta da substancia nigra e do locus
coeruleos (MENESES, 2006; PINHEIRO, 2011). A doenca ¢é
caracterizada por sintomas que variam de alteracGes motoras classicas,
como tremor, rigidez, bradicinesia, comprometimento na marcha e
instabilidade postural (YARNALL; ARCHIBALD; BURN, 2012), até
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sintomas ndo motores, como problemas de comunicacdo, alteracbes de
humor e na capacidade de resolucdo de problemas (LEWIS, 2011).

A atencdo integral as pessoas com doencas cronicas e, em
especial, aquelas acometidas pela doenca de Parkinson deve considerar
as alteracBes e limitacBes ocasionadas pela doenga, e a necessidade de
promover a assisténcia abrangendo os aspectos bioldgicos, psicolégicos
e sociais da saude, a fim de garantir a atencdo intersetorializada,
garantindo a salide mesmo diante de processos incapacitantes.

Ainda ndo existe tratamento capaz de curar ou interromper 0
curso da DP, entretanto, deve ser elaborado plano de cuidados de longo
prazoparaas pessoas com DPe o monitoramento da evolugdo da doenga.
As terapéuticas existentes possuem como finalidade retardar a
progressdo, abrandar os sintomase conservar ao maximo a capacidade
funcional das pessoas com a doenga. Entre os tratamentos, predominam
a terapia farmacoldgica, medidas ndo farmacoldgicas, como terapias e
intervencbes em grupo de equipe interdisciplinar, e a intervencdo
cirlirgica, que é uma opgdo apenas para aqueles em que os sintomas sdo
incontrolaveis pela farmacoterapia (SANTOS; MENEZES; SOUZA,
2009).

O ideal é que, dada a natureza multissistémicada doenga esuas
complicagbes, as  pessoas com DP  tenhamacesso a
equipemultiprofissional, incluindo  neurologistas, enfermeiros
especializados, fisioterapeutas, fonoaudiélogos, terapeutas ocupacionais,
assistentes sociais, nutricionistase demais profissionais da equipe de
salde (YARNALL; ARCHIBALD; BURN, 2012). Devem ser
priorizadas linhas para o cuidado em rede a pessoas com DP. Segundo
Santos (2012), tais linhas facilitam o acesso dos usuarios aos servicos de
salde de maneira sisttmica, por meio da conexdo de servigos
especializados, sendo capazes de cuidado com maior resolutividade no
atendimento das necessidades e reconstituicdo da autonomia.

No sentido de buscar a resolutividade e integralidade da
assisténcia a salde oferecida a essa populacdo, a rede de servicos de
salde designada ao acolhimento de pessoas com DP deve priorizar os
servicos comunitarios de referéncia para a atengdo a salde desse grupo,
sendo constituida de educacdo em salde e acompanhamento para 0s
pacientes, familiares e cuidadores, tratamentos das complicacdes,
pesquisa em avancos da terapia medicamentosa e cuidados paliativos
adequados para a fase avangada da doenca (YARNALL; ARCHIBALD;
BURN, 2012; PRIZER; BROWNER, 2012).

Assim, tendo em vista a preméncia do preparo de profissionais
para a atencdo de pessoas com DP, questiona-se: Qual € o perfil dos
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estudos nacionais e internacionais sobre a tematica da assisténcia a
salde as pessoas com doenca de Parkinson?Nesse sentido, o estudo teve
como objetivo: conhecer as caracteristicas da producéo cientifica sobre
a assisténcia a salde voltada a pessoas com doenca de Parkinson.

METODOLOGIA

Trata-se de pesquisa bibliografica do tipo revisdo integrativa.
Este tipo de pesquisa deve ocorrer de acordo com as seguintes etapas:
formulagdo da questdo norteadora; coleta de dados; avaliacdo; analise e
interpretacdo dos dados; e apresentagdo dos resultados (MENDES,
2008).

A coleta de dados ocorreu nos meses de julho e agosto de 2014,
através da PubMed e Biblioteca Virtual em Saude (BVS).

A fim de garantir a confiabilidade da busca, foram adotadas as
palavras-chave contempladas nos Descritores em Ciéncia da Salde
(DeCS) e no Medical Subject Headings (MeSH), utilizando-se o0s
descritores: Assisténcia a salde/Delivery of Health Care/Prestacion de
Atencion de Salud; e doenca de  Parkinson/Parkinson
Disease/Enfermedad de Parkinson. A busca foi feita por meio da
combinacdo dos descritores em inglés na PubMed e da combinagéo dos
descritores nos trés idiomas na BVS, e sem tempo limite.

Os critérios de inclusdo foram: artigos publicados nos idiomas
portugués, inglés ou espanhol; artigos completos disponiveis; que
tinham relagdo com a tematica da assisténcia a salde voltada a pessoas
com DP; todos os anos de publicacdo do tema. Como critério de
exclusdo: artigos repetidos encontrados nas bases de dados; outros
idiomas, monografias, dissertacdes e teses; artigos que ndo abordavam a
temética em estudo.

Inicialmente, todo o material foi separado na forma de resumos.
Posteriormente realizou-se leitura para conferéncia de sua validade, de
acordo com o objetivo do estudo. Os considerados pertinentes tiveram o
resgate de seus textos completos, sendo todos organizados em planilha,
com as principais informac6es de cada um: nimero do artigo, ano de
publicacdo, periddico, titulo, autores, objetivo do estudo, metodologia,
resultados obtidos e consideracGes finais. Cada estudo foi catalogado
por meio de uma codificacdo alfa numérico, por exemplo, Al, A2 e
assim consecutivamente. Este corpo documental passou por leitura
criteriosa, a fim de extrair-se a tematica principal. Uma vez realizado o
levantamento tematico, foi possivel fazer a categorizacdo por linhas de
convergéncia. A sintese dos dados foi realizada na forma descritiva e,
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estes analisados segundo analise tematica, possibilitando ao leitor
conhecer as caracteristicas da producdo cientifica sobre o tema
investigado, bem como a identificacdo de lacunas do conhecimento para
o0 desenvolvimento de futuras pesquisas.

Também foram verificadas as hierarquias de evidéncias das
publicacbes localizadas, tendo como base as informagdes contidas na
pirdmide, que mostra o nivel dos dados considerando a eficacia da
intervencdo. Nivel I: revisdes sistematicas de ensaio clinico; Nivel II:
revisdo sistematica de ensaios clinicos ndo randomizados; Nivel IlI:
revisdo sistematica de estudos de correlagdo/observagdo; Nivel 1V:
estudo de correlagdo/observacdo; Nivel V: revisdo sistematica de
estudos  descritivos/quantitativos/fisiologicos; Nivel VI estudo
descritivo/quantitativo/ fisioldgico/individual; Nivel VII: opinides de
autoridades, comités de especialistas (POLIT; BECH, 2011).

A confianca dos dados cientificos aumenta quando os métodos de
pesquisa sdo convincentes, quando ha varios estudos de replicagdo
confirmatdrios e quando os dados sdo avaliados e sistematizados.

Foram respeitados 0s preceitos éticos quanto a citagdo das fontes
e identificagdo dos autores, considerando os direitos autorais. Os artigos
estdo referenciados no final do estudo.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Na busca combinada dos descritores em inglés foram encontrados
35 artigos na Pubmed, no entanto, utilizando os critérios de excluséo,
foram excluidos um por ndo ser nos idiomas incluidos na pesquisa;
quatro por ndo tratarem-se da tematica em estudo e; vinte por estarem
repetidos com a BVS, totalizando 10 artigos fizeram parte do corpus de
analise da base de dados Pubmed.

Na busca combinada dos descritores na BVS encontrou-se um
total de 492 estudos (394 na busca dos descritores em portugués; 59
com os descritores em inglés; e 39 com os descritores em espanhol),
utilizando os critérios de exclusdo, 278 estudos foram excluidos por ndo
estarem disponiveis; oito por serem publicados em outros idiomas; 123
por ndo estarem relacionados a tematica; 44 por serem repetidos, sendo
39 artigos parte do corpus de analise. Totalizando entre as duas bases de
dados 49 artigos (10 da Pubmed e 39 da BVS).

Em relacdo ao ano de publicacdo dos artigos analisados, variou
de 2002 a 2014, com maior publicacdo em 2010 (11 artigos), seguido de
2012 (nove artigos), 2011 (sete artigos), 2009 (seis artigos). Os demais
anos tiveram de uma a quatro publicacdes. Os paises com maior
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publicacdo sobre a tematica foram os Estados Unidos (14 artigos),
Holanda (nove artigos), Inglaterra (sete artigos) e Australia (cinco
artigos).

Quanto a classificagdo dos niveis de evidéncia dos artigos
localizados, 20 artigos sdo do nivel 1V; seguido de nove artigos do nivel
I; e cinco artigos nos niveis Il e VII (POLIT; BECK, 2011).

Das 49 producdes cientificas, os resultados foram agrupados em
guatro categorias: Necessidade de tratamento precoce (A6, A9, All,
Al2, Al5, A31, A33, A35,A38); Cuidado integral na doenca de
Parkinson (A4, A5, Al10, A16, Al7, A23, A26, A27, A29, A36, , A40,
Ad42, AAT); Tecnologias de cuidado voltadas & doenga de Parkinson
(A2, , A18, A19, A22, A25, A28, A30, A32, A34, Adl, A45, A46); e
Equipe multiprofissional no atendimento a doenca de Parkinson (AL,
A3, A7, A8, Al3, Al4, A20, A21, A24, A37, A39, A43, A44, A48,
A49) que sdo discutidas a seguir.

Necessidade de tratamento precoce

Observa-se nos estudos que as pessoas com DP necessitam iniciar
o0 tratamento para a doenca precocemente. Para isso, € imprescindivel a
confirmacdo do diagnostico. Nesse sentido, alguns aspectos merecem
destaque, como no estudo realizado nos Estados Unidos que aborda as
diferencas raciais observadas na prevaléncia da DP. Na referida
pesquisa foram identificados 74 novos casos da doenca, 22% eram de
afro-americanos e 78% brancos, a maioria do sexo masculino. No
entanto, os pacientes afro-americanos com diagndéstico recente tinham
maior comprometimento motor. Esse estudo é o primeiro a sugerir a
disparidade racial verificada no diagnostico, pois as diferencas raciais
observadas na prevaléncia da DP estdo relacionadas ao diagndstico
tardio entre os afro-americanos. Isto implica em conhecer os sinais e
sintomas e 0 adequado diagnéstico e tratamento para promover melhor
qualidade de vida aos pacientes (A31). Outro estudo relacionado ao
tema destaca que o conhecimento dos profissionais de salide sobre as
diferencas raciais no tratamento da DP é o primeiro passo para melhorar
a equidade em salde para todos os pacientes. E importante desenvolver
intervengdes para reduzir tais desigualdades na assisténcia (A12).

Estudo com dois programas de base comunitaria realizado na
China para a deteccdo precoce de DP identificou que 23% dos pacientes
apresentavam-se nas fases | e Il da doenca. Os autores abordam que a
deteccdo precoce de casos de DP leva a sobrevida com mais qualidade.
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Com base nesses rastreios podem-se reduzir 74% de incapacidades e
26% de mortes, em comparagdo com nenhum regime de triagem (A11).

Estudo realizado na Inglaterra identificou que 9% dos pacientes
com DP nunca haviam tido consulta com neurologista e 18,5% eram
tratados de forma parcial, principalmente devido a demora entre o
diagndstico e a primeira consulta com médico especialista. Verificou-se
a necessidade de garantir a igualdade de acesso aos cuidados
especializados para melhor assisténcia as necessidades das pessoas com
a doenca (A33). Em estudo sobre as necessidades de cuidado, no
aspecto multidisciplinar, dos pacientes com DP, verificou-se que 37,5%
dos participantes ndo tiveram atendimento por terapeuta ocupacional;
17,5% nunca tiveram assisténcia de um fonoaudiologo, 16,8%, por
fisioterapeutas, mostrando, assim, que tais atendimentos ndo foram
satisfatdrios para esses pacientes, além disso, os participantes relataram
gue gostariam de receber mais informacfes sobre a doenca e serem
envolvidos na tomada de decisdo de seu tratamento. Verificou-se ainda,
que as pessoas com DP tém perspectiva importante na avaliagdo de suas
necessidades de salde, seus pontos de vista e sentimentos tém
implicacdes para a prética clinica e para as politicas de salde (A9).

Estudo sobre as experiéncias de servicos de cuidados a pessoas
com DP e seus familiares, realizado nos Estados Unidos, mostrou que,
muitas vezes, as necessidades ndo estdo sendo atendidas no atual
modelo de cuidados de salde disponiveis. Os participantes discutiram a
falta de informacdes recebidas sobre os servicos de prognostico,
diagnostico e assisténcia a doenca. Alguns relataram que os cuidados
deveriam ter sido fornecidos de forma diferente, e que queriam receber
maiores informacgdes. Dada a experiéncia com a falta de apoio no
sistema de salde, os participantes fizeram sugestdes sobre como
melhora-lo, por exemplo: receber cuidados de forma multidisciplinar,
com atendimento acessivel a todos, menos demorado, e que o foco da
atencdo seja além da doenca, considerando a pessoa como um todo
(A15).

Em outro estudo analisado foram identificadas algumas
necessidades de cuidados relatadas por pessoas com DP e seus
cuidadores, como a necessidade de apoio emocional, empatia e respeito
— de acordo com os pacientes, é preciso suporte para facilitar a aceitacdo
da doenca imediatamente ap6s o diagnostico. Os participantes queriam
ser tratados com respeito, prestando atencdo para a "pessoa por tras da
doenca”, e gostariam de cuidados personalizados de acordo com as
preferéncias e necessidades individuais de cada pessoa. Outro aspecto
levantado na pesquisa é que os participantes desejavam ser tratados por
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profissionais de satide com conhecimentos especificos, adequados e com
experiéncia em DP. Além disso, gostariam de ser envolvidos na tomada
de decisbes com relacdo ao tratamento e, por fim, a importancia da
colaboragdo multiprofissional e melhor acesso aos servigos de salde
(A35).

Estudo relacionado a grupos de apoio voltados a pessoas com DP
mostrou que 73,1% das pessoas com a doenga participavam de tais
atividades. A adesdo aos grupos foi maior no Norte e Europa Ocidental
(85,7% e 88,6%, respectivamente). Os entrevistados que ndo eram
membros do grupo foram convidados a fornecer razbes pela ndo
participacdo, e a mais comum (35,2%) foi a de que eles ndo tinham
informagdes sobre, ou desconheciam tais organizagdes. Nesse estudo,
14,3% das pessoas consideraram que era cedo demais para elas
participarem dos grupos porque seu diagndstico havia sido recente, ou
porque ndo sentiam necessidade para esse tipo de apoio no momento.
Esses achados podem ajudar profissionais de salde e gestores a
melhorar a assisténcia aos pacientes e seus familiares em toda a Europa
(A38).

Além disso, pesquisa realizada na Inglaterra mostrou que
pacientes que iniciaram o tratamento logo apds o diagnostico da DP
tiveram melhora nas condicdes de salde. O estudo foi baseado no
Parkinson Disease Questionnaire - 39 (PDQ-39), cujos dominios
incluem aspectos que abrangem a funcdo motora (mobilidade, atividades
da vida diaria) e funcBes ndo motoras (cognicdo, bem-estar e
desconforto corporal e emocional). A principal conclusdo é que houve
deterioracdo significativa em todos os dominios da escala em pessoas
gue ndo iniciaram o tratamento imediatamente ap6s a descoberta da
doenca. Verificou-se que sdo necessarias medidas especificas de
autoavaliacdo do estado de salde para pessoas com DP, fazendo parte
da avaliagdo clinica dos pacientes para avaliar a resposta ao tratamento
(A8).

E importante ressaltar a necessidade da busca pelos servicos de
salde assim que ha a percepcdo de modificacfes no comportamento ou
mobilidade, dessa forma, é possivel que sejam investigadas tais
alteracdes e, se comprovado o diagndstico da DP, se dé inicio imediato
ao tratamento, visando estabilizacdo dos sintomas, a promocéao da satde
e da qualidade de vida dessas pessoas, mesmo em condi¢do crénica.

Cuidado integral na doenca de Parkinson
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Podemos identificar, nos estudos, variados tipos de cuidados
voltados & DP, permitindo o cuidado integral as pessoas em tal
condicdo. Uma das formas de cuidado diz respeito as visitas aos
pacientes, que podem ser um meio viavel de proporcionar diferentes
olhares para o cuidado integral. Estudo realizado nos Estados Unidos
destacou que visitas realizadas por médicos a pessoas que apresentam
condicdo em comum permitem a oportunidade Unica de observar os
pacientes por periodos mais longos e visualizar as caracteristicas da
doencga, tais como as flutuagbes motoras, a sonoléncia durante o dia,
interacdes interpessoais. Verificou-se a necessidade de realizagdo de
mais estudos que avaliem a prestacdo dos cuidados para pacientes com
doenca de Parkinson para se pensar em novos modelos de atengdo a esta
populagdo (A29). As visitas se mostram como método complementar na
assisténcia integral a pessoas com DP.

Outro aspecto refere-se a programa de terapia domiciliar de
reabilitacdo para pessoas com DP, para aumentar a forga, treinamento
estratégico de movimento e educagdo preventiva para quedas. Trata-se
de um estudo realizado na Austrélia, baseado em pesquisa anterior para
fornecer terapia domiciliar; os resultados do atual projeto irdo fornecer
mais informagdes sobre a eficacia dos programas domiciliares para
pessoas que vivem com DP (A36). Outro estudo salientou a importancia
da criacdo de programas de exercicios baseados em evidéncias para
atender as necessidades de individuos com DP. Essa atividade constitui
um tratamento eficaz, ndo havendo consenso sobre o melhor modo, a
intensidade ou duracdo do exercicio. Entretanto, destacam que um
programa satisfatorio de exercicios para pessoas com DP pode incluir a
educacdo sobre a doenca em si, condicionamento, e deve também
proporcionar estratégias para evitar a inatividade (A16).

Neste mesmo enfoque, pesquisa realizada no Canada identificou
que pessoas com DP tém prevaléncia significativa de limitacdes
relacionadas a mobilidade (88,5%), comunicacdo (47,9%), dor (68,6%)
e memoria (26,2%). Verificou-se que pessoas com a doenca necessitam,
muitas vezes, de auxilio na realizacdo das atividades basicas e
instrumentais de vida diaria, sendo os cuidadores (familiares ou ndo)
guem presta assisténcia significativa. No entanto, esse estudo identificou
grande necessidade ndo atendida pelos servicos, pois muitas familias
sentem-se sobrecarregadas com as necessidades de cuidados, ou, ainda,
algumas ndo tém conhecimento dos servicos de apoio
disponiveis. Assim, os profissionais de saude tém papel importante
nessa avaliagdo, no planejamento de cuidados e encaminhamentos
necessarios (A42).
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Em pesquisa com individuos acometidos pela DP que recebiam
assisténcia em um sistema de salde nos Estados Unidos, mostrou-se a
importdncia dos cuidados relacionados a depressdo, quedas,
incontinéncia  urinaria, alucinagbes devido as medicagdes, e
especialmente em relacdo & educagdo em salde e aplicacdo de escalas
para planejamento de cuidados, além de estimular a aderéncia dos
pacientes no tratamento da doenca (A5). Outro estudo realizado nos
Estados Unidos destacou que os individuos com DP estavam satisfeitos
com os seus cuidados de maneira geral, mas apontaram areas especificas
que precisavam ser melhoradas, principalmente relacionadas & educacgao
em salde, a fim de dar mais qualidade de vida a pessoa com DP. Além
disso, os grupos de apoio eram vistos como um método favoravel para
lidar com as necessidades individuais e poderiam ser utilizados para
melhorar o atendimento centrado no paciente (A23).

O cuidado da pessoa com DP em niveis secundarios e terciarios,
como no caso de consultas e da internacdo hospitalar, necessita de
atencdo voltada a integralidade. Estudo realizado no Canada identificou
que pessoas com DP utilizavam mais os servigos de salde do que um
grupo controle sem a doenga, como maior nimero de consultas médicas
em clinicos gerais e neurologistas, além disso, ficavam mais tempo
internadas quando hospitalizadas. Nesse sentido, a internagdo para as
pessoas com DP gera impacto na vida dos pacientes, pelo fato de
permanecerem em repouso prolongado, e a ocorréncia de hipotensdo
ortostatica, precisam de seguranca para retomar a mobilidade, o que
implica em planejamento de cuidados para evitar tal agravo (A40).

Estudo realizado na Italia com pacientes que frequentavam um
centro para DP e distarbios do movimento, em um Servico de
Neurologia, verificou que os servicos de salide mais utilizados foram: as
consultas com especialistas (41,5%), consulta com clinico geral
(26,9%), atendimento de emergéncia (22,3%) e hospitalizacdo em
19,2% dos pacientes. De acordo com os registros do servico, apenas
11,5% dos pacientes foram admitidos no hospital por razles
relacionadas com a doenca e que necessitavam de observacado clinica e
de mudangas nos medicamentos de forma mais cuidadosa. Os autores
salientam a otimizacdo da assisténcia global para as pessoas com DP,
incluindo a prevencdo de acidentes traumaticos, como as quedas, para
reducdo de complicagdes e racionalizacao de custos (A4).

Da mesma forma, se faz relevante o cuidado a pessoas com DP
em Instituicdes de Longa Permanéncia para Idosos. Estudo realizado na
Awustralia, sobre a otimizacdo do cuidado a residentes com DP em
instalacBes supervisionadas, demonstrou que uma intervencdo simples
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como a educagdo em salde pode resultar em melhoria significativa no
cuidado. Este é o primeiro estudo que aborda sobre a questdo da
prestacdo de cuidados em instalagdes residenciais para 0s moradores
com DP, e também por se concentrar em educacdo pessoal para
melhorar o atendimento. Na formacgdo da equipe foram utilizadas
questbes comuns de relevancia para DP que incluiam a compreensdo
geral da doenca, suas caracteristicas fisicas, funcionais, manifestacoes
psicoldgicas, possiveis efeitos secundarios e informacdes de acesso a
servicos voltados & DP nas proximidades da instituicdo. Além disso,
foram demonstradas e discutidas escalas para avaliagdo das pessoas com
DP, como escalas de avaliacdo cognitiva, qualidade de vida, estagio da
doenca. Esse estudo demonstrou melhoria no conhecimento da equipe
apés a educacdo em salde (A27).

Estudos sobre tratamentos ndo farmacol6gicos mostraram-se
evidentes para o cuidado integral & salde das pessoas com DP, um
exemplo sdo os efeitos dos exercicios para pessoas com a doenca.
Estudo realizado na Austrdlia mostrou evidéncias dos beneficios
potenciais de treinamento de resisténcia para as pessoas com DP,
incluindo a forca e ganhos funcionais, bem como a melhora da
mobilidade e desempenho em tarefas diarias (A47). Outra forma de
cuidado é a medicina complementar e alternativa em pacientes com DP.
Pesquisa realizada em um ambulatério neurolégico da Suécia
identificou que 34% das pessoas utilizavam alguma forma de terapia
complementar, principalmente a acupuntura, fitoterapia, homeopatia,
entre outros. O estudo salienta que os profissionais de salide devem se
informar sobre as diversas formas de tratamento e respeitar a cultura e
crencas dos pacientes (A26).

Estudo realizado nos Estados Unidos, sobre intervencdes
psicossociais para cuidadores ndo profissionais de pessoas com DP,
destacou a grande utilizacdo da terapia cognitivo-comportamental, além
disso, verificou-se que grupos de apoio e abordagens de cuidados
multidisciplinares sdo importantes no atendimento a pessoas com DP. O
estudo verificou que existe pouca evidéncia cientifica sobre diferentes
abordagens terapéuticas aplicadas a cuidadores de pessoas com DP,
mostrando lacuna no conhecimento (A10).

Tratando-se da evolucdo da doenca e outras complicagcdes que
podem acompanhar o processo de envelhecimento, os cuidados
paliativos merecem atencdo, como mostra estudo realizado nos Estados
Unidos que discorreu sobre os servigos essenciais para adequado
processo de morte/morrer, que ainda permanecem sendo um desafio na
assisténcia a salde. Os servigos paliativos adequados dependem da



58

correta identificacdo das necessidades do paciente, reconhecendo,
também, as necessidades dos membros da familia e servi¢cos que
prestam cuidados (A17). Os cuidados paliativos devem estar disponiveis
para populacdes com DP avancada de forma sistematica.

Os tipos de cuidados voltados a pessoa com DP e seus familiares
necessitam estar de acordo com as especificidades e particularidades de
cada caso, seja devido as limitagBes impostas pela doenca, seja por
causa de complicacGes, como a depressao, incontinéncia urinaria, ou, até
mesmo, cuidados relativos ao processo de morte e morrer nos casos em
que a DP encontra-se em estagio avangado.

Tecnologias de cuidado voltadas a pessoas com doenca de Parkinson

Em decorréncia do avango das tecnologias, estudos discorreram
sobre a utilizagcdo destas na assisténcia a pessoas com DP. Um dos
programas de tecnologia, chamado ParkinsonNet, disponivel na
Holanda, mostrou ser uma ferramenta que favorece a comunicagao, a
reflexdo e colaboracdo entre os profissionais, auxiliando na pratica
voltada a pessoas com DP. Essa tecnologia proporciona o acesso de
profissionais das diversas areas de salde, o conhecimento clinico da
doenca, além disso, elevado nlimero de conexdes ao sistema, resultando
em homogeneizacao das praticas (A32). Estudo realizado nos Estados
Unidos identificou que pessoas com DP que participavam de um
programa de telemedicina relataram alta satisfacdo com a tecnologia de
cuidado, especialmente em relacdo a diminuicdo do estresse devido ao
deslocamento aos servicos e ao acesso a cuidados de alta qualidade
realizados por especialistas em DP. Verificou-se que a telemedicina
proporciona facil comunicacdo, apesar das dificuldades tecnoldgicas que
algumas pessoas possam apresentar, entretanto, se trata de uma
ferramenta vidvel e potencialmente benéfica para melhoria da
assisténcia na DP (A22).

Estudo realizado na Holanda, sobre o uso de “Online Health
Communities OHCs” (comunidades de satde online apoiados em uma
plataforma baseada na Internet que reline grupos de pessoas com
objetivo comum ou interesse semelhante, como grupos de pacientes,
grupos de profissionais ou ambos), destacou as potencialidades dessa
ferramenta, como a facilitadora para a troca de conhecimentos e
experiéncias, colaboracdo interdisciplinar, bem como a capacidade para
melhorar o atendimento centrado no paciente. O cuidado em doencas
cronicas exige abordagem integrada voltada as necessidades individuais
dos pacientes para aperfeicoar os resultados do tratamento. Na auséncia
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de estrutura de equipe formal, as comunidades de salde online facilitam
a comunicacao entre profissionais e pacientes (A45).

Outro estudo, realizado na Alemanha, diz respeito a avaliacdo de
um programa de educacdo psicossocial (Patient Education Program
Parkinson - PEPP) padronizado em sete paises europeus, voltado a
educacdo de pacientes e cuidadores de pessoas com DP. O programa foi
aplicado com sucesso em diferentes contextos culturais. Verificou-se
gue 90% dos cuidadores participantes avaliaram a troca de experiéncias
e ideias dentro do grupo como util. Este estudo levou a melhoria do
programa e a elaboracdo de um manual voltado a esse publico (A18).

Em estudo realizado no Reino Unido foi desenvolvida uma
ferramenta projetada para monitorar e avaliar os sintomas motores
periféricos no domicilio. Uma avaliacdo dessa ferramenta foi realizada
durante um periodo de 10 semanas em cada 10 pessoas com DP. Os
participantes foram convidados a utilizar a ferramenta duas vezes por
dia durante quatro dias. Verificou-se que esta ferramenta pode ser usada
no ambiente doméstico como um alerta precoce para uma mudanga na
condicdo clinica ou para monitorar os efeitos das mudancas de
medicamentos usados para o tratamento da DP (A34).

Estudo realizado na Australia discorreu sobre um protocolo,
denominado “Parkinson's Disease Medication Protocol Program”,
desenvolvido para melhorar o conhecimento de enfermeiros nos
cuidados hospitalares e no aperfeicoamento do tratamento da DP, com
intuito de evitar resultados negativos desnecessarios decorrentes de
atrasos, erros e omissdes. Os resultados da pesquisa fornecem subsidios
para melhorar os conhecimentos de enfermagem e as praticas de
cuidado em beneficio das pessoas com Parkinson (A46).

Em estudo analisado, os autores destacam intervencdes bem-
sucedidas para resolver a falta de administracdo de medicamentos em
pacientes hospitalizados com DP, como a campanha "Get It On Time",
para garantir que 0s pacientes recebam os seus medicamentos nos
horarios corretos. Esta intervencdo mudou radicalmente a forma como
0s pacientes com DP sdo cuidados nos hospitais dos Estados Unidos,
expandindo-se também para o Canada. O programa oferece ferramentas
online e recursos para pacientes e profissionais de sadde. Verificou-se a
necessidade de fornecer treinamento para as equipes que atuam em
hospitais, com orientacdes sobre a importancia na administragdo da
medicacdo em horario oportuno e a adesdo a medicacdo em domicilio
(A28).

Outras formas de tecnologias de cuidado na assisténcia a salde da
pessoa com DP sdo as escalas para avaliagdo multidimensional. Estudo
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realizado no Canada sobre o uso de cuidados paliativos para pessoas
com DP em estadgio avancado e a adaptacdo da escala“Edmonton
Symptom Assessment System Scale for PD (ESAS-DP)” destacou que tal
escala é pratica para aplicacdo em pacientes com DP avancada, além
disso, pode ajudar os profissionais a identificar sintomas que requerem
intervencdo nesta populacdo. A ESAS-DP foi projetada para ser breve,
sendo uma ferramenta Util para analise dos dominios fisicos e
psicoldgicos de pacientes em cuidados paliativos. ESAS-DP é validada
em populages com cancer avangado e pacientes em diélise renal (A41).

A avaliacdo da qualidade de vida também se faz relevante. Uma
Equipe Americana de Neurologia adaptou um processo de
desenvolvimento para avaliar as medidas de qualidade da DP,
resultando em 10 medidas que podem ser agrupadas em trés categorias —
seis medidas que avaliam os sintomas da DP na consulta; trés medidas
sobre o diagnostico e tratamento atual do paciente; e a terceira categoria
refere-se a uma medida de seguranga que envolve complicagdes que
podem ser evitadas. Estas medidas fornecem meios para melhorar a
prética voltada a pessoas com DP (A19).

O sono é um fator bastante impactante para as pessoas com DP e
merece ser avaliado. Diante disso, estudo realizado no Reino Unido teve
0 objetivo de elaborar uma nova escala para avaliagdo do sono em
pacientes com DP, a denominada “Parkinson’s disease sleep scale
(PDSS) ”. Por meio da aplicacdo da escala, verificou-se que 0s pacientes
com DP avangada tinham piores pontuagcbes em comparagdo com
pessoas com a doenga inicial ou moderada; esses achados mostram que
a escala oferece bom poder discriminativo na diferenciacdo entre
problemas de sono de pacientes nos diferentes estagios da doenca. Uma
combinacdo de subitens pode ajudar a identificar aspectos especificos de
distdrbios do sono, o que por sua vez pode ajudar no tratamento destes.
Ao identificar sintomas individuais que contribuem para distlrbios do
sono, a escala fornece um método objetivo para o tratamento de
sintomas noturnos em pessoas com DP (A2).

Estudo relacionado a Classificagdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saide (CIF) e DP, realizado no Brasil,
mostrou que o modelo de salde proposto, em conjunto com a aplicacdo
da Medida de Desempenho Ocupacional Canadense (MDOC) é
eficiente, pois permite a correlacdo, quando a atividade é o foco de
avaliacdo, de funcbes e estruturas do corpo, fatores ambientais e
pessoais, com as dificuldades de desempenho na realizacdo das
atividades. A MDOC permite descrever os problemas de desempenho
ocupacional do sujeito dentro de uma perspectiva real, anulando a
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interferéncia de fatores ligados ao uso da medicagdo. Mostrando-se
como uma ferramenta valida para avaliacdo de sujeitos com DP. O
modelo de salde biopsicossocial facilita a leitura do problema em um
modelo amplo, auxiliando o profissional da saide a correlacionar as
diversas varidveis levantadas, dentro de uma linguagem uniforme,
favorecendo inclusive as acbes da equipe multiprofissional e o
desenvolvimento de politicas publicas e servigos de salde que venham a
contemplar as necessidades clinicas e pessoais de individuos com DP
(A25).

Além das avaliacOes destacadas, foi elaborado um protocolo de
estudo para um ensaio clinico a ser realizado na Inglaterra, com o intuito
de investigar os componentes de recomendagfes recentes da politica
nacional para pessoas com DP, e dar orientacfes sobre o planejamento
dos servigos. O estudo — SPIRiITT(Specialist Parkinson's Integrated
Rehabilitation Team Trial) é fundamentado nas recomendacfes de
varios documentos de politicas recentes do Inglés National Health
Service. Baseia-se nos resultados de um programa de reabilitacdo
multidisciplinar anterior, coordenado por uma enfermeira especialista
em DP, em um ambiente de hospital-dia, que resultou em ganhos
imediatos significativos para pacientes tanto em relacdo a mobilidade,
quanto a independéncia, bem-estar e qualidade de vida (A30).

Por meio desses estudos podemos (re)pensar a pratica
profissional voltada a pessoas com DP e seus familiares, na qual
podemos salientar a importancia de criacdo de programas que
promovam a salde dessas pessoas. Nesse intuito, em um estudo
brasileiro com objetivo de adaptar, testar e avaliar a tecnologia assistiva
de ajuda mutua grupal para portadores de doenca de Parkinson e suas
familias, nos contextos de Jequié/BA e Florian6polis/SC, verificou-se
que tal tecnologia foi avaliada passivamente no que tange a formagéo e
manutencdo de rede de relagdo entre as pessoas com DP, mantendo-as
inseridas na sociedade mesmo com as limitagdes impostas pela doenca
(SENA et al., 2010).

Equipe multiprofissional no atendimento a doenca de Parkinson

Estudo de revisdo sistematica, realizado nos Estados Unidos,
mostrou que o atendimento por uma equipe multiprofissional melhora a
assisténcia do cuidado e a promocdo da salde do paciente com DP.
Verificou-se a lacuna de conhecimento nessa area e a necessidade de
mais estudos explorando as diversas abordagens do trabalho em equipe,
a fim de desenvolver recomendac¢6es para melhorar a préatica de cuidado
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(A37). Em outro estudo, realizado no Reino Unido, pacientes com DP
tiveram um declinio significativo ao longo de seis meses, no entanto, um
curto periodo de reabilitagdo multidisciplinar pode melhorar a
mobilidade dos pacientes com a doenca (A3).

Neste mesmo enfoque, em pesquisa realizada na Holanda
destaca-se a concepcdo da assisténcia multidisciplinar a pessoas com
DP. Este tipo de atendimento é cada vez mais recomendado, porém, ndo
ha nenhum modelo padrdo que embase a sua organizagdo. Uma vasta
gama de profissionais pode ser envolvida. As evidéncias até 0 momento
descrevem em favor de intervengdes realizadas por equipe especialista
na doenca, no entanto, ndo oferecem respostas para otimizar esse
trabalho, sendo, ainda, um desafio para a pratica clinica, mostrando a
necessidade de mais pesquisas cientificas relacionadas a tematica (A48).
No tratamento multidisciplinar da DP, a maioria das intervencBes é
realizada isoladamente, com a colaboragdo e comunicagdo insuficientes
entre as disciplinas envolvidas no cuidado ao paciente com DP. A
experiéncia clinica sugere que a gestdo do cuidado a pacientes com DP
tenha uma abordagem multidisciplinar, com planos de cuidados
multifatoriais especificos para cada individuo. No Centro de Parkinson
de Nijmegen, os pacientes com DP sdo convidados rotineiramente para
expor suas prioridades e suas principais queixas, e observa-se uma
grande variedade de prioridades estabelecidas por estes, justificando,
ainda mais, a necessidade de planos de cuidados que contemplem as
particularidades e especificidades de cada pessoa (A13). Contudo,
dentro de uma visdo multidimensional.

Em pesquisa relacionada a prética clinica atual para a DP entre os
médicos chineses, neurologistas e especialistas em distdrbios do
movimento abordaram a importancia das discussdes em equipe para a
padronizacdo do diagndstico e tratamento da DP. Verificou-se a
relevancia da comunicacdo multiprofissional e cooperacdo entre 0s
profissionais, necessarias para otimizar a gestdo do cuidado a pessoa
com DP (A39).

Estudo de revisdo, realizado por autores do Brasil, mostrou que
muitos ensaios tém sido feitos para avaliar os resultados da fisioterapia
na DP. Os exercicios fisioterapéuticos sdo valiosos auxiliares no
tratamento da DP. Com o passar dos anos, 0s exercicios ficaram mais
focados nos principais sinais e sintomas da doenga, como a marcha,
equilibrio, congelamento e atividades de vida didria. Além disso,
verificou-se a importancia de os servicos de salude compreenderem a
necessidade dos exercicios e de fisioterapeutas na assisténcia a DP,



63

estendendo-se também, gratuitamente, a populacdo com condicdes
socioecondmicas mais desfavoraveis (A21).

Outro estudo relacionado & fisioterapia abordou a primeira
orientagdo, publicada em 2004, sobre fisioterapia na DP, fornecendo
recomendagOes para intervengdes baseadas em evidéncias sobre o uso
de estratégias para evitar quedas e melhorar a capacidade fisica dos
pacientes (A14). Estudo realizado na Holanda discute a necessidade de
melhorar a organizagdo dos cuidados voltados a pessoas com DP,
principalmente na assisténcia de fisioterapia e terapias ocupacionais.
Verificou-se o principal papel da fisioterapia na DP, aprimorando as
competéncias basicas dos pacientes, como andar ou transferéncias,
melhorando o funcionamento e a mobilizacdo para realizagdo das
atividades diéarias, e a terapia ocupacional com o enfoque no estimulo de
habilidades mais complexas, como "cozinhar" ou "ir para uma loja".
Também ¢ discutida a importancia de aliar a assisténcia a outros
profissionais, como nutricionista, sex6logo, assistente social e
fonoaudidlogo (A7).

Pesquisa realizada na Inglaterra, relacionada com o atendimento
de enfermeiros especialistas na DP, mostrou que, embora o estudo ndo
tenha encontrado resultados significativos na salde de pacientes que
receberam cuidados de um enfermeiro especialista e aqueles que
receberam tratamento padrdo, houve uma melhora no bem-estar
subjetivo dos pacientes atendidos pelo enfermeiro, além disso, ndo
houve aumento de custos com a salde (Al). Outro estudo mostrou a
qualidade no atendimento a esses pacientes por enfermeiros
especialistas, realizando cuidados de apoio, educagdo em salde, manejo
dos sintomas, planejamento e avaliacdo da assisténcia (A24). Estudo
realizado na Holanda discorreu sobre a terapia ocupacional para pessoas
com DP. Verificou-se que a terapia individualizada leva a uma melhoria
na autopercepcdo do desempenho das atividades diarias, porém
destacou-se que Sd0 necessarios mais estudos que explorem 0s
principais fatores importantes para a implementacdo de intervencGes
bem-sucedidas (A49).

Estudo realizado na Alemanha destacou o0s beneficios
significativos da assisténcia farmacéutica na salde do paciente com DP,
por meio de servicos de qualidade e padronizados. Essa pesquisa
mostrou que o atendimento farmacéutico contribui no cuidado primario
e no manejo dos pacientes (A43). Outro estudo relacionado ao mesmo
profissional sugere que o farmacéutico contribui como a resolugcdo de
problemas terapéuticos e educacdo em salde sobre as medicacOes
(A44).
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Em pesquisa sobre estimulacdo cerebral profunda para pacientes
com DP, os autores destacaram que é necessaria uma cuidadosa triagem
em nivel interdisciplinar para avaliar se o paciente tem o potencial de
realizar este tipo de cirurgia, pois o primeiro passo para o sucesso de tal
intervencdo é selecionar o paciente adequado. A avaliagdo pré-
operatéria detalhada por varios profissionais € um pré-requisito que
deve ser levado em consideracdo. Uma equipe adequada inclui
neurologista especialista em distirbios do movimento, neuropsicélogo e
neurocirurgido. Os autores recomendam também que sejam envolvidos
psiquiatra, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, fonoaudi6logos e
assistentes sociais. Cada membro da equipe de triagem interdisciplinar
deve avaliar de forma independente o paciente, e discutirem e
analisarem os resultados em conjunto (A20).

Estudo realizado na Austrdlia abordou que a equipe
multidisciplinar de reabilitacdo para pacientes com DP deve incluir os
seguintes profissionais: neurologista e/ou médico de reabilitacdo para
avaliar e fazer a anamnese do paciente relacionada com DP, avaliando a
funcdo motora, humor, sintomas autondmicos e cognitivos. Este
especialista € também responsavel pela avaliagdo do tratamento médico
desses sintomas, e 0 tratamento das complicagdes. Se necessario, 0
encaminhamento para outros profissionais de salide ou outros servicos,
como o psiquiatra e psicologo, enfermeira especializada em Parkinson
para a realizacdo de educacdo em salde aos pacientes e cuidadores sobre
cuidados pessoais, higiene, alimentacdo, seguranca na mobilidade e
transferéncia, promocdo de ambiente que garantam que 0s pacientes
com DP e familiares cuidadores sintam-se seguros e compreendidos por
meio do plano de cuidados de enfermagem. O fisioterapeuta, para
analisar, medir e tratar os distirbios motores, equilibrio postural e
controlar esse impacto no desempenho funcional de tarefas como
caminhar, correr e subir escadas, tendo em vista a prevencdo de quedas.
O terapeuta ocupacional, para tratar problemas com estratégias motoras
e cognitivas em relacdo as tarefas funcionais, como vestir-se, higiene
pessoal, compras, trabalho, conducdo, escrita e atividades de lazer. O
fonoaudiologo, para diagnosticar e tratar problemas de comunicacao e
degluticdo, com auxilio do nutricionista (A8).

Verificou-se a importancia de uma equipe multiprofissional na
assisténcia a salde da pessoa com Parkinson e de seus familiares, no
sentido de vislumbrar além da doenca e atender todos os aspectos
relacionados a pessoa. Fazem-se necessarios o trabalho em grupo, a
discussdo de cada caso, a reflexdo sobre a elaboracdo de um plano de
cuidado, no qual todos os profissionais estejam inseridos, além disso, os
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estudos retratam de forma pertinente a necessidade constante de
capacitacéo dos profissionais de salide para a assisténcia com qualidade.

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo atingiu o objetivo proposto de conhecer as
caracteristicas da producgdo cientifica sobre a atencdo a pessoa com a
doenca de Parkinson, ao identificar pesquisas de diversos paises sobre o
tema. Foi possivel discorrer sobre as necessidades de tratamento das
pessoas que tém a doenca e os principais tipos de cuidados realizados
pelos profissionais de salde a nivel mundial. Além disso, destacam-se
os diferentes programas utilizados na assisténcia aos pacientes, como
tecnologias via Internet, utilizagdo de escalas para avaliar diversos
dominios que podem estar alterados devido a doenga, como sono,
marcha, qualidade de vida. Outro ponto discutido nos estudos analisados
refere-se & importancia da equipe multiprofissional na assisténcia a
salde das pessoas com DP. O atendimento pela equipe proporciona
melhor assisténcia, ao compreender o paciente em sua integralidade.

Sugere-se que mais estudos sejam realizados sobre a tematica,
principalmente a nivel nacional, visto que foram encontrados apenas
dois artigos nacionais (com a combinagdo dos descritores de acordo com
0s objetivos do estudo), fator importante para que pessoas com DP, seus
familiares/cuidadores, profissionais de salde e comunidade em geral
tenham acesso a esse conhecimento. Além disso, sugere-se a realizagdo
de mais revisGes utilizando outros descritores para identificacdo da
producdo cientifica sobre outros aspectos relacionados a doenga de
Parkinson.
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4 FUNDAMENTANDO A PESQUISA

Este capitulo apresenta o enfoque tedrico que norteou o estudo,
procura-se destacar 0s principais conceitos e pressupostos do
Interacionismo Simbdlico. Este referencial é de grande importancia
devido a possibilidade de interpretar a realidade, a qual esta voltada de
significagdes e interaces.

A escolha por esta perspectiva tedrica se deu pelo entendimento
de que o convivio com a DP esta rodeado de significacBes e interacdes,
e este tipo de abordagem possibilitou a interpretagdo dessa realidade,
valorizando o significado que o ser humano atribui a experiéncia de
conviver com a DP.

Historicamente, o Interacionismo Simbolico (IS) surge de uma
corrente de estudos americana, proposta por George Herbert Mead, na
década de 20, e tem como seguidores mais representativos Herbert
Blumer, da Escola de Chicago, e Kuhn, da Escola de lowa. O nome
dessa linha de pesquisa foi cunhado por Blumer, em 1937
(HAGUETTE, 2003; CARVALHO; BORGES; REGO, 2010).

Cabe salientar que Mead ndo publicou nenhum livro sobre sua
teoria, a obra Mind, Self and Society foi composta de notas de estudantes
que assistiam a suas aulas e que foram selecionadas e editadas
postumamente, sem a devida preocupacdo em relacdo a organizagédo,
com repeticOes e ideias mal acabadas e vagas, por isso muitas vezes sao
empreendidas algumas criticas em relacdo a teoria (CARVALHO;
BORGES; REGO, 2010). Mind, Self and Society é considerado um dos
mais importantes e influentes livros na area da interacdo simbdlica, no
qual é explorada ndo somente a complexa relagdo entre a sociedade e o
individuo, como sdo expostos a génese do “self”, o desenvolvimento dos
simbolos significativos e o0 processo de comportamento da mente
(HAGUETTE, 2003).

Mead ressalta a relacdo reciproca entre individuo e sociedade, e
concebe a mente humana como o produto de um ativo processo de
interacdo social, de tal forma que, em sua visao, os individuos percebem
0 mundo e se situam nele na medida em que se colocam no papel do
outro. Nesse processo, as pessoas desenvolvem também a capacidade de
conversarem consigo proprios, ou seja, de interpretarem sua propria
acdo durante a realizacdo de uma interacdo com outros individuos
(MARTINS, 2013).

O Interacionismo Simbélico é uma perspectiva da ciéncia social
delineada para produzir conhecimento sobre a vida humana em grupo e
sua conduta; focalizando os significados que os eventos tém para os
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seres humanos e nos simbolos que usam para atribuir aqueles
significados. Esses simbolos sdo desenvolvidos socialmente na interacdo
e sdo concordados dentro do grupo (DELGADO; MENDES, 2009).

O IS cria uma imagem mais ativa do ser humano e rejeita a
imagem do individuo passivo. As pessoas interagem e a sociedade €
constituida de individuos interagindo, e essa interagdo ndo é somente 0
gue acontece entre as pessoas, mas também o que acontece dentro delas
(CHARON, 2004).

Devemos ter em mente que o Interacionismo Simbélico da um
lugar tedrico ao agente social como intérprete do mundo que o rodeia e,
por conseguinte, pde em pratica métodos de pesquisa que dao prioridade
aos pontos de vista dos agentes. A meta do emprego desses métodos é
elucidar as significacfes que os préprios agentes pdem em pratica para
construir seu mundo social. E preciso preservar a integridade deste para
poder estuda-lo, e levar em conta o ponto de vista dos agentes sociais,
pois é por meio do sentido que atribuem a objetos, individuos e
simbolos que o0s rodeiam que eles fabricam seu mundo social
(COULON, 1995).

Podem-se destacar alguns aspectos importantes sobre o
pensamento de Mead em relagdo aos conceitos de sociedade, self e a
mente:

Sociedade — De acordo com Mead, o comportamento cooperativo
é baseado em toda atividade grupal. A associagdo humana surge quando:
cada ator individual percebe a inten¢&o dos atos dos outros, construindo
sua propria resposta baseando-se naquela intencdo. Nesse sentido, o
comportamento humano envolve a resposta as intengfes dos outros, e,
por sua vez, essas intengfes sdo transmitidas por meio de gestos que se
tornam simbolicos — passiveis de serem interpretados (HAGUETTE,
2003).

A base do significado estd presente na conduta social, em que
emergem os simbolos significantes; quando o individuo se identifica
com esses simbolos, € que se torna consciente do significado
(CARVALHO; BORGES; REGO, 2010).

A sociedade humana se constitui de sentidos compartilhados sob
a forma de compreensdes e expectativas comuns. A a¢cdo comum ocorre
em relacdo a um lugar e uma situagéo, onde “a agdo é construida através
da interpretacdo da situacdo, consistindo a vida grupal de unidade de
acao desenvolvendo acGes para enfrentar situacdes nas quais elas estdo
inseridas” (HAGUETTE, 2003, p. 29).
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Supbe-se que a pessoa que vive a condicdo crbnica e seus
familiares compartilham simbolos e significados que devem ser
conhecidos pelos profissionais para uma melhor assisténcia.

Self — Mead ressalta que o individuo age socialmente com relagio
a outras pessoas, da mesma forma que também interage consigo mesmo,
podendo tornar-se objeto de suas agdes. O self “¢ formado através das
definicdes feitas por outros que servirdo de referencial para que ele
possa ver-se a si mesmo” (HAGUETTE, 2003, p. 29).

A sociedade concebe o contexto dentro do qual o self surge e se
desenvolve. A formacdo do self e do ato humano tem uma
fundamentacgdo social, no entanto, ndo sdo estaticos, “eles evoluem ou se
modificam de acordo com as mudangas nos padrdes e nos conteidos das
interacBes que o individuo experiencia, ndo s6 com 0s outros, cOmo
consigo mesmo” (HAGUETTE, 2003, p. 31).

A mente — O individuo possuindo um self é capaz de ter uma
vida mental. A mente é concebida por Mead como um processo no qual
o individuo interage consigo utilizando-se de simbolos significantes,
onde a mente é considerada social em sua origem, como em sua funcéo,
pois é advinda do processo social de comunicagdo (HAGUETTE, 2003).

Esses conceitos abordados sdo fruto da interacdo social, a qual
nos torna objeto em relagdo aos outros e vice-versa. Por meio da
interacdo utilizamos simbolos, mobilizamos o self, nos engajamos em
acdo mental, também podemos definir a situacdo e assumir o papel do
outro (SANTQOS, 2009).

Nesse sentido, conhecer o pensamento de Mead se faz importante
para refletir sobre as origens e aspectos do Interacionismo Simbdlico,
que, como o préprio nome sugere, diz respeito a natureza simbélica da
vida social, onde os significados devem ser levados em consideracao,
como produtos das atividades interativas dos sujeitos (SANTQOS, 2009).
E pode-se dizer que, de um modo geral:

O interacionismo simbdlico constitui uma
perspectiva tedrica que possibilita a compreensédo
do modo como os individuos interpretam os
objetos e as outras pessoas com as quais
interagem e como tal processo de interpretacdo
conduz o comportamento individual em situagdes
especificas (CARVALHO; BORGES; REGO,
2010, p. 148).
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Descrevendo a natureza da interagdo simbolica, Blumer tenta
ser fiel ao pensamento de Mead, e destaca trés premissas bésicas do
Interacionismo Simbdlico, a saber:

- O ser humano age com relagdo as coisas na base
dos sentidos que elas tém para ele. Estas coisas
incluem todos os objetos fisicos, outros seres
humanos, categorias de seres humanos (amigos ou
inimigos),  instituicbes, ideias  valorizadas
(honestidade), atividades dos outros e outras
situagBes que o individuo encontra na sua vida
cotidiana.

- O sentido destas coisas é derivado, ou surge, da
interacdo social que alguém estabelece com seus
companheiros.

- Estes sentidos sdo manipulados e modificados
através de um processo interpretativo usado pela
pessoa ao tratar as coisas que ela encontra
(HAGUETTE, 2003, p. 35).

O significado, para os interacionistas simbdlicos é um dos mais
relevantes elementos na compreensdo do comportamento humano, das
interacOes e dos processos. Nesse sentido, 0 investigador necessita se
apropriar dos significados experienciados pelos participantes em um
contexto especifico para poder compreendé-lo (CARVALHO;
BORGES; REGO, 2010).

As pessoas ao viverem em grupo sdo influenciadas por crencas,
valores e comportamentos que dardo significado as suas agdes
(ALVAREZ, 2001). Estas acgdes, por sua vez, permitem ao individuo
partilhar sentidos comuns e preestabelecidos sobre as expectativas de
acdo dos participantes e, com isso, cada individuo é capaz de guiar seu
préprio comportamento, de acordo com esses sentidos (HAGUETTE,
2003).

O compartilhamento de cdédigos produzidos no interior de um
determinado grupo cria condicGes e motivacGes favoraveis para o
comportamento dos individuos na sociedade e contribui para localizar o
individuo e seus parceiros num amplo sistema de relacBes sociais
(MARTINS, 2013).

Todos os conceitos descritos sobre o Interacionismo Simbélico
nos permitem transferir seus conceitos a atuacdo do enfermeiro frente as
pessoas com doenca de Parkinson. Sua visdo particular, bem como a
interpretacdo de situacdes do cotidiano a partir de suas experiéncias,
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leva-o a ter um posicionamento particular diante do cuidado prestado a
pessoa com DP e sua familia/cuidador, podendo assim realizar analises
comparativas a fim de sugerir novas maneiras de cuidar.

A utilizacdo do Interacionismo Simbdlico como referencial
tedrico norteador foi de grande expressdo e pertinéncia, pois se
considera que o ser humano, vivenciando situacBes especificas em
diferentes momentos da vida, valoriza o significado das coisas e do
mundo por meio da interagdo. E a partir da interagio que se constroem
novos simbolos de significados na relacdo que se constitui. O individuo
tem a possibilidade de interpretar a realidade a luz de suas significagdes
e, no hojo das relacbes, ressignificar o seu viver. Com isso, este
referencial tedrico foi o mais relevante para o desenvolvimento da
pesquisa proposta.
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5 APRESENTANDO O CAMINHO METODOLOGICO

Descrevo a seguir o caminho metodoldgico que possibilitou o
alcance dos objetivos propostos nesta pesquisa, apresentando por meio
de uma sequéncia os aspectos referentes a metodologia: primeiramente
abordam-se o local do estudo, e a entrada no campo; em seguida 0s
participantes do estudo, procedimentos de coleta e analise dos dados, os
aspectos éticos envolvidos; e, por fim, o processo de validacdo dos
resultados.

Optou-se pelo método de investigacdo qualitativa por ser a
abordagem que melhor contemplaria o processo pelo qual as pessoas
com DP vivenciam a situacdo cronica de salde. A pesquisa qualitativa
contribui  com metodologias que proporcionam uma abordagem
ampliada e sistematizada do fenémeno social a partir das observacdes
relevantes. Dentre as metodologias qualitativas existentes, optou-se pela
TFD, pois este método destaca o processo de geragdo de conhecimentos
a partir de dados coletados e analisados ordenadamente, visando
completar lacunas entre teoria e pratica.

AmTFD relaciona-se entre 0s pressupostos objetivistas e
subjetivistas das Ciéncias Sociais, tendo como foco o individuo como
ator social, a realidade como discurso simbdlico, a anélise simbdlica e a
influéncia do interacionista simbdlico, ou seja, a interagdo do homem
com o mundo por meio de simbolos passiveis de interpretagdo
(MIGUEL, POPADIUK, 2014).

5.1 ATEORIA FUNDAMENTADA NOS DADOS

Trata-se de pesquisa qualitativa, que teve como Referencial
Metodolégico a Teoria Fundamentada nos Dados (TFD). A TFD esta
voltada para o conhecimento da percepc¢éo, do significado ou da maneira
como as pessoas definem os eventos ou a realidade e como agem em
relacdo as suas crengas, seguindo a perspectiva de que a realidade passa,
enquanto que as ideias permanecem. Historicamente, a TFD foi
desenvolvida por dois sociélogos, Barney Glaser e Anselm Strauss;
embora suas tradicdes filosdficas fossem distintas, ambos trouxeram
grandes contribui¢cOes para a teoria (STRAUSS; CORBIN, 2008).

O grande valor da metodologia escolhida para o estudo refere-se
a sua capacidade ndo apenas de gerar uma teoria, mas, também, de
basear a teoria em dados, os quais oferecem explicacdo sobre os
fendmenos (STRAUSS; CORBIN, 2008). A utilizagdo desse referencial
metodoldgico busca a construcdo de modelos tedricos que representem
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as experiéncias vivenciadas, pois possibilita a formacdo ordenada de
uma teoria, a partir dos dados encontrados. Nesse tipo de metodologia o
investigador busca compreender um fenémeno social complexo, por
meio de observacdo do cenario social, coletando e analisando as
informagdes por meio de abordagem indutiva e dedutiva, até se chegar
ao desenho de um modelo tedrico explicativo do fendmeno em estudo
(ALVAREZ, 2001).

A TFD é uma pesquisa qualitativa que permite investigar a
realidade, observando o maximo das dimensBes contidas no fenémeno.
A abordagem qualitativa requer a compreensdo do objeto de estudo,
fazendo uma descricdo completa e detalhada; a sintese, com a finalidade
de descrever padrBes, comportamentos e respostas tipicas do grupo; a
teorizacdo, na qual se tem um processo de explicagdes alternativas que
sdo comparadas aos dados; e a recontextualizagdo, com o
desenvolvimento da teoria emergente (MORSE, 2003).

O enfoque qualitativo descreve, ainda, detalhes de situacdes no
intuito de compreender os individuos em seu ambiente, sendo
principalmente indutiva, e demanda que o investigador seja flexivel,
criativo no momento da coleta e analise dos dados. Esta abordagem
auxilia os profissionais de enfermagem na compreensdo da realidade,
buscando os sentidos e significados possiveis para os sujeitos (ADUE et
al., 2008).

O fendmeno é visto em seu contexto, de maneira como ocorre na
realidade, e o pesquisador tenta encontrar os significados e compreender
a sua dinamica. Esse tipo de investigacdo necessita a permanéncia no
campo, muitas vezes, por um grande periodo de tempo, para realmente
captar como se processam as relacdes e interacOes entre 0s sujeitos e seu
grupo social (PRADO et al., 2008). Na medida em que aprendemos com
0s participantes da pesquisa sobre suas experiéncias, vamos
compreendendo analiticamente suas agdes e significados (CHARMAZ,
2009).

Strauss e Corbin (2008, p. 23) descrevem que esse método “pode-
se referir a pesquisa sobre a vida das pessoas, experiéncias vividas,
comportamentos, emocgdes e sentimentos, e também, a pesquisa sobre
funcionamento organizacional, movimentos sociais, fenémenos culturais
e interag@o entre as nagdes”. Ainda proporciona a obten¢do de detalhes
emaranhados em fen6menos, como sentimentos, pensamentos e
emoc0es, as quais seriam dificeis de obter com outros tipos de pesquisa.

Uma teoria significa um conjunto de categorias bem construidas,
temas e conceitos relacionados de maneira sistematica por meio de
oracBes que indicam relagdes, para formar um marco teérico explicativo
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de algum fendmeno social. Os achados da investigacdo ultrapassam a
condicdo de meros ordenamentos conceituais e convertem-se em teoria a
partir desta relagdo entre conceitos, estabelecida por oragdes, dentro do
marco tedrico explicativo (STRAUSS; CORBIN, 2008).

A estratégia metodoldgica utilizada para a descoberta de uma
teoria que se fundamenta em dados é a analise comparativa. E dada
énfase a teoria como processo, como entidade em continuo
desenvolvimento e ndo como produto perfeito e estatico (STRAUSS;
CORBIN, 2008).

Por meio da Analise Comparativa podem-se gerar dois tipos de
teoria: substantivas ou formais. Teorias substantivas sdo mais
especificas quanto a grupo e lugar. Séo teorias desenvolvidas para uma
area da investigacdo sociologica empirica e substantivas como relagdes
de raca, cuidado de pacientes, educacao profissionalizante, ou pesquisa
organizacional. Teorias formais sdo desenvolvidas para uma éarea de
investigacdo  sociolégica formal, conceitual, como estigmas,
comportamentos  desviados, organizagdo formal, socializacdo,
autoridade e poder ou mobilidade social (STRAUSS; CORBIN, 2008).

A metodologia da TFD é um processo complexo de andlise dos
dados, e pode-se perceber sua utilizagdo pelos enfermeiros, porém a
maioria dos estudos que utilizam esse referencial sdo produto de cursos
de pds-graduagdo, pois exigem um grande envolvimento do pesquisador
em todas as fases do processo (CASSIANI; CALIRI; PELA, 1996).

5.2 LOCAL DO ESTUDO

A pesquisa ocorreu na Associacdo de Parkinson de Santa
Catarina (APASC), Trata-se de uma entidade sem fins lucrativos, que
surgiu em 2004, em um trabalho imprescindivel de professores do
Departamento de Enfermagem da UFSC, através do projeto de extensdo
- Grupo de Ajuda Mutua a pessoas com doenca de Parkinson e seus
familiares. Por meio de uma atitude interdisciplinar buscou outros
profissionais para proporcionar a melhora da salde biopsicossocial,
alivio de estresses e insegurancas, favorecendo contato com aspectos
legais e éticos referentes a doenca, e estimular a participacdo em 6rgédos
de controle social.

De acordo com o Estatuto da Associacdo, a APASC tem como
finalidades: congregar pessoas com DP e interessados; desenvolver e
apoiar acdes e métodos para a melhoria da qualidade de vida de
portadores, familiares e cuidadores; divulgar e informar sobre a doenca;
colaborar e manter contatos com 6rgaos publicos e privados dedicados a
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salde, com vistas a defender os interesses de seus associados (APASC,
2007).

A metodologia de trabalho da APASC norteia-se pela proposta da
ajuda mutua, da interdisciplinaridade e de uma abordagem humanistica,
em que pessoas e membros da familia que partilham de um mesmo
problema de vida/sofrimento buscam apoio para seu fortalecimento por
meio da troca de experiéncias e de estratégias de enfrentamento. A
metodologia da ajuda mutua permeia todas as atividades do projeto
relacionadas com a pessoa com DP e seus familiares, quais sejam:
reunides de grupo; manutengdo dos servicos de apoio e orientacdo as
pessoas com DP e familiares; visitas domiciliares; busca ativa; reunifes
comemorativas; atividades integrativas; atividades fisicas; atividades
educativo-informativas; reunides de familiares/cuidadores; grupo de
vivéncias; fonoaudiologia e cantoterapia; e jogos cognitivos.

Os enfermeiros trabalham ativamente em prol da promoc¢édo da
salde de pessoas com doenca de Parkinson e seus familiares,
principalmente na condugéo do grupo de ajuda matua.

5.3 AENTRADA NO CAMPO

A entrada no campo de pesquisa deu-se no final no ano de
2012, quando iniciei as atividades como bolsista do Curso de Doutorado
em Enfermagem, e comecei a participar das reunides do GAMa pessoas
com doenca de Parkinson e seus familiares.

A participacdo ocorreu nas reunifes do grupo que acontecem
duas vezes por més, e, também, em atividades festivas como
comemoracdo ao dia das mdes, festas juninas e natalinas, e atividades
para comemorar o dia mundial da doenca de Parkinson. Por meio dessa
participagdo, em especial com mais regularidade a partir de 2013, tive a
oportunidade de conhecer sobre a doenca de Parkinson, bem como
aprender a trabalhar com grupo de pessoas que estdo em busca de um
viver saudavel mesmo em condicdo crénica de salde. Com elas, aprendi
a importancia das relacGes, dos lacos de amizades entre pares. Estes
aprendizados tornaram possivel 0 meu crescimento como pessoa,
estudante e profissional.

Considero também de suma importancia a participacdo nas
atividades do grupo, pois pude compreender melhor o fendbmeno em
estudo, além disso, fui melhor aceita por parte dos sujeitos da pesquisa,
0S quais mostraram-se bastante receptivos e abertos a contribuir com
meu trabalho, me vendo até como uma real integrante do grupo.
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5.4 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Os participantes do estudo foram as pessoas que apresentavam
doenca de Parkinson, as quais foram selecionados a partir do cadastro na
APASC, que possui, aproximadamente, 130 pessoas com a DP
cadastradas, participando de alguma(s) da(s) atividade(s) oferecidas.

Os critérios para fazerem parte da pesquisa: possuir o diagnéstico
da DP; condicdo cognitiva preservada, conforme escore da Mini Exame
do Estado Mental (MEEM) (Anexo A); e condigdes de se comunicar
verbalmente com a pesquisadora.

As pessoas com DP foram convidadas a participar da pesquisa
por meio de ligacdo telefonica ou pessoalmente, e foram agendadas
entrevistas na residéncia ou no Nucleo de Estudos da Terceira Idade
(NETI), de acordo com o local escolhido por cada sujeito. A maioria das
entrevistas ocorreu no domicilio dos participantes, me senti muito bem
recebida e pude compreender melhor a sua vivéncia com certas
limitagbes impostas pela doenga, assim como pude conhecer suas
familias e pessoas as quais podiam contar. Os participantes com os quais
realizei a entrevista no NETI, foi possivel aproveitar sua locomogéo até
o0 local para as atividades dos projetos de extensdo, o que facilitou
também por estarem inseridos em local onde se sentiam apoiados e
compartilhavam suas experiéncias e vivéncias com seus semelhantes.

A partir da coleta de dados com pessoas recém-diagnosticadas
(até 5 anos incompletos de diagndstico), evidenciou-se a hipdtese de que
conviver com a doenga de Parkinson pode ser permeada por diversas
simbologias no decorrer do processo convivendo com uma condigédo
crénica. Assim, para buscar dados que corroborassem e/ou
redirecionassem tal hipdtese foram compostos os outros dois grupos
amostrais.

Os grupos amostrais sdo apresentados a seguir:

- Grupo amostral 1 - Pessoas com tempo de diagnéstico da DP até
5 anos (incompleto): 14 participantes

- Grupo amostral 2 - Pessoas com tempo de diagnéstico da DP de
5 anos a 10 anos (incompleto): 7 participantes

- Grupo amostral 3 - Pessoas com tempo de diagnostico da DP
acima de 10 anos: 9 participantes

Participaram do estudo 30 pessoas com doenca de Parkinson
cadastradas na APASC, dentre estas, 19 eram do sexo feminino. No que
diz respeito a idade, variava de 44 anos a 83 anos de idade. Em relacdo
ao tempo de diagndstico da doenca, variou de quatro meses a 20 anos
convivendo com o Parkinson, conforme tabela abaixo:
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Quadro 01 - Caracterizacdo da amostra

- Tempo de diagnéstico no
Participante Sexo Idade dia da entrevista
P1 Feminino 60 anos 7 meses
P2 Feminino 72 anos 3 anos
P3 Feminino 59 anos 2 anos
P4 Masculino 73 anos 3 anos
P5 Feminino 59 anos 4 meses
P6 Feminino 66 anos 2 anos
P7 Masculino 62 anos 4 anos
P8 Masculino 58 anos 3 anos
P9 Feminino 44 anos 3 anos
P10 Feminino 59 anos 3 anos
P11 Feminino 60 anos 6 meses
P12 Feminino 51 anos 2 anos
P13 Feminino 59 anos 3 anos
P14 Masculino 47 anos 2 anos
P15 Masculino 67 anos 7 anos
P16 Feminino 72 anos 5 anos
P17 Masculino 78 anos 5 anos
P18 Masculino 57 anos 5 anos
P19 Feminino 46 anos 6 anos
P20 Masculino 64 anos 7 anos
P21 Masculino 74 anos 5 anos
P22 Feminino 73 anos 10 anos
P23 Feminino 70 anos 10 anos
P24 Feminino 70 anos 15 anos
P25 Masculino 76 anos 12 anos
P26 Masculino 60 anos 10 anos
P27 Feminino 79 anos 20 anos
P28 Feminino 74 anos 14 anos
P29 Feminino 82 anos 20 anos
P30 Feminino 83 anos 15 anos

De acordo com o quadro acima, podemos identificar que temos
participantes em diferentes tempos de convivéncia com a doencga, 0 que
nos possibilitou entender o fendmeno desde o diagndstico, processo de
aceitacdo, modificacfes que aconteceram na vida diaria das pessoas com
DP e sua familia, bem como as semelhancas e diferencas no viver com
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essa condicdo cronica. Esses aspectos serdo descritos no subcapitulo
seguinte.

De acordo com Pinheiro (2011) a DP ocorre principalmente em
pessoas com mais de 50 anos, e sua incidéncia aumenta em média 1,5%
em pessoas com mais de 65 anos e 2,5% em individuos com 85 anos e
mais, e a prevaléncia da DP ocorre em cerca de 550 por 100.000 aos 70
anos de idade. Essa caracteristica foi evidenciada entre os participantes
do estudo, pois a maioria teve o diagndstico com mais de 50 anos de
idade.

5.5 COLETA DOS DADOS

A coleta dos dados é orientada com fins de esclarecimento das
propriedades de uma categoria e das relacBes entre as categorias
(CHARMAZ, 2009). A coleta de dados na TFD é conduzida pela
amostragem teorica, que permite buscar dados relevantes para criar a
teoria, sendo utilizada para desenvolver as propriedades das categorias
até que ndo surjam novas propriedades, saturando, entdo, as categorias
com dados (CHARMAZ, 2009; STRAUUS, CORBIN, 2008).

De acordo com a TFD, a amostragem se desenvolve durante o
trajeto da pesquisa, ndo sendo previamente determinada, a analise dos
dados é que determina o tamanho da amostra (BAGGIO; ERDMANN,
2011).

O instrumento utilizado na coleta de dados foi a entrevista em
profundidade com as pessoas que apresentam DP, estas foram guiadas
pelas seguintes questdes norteadoras:

- Conte-me como foi o diagnoéstico da doenca.

- Fale-me sobre sua vivéncia com a doenca de Parkinson...

- Ap6s o diagnostico da doenga, teve alguma modificacéo nas
suas atividades diérias?

- Quais as modificacbes na familia?; E nos demais
relacionamentos?

- Como o(a) senhor(a) enfrenta essa condigdo crénica?

- Como o(a) senhor(a) considera a convivéncia com outras
pessoas que também tém a doenca?

Os demais questionamentos emergiram em fun¢do do didlogo
estabelecido por conta das perguntas iniciais, e no sentido de aprofundar
0s achados das entrevistas anteriores, na tentativa de obter detalhes
esclarecedores e informagdes precisas para conhecer a vivéncia com a
doenca de Parkinson.
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A coleta de dados ocorreu entre os meses de setembro de 2013 a
abril de 2014. As entrevistas foram gravadas em mp3 e em seguida
transcritas, para posterior analise e codificagdes de acordo com as
técnicas estabelecidas pela TFD. As transcricbes realizadas pela
pesquisadora possibilitaram a observagdo mais detalhada das emocdes e
experiéncias dos participantes ao conviver com a DP

De acordo com Charmaz (2009) a entrevista é uma técnica
flexivel, na qual as ideias e os tOpicos surgem no seu decorrer. Para
realiza-la, as questdes formuladas necessitam ser amplas e gerais para
contemplar uma variedade de experiéncias e também restritas, no
sentido de extrair e revelar a experiéncia especifica de cada participante.

Nessa metodologia, a coleta e analise dos dados acontecem em
sequéncias alternadas, ou seja, a analise comegca com a primeira
entrevista que conduzira a proxima entrevista, seguida de mais analise,
mais entrevista, e assim consecutivamente. Ou seja, a analise conduz a
coleta dos dados. Para tal, sdo necessarios dois aspectos importantes: a
objetividade — para se alcangar uma interpretacéo imparcial e acurada do
fendmeno, e a sensibilidade — no intuito de identificar as “nuance sutis e
os significados dos dados e para reconhecer as conexdes entre 0s
conceitos”. A razdo para alternar coleta e andlise dos dados é porque
permite validagdo com base em conceitos emergentes, e a validagdo de
conceitos e hipéteses a medida que sdo desenvolvidos (STRAUSS;
CORBIN, 2008, p. 53). Assim, na TFD a coleta dos dados, codificacdo e
analise simultdnea ocorrem juntamente com a constante visualizagdo
dos dados.

Durante a coleta e analise dos dados foram utilizados
memorandos e diagramas, para registro das informag6es e percepcles e
para melhor visualizacdo dos dados e conceitos. Estes sdo definidos
como:

- Memorandos: a constru¢cdo de memorandos consiste numa
maneira de registro referente a formulacdo da teoria. Sdo construidos
durante todo o processo de coleta e analise dos dados, e apresentam as
seguintes defini¢es:

- notas tedricas — quando o pesquisador, chegando
aos fatos, registra a interpretacao e inferéncias, faz
hipoteses e desenvolve novos conceitos.
Estabelece a ligacdo com outros conceitos ja
elaborados, fazendo interpretacGes, inferéncias e
outras hipoteses;

- notas metodolégicas — sdo anotagBes que
refletem um ato operacional completo ou
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planejado: uma instrucdo a si proprio, um
lembrete, uma critica a suas prdprias estratégias.
Referem-se aos procedimentos e estratégias
metodoldgicos utilizados, as decisdes sobre o
delineamento do estudo, aos problemas
encontrados na obtengdo dos dados e & forma de
resolvé-los;

- notas de observacdo — sdo as descrigdes sobre
eventos experimentados, principalmente através
de observacdo e audicdo. Contém a menor
interpretacdo possivel (DANTAS et al., 2009, p.
s/n).

Os memorandos servem para analisar as ideias, captar os
pensamentos, fazer conexdes, comparacdes e refletir sobre os dados. A
escrita e a leitura dos memorandos irdo ajudar, ainda, no esclarecimento
e direcionamento das codificacdes, e estimulam o pesquisador a pensar
nos significados implicitos e ndo declarados (CHARMAZ, 2009). A
escrita dos memorandos, durante o processo de coleta e andlise,
possibilitou o esclarecimento dos dados e direcionar as codificacGes

seguintes.

Seguem exemplos de memorandos elaborados pela pesquisadora:

Quadro 02 - Exemplos de memorandos

Memorando 6

Memorando 10

No depoimento da participante,
visualiza-se que a doenga de
Parkinson ndo apresenta apenas
pontos negativos, no caso dela, foi
identificado que aumentou sua
paciéncia/compreensdo em
relacdo a ela e aos outros,
aprendeu a ndo cobrar-se tanto.
Percebi que viver com uma
doenga crbnica tem seus altos e
baixos, nos quais o0s aspectos
positivos devem ser estimulados.

Em entrevista com determinada
participante foi possivel perceber nas
fala e nas expressdes ndo verbais o
guanto a necessidade de se aposentar
devido as condi¢fes impostas pela
doenca foi bastante marcante na sua
vida. Perder o seu papel perante a
sociedade, de uma pessoa ativa e que
dava conta de realizar vérias
atividades, tanto profissionais como
relacionadas ao trabalho diario em
casa foi marcante e permeado de
significados para a mesma. Percebi
gue é um tema que gera sofrimento e
necessita ser mais explorado.
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- Diagramas: sédo tipos de memorandos, porém, sdo visuais, ndo
sendo escritos, que mostram a relagcdo entre os conceitos (STRAUSS;
CORBIN, 2008). Os diagramas permitiram descrever as relagdes entre
uma categoria e suas subcategorias.

Apresenta-se um exemplo de diagrama elaborado pela
pesquisadora, durante o processo de analise dos dados:

Figura 01- Exemplo de diagrama

Tendo que
aceitar

Aceitando
com
tranquilidade

Aceitando
a doenga

Processo
dificil

Forma de
superar a
doenca

5.6 ANALISE DOS DADOS

Na TFD, a andlise dos dados se processa por meio de
codificacfes. Estas permitem questionamentos de modo analitico sobre
os dados que coletamos. Referindo-se a um elo fundamental entre a
coleta dos dados e 0 desenvolvimento da teoria emergente para explicar
esses dados, estimulando o pesquisador a problematizar a linguagem dos
participantes para que se possa apresentar uma analise desta
(CHARMAZ, 2009). O processo de codificagcdo ocorre em trés etapas:
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codificacdo aberta, codificacdo axial e codificacdo seletiva, as quais nao
acontecem de forma sequencial.

- Codificacao aberta: A codificagdo aberta permite que os dados
sejam separados, examinados e comparados no intuito de visualizar
similaridades e diferencas, o que possibilita boa discriminacdo e
diferenciacdo entre as categorias. Esse procedimento leva o pesquisador
a ampliar as possibilidades da codificacdo e possiveis categorias; esta é
uma etapa primordial na coleta/analise dos dados. As tarefas analiticas
incluem nomear conceitos, definir categorias e desenvolver categorias
em termos de suas propriedades e de suas dimensfes (STRAUSS;
CORBIN, 2008).

A codificagdo é a base para a sintese e obtencdo de pré-categorias
ou categorias. H4 formas diferentes de realizar a codificacdo aberta, uma
das formas é a andlise linha por linha, a qual necessita de um exame
detalhado dos dados, a partir de frase por frase, ou até mesmo palavra
por palavra. Segundo Dantas et al. (2009) para cada dado bruto —
fragmentos da entrevista — sdo atribuidas expressGes/palavras que ddo
possibilidade a formacao dos codigos preliminares.

Segundo Strauss e Corbin (2008), a conceituagdo € o primeiro
passo para se construir uma teoria, e significa representar um fato,
objeto ou acgdof/interagdo de forma abstrata, objetivando fazer o
agrupamento de fatos, acontecimentos e objetos similares. Pro meio do
agrupamento dos conceitos em categorias, vdo sendo representados os
fendmenos derivados dos dados.

Nesse sentido, apresenta-se a seguir exemplo de codificacdo
aberta realizada durante o processo de analise:

Quadro 03 - Exemplo de codificacdo aberta dos dados

Trecho da entrevista Cddigos

Exatamente, num fim de semana de

marco de 2006, eu fui fazer uma consulta | procurando o servigo de

no posto..., posto de salde, perto da salide;
- e - acreditando que era
minha casa, que eu estava sentindo .n.
depressao;

alguns sintomas que eu achava que
ultimamente eu estava com depressao...,
cheguei 14 e fui atendido por um médico
ja muito experiente, e brincou comigo
“que que vocé veio fazer aqui? Parece
que vocé ndo tem nada”, ai eu falei “eu
acho gue eu estou com depressdo”, ai ele

- percebendo os primeiros
sinais e sintomas;
- realizando testes
diagnosticos;
- sendo encaminhado a
médico especialista;
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falou ““vamos |4, 0 que que ta
acontecendo?”, ai eu contei para ele que
eu estava com dificuldade pra enxugar o
rosto, para levantar objeto, para escrever
ja estava tendo dificuldade, comecava
com letra grande e terminava com letra
pequenininha, depois travava, ai ele
pegou a minha mao, fez um teste, depois
ele pegou um papel da receita, eu achei
que ele ia receitar algum remédio pra
mim, e ele escreveu trés palavrinhas,
procurar um médico neurologista, vocé
estd com doenca de Parkinson.

- Codificacao axial: Tem como objetivo “comegar o processo de
reagrupamento dos dados que foram divididos durante a codificacéo
aberta. Na codificagéo axial, as categorias séo relacionadas e definidas
as suas subcategorias para gerar explicacbes mais precisas e completas
sobre os fendmenos”, sendo examinado como as categorias se cruzam e
Se associam, ou seja, nesse momento as categorias sdo sistematicamente
desenvolvidas e associadas as subcategorias (STRAUSS; CORBIN,
2008, p. 124).

No decorrer da construgdo das categorias sugere-se realizar
perguntas aos dados, o que possibilita o auxilio no processo de
elaboracdo das categorias e fendmenos. A categoria € saturada quando
ndo surge nenhuma nova informacao durante a codificagéo.

- Codificacdo seletiva: Refere-se ao “processo de integrar e de
refinar categorias”, no qual a integragdo é um processo continuo de
interacdo entre o analista e os dados, e 0 primeiro passo € a formacéao da
categoria central que representa o tema principal do estudo. O
refinamento diz respeito a busca de consisténcia interna e falhas para
completar as categorias, revendo e validando o esquema (STRAUSS;
CORBIN, 2008, p. 143).

5.7 CONSIDERAGOES ETICAS

O projeto desta pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa
Catarina (UFSC), sob o Parecer favoravel de nimero 329.662 (Anexo
B). Foi também concedida autorizacdo pela coordenacdo da APASC
(Apéndice B), para convidar as pessoas cadastradas na Associa¢do, aléem
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disso, os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (Apéndice C). Todas as fases desta pesquisa foram
fundamentadas nas ResolucBes 196/96 e 466/12 do Conselho Nacional
de Salde (BRASIL, 1996; BRASIL, 2012), cumprindo os principios
éticos da autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia e justica.

Todas as atividades respeitaram 0 bem-estar dos participantes e
proibir danos deliberados ou potenciais. Foi preservado o respeito pela
pessoa, para que possa exercer sua autonomia em optar por participar ou
ndo, e em desistir da proposta a qualquer momento, sem que tal atitude
seja geradora de 6nus ou constrangimentos, e também seu anonimato foi
garantido. A pesquisadora esteve disponivel a ddvidas e
guestionamentos.

Os resultados da pesquisa estardo disponiveis em formato
impresso para todos os participantes e também para a Associagao
Parkinson Santa Catarina, contribuindo dessa maneira para a melhoria
do cuidado a pessoa com doenga de Parkinson e seus familiares. Além
disso, serd realizada apresentacdo dos resultados em reunido do Grupo
de Ajuda Mutua e pessoas com doenca de Parkinson e seus familiares.

Em relacdo a confidencialidade, os participantes foram
identificados com a letra “P” seguida do miimero correspondente a
coleta de dados, exemplo: participante com entrevista de nimero 1: P1,
e assim sucessivamente.

5.8 PROCESSO DE VALIDAGAO

Uma pesquisa baseada na TFD deve ter como propésito o
desenvolvimento de uma teoria sdlida e embasada, que se comunique
com questdes e preocupacdes daqueles que estudamos. Para avaliacdo
do estudo deve-se levar em conta a validade, confiabilidade e
credibilidade dos dados (STRAUSS; CORBIN, 2008).

A validacdo do modelo tedrico encontrado é um critério para
imprimir rigor cientifico a pesquisa, nesse sentido, apds a elaboracédo da
teoria € imprescindivel que o pesquisador realize a validacdo das
categorias e sua relacdo com o tema central. Na validacdo os
participantes devem reconhecer-se na historia que esta sendo contada.

Diante do exposto, 0 modelo precisa explicar a maioria dos casos
da vivéncia com a doenca de Parkinson. Para isso, ele foi validado por
meio da apreciacdo dos achados por outro grupo de pessoas com
Parkinson que ndo participaram da etapa anterior.
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Quadro 04 - Caracterizacdo dos validadores

. Tempo de diagndstico no
Validador Sexo Idade dia da validaco

V1 Masculino 73 anos 4 anos

V2 Feminino 60 anos 11 anos

V3 Masculino 75 anos 18 anos

V4 Masculino 68 anos 2 anos

V5 Masculino 41 anos 2 anos

Participaram da validagdo dos dados cinco pessoas, sendo quatro
homens e uma mulher, com idades variando de 41 a 75 anos, e tempo de
diagnostico da DP entre dois e 18 anos. Estes serdo identificados no
estudo com a letra “V” seguida do niimero correspondente a validacao,
exemplo: validador 1: V1, e assim sucessivamente. A valida¢do ocorreu
no domicilio e no espa¢o do NETI, no més de setembro de 2014.

Para o processo de validagéo, foi realizada uma dindmica com as
categorias apresentadas em figuras, as quais foram sendo explicadas, na
medida em que o modelo ia sendo exposto para o validador, como
mostram as imagens a seguir:

Figura 02 - Apresentacdo do modelo tedrico em processo de validacéo
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A partir das consideracfes tecidas sobre o modelo, foram
realizadas orientacdes para validacdo do diagrama e das categorias e
suas subcategorias. Foi pedido que cada validador olhasse para o
modelo com o intuito de concentrar-se e refletir sobre o mesmo, e
comparar com as suas experiéncias, de forma com que pudesse ou nao
reconhecer-se no diagrama apresentado.

Os depoimentos dos validadores foram gravados em mp3 e
posteriormente transcritos e comparados ao processo de analise anterior.
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

Neste capitulo, os resultados da pesquisa estdo apresentados no
formato de artigos cientificos, conforme estabelece a Instrucdo
Normativa nimero 10, de 15 de junho de 2011, do Programa de Poés-
Graduagao em Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina.

Para atender aos objetivos da tese: Conhecer a vivéncia da pessoa
com doenca de Parkinson desde o surgimento dos sinais e sintomas até a
confirmacéo do diagnéstico; - Compreender como é o cotidiano das
pessoas com a doenca de Parkinson; - Conhecer as formas de
enfrentamento das alteragdes e limitagdes no convivio com a doenga de
Parkinson; e - Construir um modelo teérico sobre o significado da
vivéncia de pessoas com doenca de Parkinson, com base na Teoria
Fundamentada nos Dados, foram elaborados os manuscritos intitulados:
“A fase inicial do processo da vivéncia com a doenca de Parkinson”;
“O cotidiano das pessoas com a doenca de Parkinson”; “Viver
saudavel na doenca de Parkinson: formas de enfrentamento”.

Além da apresentacdo dos artigos, para que o leitor tenha
conhecimento detalhado dos achados que originaram esses manuscritos,
julga-se pertinente, também, a apresentacdo descritiva dos resultados.

6. 1 APRESENTANDO AS CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS

O referencial da TFD possibilitou o desenvolvimento deste
estudo e conhecer a vivéncia das pessoas com doenga de Parkinson. A
analise dos dados revelou as agdes e interagBes relatadas por essas
pessoas ao conviverem com uma doenca crdnica, neurodegenerativa,
progressiva e estigmatizante.

O raciocinio dedutivo dos dados proposto pela TFD possibilitou a
formacéo de categorias e a identificacdo de temas que surgiram a partir
da identificacdo de elementos basicos — os cédigos. O olhar reflexivo
sobre estes permitiu a reordenacdo das categorias com base em seu
conteudo e capacidade de explicar parte dos fendmenos.

Pelo processo de codificagdo e subcategorizacdo, as categorias
foram elaboradas a partir dos dados e a luz dos pressupostos tedricos
adotados neste estudo. Assim, constitui-se “Vivendo com a doenca de
Parkinson”, como mostra 0 quadro a seguir:
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Quadro 05 - Apresentacdo das categorias e subcategorias

Categorias

Subcategorias

1. Percebendo que
algo esta mudando em
suas capacidades

1.1 Tendo percepcdo do seu estado de saude;
1.2 Sendo alertado por pessoas da familia
sobre o comprometimento de suas
capacidades;

1.3 Sendoquestionado por estranhos sobre
algo diferente no seu comportamento.

2. Percorrendo os
consultérios médicos

2.1 Protelando a busca por médico;

2.2 Recorrendo ao atendimento médico;
2.3 Confirmando o diagnaéstico por meiode
médico especialista.

3. Lidando com o
impacto da doenca

3.1 Recebendo a confirmacdo do diagndstico;
3.2 Revelando o diagnostico;
3.3 Vivendo o conflito da aceitacéo.

4. Vivendo a rotina da
doenca

4.1 Convivendo com o tratamento da doenca
de Parkinson;

4.2 Vivendo um dia de cada vez;

4.3 Tendo modificagdes no viver.

5. Compartilhando a
vivéncia com a doenca
de Parkinson

5.1 Enxergando-se por meiodo outro;
5.2 Sentindo-se pertencente a um grupo;
5.3 Ajudando-se mutuamente.

6. Percebendo um
novo suporte na
familia

6.1 Notando o impacto da doenca sobre a
familia;
6.2Recebendo apoio da familia.

7. Modificando seu
desempenho no
trabalho

7.1 Revelando incapacidade para o trabalho;
7.2 Antecipando a aposentadoria.

8. Enfrentando a
doenca

8.1 Revendo a prépria vida;
8.2 Aprendendo a conviver com a doenca;
8.3 Lidando com as mudangas no cotidiano.

9. Convivendo com
estigmas

9.1 Sentindo preconceito pela doenca;
9.2 Percebendo limitagdes dos servicos de
saude.

A seguir, as categorias e subcategorias serdo detalhadas para

melhor compreensdo do fenémeno:
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CATEGORIA 1: PERCEBENDO QUE ALGO ESTA MUDANDO
EM SUAS CAPACIDADES

Esta categoria retrata a forma como a pessoa comega a perceber
que algo esta modificando em seu viver ou ainda em relacdo & sua
condicdo de salde. Esta percepcdo antecede o diagndstico da doenca, e
tem um periodo variado até a procura por servicos de salde. A
percepcdo de que algo estd mudando na sua salde pode se revelar de
varias maneiras, Tendo percep¢do do seu estado de salde; Sendo
alertado por pessoas da familia sobre o comprometimento de suas
capacidades; Sendo questionado por outros sobre algo diferente no seu
comportamento, como mostram a figura a seguir:

Figura 03 - Categoria 1- Percebendo que algo estd mudando em suas

capacidades

Tendo percepgédo
do seu estado de

saude
Percebendo
que algo esta
mudando em
suas
capacidades
Sendo alertado por Sendo
pessoas da familia questionado por
sobre 0 estranhos sobre
comprometimento algo diferente no
de suas capacidades Seu

comportamento

Subcategoria 1.1: Tendo percep¢ao do seu estado de satde

Esta subcategoria emergiu a partir do relato dos participantes,
quando questionados sobre como ocorreu o diagnoéstico da doenca de
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Parkinson, onde todos relatavam como percebiam que algo estava
diferente com sua condicdo fisica.

O quadro 6 apresenta os dados codificados que retratam esta
situacao:

Quadro 06 - Codigos da subcategoria 1.1 — Tendo percepcdo do seu
estado de saude

Cadigos
- sentindo que estava com problema na perna;
- tendo dificuldade para bater um bolo;
- percebendo tremor em dedos, maos, bracos ou pernas;
- sentindo dor em dedos, maos, bragos ou pernas;
- tendo a impressao de que o brago estava encolhendo;
- sentindo dorméncia e queimacao;
- tendo aumento do tremor em caso de nervosismo;
- sentindo rigidez;
- percebendo dificuldade na movimentacdo de bragos e pernas;
- apresentando dificuldades para falar;
- sentindo fadiga e cansaco;
- tendo perda de olfato;
- sentindo a pele oleosa;
- tendo dificuldades na escrita;
- sentindo-se deprimido;
- notando dificuldade no descer o brago ao usar o telefone;
- sentindo-se estranho;
- sentindo dificuldade para dormir;
- tendo esquecimento;
- sentindo dificuldade em movimentar os bragos ao caminhar;
- percebendo tremor ao segurar o garfo para se alimentar;
- sentindo dificuldades no equilibrio.

Alguns depoimentos que exemplificam esta subcategoria:

Ah, foi assim, o brago esquerdo, eu estava ao
telefone, e eu ndo conseguia descer o brago
esquerdo para desligar o telefone, entdo aquilo
me deixou assustada (P6, Fem, 66 anos, 2 anos de
diagndstico)

Quando eu ia fazer 60 anos, 60 e poucos anos, eu
comecei a sentir os sintomas, eu estava deitada,
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sentia meu corpo balangar na cama, eu pensei:
Ué, o que ta tremendo ai? Porque pra mim era
uma coisa qualquer que estava tremendo (P30,
Fem, 83 anos, 15 anos de diagndstico)

Eu sentia, por exemplo, assim, no escrever minha
letra j& ndo era mais a mesma, eu ndo tinha mais
firmeza, eu tinha um certo tremor de vez em
quando, ndo era constante, mas era de vez em
quando, nas pernas também, eu sentia
principalmente no meu lado esquerdo (P13, Fem,
59 anos, 3 anos de diagndstico)

A autopercepcdo de que algo estava diferente com sua satde foi
confirmada por meio da validagdo dos sujeitos do estudo, como se pode
visualizar no relato a seguir:

Comigo foi assim mesmo, eu vi que a coisa ndo
estava normal, minha méo ndo estava legal (V2,
Fem, 60 anos, 11 anos de diagndstico)

Nesse sentido, os participantes descreveram que um dos
principais sinais foi o inicio do tremor em braco e maos, e rigidez
muscular, principalmente ao realizar atividades do seu cotidiano.

Subcategoria 1.2: Sendo alertado por pessoas da familia sobre o
comprometimento de suas capacidades

Esta subcategoria retrata que o participante foi alertado por
pessoas da familia de que algo estava diferente com seu estado de salde.
E uma realidade importante, pois alguns ja haviam percebido que
estavam tendo modificagdes e tiveram essa confirmacgdo feita pelos
familiares, tornando-se uma condicdo preocupante para eles. Por outro
lado, em alguns casos foi o familiar que teve a primeira percepgdo de
gue a pessoa estava com algum tipo de dificuldade.

O quadro mostra os cddigos encontrados nesta subcategoria:
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Quadro 07 - Cddigos da subcategoria 1.2 — Sendo alertado por pessoas
da familia sobre o comprometimento de suas capacidades

Cadigos

- rigidez da m&o sendo notada pelo filho;

- nora desconfiando do diagndstico inicial;

- marido pedindo para que falasse “normal”;

- cunhado percebendo dificuldade ao caminhar;

- sendo questionado pelo filho sobre lentiddo ao caminhar;

- sendo observado pela irmé de que o movimento do braco ao
caminhar nao estava “normal”;

- tremor sendo notado pelo filho;

- filhos observando que a mae estava “estranha”;

- filho notando tremor na perna;

- tremor sendo notado;

- sendo observada pelo filho.

Os depoimentos a seguir apresentam a percep¢do da familia:

Foi com a minha irm&, a gente estava viajando,
eu, minha irma, a minha esposa e meu filho...
estdvamos andando la a pé, e a minha irmd é
muito observadora... e ela estava andando junto
com minha esposa, ela falou assim: “O [fulano]
ndo t4& com o movimento no brago esquerdo
normal ndo...” (P25, Mas, 76 anos, 12 anos de
diagndstico)

Um dia estava numa reunido em casa, meu filho
estava la, e eu estava com a mao na poltrona e ele
estava me olhando, me olhando... Ele pegou, foi
falar com a minha filha: “Olha, leva a mamae no
médico, eu estou vendo que a mamae esta
estranha, ela esta com um tremor que nao para
com a mdo” (P30, Fem, 83 anos, 15 anos de
diagndstico)

Pela validacdo dos resultados, foi possivel confirmar tal achado,
como mostra a fala a seguir:

Foi a minha esposa que comecgou a observar (algo
diferente)... Eu ndo tinha percebido nada, parecia
que eu estava bem. Minha mulher dizia que eu
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estava um pouco mais esquecido, um pouco mais
distraido (V1, Masc, 73 anos, 4 anos de
diagndstico)

Essa percepcdo da familia é algo bastante marcante, pois ndo é s6
a pessoa que esta percebendo, isto é confirmado pelo familiar. Para
alguns é o familiar o primeiro a identificar tais mudangas.

Subcategoria 1.3: Sendo questionado por estranhos sobre algo
diferente no seu comportamento

Esta subcategoria mostra que outras pessoas, COmMO amigos,
colegas de trabalho e desconhecidos, notam que estd acontecendo algo
diferente. Os relatos dos participantes demonstraram certa surpresa
quando foram questionados por pessoas que ndo eram de suas relacfes
diretas, conforme pode ser observado no quadro:

Quadro 08 - Codigos da subcategoria 1.3 — Sendo questionado por
outros sobre algo diferente no seu comportamento

Cddigos
- sendo questionado por pessoas do trabalho sobre sua produtividade;
- sendo notado que estava com dificuldade para caminhar;
- sendo questionado devido ao caminhar com o corpo para frente;
- outros percebendo modificagbes durante reunido de trabalho;
- vizinhos notando que o caminhar estava diferente, questionando
sobre o andar diferente, ou por algo estanho;
- sendo solicitada pelas pessoas para que abrisse a mado ao caminhar;
- colegas notando esquecimento;
- sendo percebida ao caminhar de forma “diferente” até o consultorio
médico em consulta de rotina;
- questionada pelo fisioterapeuta durante tratamento sobre o tremor.

Os depoimentos do participante e validador revelam esta
subcategoria:
Todo mundo notava diferenga, perguntavam “por
que ta andando diferente, tem alguma coisa em
ti?” (P11, Fem, 60 anos, 6 meses de diagndstico)

As pessoas ao meu redor sentiram que eu estava
tremendo muito, s6 numa méao, sé num lado, né. E
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ai comegou a me atrapalhar no trabalho (V5,
Masc, 41 anos, 2 anos de diagndstico)

Nota-se também certo divisor de dguas para a pessoa que inicia
com sinais e sintomas ainda na sua fase produtiva. Pois, no decorrer da
evolucdo das caracteristicas da doenca, colegas de trabalho comegaram a
perceber que a pessoa estava com dificuldades para realizar suas tarefas.

CATEGORIA 2: PERCORRENDO OS CONSULTORIOS MEDICOS

Nesta categoria sucede a percepcao de que algo estd mudando no
estado de salde, pois, apos a percepcao, a pessoa acredita ter algum tipo
de doenca. Alguns acreditam ser algo relacionado a condi¢do de doenga
anterior, outros, por experiéncia na area da salde ou por conhecimento,
ja avaliam que possa ser a doenca de Parkinson. As ideias relacionadas a
possiveis diagndsticos fazem com que haja a procura por servigos de
salde, principalmente pelo médico. Esse momento caracteriza-se como
um itinerario utilizado pelas pessoas, pois esta é encaminhada a outros
médicos e outros servi¢os. Muitos relutam em admitir a necessidade de
usar os servicos de saulde, porém, a aceitacdo de que algo estd mudado
faz com que haja essa procura. O diagrama a seguir representa 0
percurso realizado nos consultérios médicos - Protelando a busca por
médico; Recorrendo ao atendimento médico; Confirmando o
diagnéstico por meio de médico especialista:
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Figura 04 - Categoria 2 - Percorrendo os consultorios médicos
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Subcategoria 2.1: Protelando a busca por médico

Esta subcategoria demonstra o0 quanto a pessoa, mesmo
percebendo sua condicdo de salde/doenga, demora a buscar apoio nos
servicos de salde. Este fator pode ser por medo do que possa ser
descoberto, ou por acreditar que é algo passageiro; principalmente em
relacdo ao tremor, julgam que pode ser em decorréncia de outro
problema de salde ou procuram 0s servigos somente quando percebem
uma evolugdo da condicdo, conforme mostra o quadro:

Quadro 09 - Cédigos relacionados a subcategoria 2.1 - Protelando a
busca por médico

Cddigos
- sentindo a necessidade de trabalhar até a aposentadoria para depois
procurar atendimento médico;
- acreditando que o tremor era passageiro e que nao havia
necessidade de ir ao médico;
- deixando passar o tempo até ir ao médico;
- buscando os servigos médicos com o aumento dos sinais e sintomas;
- procura pelos servigos ap6s um ano de inicio dos sintomas;
- pensando que o tremor era por nervosismo.
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Este adiamento se da pelo pensamento de que o tremor ou outros
sinais e sintomas apresentados irdo passar, pode-se pensar que € devido
a algum tipo de estresse ou esforco fisico. A busca pelos servigos
médicos leva tempo para acontecer, e ocorre quando 0s sintomas
tornam-se mais limitantes. Assim, comeca a busca pelo atendimento
médico, conforme é apresentado na subcategoria seguinte.

Subcategoria 2.2: Recorrendo ao atendimento médico

O servico de salde procurado inicialmente sdo os atendimentos
dos profissionais de medicina. As pessoas relataram a busca por um
médico com quem ja havia realizado algum tipo de tratamento anterior,
alguém em quem tivessem confianga, para poderem investigar o
diagnostico.

A procura por médicos especialistas ocorre devido ao pensamento
de possiveis outros diagndsticos, conforme a quadro:

Quadro 10 - Codigos da subcategoria 2.2 - Recorrendo ao atendimento
médico

Cddigos
- procurando o pronto atendimento, achando que estava com
depressao;
- indo ao geriatra para realizacdo de exames gerais;
- procurando atendimento com médico gastroenterologista com o
qual ja teria feito tratamento anterior;
- buscando médico ortopedista por achar que era algo relacionado aos
tenddes;
- tendo consulta com médico cardiologista;
- realizando consulta com clinico geral;
- tendo diagnostico de depressao/problemas psiquiatricos;
- sendo tratada para reumatismo;
- realizando tratamentos cardiovasculares;
- indo a varios médicos.

O depoimento representa esta subcategoria:

[...] fui no ortopedista, ele disse que era dos
tenddes, eu fiz fisioterapia, tudo, mas né&o
adiantou (P3, Fem, 59 anos, 2 anos de
diagndstico)
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A busca pelo atendimento médico ocorre pelas mais variadas
especialidades, seja por algum médico que ja acompanhava em
tratamentos anteriores ou por relacionar a alguma especialidade médica.
Muitos médicos, entdo, por meio do exame clinico e/ou de exames
complementares, sugerem tal diagndstico e fazem encaminhamento a
neurologistas para confirmacdo e posterior tratamento.

Subcategoria 2.3: Confirmando o diagndstico por meiode médico
especialista

A procura pelo neurologista da-se de duas formas, por meio do
encaminhamento por outro médico que, apds exames de rotina,
identifica o possivel diagndstico de Parkinson, ou sugestdo de outras
pessoas para procura imediata pelo neurologista.

Quadro 11 - Codigos da subcategoria 2.3 - Confirmando o diagndstico
por meio de médico especialista

Cddigos
- buscando imediatamente aos sinais e sintomas pelo neurologista;
- sendo encaminhado ao neurologista para confirmagdo do
diagnostico feito por ortopedista;
- procurando outros neurologistas para confirmagéo do diagnostico;
- procurando neurologista amigo da familia;
- orientado pelo fisioterapeuta a procurar um neurologista;
- médicos de variadas especialidades encaminhando o paciente ao
neurologista;
- buscando varios neurologistas.

As falas representam a subcategoria:

[...] teve um que disse pra mim assim: “A senhora
tem que ir num neurologista.”. Al eu procurei um
neurologista, ai foi onde ele logo descobriu,
descobriu logo em seguida, entdo ai ja comecei a
me tratar (P23, Fem, 70 anos, 10 anos de
diagndstico)

[..] procurei varios médicos, ai até que me
mandaram pro [doutor fulano], que ¢é
neurologista, dai ele constatou que eu tinha
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Parkinson (P26, Mas, 60 anos, 10 anos de
diagnostico)

A partir do neurologista ocorre a confirmacdo do diagnostico, e
esta gera grande impacto na vida desta pessoa e de sua familia. Comeca
o0 tratamento especifico para a doenga de Parkinson, e surge, entdo, o
momento de a pessoa interiorizar a condicdo e revelar a familia e demais
pessoas de seu convivio.

CATEGORIA 3: LIDANDO COM O IMPACTO DA DOENCA

Através da validacdo dos resultados, foi possivel modificar a
categoria anteriormente nomeada de “Sofrendo com a doenga” para
“Lidando com o impacto da doenga”. Os relatos a seguir elucidam o
motivo da alteracdo da categoria:

N&o é tanto sofrimento, eu ndo senti, sé no inicio,
por ndo conhecer, nem sabia que existia essa
doenca... Porque dizer que esta sofrendo parece
que vai sofrer mais até... é uma preocupacéo,
angustia, mas nao foi sofrimento, a palavra esta
meio pesada (V1, Masc, 73 anos, 4 anos de
diagndstico)

N&o é bem um sofrimento, quanto mais vocé fica
pensando, tu fica mal, tu morre, entdo tu perde a
convivéncia, isso que é ruim[,] tem que superar
(V2, Fem, 60 anos, 11 anos de diagndstico)

Apds a procura pelos servigos médicos, realizacdo de exames de
rotina e especificos de médicos especialistas, tem-se a confirmacdo do
diagnostico da doenca. Por meio dos depoimentos dos participantes,
pode-se notar que receber a confirmacdo da doenca de Parkinson é
bastante marcante na vida da pessoa, ha varios sentimentos envolvidos,
e estes fazem com que se torne mais ou menos dificil a revelacdo da
condicdo para outras pessoas. Além disso, ha o conflito em aceitar a
nova condicédo de salde. A chegada da doenca sera discutida de acordo
com as subcategorias encontradas - Recebendo a confirmacdo do
diagnostico; Revelando o diagnéstico e Vivendo o conflito da aceitagéo:
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Figura 05 - Categoria 3 - Lidando com o impacto da doenca
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Subcategoria 3.1: Recebendo a confirmacéo do diagnostico

O primeiro impacto ao receber o diagnostico é a visualizacdo de
uma condicdo de limitacdo devido as caracteristicas da doenca. O
conhecimento comum do que é a doenca de Parkinson faz com que a
pessoa se imagine em condigdes de grande incapacidade e limitacGes na
sua vida. Por meio das falas é possivel descrever a visualizagdo de um
futuro com a doenca e cada vez mais incapaz, como mostra o quadro a
seguir.

Quadro 12 - Codigos da subcategoria 3.1 - Recebendo a confirmacao do
diagnostico

Caddigos
- achando que ficaria no leito sem andar;
- tendo dificuldades em receber o diagndstico;
- ficando assustada com a confirmacao da doenca de Parkinson;
- tendo medo de perder a independéncia e autonomia;
- sentindo-se chocada, triste;
- crendo que perderia 0s movimentos;
- sentindo medo por ndo conhecer a doenca;
- visualizando-se debilitada;
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- ficando apavorada por ter a doenca de Parkinson;

- sentindo-se tranquila(o) ao receber a confirmagédo da doenca;

- levando para o lado do bem;

- sendo otimista;

- ficando deprimida(o);

- sentindo que “o0 mundo ia acabar’;

- sentindo revolta;

- encarando com normalidade;

- ficando tranquila, pois tinha familiares com a doenga;

- visualizando como uma “sentenca de morte”;

- relatando que ndo teve medo ao receber o diagndstico;

- relatando que estava esperando o diagnostico de Parkinson, pois ja
tinha conhecimentos sobre a doenga;

- encarando como uma doenga “normal”;

- levando tempo para “cair a ficha” de que estava com doenga de
Parkinson.

Os relatos representam a subcategoria:

[..] quando fui diagnosticado, eu fiquei me
sentindo assim... j& no leito, achei que... ndo
pensando em morrer, mas assim... que eu ia ficar
sem andar (P16, Fem,72 anos, 5 anos de

diagndstico )

Teve, teve grande impacto, porque eu ndo estava
com essa doenca, eu era mais animado pra sair,
pra tudo, e agora eu ndo tenho, fiquei bastante
desanimado, bastante mesmo. Ai ele mandou eu
tirar o eletro da cabega, fiz a ressonancia, ai ele
disse que eu estava diagnosticado com a doenga
mesmo (P14, Mas, 47 anos, 2 anos de

diagndstico)

[...] eu fiquei assim, bem deprimida, sabe, porque,
quando o médico falou assim, meu Deus, parece
que o mundo ia acabar para mim, como se...
Claro que depois a gente supera, depois foi bem...
Eu ndo queria fazer mais nada, minha vontade
era sO ta chorando, fiquei assim, bem apatica,
achando que ndo ia fazer mais nada, sabe, que
ndo ia sair mais, que acabou o meu tempo (P5,

Fem, 59 anos, 4 meses de diagndstico)
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Ao descobrir a doenga, 0s participantes retrataram diversos
sentimentos, como tristeza, medo, inseguranca de como seria o futuro
com a nova condicdo. Muitas pessoas relataram sentimentos de medo
em relacdo as caracteristicas da doenca (crnica, neurodegenerativa e
progressiva), sendo um impacto muito grande ao receber o diagndstico.
Por outro lado, alguns participantes conseguiram superar 0 impacto
inicial do diagndstico e visualizar sua nova condigdo de salde de forma
positiva.

Subcategoria 3.2: Revelando o diagndstico

Esta subcategoria descreve de que forma as pessoas, ap6s o
diagnostico da doenca, lidam com a revelagdo as demais pessoas de seu
convivio. De acordo com os relatos dos participantes, assumir-se com a
doenca e revelar sua condi¢do a familiares e demais pessoas poderia
ocorrer com certo empoderamento®. Ao mesmo tempo emque, para
alguns, a revelagdo do diagndstico se fez dificil, e a pessoa tentava
esconder a doenga aos outros.

Quadro 13 - Codigos da subcategoria 3.2 - Revelando o diagnéstico

Cddigos

- relatando que ndo comenta com muitas pessoas que tem a doenga de
Parkinson;

- ndo tendo vergonha de dizer que tem a doenca;

- ndo tendo coragem de contar sobre a doenca para os filhos;

- ficando quatro meses sem revelar o diagnostico a familia;

- revelando ao marido sobre a doenca;

- contando para as amigas sobre o diagnéstico;

- revelando as pessoas do trabalho sobre a doenca;

- assumindo-se com a doenga perante todos;

- tentando esconder os sinais, principalmente o tremor;

- mantendo a familia informada sobre todos os acontecimentos.

*Empoderamento refere-se & habilidade das pessoas de ganharem conhecimento
e controle sobre forcas pessoais, para agirem na dire¢cdo de melhoria de sua
situacdo de vida. Diz respeito ao aumento da capacidade de os individuos se
sentirem influentes nos processos que determinam suas vidas (BAQUERO,
2012, p. 176).
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A seqguir, falas que exemplificam a subcategoria:

[...] muita gente nem sabe, muitas pessoas nédo
sabem (P2, Fem, 72 anos, 3 anos de diagndstico)

[...] eu nunca deixei as pessoas demonstrarem,
por exemplo, alguma observagao, eu sempre digo
antes: eu tenho Parkinson. As vezes o meu marido
diz assim: “Ai, ndo precisavas dizer.”, eu digo:
N&o, ndo é motivo de vergonha. Entdo, antes que
alguém ria de mim, eu prefiro comentar que eu
tenho limites, entdo eu sempre assumo a doenga
antes de qualquer situagéo (P19, Fem, 46 anos, 6
anos de diagnostico)

[...] eu colocava em conhecimento de tudo que
tava ocorrendo a minha familia, especialmente,
pela contundente fala do primeiro neurologista,
entdo eu colocava tudo a par pro pessoal (P7
Masc, 62 anos, 2 anos de diagndstico)

Esta subcategoria foi confirmada pelos validadores, como mostra
0 depoimento:
Eu falo naturalmente para os outros que eu tenho
Parkinson, falava naturalmente, nunca escondi
(V1, Masc, 73 anos, 4 anos de diagndstico)

Nesta subcategoria se identificou que a revelagdo da doenca esta
relacionada ao querer assumir-se como alguém “normal”. Este aspecto
pode ocorrer devido a percepcdo da sociedade sobre o que é normal ou
ndo. Ao interagir com outros, a pessoa com doenca de Parkinson
também quer mostrar que sua condi¢do, mesmo com as caracteristicas
da doenga, pode apresentar uma vida sem alteraces.

As pessoas consideram que ter a doenca de Parkinson, com suas
caracteristicas motoras, faz com que ndo parecam pessoas iguais as
outras. Revelando que os sentimentos e a doenca sdo compartilhados
com 0s demais.

Subcategoria 3.3: Vivendo o conflito da aceitagéo
Esta subcategoria significa assumir todas as possibilidades que

a doenca carrega. Isso é muito dificil e a pessoa tenta retardar ao
maximo essa interiorizagdo como forma de resisténcia a sua condicao de



109

salde e vida. A aceitacdo da condicdo de salde varia de individuo para
individuo, da mesma forma que o periodo de aceitacdo para cada um
varia. Muitos levam tempo para aceitar que tém a doenca, outros
aceitam com mais resiliéncia®, e outros ainda percebem a aceitagdo
como uma imposicdo, pois a doenga ndo tem cura, e assim ndo ha o que
se fazer além da aceitagéo e convivéncia com a mesma.

Quadro 14 - Cédigos referentes a subcategoria 3.3 - Vivendo o conflito
da aceitacao

Cadigos
- relatando que nunca se aceita a doenca;
- tendo que aceitar;
- tentando aceitar, porque ndo tem outra alternativa;
- descobrindo melhor forma de conviver com a condicao;
- sentindo dificuldade para aceitar;
- sendo obrigado a aceitar;
- estando na fase de aceitacao;
- querendo ndo ter uma doenga cronica;
- questionado por que “eu”;
- achando-se muito jovem para ter a doenga;
- relatando que tem dias em que aceita e dias em que ndo aceita a
doenca;
- evitando pensar na doenca;
- aceitagdo como forma de ndo desanimar;
- ndo querendo aceitar;
- sendo dificil acreditar que tem a doenca de Parkinson;
- aceitando com tranquilidade;
- aceitando ao conviver com outras pessoas com a doenga de
Parkinson;
- referindo que para um bom convivio com a doenga deve-se aceita-
la;
- tendo leveza com o diagnoéstico, pois foi descoberto o que se tem;
- relatando que a DP ndo é um bicho de sete cabecas;
- aceitando numa boa;

* Resiliéncia é a capacidade do ser humano de responder as demandas da vida
cotidiana de forma positiva, apesar das adversidades que enfrenta ao longo de
seu ciclo vital de desenvolvimento, resultando na combinagéo entre os atributos
do individuo e de seu ambiente familiar, social e cultural (NORONHA et al.,
2009, p. 498).
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- sentindo-se preparado para o diagnostico;
- sentindo-se capaz de lidar com a doenca;
- encarando com normalidade

Identifica-se a subcategoria nos relatos:

Para aceitar foi bem dificil, né, mas... eu tava
morando sozinha, minha filha morava em outra
cidade, voltou pra ca comigo pra me ajudar,
porque eu sozinha ja era mais dificil. Mas ndo d&
pra gente pensar muito, procuro fazer muita
atividade e se vai esquecendo e melhorando,
porque, na época que eu descobri mesmo, se ndo
tivesse feito nada, eu acho que eu tinha caido em
depressdo (P11, Fem, 60 anos, 6 meses de
diagndstico)

Eu aceito, eu sou obrigado a aceitar, porque ndo
tem como eu fugir, entdo eu tenho que levar o
Parkinson pro bem (P17, Masc, 78 anos, 5 anos
de diagnostico)

Eu digo: agora o jeito é aceitar mesmo, se nao
aceitar é pior, e se desanimar também é pior.
Ninguém vai brigar com Deus, porque ninguém
queria ter uma doenga dessas. Quem queria ter?
Se eu dissesse assim: passa pra mim porque é
uma coisa boa.. Mas ndo, ndo é! Tem que
aceitar, da forma que é (P14, Masc, 47 anos, 2
anos de diagnostico)

Na verdade, eu ja estava meio que preparada,
esperando, porque, como 0s sintomas ndo iam
embora, e outras coisas iam se somando, eu
estava desconfiada. Também descobri que uma tia
também estava com Parkinson, ai eu, bom, eu
meio que estava esperando. Mas na verdade,
assim, eu recebi eu acho que, no momento, com
bastante tranquilidade, porque, apesar de saber
gue é uma doenca que ndo tem cura, progressiva
e tal, eu falei: Bom... bom da maneira como ela
vem se manifestando, apesar de eu ser bastante
nova, eu tenho condicGes de ta lidando com ela.
No primeiro momento, eu diria que, ndo foi assim
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um choque (P12, Fem, 51 anos, 2 anos de
diagnostico)

Através da validacdo foi possivel confirmar tal aspecto:

Eu procuro ndo pensar na doenga, porque o
médico ndo vai fazer milagre, ndo tem cura,
eu sei, entdo a gente tem que se conformar,
fazer o qué?)V3, Masc, 75 anos, 18 anos de
diagndstico)

A pessoa, ao descobrir a doenga, passa por um processo de
conflitos e momentos em que aceita a condi¢do, em outros momentos
ndo aceita a doenca. Percebe-se que a aceitacdo permite um conviver
mais saudavel com a doenga e com todas as modificacBes que irdo
ocorrer.

CATEGORIA 4: VIVENDO A ROTINA DA DOENCA

A analise dos dados permitiu a criacdo da categoria “Vivendo a
rotina da doenca”. Foi possivel identificar que um dia é sempre diferente
do outro, tendo um convivio com altos e baixos da doenca; estes sdo
marcados pela melhora ou piora dos tremores, da rigidez e dos demais
sinais e sintomas.

Esta categoria é representada pelas subcategorias - Convivendo
com o tratamento da doenca de Parkinson, Vivendo um dia de cada vez,
e Tendo modificag8es no viver, na pela figura a seguir:
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Figura 06 - Categoria 4 - Vivendo a rotina da doenga
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Subcategoria 4. 1. Convivendo com o tratamento da doenga de
Parkinson

A convivéncia com as medicagBes ¢ uma situacdo complexa
para as pessoas com Parkinson, muitos fazem uso de outras medicacGes
devido a outros problemas de salde e sempre o grande nimero de
medicacdes necessarias é considerado como algo dificil de se conviver.
Foram relatados os efeitos colaterais dos medicamentos voltados a DP, e
como era dificil o acerto em relagdo aos efeitos e as dosagens
necessarias; outros participantes relataram os efeitos positivos das
medicacOes, melhorando consideravelmente a convivéncia com a
doenca.



113

Quadro 15 - Cdadigos referentes a subcategoria 4.1- Convivendo com o
tratamento da doenca de Parkinson

Cadigos
- evitando esquecer de tomar a medicagao;
- relatando efeitos colaterais dos medicamentos para doenca de
Parkinson: esquecimento, escurecimento dos dentes, aumento de
peso, pesadelos, hipotensdo, tontura, constipacao, vomito,
alucinagdes;
- 0 efeito da medicacgéo na melhora da contratura noturna;
- sentindo como se o efeito da dose “perdesse o prazo de validade”;
- tendo dificuldades (efeitos dos remédios, dosagens necessarias) no
inicio do tratamento medicamentoso;
- necessitando usar remédios devido a outras comorbidades;
- percebendo melhora nos sinais e sintomas com as medicagoes;
- carregando o remédio consigo;
- fazendo experiéncias com diversos medicamentos;
- deixando de usar o medicamento por um periodo, com orientagédo
médica;
- tendo necessidade de tomar medicagdo para dormir e para
depressao;
- percebendo que a medicacdo ndo faz o efeito desejado;
- mudando a medicagdo/dosagem ao longo da evolucéo da doenca de
Parkinson;
- relatando a importancia de aguardar o tempo de tomada da
medicacdo apos ingestdo de proteina;
- relatando o efeito “off” da medicacgéo;
- percebendo que é dificil acertar na medicacdo e dosagem.

Através da validacao foi possivel confirmar a simbologia do que
é para a pessoa com DP conviver com o tratamento medicamentoso,
como mostram os relatos:

As medicacfes ninguém gosta de ter que tomar,
mas é necessario, eu tive no comeco efeitos, mas o
doutor mandou tirar o medicamento, eu sentia
muita tontura, ndo me fazia bem, mas agora estou
conseguindo conviver bem com a medicacgéo para
o Parkinson (V1, Masc, 73 anos, 4 anos de
diagndstico)
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O que atrapalha muito hoje é o medicamento que
eu to tomando... Ele é bem pesado, né, e ele td me
deixando muito mal referente a vis&o, e isso ta me
atrapalhando muito. Entdo é uma coisa que até eu
vou passar isso paro o médico, porque esse
remédio é muito bom, ele é fantéstico, o efeito
referente ao Parkinson, nossa! Se eu tiver mal eu
tomo o remédio e em uma hora eu fico bem até no
outro dia, tu olha pra mim, e nem peguenos
espasmos acontecem, s6 que, em contrapartida, é
uma droga pesada (V5, Masc, 41 anos, 2 anos de
diagndstico)

O convivio com as medicagfes pode ocorrer de forma positiva
quando é percebido que os medicamentos estdo melhorando o tremor, a
rigidez ou demais sinais e sintomas, porém, muitas pessoas referem que
€ necessario conviver também com os efeitos colaterais destes,
tornando-se mais um desafio a enfrentar diante do tratamento na doenga
de Parkinson.

Subcategoria 4.2. Vivendo um dia de cada vez

A cada dia h4 uma forma diferente de convivio com a doenca,
principalmente devido as sensagdes relacionadas aos sinais e sintomas
caracteristicos da doenca de Parkinson, conforme representadas nos
cddigos abaixo:

Quadro 16 - Cédigos referentes a subcategoria 4.2 - Vivendo um dia de
cada vez

Caddigos
- relatando que ha dias em que se esta “pra baixo” e dias em que se
esta melhor;
- lutando constantemente;
- “matando um ledo por dia”;
- tendo dias em que treme mais, dias em que os sintomas ndo estdo
tdo intensos;
- evitando pensar no amanhg;
- convivendo com altos e baixos da doenga;
- sentindo-se pior quando fica nervosa;
- tendo melhoras conforme efeito dos medicamentos
- relatando que tem dias em que se consegue fazer todas as atividades
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planejadas, em outros dias ndo;

- tendo que pedir auxilio a outras pessoas;
- relatando dificuldades em sair de casa;

- tendo medo de fazer comida e derrubar.

Por meio dos depoimentos é possivel exemplificar esta
subcategoria:

[...] ndo ter aceito o diagndstico, eu vivi altos e
baixos, porque entdo substitui o0 remédio e ndo da
certo, e volta, e ndo faz o efeito esperado, entdo a
familia também, coitada, fica... todo mundo fica
com a doenca de Parkinson (risos) porque
ninguém sabe direito como proceder, entdo como
administrar (P6, Fem, 66 anos, 2 anos de
diagndstico)

Tem dias que a gente t& bem, tem dias que n&o t4,
fica tremendo bastante, outros dias o tremor ta
menor (P14, Masc, 47 anos, 2 anos de
diagndstico)

Essa face da vivéncia com a doenca foi confirmada pela
validagéo dos resultados:

Depende do dia a gente t& mais pra baixo ou nao,
mas € assim mesmo, o dia de amanha eu n&o sei
se vou amanhecer melhor ou pior um pouco (V1,
Masc, 73 anos, 4 anos de diagndstico)

A cada novo dia, a pessoa tem que superar seus sinais e sintomas
e as limitagGes impostas. Ha uma luta constante por manter a autonomia
e independéncia.

Subcategoria 4.3 Tendo modifica¢Ges no viver

Esta subcategoria pode ser representada pelo convivio com os
desconfortos advindos da doenga, com a realizacdo de tarefas cotidianas
com mais dificuldade e de forma mais lenta; e também modificacdes
fisicas, como alteracBes intestinais, necessidade de dispositivos
auxiliares para locomogédo e de cuidadores.
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Quadro 17 - Cédigos referentes a subcategoria 4.3 - Tendo modificacdes
no viver

Cadigos

- realizando atividades domésticas de forma lenta;

- caminhando com lentiddo;

- evitando exigir de si o que tem dificuldades para realizar;

- pedindo ajuda para realizar atividades cotidianas;

- deixando de fazer muita coisa que fazia antes, como servicos da
casa, jardim;

- deixando de dirigir;

- tendo dificuldade para dirigir;

- tendo dificuldades de trabalhar no computador, tirar fotos devido ao
tremor,

- tendo necessidade de cuidadora;

- necessitando de uso de andador;

- tendo dificuldade em calgar e amarrar sapatos, colocar roupas,
escovar os dentes, passar fio dental, pegar o garfo para se alimentar,
subir no énibus;

- precisando de outras pessoas para auxiliar nas atividades do dia a
dia,

- sentindo dificuldade para preparar os alimentos.

Os relatos representam tal subcategoria:

A voz estava boa também, de repente foi ficando
com mais dificuldade. Outra coisa também é a
dificuldade de colocar uma camisa, eu to
procurando fazer alongamento pra isso, quando
eu vou colocar a camiseta eu tenho dificuldade, e
tem hora que eu ndo consigo tirar a camiseta, tem
que pedir a minha mulher pra tirar. Eram coisas
que eu fazia, tipo assim, eu dirigia motocicleta,
ndo consegui mais andar de moto, tenho uma
certa dificuldade em dirigir. Antes, também, eu
passava fio dental com facilidade, hoje t&4 o maior
problema de passar o fio dental, levo meia hora
passando, ndo consigo encaixar direito, a mao
ndo ajuda (P8, Masc, 58 anos, 3 anos de
diagndstico)

Isso é verdade, me sinto mais lento, mais
demorado, mais dificil de tomar banho, se vestir,
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todas as coisas sdo mais devagar. Eu dirigia,
agora nado dirijo mais também, por causa da
doenca, muda muito, né. Eu fazia pedalada,
depois parei também, ndo tentei mais por causa
do equilibrio (V1. Masc, 73 anos, 4 anos de
diagndstico)

Entdo isso da uma atrapalhada na vida, né,
porque tu tem uma linha, um cotidiano, né... Se eu
tentar fechar a minha camisa, eu sei que eu vou
demorar um pouco mais (V5, Masc, 41 anos, 2
anos de diagnostico)

As alteragdes que ocorrem no cotidiano da doenca sdo bastante
impactantes para a pessoa, pois ela ndo consegue realizar as atividades
do dia a dia como antigamente, seja no cuidado préprio, como higiene,
ou no andar, subir escadas. As modificagdes podem levar & necessidade
de auxilio de familiares ou cuidadores.

CATEGORIA 5: COMPARTILHANDO A VIVENCIA COM A
DOENCA DE PARKINSON

Esta categoria revela-se pelos depoimentos que identificaram a
Associacdo de Parkinson Santa Catarina (APASC) e os projetos de
extensdo como positivos no convivio com a doengca. A APASC
congrega pessoas com doenca e seus familiares a participarem de
atividades desenvolvidas no intuito de promover a salde destes, com
iss0, ao se relacionarem com outras pessoas que apresentam a doenca e
vivem em condigdes semelhantes, a compartilharem a vivéncia entre si.
Esta categoria mostra-se, entdo, como fator de grande importancia na
convivéncia com a doenca, pois, por meio do convivio, pode-se
visualizar a condicdo de forma mais positiva, como mostram as
subcategorias- Enxergando-se por meio do outro, Sentindo-se
pertencente a um grupo, e Ajudando-se mutuamente, descritas a seguir:
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Figura 07 - Categoria 5 - Compartilhando a vivéncia com a doenca de
Parkinson
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Subcategoria 5.1: Enxergando-se por meio do outro

Esta subcategoria representa o primeiro impacto das pessoas ao
visualizarem outros portadores, as vezes com grau de limitagdo maior ou
menor, € como esse aspecto age na propria visdo do “seu” Parkinson.
Uns percebem os outros como exemplo de superacdo e bom convivio
com a doenga, outros enxergam com certo receio do futuro, como
mostram o quadro:
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Quadro 18 - Cadigos referentes a subcategoria 5.1 - Enxergando-se por
meio do outro

Cadigos
- tendo exemplos de superacéo;
- sentindo impacto ao visualizar pessoas com estado mais fragilizado;
- vendo seu futuro por meio do outro;
- ficando triste com a situacdo do outro;
- perdendo medos;
- visualizando o outro como estimulo;
- pensando como Vvai ficar no futuro;
- notando a evolugao da doenga nos outros.

Os depoimentos representam a subcategoria:

Eu assim, eu disse: Meu Deus, que estado que eu
vou ficar?, né, porque tem pessoas ali, que até a
gente nem sabe quanto tempo tém da doencga, tem
pessoas que ja convivem faz bastante tempo. Tem
até um que eu pensei que fosse paralisia cerebral,
a primeira vez que eu fui, fiquei assustada, eu
pensei: Sera que eu vou chegar nesse nivel? (P1,
Fem, 60 anos, 7 meses de diagndstico)

[...] eu vejo os outros piores do que eu, entdo eu
me acho assim que eu t6 numa boa, que eu nao
cheguei 14 ainda, pode ser que eu chegue I3,
complicado igual a eles (P24, Fem, 70 anos, 15
anos de diagnostico)

Eu fui uma vez, me senti mal, a gente vé os outros,
fica pensando: Sera que vou ficar assim? Eu nao
me senti bem, logo vim embora, tem um certo
impacto primeiro (V4, Masc, 68 anos, 2 anos de
diagndstico)

Por meio das interacdes as pessoas percebem seus semelhantes,
visualizam como pode ser a evolugdo da doenga, seja ela mais lenta para
alguns, ou mais limitante para outros. Compartilham-se as percepcdes
de como serdo a convivéncia e o futuro com Parkinson. Tudo isso gera
tensdo, expectativa, mas, também, um consolo, pois conhecer uma
pessoa com doenca de Parkinson levando uma vida participativa
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influencia positivamente na aceitacdo da doenca e no enfrentamento da
condicao.

Subcategoria 5.2: Sentindo-se pertencente a um grupo

Esta subcategoria apresenta a importancia das relacdes e
interagBes na vivéncia com a doenca. E por meio dessa coletividade que
as pessoas sentem-se pertencentes a um grupo, sdo vistas como
semelhantes:

Quadro 19 - Codigos referentes a subcategoria 5.2 - Sentindo-se
pertencente a um grupo

Cddigos
- percebendo que todos estdo no mesmo “barco’;
- sentindo-se igual aos outros;
- sentindo-se bem recebida no grupo;
- sentindo-se como familia;
- relatando o companheirismo dos semelhantes;
- cuidando um do outro;
- sentindo-se apoiada.

Podemos visualizar essa subcategoria, através do relato do
validador:

Até entdo, ainda ndo tinha caido a ficha, caiu a
ficha semana retrasada quando eu tive aqui, e eu
tento fazer isso, eu tem... Agora nesse momento
que eu realmente estou sentindo que eu preciso
mudar, 0 que tiver que ser vai ser, e, no que eu
puder ajudar, quero ajudar, isso ja faz parte da
minha pessoa, ndo s6 com o Parkinson, mas,
enfim, no geral, melhorar como pessoa em todas
os sentidos, ndo s6 voltando pra doenca. O
convivio com pessoas que tém Parkinson, eu nao
tinha visto ninguém com Parkinson até entdo, isso
foi muito bom, porque a partir desse momento a
gente sabe a linha que vai seguir (V5, Masc, 41
anos, 2 anos de diagndstico)

Sentir-se semelhante, que ha pessoas iguais, que convivem com
as mesmas dificuldades, faz com que a pessoa sinta que ndo é sozinha,
que tem com quem compartilhar sua doenga.
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Subcategoria 5.3: Ajudando-se mutuamente

A convivéncia em grupo proporciona o compartilhamento de
saberes, conhecimentos, experiéncias com a doenca, é possivel
visualizar a ajuda mitua entre os participantes do grupo:

Quadro 20 - Cddigos referentes a subcategoria 5.3 - Ajudando-se
mutuamente

Cadigos
- dividindo alegrias e tristezas;
- tendo espaco para falar da doenga;
- compartilhando as situages entre si;
- tendo momentos de reflexdo;
- procurando informagdes para passar aos demais;
- tendo espaco para didlogo;
- dividindo o “seu Parkinson”;
- tendo melhor entendimento sobre a doenca
- aprendendo com o outro.

Pode-se visualizar esta subcategoria por meio dos relatos:

[...] o grupo de apoio, é muito bom, toda vez que
a gente vai, vocés fazem bastante pergunta, tem
bastante coisa, conversam bastante com a gente, e
um vai transmitindo pro outro, o que um sabe
passa pro outro, e isso ai assim é muito
importante. A associacdo, eu acho muito
importante. A convivéncia eu acho que ajuda,
sempre ajuda (P23, Fem, 70 anos, 10 anos de
diagndstico)

Formam amizades, né. Eu concordo, é muito bom
a associagdo, ajuda bastante conviver com outras
pessoas que também tém a doenca (V1, Masc, 73
anos, 4 anos de diagndstico)

O compartilhamento de saberes, de experiéncias relacionadas a
doenca e as maneiras como cada um aprende para conviver com as
limitacGes, é passado para os seus semelhantes e dessa forma nota-se
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que se dividem alegrias e tristezas na vivéncia com a doenca de
Parkinson.

CATEGORIA 6: PERCEBENDO UM NOVO SUPORTE NA
FAMILIA

A familia representa papel importante para as pessoas com a
doenga de Parkinson. Muitos relataram a essencialidade do apoio de
seus familiares para a aceitagdo e convivio com a doenca e suas
limitacBes, outros percebiam que havia um grande impacto para o seu
familiar devido a descoberta da doenca e, por outro lado, outros
participantes visualizavam o ndo entendimento de sua familia,
principalmente em relagdo as modificacdes impostas pela doenga, como
a lentiddo e dificuldade de realizar as atividades do dia a dia como
faziam anteriormente a doenga. Esta categoria, é representada pelas
subcategorias — Notando o impacto da doenga sobre a familia e,
Recebendo apoio da familia, como mostra a figura:

Figura 08 - Categoria 6 - Percebendo um novo suporte na familia
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Subcategoria 6.1: Notando o impacto da doenca sobre a familia

A doenca é vista como impactante ao ser descoberta pelo
familiar. Alguns relataram a percep¢do de sofrimento pela familia, o
quanto era dificil a aceitacdo também por parte dos familiares, e alguns
deles relataram que se evitava falar sobre a doenca de Parkinson.

Quadro 21 - Codigos referentes a subcategoria 6.1 — Notando o impacto
da doenca sobre a familia

Cadigos
- percebendo que os filhos ficaram assustados com a doenga;
- sentindo que h4 dificuldade em tocar no assunto “doenga de
Parkinson”;
- dificuldade da filha em aceitar que a mae ndo consegue realizar as
coisas com a mesma agilidade;
- percebendo dificuldade da esposa em acompanhar atividades da
APASC no inicio do diagnéstico;
- notando impacto para os pais ao verem os filhos com DP com
limitagOes;
- visualizando preocupacéo dos familiares;
- filhos negando a doenga;
- sendo cobrada pelo marido para que falasse “normal”;
- sendo cobrada para fazer as atividades domésticas com agilidade;
- tendo conflitos familiares;
- relatando a importancia de o familiar ndo ter pena, ndo achar que é
um “coitado”;
- filhas acham que € um “Parkinson normal”;
- percebendo sentimento de pena dos familiares;
- percebendo o ndo conversar sobre a doenga como uma defesa para o
filho;
- relatando que a esposa ndo acredita que seja Parkinson;
- familia s6 acreditando que estava com Parkinson ao mostrar
atestado médico.

A pessoa com doenca de Parkinson percebe como a nova
condicdo de salde interfere nos sentimentos do seu familiar. Alguns
entrevistados visualizaram o quanto era dificil para filhos, esposa(o) e
até para os pais saberem da doenca e das limitacfes que esta pode trazer.

Podemos confirmar o quanto o impacto da doenca recai sobre a
familia através dos depoimentos:
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Ele ndo conversa muito comigo sobre isso ndo,
mas eu acho que é mais uma defesa. Porque ele
perdeu o pai com 13 anos, entdo agora me vé
nessa situacdo, acho que é mais uma defesa
mesmo. Mas ele me ajuda bastante assim, procura
me ajudar bastante, dizendo o que eu tenho que
fazer, 0 que eu ndo tenho que fazer, o que é bom,
0 que ndo é (P9, Fem, 44 anos, 3 anos de
diagndstico)

Tenho encontrado muita incompreensdo por parte
do meu irméo, muita, € uma coisa que me deixa
magoada, uma falta de tato e ndo entendimento. A
impressdo que eu tenho do meu irméo e da minha
cunhada é: “Bom, ela treme, ta tudo bem, ela faz
as coisas mais devagar, é sé isso, mas 0 resto
continua tudo igual.”, entdo me surpreende (P12,
Fem, 51 anos, 2 anos de diagndstico)

Para minha familia foi um impacto também,
porque nao se sabia sobre a doenca, e ai, quando
surgiu, todos ficaram interessados em saber mais,
pra ajudar a superar (V1, Masc, 73 anos, 4 anos
de diagnostico).

Claro que pai e mée se preocupam, isso eu acho
bacana, mas a gente estd sempre em
comunicacdo, e vai-se levando a vida (V5, Masc,
41 anos, 2 anos de diagndstico)

Esta subcategoria revela também que algumas pessoas com DP
percebem o ndo entendimento dos seus familiares em relacdo a doenca,
por ndo acreditarem no diagnostico e, por outro lado, pelo nédo
entendimento sobre as limitagdes e dificuldades em realizar tarefas do
dia a dia.

Talvez pela dificuldade em saber que o familiar tem uma
doenca cronica e neurodegenerativa, ou mesmo pelo desconhecimento
das caracteristicas da doenca, alguns percebem que o familiar ndo
compreende a condicdo de salde e negam a presenca da doenca de
Parkinson.
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Subcategoria 6.2: Recebendo apoio da familia

O apoio dos familiares € visto como essencial para o melhor
convivio com a doenca, seja pelo estimulo/incentivo, seja pela
necessidade de auxilio do familiar cuidador na realizagéo das atividades
cotidianas e nos cuidados a saude.

Quadro 22 - Cédigos referentes a subcategoria 6.2 - Recebendo apoio da
familia

Cadigos

- tendo estimulo dos filhos;

- percebendo que o marido ficou mais paciente, companheiro;

- sendo estimulada pelos filhos a realizar exercicios;

- tendo incentivo para realizar atividades prazerosas;

- percebendo o interesse do familiar em querer saber mais sobre a
doenca;

- relatando a importancia da companhia do familiar na participagédo
do grupo;

- tendo auxilio para realizar atividades que tem dificuldade;

- relatando que é muito bem cuidada pela filha;

- sendo estimulada pela mée para participar de atividades.

A importancia do apoio familiar pode ser representado pelos
depoimentos:

[...] a doenca se manifestou quando eu néo tinha
nem 50 anos, e eu conversei com eles (filhos),
algumas poucas vezes. E a Ultima vez que a gente
sentou pra conversar a respeito, eu fui, procurei
ser bem sincera. A gente tem uma relacdo
bastante aberta, bastante tranquila, entdo, por
exemplo, eu vejo por parte do [menino], que é um
jovem de 14 anos, uma disposi¢do nele em me
ajudar... Eu falo também que eu t6 com
determinadas limitacGes, e ai eles vdo e tentam
me ajudar nessas limitagdes (P12, Fem, 51 anos,
2 anos de diagnostico)

As pessoas todas, de uma maneira geral, aceitam,
ninguém criticou, ninguém me rejeitou, ao
contrario, todas estdo tentando me ajudar.
Embora a mée e as minhas irmés sempre, sempre,
gue me ajudaram, em todos os sentidos, eu acho
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que elas s6 ndo queriam aceitar mesmo a doenca
Parkinson. Minha mée tentando me ajudar muito,
muito, muito, a conseguir meus direitos, a mae ta
tentando muito isso (P13, Fem, 59 anos, 3 anos de
diagndstico)

O apoio da familia é muito interessante, ajuda
muito e n&o deixa a gente sofrer muito, né. E pior
esconder, querer disfarcar, é melhor que a familia
ajude também (V1, Masc, 73 anos, 4 anos de
diagndstico)

Quanto a isso, a familia, nossa! Se vocé néo tiver
a familia, alguém que esteja por tras... Minha
mulher me leva remédio de manh& cedo, entdo a
familia é muito importante, todos 0s meus
familiares me dao apoio, é muito bom, a gente
troca informagéo (V5, Masc, 41 anos, 2 anos de
diagndstico)

Percebe-se o quanto a familia é essencial, seja no momento do
diagnostico, seja na vivéncia com a doenca. O apoio dos familiares faz
com que a doenga de Parkinson seja encarada com mais tranquilidade
pelo portador.

CATEGORIA 7: MODIFICANDO SEU DESEMPENHO NO
TRABALHO

A relacédo do trabalho com a doenca de Parkinson € algo bastante
impactante, principalmente quando a pessoa descobre a doenca ainda
ativa profissionalmente. Muitos sdo diagnosticados apds a
aposentadoria, outros tém o diagnéstico ainda trabalhando, sentem
dificuldades no trabalho devido as caracteristicas da doenca, outros
continuam a trabalhar mesmo apés o diagnostico e s6 fazem o
tratamento apds a aposentadoria e, outros ainda, em idade ativa, tém a
aposentadoria imposta pela doenca. Esta categoria é composta pelas
subcategorias- Revelando incapacidade para o trabalho, e Antecipando
a aposentadoria, representadas a seguir:
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Figura 09 - Categoria 7 - Modificando seu desempenho no trabalho
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Subcategoria 7.1: Revelando incapacidade para o trabalho

Os dados revelaram as dificuldades vivenciadas no trabalho e a
percepcdo de que a produtividade ndo era mais a mesma. Essa
percepcdo pode ser dos colegas de trabalho ou pela prdpria pessoa, que

visualiza que ndo tem a mesma vitalidade ou tem dificuldades, como a
escrita, o raciocinio.

Quadro 23 - Codigos referentes a subcategoria 7.1 - Revelando
incapacidade para o trabalho

Caddigos
- tendo dificuldades para escrever em nota fiscal;
- delegando para familiares as responsabilidades com negdcios;
- tendo crises de choro no trabalho;
- desviando o foco ao realizar discurso;
- tendo declinio fisico e diminuicao das forcas;
- sentindo-se nervoso no trabalho;
- tendo alteracGes na caligrafia;
- sentindo dor e rigidez;
- perdendo a motivacéo pelo trabalho devido as dificuldades da doenca;
- tendo alteracGes no trabalho;
- sentindo que ndo teria a mesma agilidade no trabalho.
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Por meio dos relatos dos participantes e validadores pode-se
visualizar esta subcategoria:

[..] eu esperei me aposentar para fazer o
tratamento, ai, quando eu me aposentei, fui
procurar o médico. Ai foi diagnosticado o
Parkinson, entdo eu me aposentei num ano, e no
outro foi diagnosticado o Parkinson, eu j& estava
com o Parkinson, jé estava com os sintomas, mas
falta de experiéncia, até elas diziam pra mim
assim: “[fulana], tu ta puxando uma perna?”.
Mas ai, como eu estava com problema de coluna,
que também devia ser do Parkinson, eu dizia: Eu
sei, mas é que minha aposentadoria estd pra
sair... que é ruim estar saindo para ir a médico,
fazer fisioterapia, ai foi onde eu j& estava com a
doenca (P22, Fem, 73 anos, 10 anos de
diagndstico)

Eu ja era aposentado quando descobri a doenga,
fazia tempo, mas da muita diferenga, porque eu
perdi muita forga, eu ndo tinha forca nem pra
apertar um parafuso, ou carregar alguma coisa,
ainda tenho dificuldade. Eu trabalhava, mas como
autébnomo, eu era eletricista, mas me aposentei
quando ndo tinha Parkinson ainda, ai, quando
veio a doenga eu parei, pela doenca, parei com o
trabalho que fazia (V1, Masc, 73 anos, 4 anos de
diagndstico)

Sempre fui do lar. Mas eu notei diferenca, a perna
pesada, o tremor, a depressdo, tomo muito
remédio... Fica dificil pra caminhar, mas
caminho, antes eu caminhava s, agora ja tenho
que ter uma pessoa junto. Eu tenho dificuldade,
mas faco as coisas, antes eu fazia, cozinhava pra
muita gente, hoje eu ja ndo posso fazer isso (V2,
Fem, 60 anos, 11 anos de diagndstico)

A percepcdo de dificuldades nas atividades de trabalho,
culminando com incapacidade para seu desempenho, gera sentimentos
de tristeza e ansiedade.
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Subcategoria 7.2: Antecipando a aposentadoria

Ter que se aposentar na idade ativa é algo bastante marcante,
doloroso e muitas vezes revoltante para as pessoas que necessitam se
aposentar. Muitos revelaram o quanto a aposentadoria € complexa e o
guanto mexe com a autoestima da pessoa com DP.

Quadro 24 - Cédigos referentes a subcategoria 7.2 - Antecipando a
aposentadoria

Cadigos
- tendo necessidade de licenca médica e posterior aposentadoria;
- ndo tendo condigdes de continuar a carga horaria de trabalho;
- sendo dificil aceitar a aposentadoria;
- ndo tendo preparo emocional para o processo de aposentadoria;
- relatando dificuldades nos servicos voltados a aposentadoria;
- necessitando de acompanhamento psiquiatrico devido a
aposentadoria;
- relatando impacto na aposentadoria;
- tendo conhecimento de que trata-se de uma doenga que impede
vinculagdo em servigos publicos.

Nos depoimentos pode-se perceber o impacto que € a
aposentadoria para a pessoa ainda em idade ativa:

[..] a mais dificil foi a aposentadoria... tipo
assim, quando tu esta na terceira idade, tu ja esta
aposentado, tu ja cessou a tua idade ativa e ai
vém as doengas, tu estas preparado para isso... O
dia que, por exemplo, ligaram do meu servigo e
disseram “vocé esta aposentada”, ai eu levei um
susto! Entdo, assim, na época que eu estava
afastada eu me preparei, tipo assim: eu ndo vou
conseguir mais ter o mesmo ritmo. Tanto é que,
guando saiu a minha aposentadoria, o pessoal do
[trabalho] pediu pra eu ser voluntaria, e eu nédo
quis, porque na verdade eu senti que eles queriam
que eu fosse a mesma de antes e eu ja ndo era
mais a mesma, eu ndo poderia executar as
mesmas tarefas, com a mesma rapidez, com a
mesma energia, que o ritmo era outro (P19, Fem,
46 anos, 6 anos de diagndstico)
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Eu trabalhava muito, de tudo, fui parar agora
(P14, Masc, 47 anos, 2 anos de diagndstico)

Eu tenho 41 anos e eu sempre fui hiperativo,
trabalhava bastante, de madrugada. Na realidade
hoje eu recebo o auxilio, mas eu estou dentro
dessa empresa como profissional liberal, eu ndo
posso parar, mas eu sinto muita dificuldade, tem
dias que eu ndo estou legal, tem dias que tu ndo t4
legal mesmo. E eu sei que € por causa da doenga.
O médico até falou pra mim: “Tu quer te
aposentar, eu te aposento, tu esta com 40 anos.”.
Além de tu receber uma merreca, como tu vai
viver? Entdo infelizmente isso, hoje na minha
idade, é complicadissimo, o cara ndo pode se
aposentar, e ai? E ndo se aposentando... é bem
complicado (V5, Masc, 41 anos, 2 anos de
diagndstico)

Ter que se aposentar devido a doenga é algo carregado de
significados para a pessoa, pois é por meio do trabalho profissional que
se sente capaz perante a sociedade, considerando-se um ser produtivo.

CATEGORIA 8: ENFRENTANDO A DOENCA

Esta categoria identifica as formas de enfrentar o convivio com a
doenca de Parkinson. A partir dos primeiros sinais e sintomas, do
diagnoéstico correto, a aceitacdo e o dia a dia com a nova condicao fazem
com que a pessoa procure por atividades que melhorem sua autoestima,
sua qualidade de vida. Nesse sentido, a categoria 8 - Enfrentando a
doenca foi composta pelas subcategorias: Revendo a prépria vida;
Aprendendo a conviver com a doenca; e Lidando com as mudangas no
cotidiano.
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Figura 10 - Categoria 8 - Enfrentando a doenga
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Subcategoria 8.1: Revendo a prépria vida

Devido a doenga de Parkinson, os participantes revelaram a
necessidade de rever sua forma de vida, e terem que reorganizar
determinados aspectos em busca de melhor qualidade de vida. Assim
surgiram os seguintes codigos:

Quadro 25 - Cadigos referentes a subcategoria 8.1 - Revendo a prépria
vida

Caddigos
- realizando atividades fisicas;
- fazendo atividades de lazer, como artesanato, passeios, viagens;
- convivendo com amigos;
- mantendo atividades como dirigir, costurar;
- visualizando aspectos positivos trazidos pela doenga;
- superando-se por meio dos desafios;
- mantendo independéncia e autonomia.

Os depoimentos revelam essa face da vivéncia com a DP:
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Eu procuro fazer coisas novas, que nem eu fazia
pintura, fazia bordado, croché, mas agora com
essa mudanca t4 tudo parado. Mas quando
comecar a me fazer falta eu volto, trabalhos
manuais. E eu participo desses grupos, né,
participo de bingo, participo de um monte de
coisas, entdo ndo tem porque ficar muito sé na
doenca, eu me distraio. Tem que procurar nao
pensar na doenca, porque se ndo vocé pira (P10,
Fem, 59 anos, 3 anos de diagndstico)

[...] comecei a colocar a corrida na minha rotina,
e eu percebo que é muito importante isso, porque
ajuda a manter bastante, ndo impede esse
declinio, mas ajuda. Mas eu também j& me dei
conta de que s6 correr ndo é o suficiente, vocé
tem que correr e fazer alongamento, musculagéo,
entdo com isso, que eu acho que eu consigo
controlar um pouco ou retardar um pouco esse
declinio (P12, Fem, 51 anos, 2 anos de
diagndstico)

Eu, logo que aconteceu a descoberta da doencga,
eu achei mais dificil, né, mas eu acho que tive
uma melhora, porque no comego, ja fazem quatro
anos, eu comecei a ficar muito lento, muito dificil.
A minha esposa me ajuda, agora ndo precisa
mais, sO estou tremendo mais de uns tempos para
cé, mas diminui a necessidade de ajuda, comecei
a criar formas pra lidar com o dia a dia (V1,
Masc, 73 anos, 4 anos de diagndstico)

Com a doenca, uma das formas de enfrentar o convivio com a

mesma é rever o modo como a pessoa Vive a vida. Alguns relataram que
trabalhavam demasiadamente, ndo tendo muito tempo para passeios ou
atividades prazerosas, porém, com o0 surgimento de uma doenca que
pode ser limitante, comegcaram a repensar, a questionar sobre uma

maneira melhor de viver.

Subcategoria 8.2 Aprendendo a conviver com a doenca

Os codigos apresentados a seguir representam a subcategoria

“Aprendendo a conviver com a doenga”. As limitagdes impostas pela
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condicdo fazem com que a pessoa procure se adaptar, se adequar para
um viver saudavel mesmo em condicdo de cronicidade.

Quadro 26 - Cadigos relacionados a subcategoria 8.2 - Aprendendo a
conviver com a doenca

Cadigos

- aprendendo jeitos para melhor conviver com as limitacGes;
- tendo fé e esperanca;

- mudando o estilo de vida;

- cobrando-se menos;

- observando as coisas ao redor;

- tentando se ajudar.

O enfrentamento da doenca é essencial para um viver saudavel,
como podemos visualizar por meio dos relatos:

Para me alimentar que eu aprendi a pegar a
colher, eu pego na pontinha, eu ndo tremo tanto,
se pegar firme chacoalha e derrama tudo. Ai eu
pego na pontinha e fica tudo bem, mas se eu
pegar normal eu derramo tudo. Alguma outra
coisa também, mexer no computador, eu escoro a
mao até fazer, sou teimoso (risos). Pra dirigir o
pé que treme, mas eu coloquei um calcinho de
madeira no pé do carro e pronto, ai consigo
dirigir. Mas fago tudo (P20, Masc, 64 anos, 7
anos de diagnostico)

[...] minha sorte é que eu t6 com o lado direito
afetado, entdo eu estou desenvolvendo meu lado
esquerdo. Mas, por exemplo, atividades que eu
sou destra, né, eu comecei a treinar com a
esquerda, escovar dentes. Mas nunca é a mesma
coisa, comer com a esquerda, porém, quando a
gente come, usa garfo e faca, ai, enquanto a
direita tremia pouco, eu conseguia manejar 0s
dois (P12, Fem, 51 anos, 2 anos de diagndstico)

[...] eu mesmo vou reagindo. Eu tenho a minha
crenca, eu acredito muito, entdo eu peco muito a
eles que me ajudem pra levar os Gltimos anos da
nossa vida (P30, Fem, 83 anos, 15 anos de
diagndstico)
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Quanto enfrentar a doenca, eu acho que é uma
mistura, vocé ta enfrentando, vocé é obrigada a
enfrentar, agora o legal € vocé descobrir de que
forma vocé consegue interagir enfrentando a
doenca, que eu acredito que é de cada pessoa. No
meu caso, eu imagino, enfrentando a doenca é
ajudando as pessoas que tém algum problema,
independente se for Parkinson ou néo (V5, Masc,
41 anos, 2 anos de diagndstico)

Conforme cada tipo de limitacdo ou dificuldade, as pessoas
buscam formas de aprender, de se adaptar ao dia a dia, como, por
exemplo, buscam desenvolver o lado do corpo no qual ndo ha o tremor.
Outra forma de aprender a conviver com a doenga é a busca pela
religiosidade, por suas crengas, para que tenham um consolo, uma
esperanca de que é possivel viver bem, mesmo com a doenga de
Parkinson.

Subcategoria 8.3: Lidando com as mudangas no cotidiano

Por meio dos dados desvelou-se a necessidade de modificagdes
nas condi¢Ges de moradia, tanto em relagdo a mudancas de estado, de
cidade, para ficarem mais proximos aos familiares e aos servicos
voltados a pessoas com DP, como também modificagdes devido ao uso
de andador e necessidade de cuidador.

Quadro 27 - Codigos referentes a subcategoria 8.3 - Lidando com as
mudancas no cotidiano

Cddigos

- realizando atividades prazerosas;

- participando de atividades fisicas: alongamentos, caminhadas;

- produzindo artesanato;

- dando continuidade no dirigir;

- convivendo com grupo de amigos(as);

- procurando estar 0 maximo de tempo ocupado com alguma atividade;
- sentindo-se fortalecido e com autoestima ao finalizar uma tarefa com
éxito;

- visualizando aspectos positivos: pessoas prestativas, acolhedoras
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Apresentam-se alguns depoimentos que exemplificam esta

subcategoria:

[...] pra mim também tem horas que eu levo como
um desafio, pra ver se eu consigo ou ndo consigo
determinada coisa, até que ponto que eu consigo.
Eu ndo sei se é porque eu trabalhei com
deficientes, deficiente mental, deficiente auditivo,
deficiente... e a gente sempre trabalhava com
desafios, né, tentar com que eles mostrassem mais
do que a aparéncia tava mostrando... quando eu
consigo terminar um trabalho, aquilo ali me
emociona até, me emocionava, porque, apesar
das dificuldades que se tem (P1, Fem, 60 anos, 7
meses de diagnéstico)

[...] ganhei numa coisa, ganhei na paciéncia, t6
tendo muito mais paciéncia comigo, e com as
outras pessoas, eu acho que... dizem que o
sofrimento também traz ganhos (P1, Fem, 60
anos, 7 meses de diagndstico)

[...] eu achava que eu tinha que dar conta daquilo
ali, o que agora eu ndo tenho que dar conta. Eu
era muito assim, a casa tinha que ta muito
certinha, tinha que dar conta da roupa certinha,
0s guarda-roupas tinha que ta tudo arrumadinho,
entdo essas coisas, se tdo mais ou menos, deixa
(P1, Fem, 60 anos, 7 meses de diagndstico)

Na convivéncia com a doenca ha formas de lidar com as
mudancas relacionadas as limitagdes e perdas decorrentes do processo
de evolugdo. Este enfrentamento ocorre por meio da reconstrucdo de
valores, da interacdo com outras pessoas e com atividades que motivam

a pessoa.

CATEGORIA 9: CONVIVENDO COM ESTIGMAS

Esta subcategoria demonstra 0s preconceitos vividos pelas
pessoas com doenca de Parkinson. Esse preconceito pode ocorrer devido
as caracteristicas da doenca, como tremor e rigidez, dificuldade na
deambulacdo, como também por meio da percepcdo de despreparo em
relacdo a doenca. As subcategorias - Sentindo preconceito pela doenga,
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e Percebendo limitagBes dos servicos de salde, sdo apresentadas pela
figura a seguir:

Figura 11 - Categoria 9 - Convivendo com estigmas
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Subcategoria 9.1: Sentindo preconceito pela sociedade

As pessoas com doencga de Parkinson sentem certo preconceito
em relagdo aos sinais da doenca, que pode ocorrer por meio de olhares,
ou falas de pessoas. Este fato traz como consequéncia constrangimento,
sentimentos de vergonha quanto a condicdo de salde. Além disso, esta
subcategoria demonstra os sentimentos de vergonha devido a sua
condicdo, como, por exemplo, devido ao tremor, a lentiddo ao caminhar.
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Quadro 28 - Cddigos referentes a subcategoria 9.1 - Sentindo
preconceito pela sociedade

Cadigos

- percebendo que as pessoas acham que a doenga de Parkinson é
contagiosa;

- notando preconceito com os portadores mais fragilizados;

- relatando que as pessoas acham que é embriaguez ou alguma sequela
de AVC;

- percebendo olhares diferentes;

- percebendo sentimento de pena das pessoas;

- notando que as pessoas observam quem esta em estagio mais
avancado da doenca;

- relatando que as pessoas ficam olhando devido ao tremor;

- sendo observada pelos vizinhos;

- sentindo-se inferior as outras pessoas;

- sentindo-se retraido;

- tentando disfargar o tremor;

- tendo vergonha de usar o talher em publico devido ao barulho;
- relatando vergonha ao sair com a filha;

- sentindo-se desanimado com o viver.

Os depoimentos representam tal subcategoria:

As pessoas na verdade tém a desconfianca pela
idade, isso sim, a desconfianga de ndo ser, muita
gente tem, “Ah, ndo parece...” (P9, Fem, 44 anos,
3 anos de diagnostico)

A gente se esfor¢ca pra mostrar o quanto menos a
doenca, mas o conviver com estigmas, a gente
tenta parecer o mais natural possivel. Mas a
gente nota olhares na rua, até de criancas a gente
nota, tem criangas que param na frente da gente e
perguntam por que a gente esta tremendo. As
vezes, tem horas que tu estd tremendo, outras que
estd bem, até as criancas notam (V1, Masc, 73
anos, 4 anos de diagndstico)

Tem pessoas que se sentiram mal ao meu lado,
guando eu ndo tomava o medicamento, porque eu
acho que a pessoa que ta do lado, que vé o
tremor, ela fica até meio constrangida. As vezes
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me perguntam se eu estou com abstinéncia de
alcool (V5, Masc, 41 anos, 2 anos de diagndstico)

As vezes, quando estou tremendo eu tento
disfarcar, aperto, coloco, as vezes, embaixo da
perna pra parar de tremer, isso eu fago. Até no
comeco eu tremia muito, e, quando eu descobri
que era essa doenca, eu acho até que eu peguei o
costume de andar assim, sabe, de apertar a mao
pra ela ndo tremer (P11, Fem, 60 anos, 6 meses
de diagnoéstico)

Eu ndo olho para as pessoas, eu evito, as vezes,
eu ndo saio, mas eu ndo tenho muito tremor, se eu
falar na doenca eu tremo mais... Se for pra sair de
casa, eu nao saio, custo muito pra sair, eu nao
tenho vontade, porque ai eu tenho que me
arrumar, tem que ter uma pessoa comigo. Eu
tenho carro, mas eu nao dirijo, tem que precisar
de uma nora, um neto, pra dirigir, pra me levar,
sempre dependendo dos outros (V2, Fem, 60 anos,
11 anos de diagndstico)

Fica evidente o quanto as pessoas com doenca de Parkinson
sentem-se constrangidas por apresentarem determinadas caracteristicas
préprias da doenca. Algumas tentam disfarcar o tremor, escondendo a
mao, para que as pessoas ao redor ndo identifiquem a doenga.

Subcategoria 9.2: Percebendo limitacdes dos servicos de salide
Esta subcategoria demonstra o despreparo e as limitagbes por

parte dos servicos de salde ao lidarem com pessoas com doenca de
Parkinson.
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Quadro 29 - Codigos referentes a subcategoria 9.2 - Percebendo
limitacBes dos servigos de saude

Cadigos
- percebendo a forma como é dado o diagndstico;
- relatando desconhecimento de profissionais ao falar que possui DP;
- relatando rispidez ao ser dado o diagndstico;
- sentindo necessidade de um melhor acolhimento;
- percebendo a importancia do vinculo com o profissional;
- percebendo a falta de servigos voltados & populagdo mais jovem
com DP;
- tendo dificuldades em chegar ao diagndstico de doenca de
Parkinson.

O relato exemplifica esta subcategoria:

[...] precisei procurar um novo profissional aqui,
que eu nao tinha conseguido criar vinculo com
nenhum outro antes, até porque ninguém tinha
conseguido chegar a esse diagndstico, e ai sim,
gue comegcaram 0Ss meus problemas assim, a
minha peregrinagdo (P12, Fem, 51 anos, 2 anos
de diagnostico)

Por meio desta subcategoria fica evidente o quanto 0s servigos e
profissionais de salide necessitam constantemente se preparar e atualizar
para atender a essa populagdo, que precisa ser estimulada a ter um viver
saudavel, mesmo em condicao cronica de sadde.

Diante da descricdo das categorias e subcategorias apresentadas,
desvelou-se 0 modelo paradigmatico do estudo, que, segundo Strauss e
Corbin (2008, p. 127), é um esquema “usado para classificar e organizar
as conexBes emergentes entre as categorias, que por muitas vezes,
podem parecer sutis e explicitas”.

A construcdo do modelo pode ser percebida por sua
complexidade, pois o pesquisador deve se concentrar nos dados obtidos,
aumentando, assim, seu grau de abstracao.

Apbds a interconexdo das estruturas formadoras do paradigma,
apresenta-se o fenbmeno central da tese “Vivendo com a doenca de
Parkinson”, que esta ilustrado no modelo a seguir:
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O fendmeno central, que caracteriza o corpo estrutural do estudo
em questdo, reflete os aspectos vividos e experienciados pelas pessoas
que apresentam a doenca de Parkinson.

No processo de construcdo do modelo paradigmatico do estudo,
as categorias “Percebendo que algo estd mudando em suas capacidades”
e “Percorrendo os consultérios médicos” compdem e estruturam as
Condigdes Causais do fendmeno, que “representam conjuntos de fatos
ou acontecimentos que influenciam o fendmeno” (STRAUSS;
CORBIN, 2008, p. 131).

As Condigdes Interventoras do fenémeno sdo caracterizadas
pelas categorias “Compartilhando a vivéncia com a doenca de
Parkinson” e “Percebendo um novo suporte na familia”. Tais condigdes,
segundo Strauus e Corbin (2008, p. 131), “sdo aquelas que mitigam ou
alteram o impacto das condigdes causais nos fendmenos”.

As categorias “Vivendo a rotina da doenga”, “Compartilhando a
vivéncia com a doenga de Parkinson” e “Percebendo um novo suporte
na familia” caracterizam as Condi¢Ges Contextuais, que sdo 0s
conjuntos especificos de condigdes que se cruzam dimensionalmente
para criar o conjunto de circunstancias ou problemas aos quais as
pessoas respondem por meio de ac¢Ges/interacdes. As Agdes/Interacdes
representam 0 que acontece entre as pessoas, grupos, organizagdes e
similares, além disso, referem-se as discussbes e as revisbes que
ocorrem dentro das proprias pessoas, sendo a forma como as pessoas
lidam com as situacdes, problemas ou questdes. No fendmeno do
estudo, estas acOes/interagdes sdo representadas pelas categorias
“Lidando com o impacto da doeng¢a” e “Enfrentando a doenga”
(STRAUSS; CORBIN, 2008).

As Consequéncias caracterizam-se como questdes que afetam o
fendbmeno, tidas como resultado das estratégias de acdo/interacdo. As
consequéncias sdo delineadas pelas categorias “Lidando com o impacto
da doenga”, “Enfrentando a doen¢a”, “Modificando seu desempenho no
trabalho” e “Convivendo com estigmas”.

Dessa forma, descreve-se o fendmeno central “A vivéncia das
pessoas com doenga de Parkinson”. Primeiramente, hd uma percepcao
de que algo esta diferente com a pessoa, sendo, entdo, revelada a
categoria “Percebendo que algo estda mudando em suas
capacidades”. Isto pode ocorrer de trés maneiras: a propria pessoa
percebendo que seu estado de salde esta diferente do que era; pessoas
da familia alertando que a pessoa estd com algum comprometimento de
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suas capacidades; ou, ainda, a pessoa pode ser questionada por outros
sobre algo diferente no seu comportamento. Este é o primeiro alerta da
doenca, seja porque a pessoa estd apresentando tremor, dificuldades para
falar, andar, ou alguma outra alterac&o.

Apds essa percepgdo de que algo estd mudando, a pessoa inicia
um itinerdrio em busca dos servicos médicos para descobrir o que ha de
errado com sua saude, emergindo, entdo, a segunda categoria, intitulada
“Percorrendo 0s consultdrios médicos”. Algumas pessoas, apds a
percepcdo de algo errado, procuram imediatamente o médico, no
entanto, muitas delas acreditam que o tremor, a rigidez ou outra
alteracdo sentida sdo algo passageiro ou decorrente de estresse,
nervosismo, ou ainda efeito de alguma outra patologia prévia, e, por
isso, protelam a busca ao médico, porém, com o agravamento destes,
recorrem aos servicos de salde. Os médicos procurados séo aqueles de
sua confianca, aqueles com quem ja havia realizado algum tipo de
tratamento. A partir dessa busca por diversas especialidades médicas, hé
0 encaminhamento a um determinado médico especialista para
realizacdo de exames e confirmagdo da doencga. Existem pessoas que
vao a varios outros neurologistas para certificarem-se de que estdo
realmente com a DP.

O recebimento do diagndstico é bastante marcante na vida da
pessoa, envolvendo diversos sentimentos, como tristeza, medo do futuro
e de possiveis limitacdes decorrentes de uma doenga crbnica e
neurodegenerativa. Além de receber o diagnostico, a pessoa precisa lidar
com o impacto gerado ao revelar a doenca a outras pessoas, 0 que
também gera sofrimento. Foi possivel identificar que alguns preferem
esconder a doenca, ndo falando do diagndstico, principalmente para
tentarem se assumir como ‘“‘normais”. Posteriormente, visualiza-Se 0
conflito em aceitar a nova condicdo de salde. Aceitar a doenga e 0 que
ela pode ocasionar na vida das pessoas e de seus familiares é algo muito
dificil e conflituoso, sendo um processo de altos e baixos, de aceitacdo e
negacdo e de imposigdo, de “ter que” aceitar por ser uma doenga que
ndo tem cura, com a qual terdo que conviver. Diante do exposto,
revelou-se a terceira categoria: “Lidando com o impacto da doenca”,
que apresenta as acdes e interagdes necessarias para seguir adiante e
superar obstaculos, tornando-se uma consequéncia do processo de viver
com a doenga de Parkinson.

Apds a chegada da doenca ha a necessidade de conviver no dia a
dia com a mesma, emergindo a categoria “Vivendo a rotina da
doenca”. E preciso conviver com o tratamento da doenga de Parkinson,
principalmente com as medicacOes, sendo, muitas vezes, algo dificil
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devido ao grande nimero de medicamentos (quando se tem outros
problemas de salde) e pelos efeitos colaterais advindos das medicacBes
antiparkinsonianas. O uso dos medicamentos gera o sentimento de ter
que conviver com a doenga pela vida toda e seus efeitos originam
desconforto e sofrimento. Por outro lado, as medicacGes sdo vistas como
algo positivo, pois auxiliam na realizacdo das atividades no dia a dia,
diminuindo os desconfortos produzidos pela doenga. Cada dia é
diferente do outro, os sinais e sintomas podem estar mais ou menos
exacerbados e, com isso, pode haver mais dificuldades ou mesmo a
necessidade de auxilio de outras pessoas. O viver com a doenca é
conviver com as modificagdes, com os desconfortos, com as
dificuldades, pois com a DP ocorrem modificagcbes no viver, seja na
realizacdo de atividades de forma mais lenta, seja deixando de fazer
determinadas atividades como dirigir, ou tendo que pedir auxilio para
vestir-se.

A partir dos depoimentos revelou-se a  categoria
“Compartilhando a vivéncia com a doenca de Parkinson”. Viver
com a doenca é também conviver com outras pessoas que também tém a
DP, principalmente por meio das atividades vinculadas a Associacao
Parkinson Santa Catarina (APASC), como o grupo de ajuda mdtua,
atendimento fonoaudioldgico, atendimento fisioterapico, atividades
fisicas como danca e a musculag&o. E possivel enxergar-se por meio dos
outros, dos semelhantes. Visualizando a doenga no outro, a pessoa
vislumbra a sua doenga, como pode evoluir. Para alguns hd um
sofrimento ao notarem pessoas com mais fragilidade devido a evolugédo
da doenca, por outro lado, para outros, hd a percepcdo de exemplos de
superacdo. O compartilhar da doenca também diz respeito ao sentimento
de pertencimento a um grupo, mostrando a relevancia das relacGes e
interacdes entre as pessoas que partilham da mesma condicdo de saude.
Esse sentimento de pertencimento mostra 0 companheirismo entre 0s
pares, o sentir-se “igual”, no qual um cuida e apoia o outro, ajudando-se
mutuamente, dividindo alegrias e tristezas.

A familia é vista como primordial para o convivio da doenga,
nesse sentido, emergiu a categoria “Percebendo um novo suporte na
familia”. Para alguns, é perceptivel o impacto que a doenga provoca no
familiar, que também vivencia sentimentos de medo e sofrimento. Para
outros, identifica-se a negacdo da familia, devido ao ndo entendimento
em relacdo a doenca, as possiveis limitacbes, ou ainda, por ndo
acreditarem no diagnéstico. ldentifica-se a essencialidade do apoio da
familia tanto na percepcdo de que a pessoa esta com comprometimento



144

de suas capacidades, ao receber o diagnostico, na aceita¢do, no convivio
do dia a dia, no estimulo/incentivo.

A categoria “Modificando seu desempenho no trabalho” revela
outro aspecto importante na vida das pessoas, que refere-se a
importancia do trabalho no seu viver, agora em condicao de cronicidade.
Alguns descobrem a doenga quando ainda estdo profissionalmente
ativos, revelando dificuldades na realizacdo de suas tarefas devido as
caracteristicas da doenga, como a dificuldade na escrita, na locomocgao e
até mesmo no raciocinio, entre outros aspectos. Além das dificuldades e
por ser uma doenga crénica e neurodegenerativa, culmina em
afastamentos e aposentadoria precoce por invalidez. Esse fato é bastante
marcante, gerando grande sofrimento, pois o trabalho é visto como algo
que identifica a pessoa, a faz sentir-se ativa e produtiva e inserida na
sociedade.

Diante da vivéncia com a doenga de Parkinson descrita até o
momento, ocorre também o enfrentamento da doenga, surgindo a
categoria “Enfrentando a doenga”. A partir da percepgdo de que algo
esta diferente em suas capacidades e da confirmagdo do diagndstico, as
pessoas com doenca de Parkinson procuram rever a prépria vida,
reorganizando-se para que seja mais saudavel, com mais qualidade,
mesmo com uma condicdo cronica. Para o enfrentamento é necessario
aprender a conviver com a doenga, aprendendo formas para superar as
limitagcbes e lidando com as mudangas no cotidiano, realizando
atividades prazerosas, mantendo circulos de amizade.

Ao vivenciar a doenga de Parkinson a pessoa percebe-se
“Convivendo com estigmas”, ultima categoria revelada pelas
codificagdes da Teoria Fundamentada nos Dados. Os estigmas estdo
relacionados ao sentimento de preconceito pela sociedade, pelas
caracteristicas da doenca, como o tremor, e pelo caminhar com
dificuldade. As pessoas com DP relataram receberem olhares
diferenciados, a percepcao de que as outras pessoas sentem-se apiedadas
pela sua condi¢do, entre outros aspectos. Outro estigma que gera
impacto refere-se ao sentimento de vergonha devido a sua condicéo, e
eles prdprios relataram sentirem-se inferiores as demais pessoas,
tentavam disfarcar o tremor para ndo ser percebido pelos outros. Além
do sentimento de preconceito identificam-se as limitagGes dos servigos
de salde em relacdo ao tratamento a pessoa que tem a doenca, seja
devido a forma como é dado o diagnostico, seja em decorréncia da
relacdo de confianca e vinculo entre profissional e paciente, ou, ainda,
pelos servicos, muitas vezes, ndo estarem voltados as pessoas mais
jovens e acometidos pela doenga.
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Essas categorias apresentadas relacionam-se entre si, num sentido
de “ir e vir”, pois conviver com a doenc¢a de Parkinson se faz de forma
bastante complexa. Entre os processos de perceber que algo esta
mudando, de percorrer os consultorios médicos, de viver um dia de cada
vez, de compartilhar a vivéncia com a doenca, de perceber o suporte da
familia, da relacéo do trabalho e a DP e o convivio com estigmas, estao
permeando as relacdes de sofrimento pelo impacto da doenca e
enfrentamento na vivéncia com a mesma. Pois, na medida em que se
percebe que algo esta diferente, se tem um sofrimento/impacto, mas
também ocorre o enfrentamento ao ir em busca dos servigos médicos.

Ao ir a busca dos servigos médicos, isso gera um impacto na
tentativa de descobrir o que se tem, da mesma forma em que ha o
enfrentamento para ir adiante nesse itinerario. Ao viver o cotidiano com
a doenca se tem sofrimento ao conviver no dia a dia com o tratamento,
com as mudangas no viver, mas, por outro lado, também se identificam
formas de lidar com o dia a dia com a doenca de Parkinson. Ao
compartilhar a vivéncia com a doenca sofre-se ao ver outras pessoas
com DP em condigbes de mais fragilidade, entretanto, enfrenta-se a
doenca quando ajudam-se mutuamente, quando compartilham
experiéncias, alegrias e tristezas.

Ao perceber 0 novo suporte na familia, tem-se o sentimento de
pesar ao perceber o impacto que a doenca gera na familia ou mesmo a
negacdo, porém lida-se com esses sentimentos na medida em que a
familia apoia, incentiva, estimula a pessoa com DP. A modificacdo do
desempenho no trabalho leva ao sofrimento quando a pessoa precisa se
afastar do trabalho ou mesmo quando tem que se aposentar
precocemente por invalidez. Este acontecimento gera tristeza, revolta,
mas, para a pessoa superar essa perda, também precisa lidar com esse
impacto e, a0 mesmo tempo, enfrentar essa condi¢cdo por meio de agdes
e interacGes. A pessoa sofre ao conviver com estigmas como
preconceito, vergonha, por outro lado, como consequéncia de viver com
a doenca de Parkinson.

Apbs a descricdo dos achados, para melhor visualizacéo do leitor,
apresentam-se 0s manuscritos que foram descritos inicialmente neste
capitulo. Estes serdo encaminhados para revistas cientificas das areas do
envelhecimento, enfermagem e da gerontologia.
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6.2 MANUSCRITO 1 - A FASE INICIAL DO PROCESSO DA
VIVENCIA COM A DOENCA DE PARKINSON

INITIAL PHASE OF THE PROCESS OF EXPERIENCE WITH
PARKINSON'S DISEASE

FASE INICIAL DEL PROCESO DE EXPERIENCIA CON LA
ENFERMEDAD DE PARKINSON

RESUMO

O estudo teve como objetivo conhecer a vivéncia da pessoa com doenga
de Parkinson desde o surgimento dos sinais e sintomas até a
confirmagdo do diagndstico. Trata-se de pesquisa qualitativa, utilizando
o referencial metodoldgico da Teoria Fundamentada nos Dados, e 0
Interacionismo Simbdlico, como referencial tetrico. Participaram da
entrevista em profundidade 30 pessoas com doenca de Parkinson,
cadastradas na Associagdo Parkinson Santa Catarina, e, posteriormente,
cinco pessoas com a doenga validaram os resultados. A coleta ocorreu
entre setembro de 2013 e abril de 2014. Da analise dos dados, pelas
codificacbes da Teoria Fundamentada nos Dados emergiram trés
categorias: Percebendo que algo estd mudando em suas capacidades,
Percorrendo os consultérios médicos, e Lidando com o impacto da
doenca. Foi possivel conhecer a vivéncia das pessoas com a doenga em
sua fase inicial, mostrando aspectos importantes para os enfermeiros na
compreensdo deste processo, e a partir de tal entendimento refletir sobre
praticas de cuidados a esse grupo especifico e incorporar assisténcia
qualificada a esses usuarios dos servicos de sadde.

Descritores: Doenca de Parkinson; Doenca cronica; Enfermagem;
Diagnostico.

ABSTRACT

The study aimed to understand the experience of the person with
Parkinson's disease since the appearance of the signs and symptoms
until the confirmation of the diagnosis. It is a qualitative research using
the methodological framework of Grounded Theory and Symbolic
Interactionism as theoretical basis. Interview participated in depth 30
people with Parkinson's disease, Parkinson Association registered in
Santa Catarina, and later five people with the disease validated the
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results. Data were collected between September 2013 and April 2014.
The analysis of the data, the encodings of Grounded Theory three
categories emerged: Realizing that something is changing in their
capabilities, Walking through doctors' offices, and Dealing with the
impact of the disease. It was possible to know the experiences of people
with the disease in its early stages, showing important aspects for nurses
in understanding this process, and from this understanding reflect on
care practices to this specific group and incorporate quality care to those
users of the services health.

Descriptors: Parkinson disease, Chronic disease, Diagnosis.

RESUMEN

El estudio tuvo como objetivo comprender la experiencia de la persona
con la enfermedad de Parkinson desde la aparicion de los signos y
sintomas hasta la confirmacion del diagndstico. Se trata de una
investigacion cualitativa utilizando el marco metodoldgico de la
Grounded Theory y el Interaccionismo Simbélico como base tedrica.
Entrevista particip6 en profundidad a 30 personas con la enfermedad de
Parkinson, la Asociacion Parkinson registrada en Santa Catarina, y mas
tarde de cinco personas con la enfermedad valido los resultados. Los
datos fueron recogidos entre septiembre de 2013 y abril de 2014. El
analisis de los datos, la codificacién de la teoria fundamentada,
surgieron tres categorias: Al darse cuenta de que algo estd cambiando en
sus capacidades, Caminando por consultorios médicos, y Abordar los
efectos de la enfermedad. Se pudo conocer las experiencias de las
personas con la enfermedad en sus primeras etapas, mostrando aspectos
importantes para las enfermeras en la comprension de este proceso, y
desde este entendimiento reflexionar sobre las practicas de atencion a
este grupo especifico e incorporar una atencién de calidad a los usuarios
de los servicios salud.

Descriptores: Enfermedad de Parkinson, Enfermedad cronica,
Duagnostico.

INTRODUCAO

As Doencas Cronicas Nao transmissiveis (DCNTs) sdo as
principais causas de mortes no mundo e tém gerado perda de qualidade
de vida com alto grau de limitacdo nas atividades de trabalho e lazer,
além de impactos econdmicos para as familias, comunidades e a
sociedade. Apesar do rapido crescimento das DCNTSs, seu impacto pode
ser revertido por meio de intervengbes de promocdo de salde para
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reducdo de seus fatores de risco, além de melhoria da atengdo a salde,
deteccdo precoce e tratamento oportuno (BRASIL, 2011).

Os cuidados as pessoas em situagdo cronica sdo desafiadores para
o enfermeiro, pois exigem diversos conhecimentos e habilidades no
manejo com a pessoa em tal condicdo e com sua familia
(ELIOPOULOS, 2011). Nesse sentido, uma das DCNTs que merece
atencdo por parte dos profissionais de salde e de politicas publicas é a
doenca de Parkinson (DP), pois pode afetar de forma devastadora a
qualidade de vida das pessoas e suas familias. A DP acomete mais
comumente pessoas com idade superior a 50 anos e sua incidéncia e
prevaléncia tendem a aumentar com o avango da idade. Seus principais
sinais sdo a bradiscinesia, rigidez, tremor de repouso e instabilidade
postural. Sua causa ainda é desconhecida, porém sabe-se que diferentes
mecanismos etiopatogénicos podem estar relacionados, como: “fatores
genéticos, toxinas ambientais, estresse oxidativo e anormalidade
mitocondriais” (PINHEIRO, 2011, p. 285, 286).

Conviver diariamente com dificuldades motoras, como alteracédo
da marcha, falta de equilibrio, entre outras, gera um grande estresse
(SCHESTATSKY, 2006). E importante salientar que a DP, por tratar-se
de uma DCNT e progressiva e que, devido as suas caracteristicas
clinicas, pode levar a incapacidades, isolamento, depresséo,
dependéncia, necessidade de cuidado por parte dos familiares, entre
outras implicacdes, merece atengdo por parte dos profissionais da salde,
para que sejam compreendidos suas especificidades e desafios. Dessa
forma, faz-se relevante que os profissionais de saude, em especial os
enfermeiros, tenham conhecimento sobre a vivéncia com tal condicéo, a
fim de elaborarem intervengbes adequadas para uma melhor
convivéncia, e também pensar na assisténcia de suas familias, buscando
um viver saudavel.

Este estudo tem como objetivo: Conhecer a vivéncia da pessoa
com doenca de Parkinson desde o surgimento dos sinais e sintomas até a
confirmacgéo do diagnostico.

METODOLOGIA

Trata-se de pesquisa qualitativa, que teve como Referencial
Metodolégico a Teoria Fundamentada nos Dados (TFD). A TFD esta
voltada para o conhecimento da percepc¢do, do significado ou da maneira
como as pessoas definem os eventos ou a realidade e como agem em
relacdo as suas crengas, seguindo a perspectiva de que a realidade passa,
enquanto que as ideias permanecem. Por isso a importancia de
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privilegiar a produgdo de ideias, concepcGes e modelos tedricos
(STRAUSS; CORBIN, 2008).

O Interacionismo Simbolico foi utilizado como referencial
tedrico, pois considera-se que o ser humano, vivenciando situagdes
especificas em diferentes momentos da vida, valoriza o significado das
coisas e do mundo por meio da interagio. E a partir da interacdo que se
constroem novos simbolos de significados na relagdo que se constitui. O
individuo tem a possibilidade de interpretar a realidade a luz de suas
significagdes e, no bojo das relagGes, ressignificar o seu viver
(CARVALHO; BORGES; REGO, 2010).

Foram realizadas entrevistas em profundidade com trés grupos
amostrais diferentes, sendo respeitados os preceitos da saturacdo tedrica
dos dados, para tanto, participaram do estudo 30 pessoas com doenca de
Parkinson cadastradas na Associacdo Parkinson Santa Catarina
(APASC); dentre estas, 19 eram do sexo feminino. No que diz respeito &
idade, variava de 44 anos a 83 anos. Em relagdo ao tempo de
diagnostico da doenca, variou de quatro meses a 20 anos. Os critérios de
inclusdo na pesquisa foram: ter o diagndstico da DP; ter a condicdo
cognitiva preservada, conforme escore do Mini Exame do Estado
Mental (MEEM); e condi¢cGes de se comunicar verbalmente com a
pesquisadora. Além destes, os validadores dos resultados foram cinco
pessoas que ndo participaram da primeira fase da pesquisa, sendo quatro
homens e uma mulher, com idades variando de 41 a 75 anos, e tempo de
diagnostico da DP entre dois e 18 anos.

A coleta de dados ocorreu de setembro de 2013 a abril de 2014.
As entrevistas foram gravadas em mp3 e em seguida transcritas, para
posterior analise e codificagcGes de acordo com as técnicas estabelecidas
pela TFD (codificacdo aberta, codificagdo axial e codificacdo seletiva)
(STRAUSS; CORBIN, 2008).

Em relacdo aos aspectos éticos, a pesquisa foi aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Universidade
Federal de Santa Catarina (UFSC), sob o Parecer favoravel de nimero
329.662. Foi também concedida autorizacdo pela coordenacdo da
APASC, para convidar as pessoas cadastradas da Associacdo, além
disso, os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE). Todas as fases desta pesquisa foram
fundamentadas na Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Salde
(BRASIL, 2012). Em relacdo a confidencialidade, os participantes
foram identificados com a letra “P” seguida do niimero correspondente
a coleta de dados; como exemplo, o participante com entrevista de
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namero 1: P1, e assim sucessivamente, seguido de sexo, idade e tempo
de diagnostico.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A andlise dos dados permitiu a revelacdo das categorias e
subcategorias que compdem o fendmeno em questdo. A vivéncia da
pessoa com doenca de Parkinson desde o surgimento dos sinais e
sintomas até a confirmagdo do diagndstico serd descrita por meio das
categorias e subcategorias desveladas pela TFD, conforme o quadro 1.

Quadro 01 - A vivéncia da pessoa com doenga de Parkinson desde o
surgimento dos sinais e sintomas — categorias e subcategorias
relacionadas

Categorias Subcategorias

-Tendo percepcao do seu estado de saude;
-Sendo alertado por pessoas da familia sobre
0 comprometimento de suas capacidades;
-Sendo questionado por estranhos sobre algo
diferente no seu comportamento.

-Protelando a busca por médico;

-Recorrendo ao atendimento médico;
-Confirmando o diagndstico por meio de
médico especialista.

-Recebendo a confirmacédo do diagnostico;
-Revelando o diagnostico;

-Vivendo o conflito da aceitagéo.

Percebendo que
algo estd mudando
em suas
capacidades

Percorrendo os
consultorios
médicos

Lidando com o
impacto da doenca

CATEGORIA: PERCEBENDO QUE ALGO ESTA MUDANDO
EM SUAS CAPACIDADES

Esta categoria retrata a forma como a pessoa comega a perceber
que algo esta modificando em seu viver ou ainda em relacdo a sua
condicdo de salde. Esta percepcdo antecede o diagndstico da doenca, e
tem um periodo variado até a procura por servicos de salde para
tratamento.

Nessa fase, sensacGes sdo compartilhadas com familiares ou
pessoas proximas quanto as alteraces relativas aquilo que os individuos
e a comunidade consideram fora da normalidade, como, por exemplo,
tremer sem parar. A lentidio nos movimentos também ndo ¢é
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considerada como normal pelas pessoas. A percep¢do de que algo esta
mudando na sua salde pode se revelar de varias maneiras, como
mostram as trés subcategorias adjacentes a categoria “Percebendo que
algo estd mudando em suas capacidades”:

- Tendo percepgdo do seu estado de salde: Esta subcategoria
emergiu a partir do relato dos participantes, ao serem questionados:
Como se deu o diagnéstico da doenga de Parkinson? Como resposta,
todos relataram que percebiam algo diferente com sua condicéo fisica.

Os participantes descreveram que um dos principais sinais foi o
inicio do tremor em braco e maos, e a rigidez muscular, principalmente
ao realizar atividades do seu dia a dia, como o tremor durante as
refeicOes e a dificuldade de digitar os nimeros do telefone.

Os sinais iniciais da doenca, como dificuldades na realizagdo das
tarefas cotidianas, é algo bastante marcante na vida da pessoa com DP.
Muitos ndo querem acreditar que possam estar acontecendo
modificagBes no seu modo de ser e estar, como mostram os depoimentos
a sequir:

[...] na época, eu estava sentindo alguns sintomas
que eu achava que ultimamente, eu estava com
depressdo... eu estava com dificuldade para
enxugar o rosto, para levantar objetos, para
escrever, ja estava tendo dificuldade, tinha muita
dificuldade para escrever, comegava com letra
grande e terminava com letra pequenininha,
depois travava (P15, Masc, 67 anos, 7 anos de
diagndstico)

[...] comecei a sentir muita fadiga, cansaco, e
depois dessa fadiga eu tive perda de olfato. Do
olfato, muita oleosidade na pele, a escrita,
dificuldade de escrita, por exemplo, um trés
ficava praticamente um zero, ndo conseguia fazer
aquela curvinha, um “m”, um “r”, entdo o
tamanho da letra ia reduzindo, esses foram as
primeiras coisas que eu comecei a perceber (P18,

Masc, 57 anos, 5 anos de diagndstico)

Nesses depoimentos podemos identificar quais sdo 0s primeiros
sinais e sintomas que sdo percebidos pelas pessoas, € 0 quanto eles
geram medo e angustia, pois fogem ao que é compartilhado como
normal. A percepcdo de que 0s movimentos estdo diferentes,
apresentando tremor ou rigidez, leva a pessoa a experimentar



152

sentimentos diversificados. Alguns deles acreditavam que tais sinais e
sintomas seriam passageiros, porém, quando comecavam a persistir,
sentiram a necessidade de descobrir 0 que estava acontecendo e
decidiram ir a busca de ajuda.

Para as pessoas, o significado percebido pelos diferentes sinais e
sintomas motores e ndo motores é susceptivel de ser influenciado pela
extensdo com que eles interferem nos aspectos particulares da sua vida,
alguns dos quais serdo especificos para cada individuo (por exemplo, em
relacdo a ocupacao e lazer) (REDDY et al., 2014). Isto implica em estar
atento aos sinais e sintomas e ao adequado diagnéstico para dar inicio ao
tratamento e promover uma melhor qualidade de vida aos pacientes
(DAHODWALA et al., 2011).

- Sendo alertado por pessoas da familia sobre o
comprometimento de suas capacidades: Esta subcategoria retrata que
0 participante foi alertado por pessoas da familia de que algo estava
diferente com seu estado de saude. E um momento importante, pois
alguns até j& haviam sentido algo estranho e agora estavam obtendo a
confirmacgéo feita pelos familiares, revelando preocupagdo no seio da
familia. Por outro lado, em outras situacbes é o familiar que
primeiramente observa que a pessoa esta tendo algum tipo de alteracéo
para realizar determinadas tarefas.

Esta subcategoria é representada pelos seguintes relatos:

Em 2007, a doenca ficou um pouco mais... as
pessoas comecaram a perceber, quando eu
caminhava na praia, quando eu me
movimentava... 0 problema da marcha, eu néo
levantava o lado direito do brago, o brago ndo
acompanhava 0 movimento, e ai meu cunhado,
que caminhava na praia também, comentou com a
minha esposa, todo mundo comegou a perceber
que eu estava com alguma dificuldade (P18,
Masc, 57 anos, 5 anos de diagndstico)

Meu filho falou assim: “Made, vocé ta tremendo,
para com isso!”, ai eu olhei 0 meu braco e falei:
E verdade, mas eu ndo estou percebendo. Entdo
aquele foi o primeiro momento que eu me dei

conta (P12, Fem, 51 anos, 2 anos de diagndstico)

A familia é o apoio e suporte na vivéncia didria, e isso é
compartilhado pelos seus membros e comunidade, por isso o familiar
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consegue visualizar as alteragcBes que ocorrem. Essa percepcdo da
familia é algo bastante marcante, pois confirma aquilo que a pessoa
estava percebendo ou nao.

A presenca de sinais e sintomas decorrentes de uma doenca
crbnica pode atuar como uma forca que impulsiona familiares a se
concentrarem de forma intensiva no cuidado com a pessoa em tal
condicdo (SANTOS et al., 2012), seja na tentativa de estarem atentos ao
agravamento das alteracfes percebidas, ou ainda no apoio e estimulo ao
familiar.

- Sendo questionado por outros sobre algo diferente no seu
comportamento: Esta subcategoria mostra que outras pessoas, como
amigos, colegas de trabalho e desconhecidos, também notam que esta
acontecendo algo diferente. Os relatos dos participantes demonstraram
certa surpresa quando foram questionados por pessoas que ndo eram de
suas relagGes diretas.

Podemos visualizar esta realidade através do depoimento a
seguir:

Al eu esperei passar um tempo, e isso ai levou
alguns anos, sem perceber nada, até que, pouco a
pouco, outras pessoas que ndo eram ligadas a
mim, até estranhos a mim, perguntavam se eu
tinha algum problema no brago, e pensei: tem
alguma coisa mesmo, tem gente estranha notando
(P25, Masc, 76 anos, 12 anos de diagnostico)

Nota-se também certo divisor de 4guas para a pessoa que inicia
com sinais e sintomas ainda na sua fase produtiva. Pois, no decorrer da
evolucdo da doenca, colegas de trabalho comegam a perceber na pessoa
dificuldades para realizacdo de suas tarefas.

[...] (ap6s o diagndstico) falei com o meu patrao,
ne, ele falou: “Eu ja sabia disso ai faz tempo!”,
pois eu tinha o sintoma... que eu mexia com o pé,
0 primeiro foi o pé, assim como se tivesse
acelerando um carro, né... e eu trabalhava num
mezanino... entdo tudo o que vocé mexe em cima
faz barulho la embaixo... Ai eles falavam: “Vocé
anda acelerando muito o pé ai, 0o que ta
acontecendo com vocé, vocé ta nervoso, alguma
coisa? N&o, isso ai é o Parkinson mesmo, é 0
Parkinson, eu ndo queria falar para vocé, queria
que vocé descobrisse.”...meu patrdo... ele
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percebia alguma coisa, eu comecei a tentar
esconder dele[,] sabe (P15, Masc, 67 anos, 7 anos
de diagnostico)

[..] a parte cognitiva também, comegou a ter
problemas, problema de esquecer as coisas
recentes, e a minha atividade tinha vinculo com o
servico publico também, era presidente da
empresa, e um dia, num discurso |4, me perdi
totalmente, desviei o foco... (P18, Masc, 57 anos,
5 anos de diagndstico).

As pessoas notam as alteracGes, significando que os sinais da
doenca de Parkinson comegam a ser compartilhados com os outros. Tais
alteracdes tornam-se ainda mais significativas para a pessoa na medida
em que sdo transmitidas para a sociedade.

Esta categoria mostra que, antes da procura por servi¢os médicos,
as pessoas ja haviam apresentado anteriormente algum sinal e sintoma
que indicassem alguma  desordem  corporal (NAVARRO-
PETERNELLA; MARCON, 2009). Fosse, entdo, através de sua
percepcdo, da percepcdo de familiares, amigos ou outras pessoas de seu
convivio.

CATEGORIA: PERCORRENDO 0OS CONSULTORIOS
MEDICOS

Esta categoria sucede a percepcdo de que algo esta mudando no
estado de salde, pois apds a percepcdo a pessoa acredita ter algum tipo
de problema. Alguns acreditam ser algo relacionado a condicdo de
doenca anterior, outros por experiéncia na area da salde ou por
conhecimento avaliam que possa ser a doenga de Parkinson. As ideias
relacionadas a possiveis diagndsticos fazem com que haja a procura por
servicos de salde, principalmente pelo profissional médico. Esse
momento caracteriza-se como um itinerario utilizado pelas pessoas, pois
estas sdo encaminhadas de um médico para outro e para servicos de
salde. Muitos relutam em admitir a necessidade de usar os servicos de
salde, porém, a aceitacdo de que algo estd mudado faz desencadear essa
procura. As subcategorias que compdem a categoria:

- Protelando a busca por médico: Esta subcategoria demonstra
0 quanto as pessoas, mesmo percebendo sua condicdo de saude/doenca,
demoram para buscar apoio nos servicos de saude, e este fator pode ser
por medo do que possa ser descoberto, ou por acreditarem que é algo
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passageiro, principalmente em relacdo ao tremor. Elas julgam que pode
ser em decorréncia de outro problema de salide ou procuram 0s Servigos
somente quando percebem uma evidéncia da condigdo, diante de
alteracBes do funcionamento do organismo. Buscar o meédico é um
comportamento esperado e compartilhado entre as pessoas, mesmo que
elas resistam no primeiro momento. Como mostram 0os depoimentos a
sequir:
[...]Jachei que esse pequeno tremor que comegou
depois de uns meses, que poderia ser um efeito
colateral dessas injecBes (que fazia pelas dores
no bracgo), e logo eu n&o fui ao médico porque eu
achei que ndo tinha tanta necessidade, e isso
passaria (P16, Fem, 72 anos, 5 anos de
diagndstico)

[...] eu vi que tinha alguma coisa errada, e fui
deixando, deixando, até que eu fui no médico (P5,
Fem, 59 anos, 4 meses de diagndstico)

Em 2007, a doenca ficou um pouco mais... as
pessoas comegaram a perceber... até que, inicio
de 2008, é que realmente a coisa estava bem
acentuada, procurei o médico (P18, Masc, 57
anos, 5 anos de diagndstico)

Esse adiamento se da pelo pensamento de que o tremor ou outros
sinais e sintomas apresentados irdo passar, pode-se pensar que é devido
a algum tipo de estresse ou esforco fisico. A busca pelos servigos
médicos leva tempo para acontecer, e ocorre quando 0s sintomas
tornam-se mais limitantes.

Protelar a busca pelos servicos médicos pode ser comparado a
dados de pesquisa sobre o tempo entre o inicio dos sintomas e o
tratamento de uma doenga infectocontagiosa, onde o0s autores
identificaram como as principais causas relatadas pelos pacientes para a
demora em procurar atendimento médico: "achar que os sintomas nao
indicavam nenhuma doenca" em 38,7% dos casos; "custo para o
deslocamento até uma unidade de salde" em 16,1%; "dificuldade em
conseguir atendimento" em 14,6%; "falta de tempo disponivel para
procurar uma unidade de saude" em 12,6%; e "achar que melhorariam
espontaneamente” em 11,6% (MAIOR et al., 2012). Tais dados mostram
a necessidade de serem compartilhadas com a sociedade em geral
orientacBes sobre a doenca de Parkinson, para que outras pessoas com
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0S mesmos sinais e sintomas sejam estimuladas a procurar servicos de
saude para investigacdo, assim como 0s servicos de salde devem estar
preparados para fazer o diagnostico e o devido tratamento.

- Recorrendo ao atendimento médico: O atendimento pelo
profissional médico é o inicialmente procurado nos servigos de salde.
As pessoas relatam a busca por um médico com quem ja realizou algum
tipo de tratamento anterior, alguém em quem se tenha confianca, para
poder investigar esses sintomas.

Ja a procura por médicos especialistas, como ortopedistas,
cardiologistas, neurologistas, entre outros, ocorre devido ao pensamento
de possiveis outros diagndsticos, seja por algum conhecimento prévio
ou devido & ocorréncia de outras patologias.

As pessoas esperam que ao buscar o profissional médico seus
problemas sejam rapidamente resolvidos, no entanto observa-se uma
angUstia nos depoimentos, ao perceberem que as solucbes ou
esclarecimentos ndo se dao imediatamente, conforme demonstram os
relatos a seguir:

[..Jeu fui no médico pra ver o que estava
acontecendo, para descobrir o que eu tinha,
porque, se eu ndo tivesse ido a fundo, talvez ndo
tivesse sido descoberto. Mas eu que procurei e fui
a fundo pra ver do porqué estava dificil o
movimento do braco, ai foi descoberto, procurei
primeiro o médico de 0ssos, primeiro procurei ele
(P23, Fem, 70 anos, 10 anos de diagnostico)

[...] eu fui num geriatra, porque fazia tempo que
eu ndo ia a médico nenhum, ai eu fui fazer um
checkup, para ver o que era, se era alguma falta
de vitamina, ou alguma coisa, né, que nao
estivesse bem, e ele mandou fazer alguns exames
e depois diagnosticou na segunda consulta, ele
confirmou que era Parkinson (P16, Fem, 72 anos,
5 anos de diagnostico)

Fiz varias incursdes a médicos, fui primeiro com
meu clinico geral, que olhou e a primeira coisa
que veio na cabega: “Ah, é Parkinson, ah, mas
pela tua idade nao.”. Ai ele me pediu pra fazer
alguns testes assim, escrita eu tinha firmeza,
escrevia bem, ai ele disse: “Talvez seja um tremor
essencial.”, e depois de alguns meses, como ndo
passava, ele me encaminhou para um
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neurologista (P12, Fem, 51 anos, 2 anos de
diagnostico)

A busca pelo atendimento médico ocorre pelas mais variadas
especialidades, seja por algum médico que ja acompanhava em
tratamentos anteriores ou porque a pessoa pensa que poderia ser devido
a motivos relacionados a determinada especialidade. Muitos médicos,
através do exame clinico e/ou de exames complementares, sugerem tal
diagnostico e fazem encaminhamento a neurologista para confirmagéo e
posterior tratamento.

Em pesquisa com pessoas que utilizavam um centro para doenca
de Parkinson e outros distirbios do movimento, na lItalia, verificou-se
que os servicos de salde mais procurados pelas pessoas com a doenga
sdo: as consultas com especialistas (41,5%), clinico geral (26,9%),
emergéncias (22,3%) e internacdes em 19,2% dos pacientes. Os autores
abordam sobre a otimizacdo da assisténcia integral as pessoas com DP e
a necessidade de verificacdo cuidadosa e periddica do tratamento
(CONSENTINO et al., 2005).

- Confirmando o diagnéstico por meio de médico especialista:
A procura pelo neurologista da-se de duas formas, por meio do
encaminhamento por outro médico, que apds exames de rotina identifica
0 possivel diagnéstico de Parkinson, ou sugestdo de outras pessoas para
procura imediata pelo neurologista.

A confirmacdo do diagndstico pelos neurologistas acontece das
seguintes formas:

[...] o médico mandou eu fazer exames e disse que
ndo era da alcada dele, que eu fosse procurar um
especialista, que ndo era pra ele, que ele néo
tratava disso, mas ndo me disse 0 que que era
afinal (P5, Fem, 59 anos, 4 meses de diagnostico)

[...] procurei imediatamente um neurologista (P6,
Fem, 66 anos, 2 anos de diagndstico)

Eu me tratava pra reumatismo, mas sempre
aquele tratamento assim, que a gente tomava
remédio, masnao tinha efeito, resultado, ai em um
dia da consulta a médica me disse: “Olha, o teu
caminhar ndo é de quem tem reumatismo, para
mim é uma doenga neurologica.”, ai ela me
encaminhou para um neurologista, isso em 1997,

e desde entdo eu me trato. O neurologista logo
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diagnosticou (P28, Fem, 74 anos, 14 anos de
diagnostico)

A partir do neurologista ocorre a confirmagdo do diagndstico, e
tal confirmacao pode gerar grande impacto na vida desta pessoa e de sua
familia. Comeca o tratamento especifico para a doenca de Parkinson, e
surge, entdo, 0 momento de a pessoa interiorizar a condicdo e revelar a
familia e demais pessoas de seu convivio.

O diagnostico da DP é dificil e, muitas vezes, pode se dar de
forma demorada. Da confirmacdo da doencga até a aceitacdo existe um
longo caminho a ser percorrido, em geral &rduo e complexo, onde a
convivéncia com a doenca e seus sintomas acontece de forma particular
para cada pessoa (NAVARRO-PETERNELLA; MARCON, 2009),
como € apresentado na proxima categoria.

Destaca-se a importancia da procura pelos servicos de salde tdo
logo se tenha a percepcao de que algo esta diferente nas suas condicdes.
Dessa maneira, torna-se possivel a investigagdo de tais modificagcdes no
organismo e, com a confirmagdo do diagndstico da doenga de
Parkinson, dar-se inicio ao tratamento, para que haja melhora na
qualidade de vida e promocgéo da salde da pessoas em condicao cronica.

CATEGORIA: LIDANDO COM O IMPACTO DA DOENCA

Apds a procura pelos servigos médicos, realizacdo de exames de
rotina e especificos de médicos especialistas, tem-se a confirmacdo do
diagnostico da doenca. Por meio dos depoimentos dos participantes,
pode-se notar que receber a confirmacdo da doenca de Parkinson é
bastante marcante na vida da pessoa, ha varios sentimentos envolvidos,
e estes fazem com que se torne mais ou menos dificil a revelacdo da
condi¢do para outras pessoas. Associados a esses sentimentos vem a
preocupacdo com base no significado que uma doenca tem sobre a vida
das pessoas, sobre seu trabalho, relagGes interpessoais. Além disso, ha o
conflito em aceitar a nova condicéo de satde. O impacto da doenca sera
discutido de acordo com as subcategorias encontradas:

- Recebendo a confirmacao do diagnostico: O primeiro impacto
ao receber o diagndstico é visualizar uma condicdo de limitacdo
associada as caracteristicas da doenca. Devido ao senso comum do que
seja a doenca de Parkinson, isso faz com que a pessoa se imagine em
condi¢bes de grande incapacidade e limitacfes na sua vida. Por meio
das falas é possivel descrever a visualizacdo carregada de impressdes
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sobre imagens pré-concebidas de um futuro com a doenca e suas
incapacidades, como figuras de pessoas com a DP divulgadas na midia.

Quanto a descoberta da doenga, os participantes retrataram
diversos sentimentos, como tristeza, medo e inseguranca sobre como
seria o futuro, com a nova condicao:

Eu... de primeiro eu achei que eu ia ficar... como
é que eu vou dizer, pronto!, acabou qualquer
movimentac&o pra mim, e dai eu: E agora, o que
eu vou fazer da minha vida? entdo, tive muita
dificuldade pra aceitar... para aceitar o que a
minha cabeca dizia e 0 que o meu corpo fazia, a
distancia é muito grande entre... porque ai eu ja
estava num ponto que eu estava tropecando nos
préprios pés, entdo, um sentimento assim, de
muita incapacidade (P1, Fem, 60 anos, 7 meses
de diagnoéstico)

Ah, o diagnostico é terrivel, é bastante
complicado, né, mesmo que eu ja tinha quase
certeza que tinha Parkinson, jA conhecia o0s
sintomas, mas na hora que recebe a gente perde o
chéo (P18, Masc, 57 anos, 5 anos de diagnostico)

A U(nica lembranga que eu tinha é que eu via
aquele lutador famoso, americano, foi um dos
maiores lutadores que teve na histdria, apareceu
ele numa entrevista andando devagarzinho e tudo,
bem alterado, sabe, com tremor. Entdo pra mim
Parkinson era aquilo ali (P8, Masc, 58 anos, 3
anos de diagnostico)

Muitas pessoas relatam sentimentos de medo em relacdo as
caracteristicas da doenca (crbnica, neurodegenerativa e progressiva),
sendo um impacto muito grande ao receber o diagndstico.

[...] 0 meu panico foi de... eu tive a impressédo de
que eu ia ficar dependente, que alguém teria que
me cuidar, eu fiquei desesperada, porque, para
quem faz tudo sozinha, se autodetermina, ai eu
fiquei apavorada, para mim foi terrivel (P16,
Fem, 72 anos, 5 anos de diagndstico)
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[...] ai ficou um terremoto na minha cabega. Eu
tinha medo porque eu ndo conhecia essa doenga,
eu via as pessoas tremer tanto, as pessoas que
tinham essa doenga, bem debilitada assim. Eu
falei: Meu Deus, e agora? O que serd de mim
agora? Fiquei apavorada (P2, Fem, 72 anos, 7
meses de diagnéstico)

A gente no comego se assusta, a gente nao
entende o que significa aquilo, uma doenca
degenerativa, quando o médico comega a explicar
a gente se assusta mais ainda (P24, Fem, 70 anos,
15 anos de diagndstico)

Por outro lado, alguns participantes conseguiram superar 0
impacto inicial do diagndstico e visualizar sua nova condi¢do de saude
com uma atitude resiliente.

[...] eu sou muito otimista, eu ja levei pro lado do
bem (P17, Masc, 78 anos, 5 anos de diagndstico)

[...] eu ja tinha algum conhecimento em fungéo de
que eu sempre trabalhei com pessoa com
deficiéncia, entdo a gente acabou tendo algum
contato, alguma coisa assim. Mas eu encarei com
normalidade, ndo encarei como um fardo, sabia
qgue eu ia ter limites e que era uma doenca
progressiva, mas que ia depender de mim, da
maneira como eu ia encarar (P19, Fem, 46 anos,
6 anos de diagnostico)

O impacto do diagnéstico é o primeiro momento de dificuldade e
que exige uma positiva superagdo para 0 bom convivio com a doenca.
Existe ainda falta de informagdo quanto ao diagndstico do Parkinson,
tanto por parte profissional, quanto para a comunidade. Pouco se
conhece sobre a doenca e seus sintomas, atrasando desta forma o
diagnostico correto e inicio precoce do tratamento (NAVARRO-
PETERNELLA; MARCON, 2009). E muito dificil receber o
diagnostico da doenca de Parkinson, o qual mobiliza emogdes intensas
tanto da familia, como na pessoa (GONCALVEZ; ALVAREZ;
ARRUDA, 2007).

Tais sentimentos diante do diagnostico mostram-se importantes
para os profissionais de salde, em especial os enfermeiros, para que
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assistam as pessoas com DP e seus familiares seja através de orientacao,
apoio, manejo dos sintomas e planejamento dos cuidados (AXELROD
et al., 2010). A prética do enfermeiro € caracterizada por uma constante
interacdo entre seus clientes e os demais profissionais de salde, na
composi¢do de uma sociedade que responde as redes de relagdes
organizadas no meio em que 0S MEsSMOS agem um com 0s outros, diante
disso, tem papel fundamental na assisténcia & pessoas com a doenga.

- Revelando o diagndstico: Esta subcategoria descreve de que
forma as pessoas apds o diagnéstico da doenca lidam com a revelacéo as
demais pessoas de seu convivio. De acordo com os relatos dos
participantes, assumir-se com a doenga e revelar sua condigdo a
familiares e demais pessoas pode concorrer para certo empoderamento.
Ao mesmo tempo em que para alguns, a revelacdo do diagndstico se fez
dificil, e a pessoa tentava esconder a doenga aos outros.

Apresentam-se os depoimentos de como se deu a revelagdo da
doenca:

[...] eu ndo fico s6 falando sobre a doenca. Eu
acho assim, que seja melhor para mim, ndo fico
passando pros outros problemas de doenca, e
também tem gente assim que parece que acha que
o0 Parkinson é contagioso, entéo eu fico na minha
(P22, Fem, 73 anos, 10 anos de diagnostico)

[...] quem pergunta para mim eu digo, ndo tenho
vergonha de dizer que eu tenho a doenga, que tem
pessoas que escondem, que ndo gostam de dizer,
mas eu nao escondo de ninguém (P23, Fem, 70
anos, 10 anos de diagndstico)

[...] fiquei quatro meses sem contar pros meus
filhos, eu ndo tinha nem coragem de contar, e la
pelas tantas eu tive que dizer que eu estava com
esse problema de saude, mas foi muito dificil
(P16, Fem, 72 anos, 5 anos de diagndstico)

Nesta subcategoria também se identificou que a revelacdo para
outras pessoas significa querer assumir-se como alguém que continua
vivendo normalmente, apesar da doenca. Este esforco pessoal pode
ocorrer devido a percepcao da sociedade sobre o que é normal ou ndo.
Ao lidar com a doenca, a pessoa tenta compartilhar seu problema com a
comunidade e familiares, socializando informacdes e buscando a
aceitacdo dos outros membros de seu grupo social. Ao interagir com
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outros a pessoa com doencga de Parkinson também quer mostrar que sua
condi¢cdo, mesmo com as caracteristicas da doenca, pode apresentar uma
vida sem alteracdes.

As pessoas consideram que ter a doenca de Parkinson, com suas
caracteristicas motoras, faz com que ndo parecam pessoas iguais as
outras. Revelando que os sentimentos e a doenca sdo compartilhados
com os demais.

Diante da compreensdo acerca da revelacdo do diagndstico de
Parkinson, percebe-se um fendmeno complexo que gera conflitos
existenciais, tal revelacdo faz a pessoa compartilhar sua condicdo para
com a familia, amigos e sociedade, mostrando sua situagdo. Os didlogos
e interacbes que propiciam a revelacdo do diagndstico devem ser
estimulados pelos profissionais de saide, refor¢cando o enfrentamento e
0 empoderamento das pessoas no sentido de combater preconceitos e
estigmas da doenga.

Nesse sentido, entende-se a importancia da comunicacdo efetiva
entre as pessoas, principalmente a relacdo entre profissional e paciente,
bem como a possibilidade de atuacdo interdisciplinar que atue nesta
interacdo (SILVA; ZAGO, 2005).

- Vivendo o conflito da aceitacdo: Esta subcategoria significa
assumir todas as possibilidades que a doenga carrega. Isso é muito
dificil e a pessoa tenta retardar ao maximo essa interiorizacdo como
forma de resisténcia a sua condicdo de salde e vida. A aceitacdo da
condicdo de salde varia de individuo para individuo, da mesma forma
que o periodo de aceitagdo para cada um varia. Muitos levam tempo
para aceitar que tém a doenca, outros aceitam de forma um pouco mais
tranquila, e outros ainda percebem a aceitacdo como uma imposigéo,
pois a doenca ndo tem cura, € assim ndo ha o que se fazer além da
aceitacdo e convivéncia com a mesma.

A DP remete a uma imagem de pessoa incapaz, o que leva a um
conflito interior para aceitacdo de sua condi¢do. Percebe-se que ha um
processo, muitas vezes, longo, até a pessoa aceitar que tem a doenca de
Parkinson e tudo que representa estar com a doenga.

Identificam-se, com os depoimentos abaixo, os conflitos que
ocorrem até a aceitacdo da nova condicéo de salde:

Olha, foi... estd sendo muito dificil a aceitacéo,
muito dificil, porque a gente duvida que seja, a
medicacdo estava dificil de acertar, ainda estou
trémula, entdo eu fico sempre em dlvida, sera que
é mesmo? O remédio ndo esta fazendo efeito por
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qué? Eu estou nessa fase (P6, Fem, 66 anos, 2
anos de diagndstico)

Bom, eu acreditei, ndo acreditei, entrei em
parafusos como todos que recebem esse tipo de
noticia, ter contraido uma doenca
neurodegenerativa, limitadora da vida, e de dificil
tratamento, e essa coisa toda. Entdo passou esse
filme, rapidamente, na minha cabeca, e me deixou
um pouco fora de 6rbita (P7, Masc, 62 anos, 4
anos de diagnostico)

Ah, tem dias que eu aceito, tem dias que eu nao
aceito, porque eu ndo tenho muita habilidade pra
fazer as coisas, dai que eu fico triste, mas, sendo,
passa (P10, Fem, 59 anos, 3 anos de diagndstico)

A convivéncia com a DCNT engloba a aceitacdo e os efeitos
sociais, culturais e as experiéncias das pessoas. Ter que aceitar € algo
imposto, pois a pessoa ndo tem escolha, por tratar-se de uma condicéo
irremediavel. A DP, por ser uma doenga crénica, condiciona as pessoas
a terem que conviver com tal situacdo, e a aceitagéo influencia 0 modo
como cada pessoa compreende e vivencia o dia a dia com a doenca. Nos
relatos podemos visualizar o sentimento de imposicdo frente a condicéo
de cronicidade e a aceitagéo:

[...] aceitei a doenca, tive que aceitar, ldgico,
porque ninguém ia tirar de mim (P23, Fem, 70
anos, 10 anos de diagndstico)

Eu estou tentando... como é que eu vou te dizer...
aceitar, porque ndo tem outra alternativa, nédo
tem outro jeito, e eu estou tentando descobrir
como é que é a melhor forma de conviver com
essa situacdo (P16, Fem, 72 anos, 5 anos de
diagndstico)

E dificil aceitar que alguém tem o Parkinson, e eu
também, de uma certa forma ndo queria aceitar,
ndo caia a ficha assim. Eu sei que ndo é uma
doenca terminal, mas eu sei que é uma doenca
dificil de ser lidada (P13, Fem, 59 anos, 3 anos de
diagndstico)
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A pessoa, ao descobrir a doenca, passa por um processo de
conflitos e momentos em que aceita a condi¢do, em outros momentos
ndo aceita a doenca. Percebe-se que a aceitacdo permite um conviver
mais saudavel com a doenga e com todas as modificagbes que irdo
ocorrer.

Esse conflito perdura por certo periodo, e com o decorrer do
tempo a doenga passa a ser superada, pois a pessoa vai percebendo que,
embora tenha uma doenga que pode ser limitante para as atividades,
consegue conviver com a mesma, e essa compreensdo auxilia na
aceitacdo da DP, como revelam os depoimentos:

E com o tempo aprender a conviver com a
doenca, com as dificuldades e compreender,
entender e aceitar (P16, Fem, 72 anos, 5 anos de
diagndstico)

[...] foi bem assim, sofrido, mas hoje n&o, hoje eu
ja levantei o astral (P5, Fem, 59 anos, 4 meses
de diagnéstico)

Por outro lado, percebe-se que é possivel aceitar de forma mais
resiliente a condigdo de salde. A forma como a situagdo é encarada faz
com que se conviva da melhor forma. Os relatos dos participantes do
estudo a seguir demonstram esse processo vivenciado pelas pessoas com
DP:

Conviver com a doenga primeiro é aceitar a
condicdo, acho que ndo tem por que ficar
guestionamento muito o: porqué comigo? E quem
ndo aceita, geralmente, eu percebo que alguns
gue ndo aceitam, eles sofrem mais (P18, Masc, 57
anos, 5 anos de diagndstico)

Eu tive muita sorte, porque, desde 0 momento em
que eu soube da doenca, com o médico, eu me
atirei de forcas e tudo, para poder vencer, e
gracas a esse meu esforco, eu fui bem-sucedida.
Agora no finalzinho é que atrapalha um pouco,
mas eu fui bem, ndo posso reclamar tanto, sabe,
ndo tremo, o andar... Agora que ta ficando pior,
para subir e descer do carro, mas antes ndo,
antes eu nao posso me queixar ndo... (P27, Fem,
79 anos, 20 anos de diagndstico)
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N&o foi um impacto muito grande para mim
assim, eu encarei como uma coisa normal, ndo
teve outras coisas assim, eu me lembro que eu
chorei, a minha esposa chorou, eu chorei também.
Muita gente acha que é uma coisa... que é o fim
do mundo, mas eu acho que é natural, claro que a
gente fica limitado a fazer algumas coisas, mas
quanto ao receber o diagndstico eu néo fiquei
muito abatido ndo (P21, Masc, 74 anos, 5 anos de
diagndstico)

Por meio da aceitagdo da doenga é possivel que as pessoas
compartilnem atitudes e respostas positivas frente a essa situacdo de
doenca. As pessoas que acomodam a sua vida, passando por um
processo de adaptacdo positivo encontram mais aceitacdo do grupo e
sentem-se mais saudaveis.

Observa-se certa negacdo da doenca, aspecto relevante no
processo da vivéncia com a doenca de Parkinson. A aceitacdo é
considerada um processo interno no qual a pessoa se reconhece e
assume sua realidade, e esta se refere a condi¢cdo necessaria e ao
primeiro passo para viver de forma saudavel, mesmo em condi¢do
cronica. O processo de aceitacdo é influenciado principalmente pela
"maneira de olhar" das pessoas, ou seja, ha pacientes ou cuidadores
familiares que negam a doenca ou que tém mais dificuldade em aceitar
do que aqueles que conhecem e tém um olhar positivo sobre a situagédo
(ZARAGOZA SALCEDO et al., 2014).

CONSIDERAGCOES FINAIS

Foi possivel conhecer como ocorre a vivéncia com a DP desde a
fase inicial, dos primeiros sinais e sintomas até a aceitacdo da condicéo.
Foi possivel identificar que, em um primeiro momento, a pessoa pode se
perceber com alguma alteracdo, seja através de tremor, rigidez, entre
outras, bem como pessoas da familia, amigos, colegas de trabalho
podem notar alguma modificacdo. Apds tal percepcdo, a pessoa percorre
um itinerario em busca de profissionais médicos para investigacdo, que
pode ser adiado, contudo acaba na busca a varias especialidades, até a
confirmacdo feita pelo médico neurologista. Posteriormente a
confirmacdo, a pessoa tem diversos sentimentos, na sua maioria,
negativos, como tristeza, medo. Além de interiorizar a doenga, a pessoa
convive com o fato de revelar ou ndo a outras pessoas sobre sua nova
condicéo e o conflito da aceitacéo.
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A validacdo dos resultados, proposta pela TFD, permitiu
verificar, confirmar e refinar as categorias e subcategorias encontradas,
pois os participantes puderam se reconhecer, enxergando a sua vivéncia
na fase inicial da doenca de Parkinson.

O estudo fornecera informagdes relevantes que poderdo
influenciar no modo de producdo do cuidado as pessoas com DP, que
buscam se adaptar e melhor conviver com as mudangas decorrentes da
doenca. Conhecer essa vivéncia é de suma importdncia para o0s
profissionais de enfermagem, para que estejam atentos ndo sé as
caracteristicas motoras da doenga, mas aos sentimentos e necessidade de
cada pessoa. Nesse sentido, a enfermagem tem papel primordial no
vinculo e assisténcia a pessoa com DP e sua familia, por meio de
atividades que promovam salde por meio de um viver saudavel, sendo
estas as contribuicdes deste estudo.
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6. 3 MANUSCRITO 2 - O COTIDIANO DAS PESSOAS COM A
DOENCA DE PARKINSON

THE EVERYDAY PEOPLE WITH PARKINSON'S DISEASE

LA GENTE COMUN CON ENFERMEDAD DE PARKINSON

RESUMO

O estudo teve o objetivo de compreender comoé o cotidiano das pessoas
com a doenga de Parkinson. Pesquisa qualitativa, utilizando como
referencial metodolégico e tedrico a Teoria Fundamentada nos Dados e
0 Interacionismo Simbolico, respectivamente. A entrevista em
profundidade foi realizada com 30 pessoas com a doenga de Parkinson,
e cinco outras validaram os resultados. A coleta ocorreu nos meses de
setembro de 2013 a abril de 2014. Por meio da codificacdo dos dados,
emergiram trés categorias: Vivendo a rotina da doenga, Modificando seu
desempenho no trabalho, e Convivendo com estigmas.Foi possivel
compreender a vivéncia do dia a dia com a doenca de Parkinson. Tal
compressdo possibilita aos enfermeiros estarem atentos para a pessoa
com a doenca de Parkinson, pois a prética de cuidado emerge das
interacbes entre os sujeitos, do conhecer o outro, e esta relagdo
influencia na assisténcia as pessoas com a doenca.

Descritores: Doenca de Parkinson, Acontecimentos que mudam a vida,
Enfermagem.

ABSTRACT

The study aimed to understand how the daily lives of people with
Parkinson's disease. Qualitative research, using as a methodological and
theoretical framework the Grounded Theory and Symbolic
Interactionism, respectively. The depth interview was performed with
30 people with Parkinson's disease and five other validate the results.
The collection occurred from September 2013 to April 2014. Through
the coding of the data revealed three categories: Living the routine
disease modifying their job performance, and Living with stigma. It was
possible to understand the experience of everyday life with Parkinson's
disease. This compression enables nurses are attentive to the person with
Parkinson's disease, for care practice emerges from the interactions
between the subjects of knowing each other, and this relationship
influences the care for people with the disease, each other, and this
relationship influences the care for people with the disease.
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Descriptors: Parkinson disease, Life change events, Nursing.

RESUMEN

El estudio tuvo como objetivo comprender como la vida cotidiana de las
personas con enfermedad de Parkinson. La investigacién cualitativa,
utilizando como marco metodolégico y tedrico de la Teoria
Fundamentada y el Interaccionismo Simbdlico, respectivamente. La
entrevista en profundidad se realizé con 30 personas con enfermedad de
Parkinson y otros cinco validar los resultados. La coleccion se produjo a
partir de septiembre de 2013 hasta abril de 2014. A través de la
codificacion de los datos revelaron tres categorias: Vivir la enfermedad
rutina de la modificacién de su rendimiento en el trabajo, y que viven
con el estigma. Fue posible comprender la experiencia de la vida
cotidiana con la enfermedad de Parkinson. Esta compresion permite a
las enfermeras estdn atentos a la persona con la enfermedad de
Parkinson, para la practica de atencion surge de las interacciones entre
los sujetos de conocerse a si mismos, y esta relacion influye en la
atencién a las personas con la enfermedad.

Descriptores: Enfermedad de Parkinson, Acontecimientos que cambian
la vida, Enfermeria.

INTRODUCAO

A doenca de Parkinson é a segunda doenca neurodegenerativa
mais frequente das desordens de movimento, acomete 0 sistema nervoso
central, caracterizada por reducdo da influéncia dopaminérgica
nigroestriatal e cortical. As estatisticas revelam que a prevaléncia da
doenca de Parkinson na populacdo é de 550 casos por 100.000
habitantes aos 70 anos de idade (PINHEIRO, 2011). Estimando dados
em Santa Catarina, a partir do Censo Demografico de 2010, quando o
grupo de pessoas com 70 anos e mais era de 276.086 idosos, avalia-se
que a prevaléncia de pessoas idosas nessa faixa etdria chega a um
ndmero de 1.518 pessoas. Nesse sentido, a Regido da Grande
Florianépolis atinge a prevaléncia de 275 de idosos com doenga
Parkinson a partir dos 70 anos (IBGE, 2010; PINHEIRO, 2011).

Os sinais e sintomas caracteristicos da doenca suscitam a
convivéncia com situacBes novas a cada dia. A instabilidade da doenca e
o fato de sabé-la incuravel constituem uma triste realidade a ser
enfrentada para o resto da vida, acompanhando os individuos em suas
relacdes e em seu cotidiano (NAVARRO-PETERNELLA; MARCON,
2010). Além disso, ha uma forte relacdo entre a DP e depressdo. Estudo
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realizado em sete paises diferentes encontrou significativa relacdo entre
ambas, com cerca de um terco das pessoas com DP e deprimidas
(CHAGAS et al., 2014), fato que merece atencdo por parte dos
profissionais de salde, em especial o enfermeiro.

Outro aspecto pertinente de ser discutido na doenca de Parkinson
diz respeito a individualidade de cada pessoa, pois os significados dos
diferentes sintomas motores e ndo motores influenciam de forma
especifica para cada individuo. Compreender a percep¢do da
importancia dos sintomas e as expectativas de tratamento especificos
individuais do paciente é clinicamente importante por uma série de
razBes. Em primeiro lugar, quando uma escolha de tratamentos estd
disponivel, pode ser possivel escolher ou adaptar o melhor tratamento
para atender suas necessidades. Em segundo lugar, pode auxiliar no
empoderamento das pessoas com DP, no sentido de escolhas de
tratamento e realizacdo do autocuidado. Em terceiro lugar, a
identificacdo das expectativas das pessoas com a doenga pode ser Util no
convivio com a condi¢do, minimizando fatores emocionais (REDDY et
al., 2014).

Conhecer a realidade das pessoas com a DP é fundamental para o
entendimento do papel do enfermeiro frente a tal doenga, ja que se trata
de uma condicdo que afeta ndo s6 a parte motora, mas também o
psicoldgico e sua convivéncia familiar. Nesse contexto, entende-se que
o enfermeiro precisa aproximar-se do paciente e de sua familia de modo
a auxilid-lo no processo de adesdo ao tratamento e manutencdo de um
viver saudavel (SOUZA et al., 2014).

O estudo teve como objetivo: Compreender como éo cotidiano
das pessoas com a doenga de Parkinson.

METODOLOGIA

Realizou-se qualitativo, que teve como Referencial Metodolégico
a Teoria Fundamentada nos Dados (TFD). O grande desta metodologia
refere-se a sua capacidade de gerar uma teoria, e de basear a teoria em
dados, oferecendo uma explicagdo sobre os fendmenos (STRAUSS;
CORBIN, 2008).

Como referencial tedrico, utilizou-se o Interacionismo Simbélico,
que se fundamenta na conduta social, e da qual emergem os simbolos
significantes, quando os individuos identificam-se com as atitudes,
condutas, julgamentos (CARVALHO; BORGES; REGO, 2010).

Seguiu-se o preceito de saturacdo teorica dos dados, participando
da pesquisa trés grupos amostrais diferentes, conforme o tempo de
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diagnostico da doenca de Parkinson. Nesse sentido, participaram como
informantes do estudo 30 pessoas com a doenca e mais cinco
validadores do modelo tedrico, todos cadastrados na Associacdo
Parkinson Santa Catarina (APASC).

Considerando as caracteristicas dos 30 informantes, 19 eram do
sexo feminino e 11, do sexo masculino. No que diz respeito a idade,
variava de 44 anos a 83 anos. Em relagdo ao tempo de diagnostico da
doenca, variou de quatro meses a 20 anos convivendo com o Parkinson.
Os critérios para fazerem parte da pesquisa foram: possuir o diagndstico
da DP; ter condicdo cognitiva preservada, conforme escore do Mini
Exame do estado Mental; e condigdes de se comunicar verbalmente com
a pesquisadora.

A coleta e andlise dos dados ocorreu concomitantemente, no
periodo de setembro de 2013 a abril de 2014, por meio de entrevista em
profundidade, as quais foram gravadas em mp3 e em seguida transcritas,
e analisadas conforme técnicas de codificagBes estabelecidas pela TFD —
codificacdo aberta, codificacdo axial e codificacdo seletiva (STRAUSS;
CORBIN, 2008).

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), sob
Parecer favordvel de numero 329.662. Foi também concedida
autorizacdo pela coordenacdo da APASC para convidar as pessoas
cadastradas na Associacdo, além disso, os participantes assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Todas as fases
desta pesquisa foram fundamentadas na Resolucéo 466/12 do Conselho
Nacional de Salde (BRASIL, 2012). Os participantes foram
identificados com a letra “P” seguida do numero correspondente a
coleta de dados, exemplo: participante com entrevista de nimero 1: P1,
e assim sucessivamente, seguindo de sexo, idade e tempo de
diagnostico.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Por meio das técnicas de codificacdo da Teoria Fundamentada
nos Dados, foi possivel desvelar as categorias e subcategorias que
descrevem o fenémeno do cotidiano com a doenca de Parkinson. O
quadro a seguir demonstra os achados:
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Quadro 01 - O cotidiano das pessoas com a doenca de Parkinson -
categorias e subcategorias relacionadas

Categorias Subcategorias
-Convivendo com o tratamento da
Vivendo a rotina da doenga de Parkinson;

doenca -Vivendo um dia de cada vez;
-Tendo modificag6es no viver.
Modificando seu -Revelando incapacidade para o
desempenho no trabalho;
trabalho -Antecipando a aposentadoria.

-Sentindo preconceito pela doenga;
-Percebendo limitagdes dos servigos de
salde.

Convivendo com
estigmas

CATEGORIA: VIVENDO A ROTINA DA DOENCA

A andlise dos dados permitiu a identificagdo da categoria
“Vivendo a rotina da doenca”. Foi possivel identificar como ¢ o
cotidiano com a DP, no qual um dia é sempre diferente do outro, tendo
um convivio com altos e baixos da doenca, estes marcados pela melhora
ou piora dos tremores, da rigidez, e dos demais sinais e sintomas. Esta
categoria foi composta pelas subcategorias:

- Convivendo com o tratamento da doenca de Parkinson: A
convivéncia com as medicacbes é uma situacdo complexa para as
pessoas com Parkinson, muitas fazem uso de muitas medicac¢des devido
a outros problemas de salde e sempre o0 grande nimero de medicagdes
necessarias € considerado como algo dificil de conviver. Foram
relatados os efeitos colaterais dos medicamentos voltados a DP, e como
¢ dificil o acerto em relacdo as dosagens necessarias; outros
participantes relataram os efeitos positivos das medica¢Ges, melhorando
consideravelmente a convivéncia com a doenca. E também
identificamos nas falas uma questdo importante, que é o fato de a pessoa
ter aprendido o momento em que o efeito da dosagem da medicacdo vai
passando e algo tem que ser feito, como uma nova dose ou ficar em
repouso, evitando a realizacdo de atividades até que o efeito da nova
dose comece a aliviar os sintomas da doenga.

O uso de muita medicacdo continua desencadeia a sensacéo de ter
que conviver com uma doenca por toda a vida, ja os efeitos colaterais
provocados pela medicacdo geram uma situacdo de desconforto e
sofrimento.
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Identifica-se como é conviver com as medicacdes voltadas a
doenca de Parkinson;
Eu estava com muito pesadelo & noite, por causa
das medicacgdes para o Parkinson (P15, Masc, 67
anos, 7 anos de diagndstico)

Até o periodo que eu fiquei em outro pais, eu
tomava um medicamento la que aqui ndo tem e
que havia me adaptado muito bem. Ai comecaram
os problemas, quando eu voltei pra cé, porque
essa medicacdo ndo tem aqui (P12, Fem, 51 anos,
2 anos de diagnostico)

Na hora que a pessoa toma o remédio ele
controla mais um pouco, porque eu estava
sofrendo demais no comego, porque eu ndo estava
tomando medicacdo nenhuma, ndo aguentava
nem pentear o cabelo, e hoje eu estou com a méo
mais firme, mas a tremura ndo parou nao (P14,
Masc, 47 anos, 2 anos de diagndstico)

O convivio com as medicagcfes pode ocorrer de forma positiva
quando é percebido que os medicamentos estdo melhorando o tremor, a
rigidez ou demais sinais e sintomas, porém, muitas pessoas referem que
€ necessario conviver também com os efeitos colaterais destes,
tornando-se mais um desafio a enfrentar diante do tratamento na doenga
de Parkinson.

Ter que fazer uso de medicacgdes de forma rigorosa, seja devido a
necessidade de controlar os sinais e sintomas da doenca ao longo do dia,
seja devido aos efeitos colaterais que elas apresentam, é visto como algo
marcante na vida das pessoas.

Tratando-se dos principais efeitos colaterais das medicacdes
antiparkinsonianas, podemos destacar: nausea, vOmito, diarreia,
constipacdo, episodios de acinesia, agitacdo, ansiedade, alucinacio,
delirios, tontura, confusdo, sonoléncia, insdnia, depressdo, entre outros
(DEF, 2014). Em estudo sobre o uso da levodopa, 39,3% dos pacientes
referiram apresentar efeitos colaterais, dentre eles, o mais frequente foi
movimentos involuntarios (40%). Aproximadamente 58% dos pacientes
referiram outros sintomas como sono, tontura, dores no estbmago, azia,
quedas, constipacdo, fraqueza, mal-estar, dor no peito, angustia,
vermelhiddo pela pele, salivacdo excessiva ou boca seca. Porém ficou
evidenciado que ndo houve certeza por parte do paciente se estes



175

sintomas relatados eram realmente efeitos da levodopa, uma vez que
eles possuiam duvidas, principalmente, quanto aos efeitos colaterais do
farmaco (MARCHI et al., 2013).

Os pacientes com DP representam um grupo heterogéneo,
principalmente no que diz respeito ao tipo de tratamento e ao que 0s
proprios pacientes esperam deste. Para um tratamento adequado é
importante examinar os varios dominios afetados pela doenca. Ao
destacar os sintomas dos pacientes e suas expectativas para os cuidados,
é imprescindivel incentivar um dialogo entre pacientes e profissionais,
criando assim um ambiente de maior compreensao e, em Ultima analise,
a educacdo/orientagdo do paciente, que é uma das estratégias mais
adequadas para o tratamento (NISENZON et al., 2011).

De acordo com Pinheiro (2011) ainda ndo ha tratamento
farmacolGgico ou cirlrgico que seja neuroprotetor ou que previna a
progressdo da doenca, o tratamento visa o controle dos sintomas. A
estratégia terapéutica deve ser iniciada no momento do diagndstico da
DP.

- Vivendo um dia de cada vez: A cada dia é uma forma
diferente de convivio com a doenca, principalmente devido as sensagdes
relacionadas aos sinais e sintomas caracteristicos da condicdo de
cronicidade, pois, as vezes, o tremor, a rigidez encontram-se mais
evidentes, influenciando no modo de sentir-se. A seguir, apresentam-se
0s depoimentos que mostram o cotidiano com a doenca de Parkinson:

E, eu acho que tem dias que a gente se ataca
mais, eu acho que o dia que fica mais... agora eu
sinto que eu fico muito pior quando eu fico muito
nervosa (P5, Fem, 59 anos, 4 meses de
diagndstico)

[...] conviver com a doenca, um dia tu esta bom,
outro dia tu esta ruim, os sintomas. Por exemplo,
eu estou tranquilo, estou no efeito do remédio,
mas quando faltar cinco minutos apra vencer o
efeito do remédio eu comeco a tremer, todos 0s
dias (P26, Masc, 60 anos, 10 anos de diagnostico)

Tu nunca sabe 0 amanha, tem dias assim, que tu
consegue fazer tudo, tudo que tu planejou tu faz,
no outro dia, tu ndo faz nada, por mais que tu
queira agir, a coisa se enrola, o tempo passa e tu
nao faz, e tem dias que o dia rende que é uma
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maravilha, tu faz tudo que tu planejou e no outro
tu ndo faz nada. Tem dias que eu tenho condigdes
fisicas de fazer, tem dias que n&o (P20, Masc, 64
anos, 7 anos de diagndstico)

A cada novo dia, a pessoa tem que superar seus sinais e sintomas
e as limitagBes impostas. Ha uma luta constante por manter a autonomia
e independéncia. O sentir-se bem e sentir-se capaz de realizar as
atividades planejadas para o dia faz com que as pessoas convivam de
uma melhor maneira com a doenca e possam interagir com as demais
pessoas.

Com o avancar da doenca, ocorre maior comprometimento nas
atividades do cotidiano, do que em pessoas em fases iniciais. E
importante considerar a rotina com a DP e, assim, pensar em programas
e assisténcia conforme as necessidades de cada paciente (PEREIRA,
PELIOCINI; GOBBI, 2013).

Ter uma condicdo neuroldgica cronica como a doenca de
Parkinson é algo marcante para a maioria das pessoas que experimentam
mudancas nas atividades sociais, trabalho, relacionamentos, mobilidade
fisica e independéncia (ROD et al., 2013).Tais aspectos devem ser
levados em consideragédo, pois podem aumentar ou ndo as limitagdes do
cotidiano e levarem a sentimentos de tristeza, ansiedade, e também a
diminuir a interagdo com outras pessoas. Esses dados permitem
compreender a influéncia da doenca de Parkinson no cotidiano,
portanto, faz-se necessario empreender esforcos para promover um
melhor convivio com a DP.

- Tendo modificacBes no viver: Esta subcategoria pode ser
representada pelo convivio com os desconfortos advindos da doenca,
com a realizacdo de tarefas cotidianas com mais dificuldade e de forma
mais lenta; e também modificacdes fisicas como alteracGes intestinais,
necessidade de dispositivos auxiliares para locomocdo e de cuidadores.
Os relatos mostram quais séo as principais modificagfes que ocorrem na
vida da pessoa com doenca de Parkinson:

Agora ndo é como antigamente, que eu era dona
de mim, eu tinha um carro na mao e eu ia para
onde eu queria. Agora eu dependo de alguém que
VA junto comigo, ndo posso mais ir sozinha, e isso
mexeu comigo, me revoltou um pouco, mas agora
eu ja me acostumei, é os espinhos da vida (P27,
Fem, 79 anos, 20 anos de diagndstico)
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O que eu percebo que a cada fator de estresse que
eu sou submetida, assim estresse grande, fora do
dia a dia, eu tenho uma queda do meu padréo
motor, digamos assim, e quando eu me recupero,
eu saio desse estresse, eu melhoro um pouco, mas
ndo volto ao patamar anterior, ou seja, é uma
curva descendente, as vezes sobe um pouquinho,
mas néo volta ao patamar anterior (P12, Fem, 51
anos, 2 anos de diagndstico)

Para me alimentar tenho muito dificuldade, deixo
cair muita comida no ch@o porque eu tremo
muito. Para caminhar também, eu cai ja quatro
vezes. H& muito tempo atras eu cheguei a mudar a
minha forma de assinar umas trés vezes, porque
eu comecava com uma letra e depois ndo
conseguia fazer a mesma assinatura, ndo sei se eu
ficava nervoso, ai foi indo, foi indo, e achei uma
mais facil (P21, Masc, 74 anos, 5 anos de
diagndstico)

Tais alteracGes sdo impactantes para a pessoa, pois ela nédo
consegue realizar as atividades do dia a dia como antigamente. Ter a
possibilidade de realizar as tarefas do dia a dia influencia diretamente
numa boa convivéncia com a nova condi¢cdo. Com o avancar da doenga,
as modificacdes podem levar a necessidade de auxilio de familiares ou
cuidadores. Essas limitagdes sdo compartilhadas com as demais pessoas,
podendo levar a uma baixa autoestima, isolamento e depressao.

As modificacBes nos aspectos motores e aspectos emocionais sdo
os principais influenciadores na vivéncia com a DP. O conhecimento e a
compreensdo dos fatores que interferem na percepcdo do dia a dia
relacionados a salde aperfeicoam e direcionam a assisténcia dos
profissionais da sadde. Para as pessoas com DP, ndo basta apenas dirigir
atencdo aos aspectos fisicos da doenca, mas também as demais
dimensdes, garantindo que as pessoas tenham um viver mais saudavel,
podendo manter as relagBes sociais, independéncia e autonomia por
mais tempo (FILIPPIN et al., 2014; KING et al., 2014). Portanto, é
importante compreender as modificagfes que ocorrem na vida das
pessoas para auxiliar na interacdo com a doenca.

A adaptacdo a vida com a DP, com as limitacGes e dificuldades
do cotidiano, se revela por meio de uma conscientizagdo sobre a
necessidade de um cuidado maior consigo mesmo (NAVARRO-
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PETERNELLA; MARCON, 2010). O que mostra a relevancia da
assisténcia do enfermeiro no incentivo ao autocuidado, e na promocao
da salde das pessoas com DP com vistas a uma melhor convivéncia
com a doenga, apesar das modificacbes que ocorrem ao longo de sua
evolucao.

Além disso, faz-se relevante a elaboracdo e implementacdo de
estratégias para melhorar o desempenho das pessoas com DP na
realizacdo das atividades diérias e atividades mais complexas, mesmo
nas fases iniciais da doenca, permitindo a manutencdo da independéncia,
diminuigdo do declinio funcional e maior qualidade de vida (FOSTER,
2014).

CATEGORIA: MODIFICANDO SEU DESEMPENHO NO
TRABALHO

As consequéncias da doenca de Parkinson tem potencial
devastador sobre as atividades relacionadas ao trabalho, principalmente
quando a pessoa descobre a doenca em idade precoce. Muitos sdo
diagnosticados apés a aposentadoria, outros tém o diagnéstico ainda
trabalhando, sentem dificuldades no trabalho devido as caracteristicas da
doenca, alguns continuam a trabalhar mesmo apds o diagnéstico e s6
fazem o tratamento apds a aposentadoria, e outros, em idade ativa, tém a
aposentadoria imposta pela doenga. As subcategorias relacionadas sao:

- Revelando incapacidade para o trabalho: Os dados revelaram
as dificuldades vivenciadas no trabalho e a percepgdo de que a
produtividade ndo era mais a mesma. Essa percepc¢do pode ser vista por
colegas de trabalho ou pela propria pessoa, que visualiza que ndo tem a
mesma vitalidade ou tem dificuldades, como a escrita, o raciocinio. Nos
relatos fica claro o impacto das dificuldades percebidas no dia a dia do
trabalho:

[...] eu continuei trabalhando ainda, trabalhei
trés anos com o Parkinson, mas eu tinha uma
dificuldade, nossa! Eu ficava nervoso porque eu
trabalhava na parte financeira, e tinha que
escrever, tirar nota fiscal, com a méo ainda
naquele tempo, naquele tempo fazia manual
ainda, por incrivel que parega, além de ter o
computador 14, tudo, a gente usava maquina de
escrever ainda, e fazia nota a méo. Entdo eu
movimentava bastante, eu tinha uma letra... para
fazer nota fiscal tem que ter uma letra, uma
caligrafia bem bonita, vamos dizer, né, e eu
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comecei a escrever, comecei a escrever e...
comecava com uma letra maior, e ia diminuindo
(P15, Masc, 67 anos, 7 anos de diagndstico)

[...] eu j& ndo era mais a mesma, eu ndo poderia
executar as mesmas tarefas, com a mesma
rapidez, com a mesma energia, que 0 ritmo era
outro (P19, Fem, 46 anos, 6 anos de diagnostico)

O trabalho é importante na vida das pessoas, pois € através dele
gue ha os relacionamentos interpessoais, ha toda uma simbologia do que
o trabalho profissional representa, pois a pessoa sente-se ativa perante a
sociedade, com mais autoestima. Sentir-se capaz e produtivo para
realizar as tarefas do trabalho é compartilhado como algo imprescindivel
para o0 ser humano, e por meio do trabalho que a pessoa sente-se
pertencente & sociedade, influenciando na sua vida. Os profissionais de
salde devem estar atentos para atuar nesses aspectos, estimulando
atividades que auxiliem na prevencdo da evolugdo das limitacGes e
promovendo a autoestima das pessoas com DP.

Tratando-se de auxilios-doenca e aposentadoria devido a
invalidez, em conjunto foram responsaveis por, aproximadamente, 51%
do total de beneficios concedidos em 2004 no Brasil. Tal magnitude tem
importante repercussdo econdmica e social no atual sistema
previdenciario brasileiro. Estes sdo beneficios concedidos a pessoas em
idade produtiva, particularmente acometidas por patologias resultantes
do processo de industrializacdo e urbanizagcdo. As mudancas observadas
no perfil epidemiolégico do pais nas Ultimas décadas espelham este
processo. Entre estas, as Doengas Cronicas N&o Transmissiveis
(DCNTSs) representam em conjunto a primeira causa de morbidade e
mortalidade no pais, sendo na maioria incapacitantes para o trabalho.
Dessa forma, se observa a crescente importancia das DCNTs no
panorama brasileiro, determinando um aumento do volume de gastos
pela previdéncia e um alto custo social devido a elevada morbidade,
mortes prematuras, muitas destas evitaveis, ou incapacitacdo de pessoas
em idade produtiva (MOURA, CARVALHO, SILVA, 2007).

- Antecipando a aposentadoria: Ter que se aposentar na idade
ativa é algo bastante marcante, doloroso e muitas vezes revoltante para
as pessoas que necessitam se aposentar. Muitos revelam o quanto a
aposentadoria é complexa e 0 quanto mexe com a autoestima da pessoa
com DP.

[..] me aposentei com o Parkinson, a
aposentadoria foi rapida, fui duas vezes 14, o
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médico disse que ndo precisava mais, que estava
aposentado. Eu comecei a caminhar a pé,
levantava de madrugada e saia a caminhar, ficar
parado é pior do que trabalhar. Comecei a
depressdo depois do diagndstico, quando eu parei
de trabalhar, eu senti bastante por parar de
trabalhar, continuava levantando nos mesmos
horarios (P26, Masc, 60 anos, 10 anos de
diagndstico)

Entdo, nesse aspecto (da aposentadoria) para
mim foi um desastre.. Acho que estou
conseguindo me recuperar agora, mas assim, eu
ainda ndo consegui me achar de novo... As portas
se fecharam, mas a minha capacidade intelectual,
gracas a Deus, pelo menos por enquanto esta
intocada, sabe. Entdo é uma situagdo deprimente,
nesse aspecto, para mim assim, € onde a doenca
mais pegou pesado (P12, Fem,51 anos, 2 anos de
diagndstico )

A aposentadoria é considerada um evento estressante na vida de
pessoas com DP (VLAJINAC et al., 2013). Apds anos de trabalho, a
pessoa depara-se com seu tempo de aposentadoria, a qual impde
mudancas na vida dos individuos, que muitas vezes ndo estdo
preparados. Esta etapa da vida é carregada de lembrancas e sentimentos,
pois se considera que, através do trabalho, a pessoa sente-se Util perante
a sociedade. A aposentadoria representa a entrada na velhice
(PACHECO; CARLOS, 2011). Nesse sentido, ter que cessar o trabalho
em idade precoce é compartilhado como a pessoa ndo sendo mais
produtiva, ou seja, necessaria para sociedade. Dessa forma, a
necessidade de se aposentar devido a condicdo de salde leva a tristeza,
sentimentos de incapacidade e incerteza quanto ao futuro.

O fator idade € um aspecto relevante quando se trata de
dificuldades em se aposentar, pois pessoas em idade ativa encontram
problemas em lidar com o afastamento definitivo do trabalho. A
aposentadoria, raramente estudada como um fator de risco a salde,
muitas vezes ndo recebe as devidas intervencGes que poderiam
minimizar os efeitos de fatores de risco presentes na transi¢cdo a essa
nova condicdo social (CANIZARES, JACOB FILHO, 2011).
Considerando-se as aposentadorias por invalidez, foi verificado em
estudo que 47% deste beneficio foram concedidos até os 48 anos de
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idade, 0 que mostra impacto de tal acontecimento, pela magnitude e por
estas ocorrerem muito precocemente (MOURA, CARVALHO, SILVA,
2007)

CATEGORIA: CONVIVENDO COM ESTIGMAS

Esta subcategoria demonstra 0s preconceitos vividos pelas
pessoas com doenca de Parkinson, o qual pode ocorrer devido as
caracteristicas da doenga, como tremor e rigidez, dificuldade na
deambulacdo, como também através da percepcdo de despreparo em
relacdo a doenca. Suas subcategorias — Sentindo preconceito pela
doenca, e Percebendo limitagdes dos servigos de salde — séo discutidas
abaixo:

- Sentindo preconceito pela doenca: As pessoas com doenga de
Parkinson percebem certo preconceito em relagdo aos sinais da doenga,
e esse preconceito pode ocorrer através de olhares, ou falas de pessoas.
Este fato traz como consequéncia constrangimento, sentimentos de
vergonha quanto a condigdo de salde.

Quando eu falo com um amigo, eu noto que
eles ficam com pena da gente, um sentimento de
pena, e isso ndo é legal assim. Os que me
conhecem hd bastante tempo: “Que azar, tu ndo
ta mais de moto?”, e eu: Ndo, ndo, estou com
problema. Ai outro descobre: “Descobri que tu
esta com Parkinson, que azar...”, ai deixa o cara
mais pra baixo ainda. Eu noto assim, que as
pessoas que estdo num estagio mais elevado sdo
olhados assim... meio... em publico, que as vezes,
a gente sai junto, e aqueles que estdo mais
prejudicados, as pessoas passam e olham, ficam
achando assim que é cara é aleijado, aquela coisa
e tal, ndo sabem o que é, muita gente... Uma coisa
que eu aprendi é que muitas pessoas ndo sabem
direito o que é o Parkinson (P8, Masc, 58 anos, 3
anos de diagnostico)

De vez em quando as pessoas ficam me olhando...
¢ por causa do tremor, mas dai eu procuro
disfarcar, eu sei disfarcar, quando ele t& muito
assim, eu seguro, disfarco (P10, Fem, 59 anos, 3
anos de diagnostico)
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No comego, quando eu andava bem ruim eu
notava... as vezes eu caminhava e ia descendo a
rua e tinha algum vizinho na rua assim
conversando, eu olhava e eles estavam me
olhando (P11, Fem, 60 anos, 6 meses de
diagndstico)

O tremor, a alteragdo na marcha sdo simbolos entendidos pela
sociedade como diferentes do considerado comum, por isso tais sinais e
comportamentos caracteristicos da doenga sdo responsaveis por olhares
das outras pessoas, que, por um lado, tém desconhecimento da doenga
de Parkinson, e também por interpretarem que é outra condi¢cdo, como
vimos nos relatos. Esses olhares e percepcBes de preconceito que
ocorrem nos espagos publicos sdo bastante significativos para a pessoa
com DP, pois estas, muitas vezes, preferem ficar em casa para ndo terem
interacdo com outras pessoas, ou, ainda, tentam disfarcgar tais sinais para
parecerem saudaveis.

O constrangimento é um dos aspectos levantados pelos
participantes, a respeito da vivéncia com a DP, devido as manifestacfes
da doenca, principalmente com o estigma relacionado ao tremor,
dificuldade da fala e instabilidade postural. E também a inseguranca
emocional, pois a doenga pode alterar o humor, com possivel desanimo,
tristeza e depressdo (SANTOS; MENEZES; SOUZA, 2009).

Além do preconceito percebido nos espagos publicos, hd o
autopreconceito, demonstrado por sentimentos de vergonha devido a sua
condicdo, como, por exemplo, devido ao tremor, a lentiddo ao caminhar.

Pelos relatos fica evidente o quanto as pessoas com doenca de
Parkinson sentem-se constrangidas por apresentarem determinadas
caracteristicas proprias da doenca. Algumas tentam disfarcar o tremor,
escondendo a mdo, para que as pessoas ao redor nao identifiguem a
doenca.

[..] me sinto meio inferior aos outros, meus
amigos, as vezes, parece que estdo notando, eu
me sinto assim, meio envergonhado, fico meio
retraido. Eu era mais alegre, hoje eu estou mais
introvertido assim (P8, Masc, 58 anos, 3 anos de
diagndstico)

[..] hoje tem dias que é complicado comer,
quando eu tenho que usar garfo e faca, porque o
manejo da faca com a direita, ele barulhento, ele
até acontece, mas assim, todo mundo que esta em
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volta participa, e é uma coisa que constrange
(P12, Fem, 51 anos, 2 anos de diagnostico)

Eu tenho vergonha mesmo, vou te falar a verdade,
mas ndo tem o que fazer, ndo tem jeito, é
vergonha. Antigamente eu era bom, néo era assim
ndo. Eu tenho vergonha do povo falar, que eu
estou tremendo, as vezes, ndo diz na frente, mas
diz por tras, eu fico desanimado (P14, Masc, 47
anos, 2 anos de diagndstico)

Esses sentimentos sdo notoriamente dificeis de lidar para a pessoa
com Parkinson, mostrando o quanto sua autoestima e autoconfianga
ficam abaladas pela doenca.

Em alguns casos, a perda da disposicdo e o sentimento de
vergonha parecem ser maiores que a busca pela manutencéo do convivio
social, mesmo que ocorram estimulo e incentivo familiar (NAVARRO-
PETERNELLA; MARCON, 2010). Tal aspecto necessita de
intervencdes por parte dos profissionais de salde, a fim de estimularem
a pessoa com DP a sentir-se capaz e saudavel.

A percepcdo de preconceitos devido as caracteristicas da doenga
é marcante na vida das pessoas que convivem com tal condicdo. E
imprescindivel que acdes sejam realizadas no sentido de informar as
pessoas, familia e comunidade em geral sobre a doenca, os sintoma e
tratamentos, de forma a dirimir impressdes e esclarecer sobre as
possibilidades de um viver com a DP. Entendemos que somente com a
socializagdo do conhecimento e sobre como a doenca atinge as pessoas €
que poderemos substituir a imagem que se tem acerca da doenca de
Parkinson.

- Percebendo limitacbes dos servicos de salde: Esta
subcategoria demonstra o despreparo e as limitacbes por parte dos
servicos de salde ao lidarem com pessoas com doenga de Parkinson,
como mostram os depoimentos dos participantes:

O primeiro profissional que me falou eu achei
meio agressivo, foi até engracado, ele chegou pra
mim e falou assim: “E, pois é, eu ja desconfiava
disso.”. Eu pensei: Sera que é um tumor na
cabeca? (P8, Masc, 58 anos, 3anos de
diagndstico)
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Acho que nessa questdo da idade assim, que eles
tém que voltar um pouco mais também para o
paciente mais jovem, que a gente vé muita coisa
direcionada ao idoso. Claro que a incidéncia é
maior, a gente entende tudo isso, mas assim, a
gente fica perdido, porque a gente ndo vé assim...
Eu hoje, os programas que tem, antes de eu fazer
60 anos para mim ndo tem nada que eu me
encaixe... Eu acho é que a medicina tem que olhar
um pouco € pra esse lado da medicagdo, saber o
que encaixa em cada paciente, e 0s programas
tém que se direcionar um pouco ao paciente
jovem, porque, cada vez mais, tu vé mais paciente
jovem com a doenca. Nesse sentido, eu acho que
sdo as duas (P9, Fem, 44 anos, 3 anos de
diagndstico)

A boa interagdo entre profissional de salde e a pessoa em
condicdo crbnica faz-se imprescindivel para uma melhor convivéncia
com a doenga. O profissional necessita ressignificar constantemente ao
longo de suas relacdes os aspectos do cuidado as pessoas com doenga de
Parkinson. E importante ouvir as pessoas, seus anseios, suas queixas e
davidas, ter um bom relacionamento com o paciente e seu familiar,
estimulando um viver saudavel e promovendo a salde mesmo em
condicdo cronica. Ter um olhar diferenciado conforme a necessidade de
cada pessoa e compartilhar as escolhas e possibilidades de tratamento
conforme a idade e evolugdo da doenca.

Uma das caracteristicas da relacdo terapéutica é que, ambos,
profissional de salde e a pessoa que requer ajuda, transformam ou
modificam seu comportamento e aprendem como resultado deste
processo interativo.

Além do dia a dia do tratamento, do vinculo entre profissional da
salde e paciente/familia, outro aspecto causador de impacto é a
comunicacdo do diagnostico de uma doenca cronica; esta deve ser mais
bem elaborada pelos profissionais de saude, pois a forma com que se
passa o diagnéstico norteia 0s sentimentos e atitudes que acompanharao
individuos e familiares no enfrentamento da doenca (NAVARRO-
PETERNELLA; MARCON, 2009).

Outra condicdo que repercute na interacdo clinica satisfatoria,
entre profissionais e pacientes é que deve se perpassar a capacidade de
escuta, comunicacdo e empatia, fundamentais para uma relacdo
atenciosa. A assisténcia centrada no paciente é aquela na qual ocorre
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interesse pelo outro, e a conversa é conduzida para atender as
necessidades trazidas por cada pessoa (GOMES et al., 2012).

Além disso, faz-se importante, para uma efetiva assisténcia a
salde das pessoas com doenga de Parkinson, intervencdes realizadas em
equipe capacitada e multidisciplinar. Em estudo realizado no Canada, os
autores destacam que assisténcia realizada por uma equipe composta por
especialista em distirbios do movimento, enfermeiros especialistas em
DP e assistente social melhorou os niveis de qualidade de vida e
depressdo das pessoas com a doenga (MARCK et al., 2013), realidade
gue merece ser implementada em outros paises, como no Brasil.

CONSIDERACOES FINAIS

Considera-se que os referenciais tedrico e metodol6gico foram
importantes para o alcance do objetivo proposto, além disso, a validagdo
foi relevante para confirmar os resultados da pesquisa, pois 0s
participantes desta etapa puderam se reconhecer na sua vivéncia com a
doenca de Parkinson.

Por meio do estudo foi possivel compreender a vivéncia do dia a
dia com a doenca de Parkinson. Tal compressdo possibilita aos
enfermeiros estarem atentos para a pessoa com a DP, pois a pratica de
cuidado emerge das interagdes entre os sujeitos, do conhecer o outro, e
esta relacdo influencia na assisténcia.

Compreende-se que a convivéncia com a DCNT engloba efeitos
sociais, fisicos, culturais e as experiéncias pessoais de cada pessoa. A
vivéncia com a doenca de Parkinson perpassa por rendncias e
enfrentamento da situacdo de cronicidade.

Como contribuicbes do estudo a Enfermagem identificou-se o
qudo complexo é este convivio e 0 quanto é particular a cada pessoa.
Viver o dia a dia é viver um dia de cada vez, seja devido o tratamento da
DP, seja devido as modificacdes impostas pela doenca. Na vivéncia do
dia a dia com a doenca também se destacam a relacdo do trabalho
profissional e a incapacidade ou a antecipacdo da aposentadoria em
decorréncia da DP. O convivio com estigmas, tanto pelo sentimento de
preconceito por parte da sociedade, as limitacfes dos servicos de salide
voltadas as pessoas com DP e a vergonha pela condicdo referem-se a
aspectos importantes que devem ser conhecidos e pensados.
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6. 4 MANUSCRITO 3-VIVER SAUDAVEL NA DOENGCA DE
PARKINSON: FORMAS DE ENFRENTAMENTO

HEALTHY LIVING IN PARKINSON'S DISEASE: COPING
FORMS

VIDA SALUDABLE EN LA ENFERMEDAD DE PARKINSON:
FORMAS DE ADAPTACION

RESUMO

O estudo teve o objetivo de conhecer as formas de enfrentamento no
convivio com a doenca de Parkinson. O referencial metodoldgico
utilizado foi a Teoria Fundamentada nos Dados, e, como referencial
tedrico, o Interacionismo Simbdlico. Participaram da entrevista em
profundidade 30 pessoas com doenga de Parkinson; ap6s o processo de
codificacdo dos dados, cinco pessoas com doenca validaram os achados.
A coleta de dados ocorreu entre 0os meses de setembro de 2013 e abril de
2014. As categorias que emergiram foram: Compartilhando a vivéncia
com a doenga de Parkinson, Percebendo um novo suporte na familia,
Enfrentando a doenca. Foi possivel conhecer as diversas formas
positivas de conviver com a doenca, seja pelo compartilhar de
experiéncias com semelhantes, com o apoio da familia, atividades de
lazer e mudangas no estilo de vida. Conhecer tais caracteristicas €
pertinente para os enfermeiros.

Descritores: Doenga de Parkinson, Apoio social, Enfermagem, Familia.

ABSTRACT

The study aimed to know the ways of coping in living with Parkinson's
disease. The methodological framework used was Grounded Theory,
and as theoretical basis, Symbolic Interaction. Interview participated in
depth 30 people with Parkinson's disease; after the data encoding
process, five people with disease validated the findings. Data collection
took place between the months of September 2013 and April 2014. The
categories that emerged were: Sharing the experience with Parkinson's
disease, Realizing a new support in the family, Facing the disease. It
was possible to know the number of positive ways to live with the
disease, either by sharing experiences with similar, with the support of
family, leisure activities and changes in lifestyle. Knowing these
characteristics is relevant to nurses.

Descriptors: Parkinson disease, Social support, Nursing, Family.
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RESUMEN

El estudio tuvo como objetivo conocer las maneras de hacer frente en la
convivencia con la enfermedad de Parkinson. EI marco metodoldgico
utilizado fue la Teoria Fundamentada, y como base tedrica, interaccion
simbdlica. Entrevista participé en profundidad a 30 personas con
enfermedad de Parkinson; después del proceso de codificacion de datos,
cinco personas con enfermedad validaron los hallazgos. La recoleccion
de datos se llevo a cabo entre los meses de septiembre de 2013 y abril de
2014. Las categorias que surgieron fueron: Compartir la experiencia con
la enfermedad de Parkinson, darse cuenta de un nuevo apoyo en la
familia, frente a la enfermedad. Fue posible conocer el nimero de
maneras positivas de vivir con la enfermedad, ya sea mediante el
intercambio de experiencias con similar, con el apoyo de la familia,
actividades de ocio y los cambios de estilo de vida. Conociendo estas
caracteristicas es relevante para las enfermeras.

Descriptores: Enfermedad de Parkinson, Apoyo social, Enfermeria,
Familia.

INTRODUCAO

As doencas cronicas acarretam, muitas vezes, incapacidades, e
podem ocasionar, ndo raramente, dependéncia fisica, cognitiva e social,
representando significativo impacto na sociedade. Essas doencgas podem
resultar em limitacdes nas atividades de seu viver diario, dificuldades de
autocuidado e dependéncia das pessoas (ELIOPOULOS, 2011).

Em virtude dessas doencas deve-se promover a manutencdo em
atividades produtivas, com medidas a favorecer a independéncia,
autonomia, enfatizando a importancia das politicas publicas coerentes
com as necessidades de assisténcia a pessoa idosa e proporcionando
suporte a familia (CHAIMOWICZ; CAMARGOS, 2011).

Uma importante doenca crénica ndo transmissivel (DCNT) é a
doenca de Parkinson, considerada um transtorno neurolégico, de
natureza progressiva, caracterizada pela “degeneragdo das células da
camada ventral da parte compacta da substdncia nigra e do
locusceruleus” (PINHEIRO, 2011, p. 285). Suas caracteristicas motoras
e emocionais influenciam na qualidade de vida das pessoas com DP.
Dessa forma, o trabalho de uma equipe multidisciplinar e o
desenvolvimento de estratégias de prevencdo, orientacdo, suporte e
tratamento de pessoas com DP e seus cuidadores poderiam contribuir
para um viver mais saudavel. Ndo basta apenas dirigir atencdo aos
aspectos fisicos da doenca, mas as demais dimensfes que parecem
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interferir tanto quanto ou mais que os comprometimentos motores,
garantindo que elas tenham uma sobrevida com mais qualidade,
podendo manter as relagdes sociais por mais tempo (FILIPIN et al.,
2014).

Este estudo tem como objetivo: conhecer as formas de
enfrentamento no convivio com a doenca de Parkinson.

METODOLOGIA

Trata-se de pesquisa qualitativa, que teve como Referencial
Metodoldgico a Teoria Fundamentada nos Dados (TFD). Esse método
“pode-se referir & pesquisa sobre a vida das pessoas, experiéncias
vividas, comportamentos, emogdes e sentimentos, e também, a pesquisa
sobre funcionamento organizacional, movimentos sociais, fendmenos
culturais e interacdo entre as na¢des”. Ainda proporciona a obtencao de
detalhes intrincados em fendmenos, como os sentimentos, pensamentos
e emocgOes, os quais seriam dificeis de obter com outros tipos de
pesquisa (STRAUSS; CORBIN, 2008, p. 23).

Utilizou-se, como Referencial Tebrico, 0 Interacionismo
Simbélico, pois o significado, para os interacionistas simbolicos, é um
dos mais relevantes elementos na compreensdo do comportamento
humano, das interacfes e dos processos. Nesse sentido, o0 investigador
necessita se apropriar dos significados experienciados pelos
participantes em um contexto especifico para poder compreendé-los
(CARVALHO; BORGES; REGO, 2010).

O estudo respeitou os preceitos da saturacdo tedrica dos dados,
realizando entrevistas em profundidade com trés grupos amostrais.
Nesse sentido, participaram do estudo 30 pessoas com doenga de
Parkinson cadastradas na Associacdo Parkinson Santa Catarina
(APASC), dentre estas, 19 eram do sexo feminino. No que diz respeito a
idade, variava de 44 anos a 83 anos. Em relacdo ao tempo de
diagnostico da doenca, variou de quatro meses a 20 anos. Os critérios de
inclusdo na pesquisa: possuir o diagnostico da DP; ter a condicdo
cognitiva preservada, conforme escore do Mini Exame do Estado
Mental; e condi¢Ges de se comunicar verbalmente com a pesquisadora.

A coleta de dados ocorreu no periodo de setembro de 2013 a abril
de 2014. As entrevistas foram gravadas em mp3 e em seguida
transcritas, para analise e codificacbes de acordo com as técnicas
estabelecidas pela TFD (codificacdo aberta, codificacdo axial e
codificagdo seletiva) (STRAUSS; CORBIN, 2008).
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A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), sob
Parecer favoravel de nimero 329.662. Foi obtida autorizacdo junto a
coordenagdo da APASC, para convidar as pessoas cadastradas na
Associacdo, além disso, os participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Todas as fases desta
pesquisa foram fundamentadas na Resolucdo 466/12 do Conselho
Nacional de Saude (BRASIL, 2012). Em relacdo a confidencialidade, os
participantes foram identificados com a letra “P” seguida do niimero
correspondente a coleta de dados, exemplo: participante com entrevista
de nimero 1: P1, e assim sucessivamente.

Participaram do processo de validagdo cinco pessoas, as quais
ndo fizeram parte da primeira fase da pesquisa, sendo quatro homens e
uma mulher, com idades variando de 41 a 75 anos, e tempo de
diagndstico da DP entre dois e 18 anos. A validacéo ocorreu por meio
de dinamica, foi solicitado que os validadores olhassem para 0 modelo
apresentado com o intuito de concentrarem-se e refletirem sobre o
mesmo, assim seria possivel a comparagdo com suas experiéncias, de
forma que pudessem ou nao se reconhecer na vivéncia com a DP.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Por meio das codificacdes foi possivel desvelar as categorias que
compdem o fendmeno das formas de enfrentamento no convivio com a
DP, como mostram o quadro abaixo e as discussdes.

Quadro 01 - Categorias relacionadas as formas de enfrentamento no
convivio com a doenca de Parkinson - categorias e subcategorias
relacionadas

Categorias Subcategorias
Compartilhando a -Enxergando-se por meio do outro;
vivéncia com a doenga | -Sentindo-se pertencente a um grupo;

de Parkinson -Ajudando-se mutuamente.

-O impacto da doenca sobre a familia;
-A negacdo da doenca pela familia;
-Recebendo apoio da familia.

-Revendo a prépria vida;

Enfrentando a doenca | -Aprendendo a conviver com a doenga;
-Lidando com as mudancas no cotidiano.

Percebendo um novo
suporte na familia
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CATEGORIA: COMPARTILHANDO A VIVENCIA COM A
DOENCA DE PARKINSON

Esta categoria revela-se pelos depoimentos que identificam a
Associagdo de Parkinson Santa Catarina (APASC) e o0s projetos de
extensdo, como grupo de ajuda mdtua, exercicio de fisioterapia,
fonoaudiologia, muscula¢do, danga, entre outros, como atividades
positivas para 0 convivio com a doenca. A APASC congrega pessoas
com doenca e seus familiares a participarem de atividades desenvolvidas
no intuito de promover a salde destas e, com isso, a0 conviverem com
outras pessoas que apresentam a doenca e vivem em condigdes
semelhantes, a compartilharem a vivéncia entre si. Esta categoria
mostra-se, entdo, como fator de grande importancia na convivéncia com
a doenga, pois, através do convivio, pode-se visualizar a condicdo de
forma mais positiva, como mostram as subcategorias descritas a seguir.

- Enxergando-se por meio do outro: Esta subcategoria
representa o primeiro impacto das pessoas ao visualizar outros
portadores, as vezes com grau de limitagdo maior ou menor que o seu
Parkinson. Umas percebem os outros como exemplo de superagdo e
bom convivio com a doenca, outras projetam-se e veem com um certo
receio do futuro.

As falas representam como é enxergar-se por meio de outras
pessoas que também tém a doenga:

[...] sempre pensei assim que a pessoa que tinha o
Parkinson ja logo ia para uma cadeira de rodas,
mas ndo € isso ai, a gente tinha a dona [fulana]
de exemplo, o seu [beltrano], que foram um
grande exemplo para gente, eu sempre dizia o seu
[beltrano], com aquela idade ali, ndo era
envergado, ndo era nada... era uma pessoa bem
reta pra caminhar, sempre presente, entdo...
aquilo tudo ali é um exemplo, a gente vai se
entrosando, nessa convivéncia, e a gente vai
vivendo assim (P22, Fem, 73 anos, 10 anos de
diagndstico)

[...] eu vejo a evolucdo como é que vai ser, que
nao é tao assustador quanto no primeiro momento
me pareceu, ndo deixa de ser assustador, mas é
menos, e eu acho bom porque a gente vai vendo,
0s outros vao vendo a gente, e a gente vai vendo
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0S outros, e um socorre 0 outro, o pessoal
comenta, fala, entdo a gente fica alerta (P6, Fem,
66 anos, 2 anos de diagndstico)

[...] ndo tem como tu viver, tu conviver, tu ndo
imaginar que tu vai chegar naquele estagio, sera
que vai? Ser4 que ndo vai? Ser4 que tu morre
antes? Serd que tu ndo morre? Geralmente a
gente vé que o paciente com Parkinson é um
paciente sadio, ndo é um paciente complicado,
com outras complicagdes, apesar da doenca ser
degenerativa (P9, Fem, 44 anos, 3 anos de
diagndstico)

Por meio das interacdes as pessoas percebem seus semelhantes,
visualizam como pode ser a evolugdo da doenca, seja ela mais lenta em
seu desenvolvimento para alguns, ou mais limitante para outros. As
pessoas com DP, por meio das atividades vinculadas a APASC,
compartilham percepcdes de como serd a convivéncia e o futuro com
Parkinson, tudo isso gera tensdo, expectativa, mas, também, um consolo,
pois conhecer uma pessoa com doenga de Parkinson levando uma vida
participativa influencia positivamente na aceitacdo da doenga e no
enfrentamento da condicao.

O convivio com pessoas que passam pela mesma situacdo é
avaliado positivamente em termos de formacdo e manutencéo de rede de
relacdo de pessoas, pois sentem-se iguais, enxergam-se através do outro.
PressupBe-se que tal rede de relacdes favoreca as pessoas com DP a
manterem-se inseridas na sociedade, mesmo com as limitacdes impostas
pela doenca (SENA et al., 2010). Devem ser estimuladas as interacdes
entre pessoas com DP por meio de atividades de promocédo da salide,
buscando um viver saudavel em condicéo crénica.

- Sentindo-se pertencente a um grupo: Esta subcategoria
apresenta a importancia das relagdes e interacdes na vivéncia com a
doenca por meio das atividades desenvolvidas pela APASC, é por meio
dessa coletividade que as pessoas sentem-se pertencentes a um grupo,
sdo vistas como semelhantes.

Identifica-se pelos depoimentos como é participar de atividades
voltadas a pessoas com doenca de Parkinson e como as pessoas sentem-
Se Com seus pares.

[...] eu sinto bastante apoio, com o pessoal do
grupo da APASC (P16, Fem, 72 anos, 5 anos de
diagndstico)
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[...] a gente estd num patamar s@, nds estamos no
mesmo barco. Entdo é uma situagdo, assim, que
traz uma certa responsabilidade, de familia, como
se todos nds fossemos irm&os. N6s nos damos bem
porque estamos no mesmo barco, a nossa
afinidade é s6 o cuidado da saude, do corpo, e da
mente. Entdo é muito, muito bom essa convivéncia
com o pessoal aqui do Parkinson, é muito
importante, e muito familia, nés ficamos tudo
como se fosse uma familia, importantissimo (P17,
Masc, 78 anos, 5 anos de diagndstico)

De uma certa forma eu me senti igual, vi pessoas
bem piores, numa situagcdo bem pior do que a
minha, sei que um dia eu posso chegar 14, como
ndo? Mas sé o fato de t& num grupo igual e que
passa pelos mesmos problemas, pelas mesmas
situagBes, isso ja me trouxe um alento, um apoio
realmente, uma coisa boa, de ndo ficar da janela
pra janela, e dali pra minha cama. E ver que cada
um tem um problema diferente e reage a doenga
de forma diferente. Entdo teve pessoas que me
impressionaram, aquela senhora, ela me fez
chorar porque tudo aquilo que ela me disse é tudo
aquilo que eu sinto em relagdo a vida. Eu via
beleza numa gota de orvalho, numa flor, entédo
aquilo tudo mexeu com as coisas que eu sentia
antes, e hoje eu ja... tem hora que eu estou meio
alheia as coisas, parece que ndo é comigo, e
aquilo que ela disse parece que fez voltar em mim
aquele sentimento gostoso que eu sentia dentro de
mim, e que hoje eu ndo sentia mais (P13, Fem, 59
anos,3 anos de diagndstico)

Sentir-se semelhante, que ha pessoas iguais, que convivem com
as mesmas dificuldades, faz com que a pessoa sinta que ndo estd
sozinha, que tem semelhantes para compartilhar suas davidas, alegrias,
tristezas, o seu viver com a doencga. Poder interagir com um grupo que
partilha dos mesmos sentimentos e vivéncias possibilita tornar o dia a
dia mais leve, no qual é possivel um viver saudavel mesmo em condicdo
cronica.

A convivéncia em grupo é uma forma de se sentir Gtil e de
pertencer a um coletivo. A pratica tem demonstrado, pelas muitas
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experiéncias positivas de grupos de ajuda mitua que prestam apoio
psicossocial as pessoas que passam por eventos traumaticos e
estressantes, que esse tipo de organizacdo grupal é recurso valioso e
pouco oneroso na preservacdo da salide mental da coletividade que
vivencia eventos de vida de dificil enfrentamento (GONCALVEZ,;
ALVAREZ; ARRUDA, 2007).

Grupos de apoio podem ser importantes para pessoas com
doencas cronicas, pois eles oportunizam ndo somente a obtengdo de
informacdes valiosas, mas também oferecem perspectivas a partir dos
que vivenciam condicdes similares (ELIOPOULOS, 2011). Tais
ferramentas devem ser implantadas e incentivadas, devido aos
beneficios as pessoas com a doenca de Parkinson, pois por meio da troca
de vivéncias é possivel compreender melhor o universo das pessoas com
DP, e, assim, propor alternativas de assisténcia.

- Ajudando-se mutuamente: A convivéncia em grupo
proporciona o0 compartilhamento de saberes, conhecimentos,
experiéncias com a doenca, € possivel visualizar a ajuda matua entre os
participantes do grupo. Por meio dos relatos exemplifica-se como ocorre
a troca de experiéncias entre as pessoas que tém a doenca:

[...] esses congragamentos que nos fizemos aqui,
essas reunides duas vezes por més que nos
fizemos aqui se aprende muito, e a gente vai
assistindo, e vai se integrando e vai tendo
qualidade de vida, vai procurando ter qualidade
de vida (P17, Masc, 78 anos, 5 anos de
diagndstico)

E bem proveitoso, porque a gente troca
experiéncias, a gente procura sempre as pessoas
mais parecidas contigo. Eu converso muito com o
[fulano]. Eu vejo também que a gente ta no
mesmo padrdo, faz as mesmas coisas ainda,
dirige, danca, sai, viaja, entdo a gente ta no
mesmo padrdo, mais ou menos de estagio. E a
gente também vé os outros, 0s outros também
servem como incentivo. Eu imagino assim que um
dia eu vou ficar bem prejudicado, mas quero ficar
prejudicado bem mais pra frente, quanto mais eu
me esforcar agora em me cuidar, eu vou demorar
mais, vai retardar esse (P8, Masc, 58 anos, 3
anos de diagnostico)
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Mas ali no grupo também foi uma experiéncia
interessante, porque deu pra perceber como que a
doenca se manifesta diferente, e isso também foi
um aprendizado (P12, Fem, 51 anos, 2 anos de
diagndstico)

O compartilhamento de saberes, de experiéncias relacionadas a
doenca e as maneiras como cada um aprende para conviver com as
limitacGes, isso € passado para os seus semelhantes e dessa forma nota-
se que se dividem alegrias e tristezas na vivéncia com a doenca de
Parkinson.

Através da interacdo entre as pessoas que tém a doenca de
Parkinson foi possivel compreender o quanto as relagGes interpessoais
sdo importantes, pois, por meio do conhecimento do outro, do estar
atento a seus semelhantes, nota-se até mesmo a necessidade de outra
dosagem da medicacdo, como podemos visualizar no relato:

Noés estamos no mesmo barco, eu noto 0os amigos,
principalmente quando estamos na bocha, quando
d4 a recaida, recaida é a hora de tomar o
remédio... O nosso amigo, ele vai abaixando, vai
abaixando, vai arrastando o pé e tal, eu: O, ta na
hora do remédio, ta na hora do remédio. E... bom,
também ndo vou falar o nome... ele 11 horas eu
sei que ele toma o remédio, e as vezes ele esquece,
e eu ndo quero que ele recaia, entdo tem que
tomar primeiro pra continuar. Entdo a gente anda
no mesmo barco, entdo cada um avisa o0 outro, um
ajuda o outro (P15, Masc, 67 anos, 7 anos de
diagndstico)

Além disso, o valor das amizades, do companheirismo, é positivo
para o enfrentamento de tal condi¢do crbnica, pois se percebe que as
pessoas com DP cuidam-se entre si, estimam melhoras aos outros,
partilhando de anseios e alegrias em comum.

Deve-se considerar a participacdo dos cuidadores nos grupos para
que eles compartilhem experiéncias e sentimentos, aprendam estratégias
de enfrentamento e mantenham a salde fisica e mental, o convivio
social e outras atividades para além do cuidado com o sujeito com DP
(FILIPIN et al., 2014).

E, ao que parece, a convivéncia com outras pessoas que
enfrentam o mesmo problema constitui um aliado importante para que o
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parkinsoniano encontre forcas para continuar lutando e também na
aceitacdo da doenca com suas limitagcfes (NAVARRO-PETERNELLA,
MARCON, 2009).

Por meio dos depoimentos, percebe-se a importancia da
metodologia de ajuda mutua para as pessoas com DP, para que
compartilharem suas vivéncias, possibilitando melhora no seu viver.

CATEGORIA: PERCEBENDO UM NOVO SUPORTE NA
FAMILIA

A familia representa papel importante para as pessoas com a
doenca de Parkinson. Muitos relatam a essencialidade do apoio de seus
familiares para a aceitagdo e convivio com a doenga e suas limitacoes,
outros percebem gque ha um grande impacto para o seu familiar devido a
descoberta da doenga e, por outro lado, outros participantes visualizam o
ndo entendimento de sua familia, principalmente em relacdo as
modificacBes impostas pela doenca, como a lentiddo e dificuldade de
realizar as atividades do dia a dia como faziam anteriormente a doenga.
A categoria “Percebendo um novo suporte na familia” apresenta as
subcategorias:

- O impacto da doenga sobre a familia: A doenca é vista como
impactante ao ser descoberta pelo familiar, alguns relatam a percepcéo
de sofrimento pela familia, o quanto ¢ dificil a aceitagdo também por
parte dos familiares, evita-se, muitas vezes, comentar a doenga de
Parkinson. Os relatos apresentam como a doenga de Parkinson pode
impactar o familiar, na percepcéo do portador:

Na Associacdo tinha um congresso de Parkinson,
ai eu levei a minha esposa. La tinha um pessoal
que ja estava com bastante dificuldade, e eu
estava ainda no inicio da doenga, entdo pra
minha esposa foi bastante complicado aqui, de
ver aquelas pessoas naquela situacdo. Entdo, ali
no final, foi cantado aquele hino 14 do Parkinson,
entdo eu sei que deu uma crise de choro nela.
Entdo foi um choque, principalmente pra minha
esposa, a minha esposa que teve mais essa
sensibilidade até entender o processo (P18, Masc,
57 anos, 5 anos de diagndstico)

Eu sinto neles um sentimento de pena, meu pai
tem 90 anos, ele: “Que azar, meu filho!”. Tem
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gente que fica: “P6, coitado!”. As vezes, eu vejo
um cutucando o outro, falando as vezes, com
meus tios, ai eu chego, eles param a conversa
(P8, Masc, 58 anos, 3 anos de diagndstico)

A pessoa com doenca de Parkinson percebe como a nova
condicdo de salde interfere nos sentimentos do seu familiar. Alguns
entrevistados visualizavam o quanto era dificil para filhos, esposa(o) e
até para os pais saberem da doenca e das limitagdes que esta pode trazer,
demonstrando que o0s anseios advindos da nova condicdo eram
compartilhados com os familiares.

A familia vivencia todas as mudangas e sentimentos gerados pela
presenca de uma doenca cronica em seu ambiente. E, quando nos
referimos & doenca de Parkinson, estas dificuldades sdo multiplicadas,
pois, além da sua cronicidade, trata-se de uma doenca neurodegenerativa
e progressiva, que afeta o fisico, mental e social do individuo, gerando
dependéncias e necessidades vivenciadas também pela familia
(NAVARRO-PETERNELLA; MARCON, 2009). Os familiares
desempenham papel crucial no apoio as pessoas com DP, e também
devem ter suas necessidades atendidas para diminuir o nivel de tensdo,
bem como, ter maior qualidade de vida (PETERS et al., 2013).

Diante de tais aspectos, conhecer a realidade das pessoas com DP
é fundamental para o entendimento do papel do enfermeiro frente a tal
doenca, ja que se trata de uma condicdo que afeta ndo s6 o fisico, mas
também o psicoldgico e sua convivéncia familiar. Nesse contexto,
entende-se que o enfermeiro precisa aproximar-se do paciente e de sua
familia de modo a auxilia-los no processo de adesdo ao tratamento e
manutencdo de uma boa qualidade de vida (SOUZA et al., 2014).

Percebe-se que a atuacdo dos profissionais de salde deve ir além
da pessoa com a DP, e estar atenta aos sentimentos e vivéncias dos
familiares nesse processo de confirmacdo do diagnostico e no cotidiano
com a doenca. A compreensdo das interacdes da familia com a doenca
permite ao enfermeiro perceber que os cuidadores familiares também
precisam de cuidados, de orientacdes e de estratégias para alivio do
estresse. Desse modo, poderdo ter melhores condicdes de vida e,
consequentemente, poderdo propiciar um cuidado com mais qualidade
ao familiar em condicao crénica (MANOEL et al., 2013).

- A negacdo da doenca pelo familiar: Esta subcategoria revela
que algumas pessoas com DP percebem o0 ndo entendimento do seu
familiar em relacdo a doenca, por ndo acreditar no diagnostico e, por
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outro lado, pelo ndo entendimento sobre as limitacOes e dificuldades em
realizar tarefas do dia a dia. Os relatos apresentam tal realidade:

Eu acho que elas (filhas) ndo cairam na real
ainda, nem uma das duas, elas s6 dizem assim pra
mim: "Ai, mde, é bom tu fazer terapia.”. As vezes,
eu digo pra elas: Tu tem que ajudar um pouco
mais a mée, a mée t4 sentindo tantos limites...
Mas elas ndo enxergaram ainda isso. Elas acham
que eu tenho um Parkinson normal, que n&o vai
me limitar a absolutamente nada (P19, Fem, 46
anos, 6 anos de diagndstico)

Até hoje, a mulher ndo acredita que eu tenho
Parkinson, que eu t6 tomando a medicagéo
errada (P20, Masc, 64 anos, 7 anos de
diagndstico)

Talvez pela dificuldade em saber que o familiar tem uma doenca
cronica e neurodegenerativa, ou mesmo pelo desconhecimento das
caracteristicas da doenga, alguns percebem que o familiar nao
compreende a condicdo de satde. A familia, assim como a pessoa com
DP, passa por um processo de conflito até a real aceitagao.

Saber que o familiar estd com a doenga de Parkinson pode levar a
sentimentos diversos, como dividas em relacdo ao futuro, medo da
dependéncia e evolugdo da doenca. Torna-se essencial que a interacao e
compartilhamento de anseios entre os membros familiares sejam
valorizados. O processo de cuidar e a aceitacdo da nova condicdo podem
ser menos dolorosos e angustiantes quando é oferecido mais suporte ao
cuidador, tanto por parte de outros integrantes da familia como pelos
profissionais de salde (MANOEL et al., 2014).

A familia precisa ser compreendida, valorizada e devidamente
instrumentalizada, pois sua participacdo é fundamental no estimulo da
pessoa com DP, mantendo vivas suas possibilidades e potencialidades, e
também no uso regular dos medicamentos que sdo imprescindiveis para
limitar os avancos da doenca (NAVARRO-PETERNELLA; MACRON,
2010).

- Recebendo apoio da familia: O apoio dos familiares é visto
como essencial para o melhor convivio com a doenga, seja pelo
estimulo/incentivo, seja pela necessidade de auxilio do familiar cuidador
na realizacdo das atividades cotidianas e nos cuidados a salde. As falas
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mostram o importante apoio dado pela familia na convivéncia com a

doenca:
[...] eu tenho muito apoio dos meus filhos. Meus
filhos, sdo maravilhosos... Eles ligam de manhd,
eles ligam a noite, e eles vém aqui todo dia. Entdo
a gente se sente confortavel, com o carinho assim
que eles d&o, a gente leva mais tranquilo, ndo fica
mais assim abalada (P5, Fem, 59 anos, 4 meses
de diagnoéstico)

[..] ele (marido) estd sempre ao meu lado,
sempre perguntando se eu preciso de alguma
coisa, se eu preciso de outra... Ele me apoia
muito, ele vai no grupo, ele é uma pessoa especial
na minha vida, eu s6 conto com ele (P10, Fem, 59
anos, 3 anos de diagndstico)

Percebe-se através dos depoimentos o quanto a familia é
essencial, seja no momento do diagnéstico, seja na vivéncia com a
doenca. O apoio dos familiares faz com que a doenga de Parkinson seja
encarada com mais tranquilidade pelo portador, pois o cotidiano dos
individuos com DP é permeado de novas situagdes, nas quais ha a
necessidade de serem socializadas com o familiar. E importante poder
contar com alguém que se disponha a escutar, dialogar, compreender e
auxiliar na solucédo de acontecimentos diarios advindos da DP.

Destaca-se, em estudo, a importancia da companhia da familia na
promogédo da estabilidade e autoestima do paciente, onde o amparo da
familia ajuda no enfrentamento da condicao de salde. Esta pode ser uma
grande aliada, ndo sé no reconhecimento da doenga, mas também no
éxito do tratamento dos idosos que vivem essa condicdo, sendo o fator
externo de maior importancia para a aceitacao, organizagdo e adaptacéo
as dificuldades e limitacbes impostas pela doenca (GONCALVEZ;
ALVAREZ; ARRUDA, 2007).

E a parceria com a familia e a possibilidade de experimentar a
sensacdo de que ndo estdo sés, neste momento, que leva alguns
individuos a ndo perderem a esperanca e a lutarem contra a doenga.
Destaca-se, entdo, a importancia do papel da familia como suporte e
para o enfrentamento da doenca e bom convivio com as mudancas e
dificuldades que possam ocorrer (NAVARRO-PETERNELLA;
MARCON, 2010).

O apoio dos familiares é visto como fundamental para a aceitacdo
e adaptacdo a doenca de Parkinson, além disso, melhora a resposta das
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pessoas com a doenca ao tratamento e limitagdes advindas da mesma
(ZAGAROZA SALCEDO et al, 2014; KUDLICKA; CLARE;
HINDLE, 2014).

CATEGORIA: ENFRENTANDO A DOENCA

Esta categoria identifica as formas de enfrentar o convivio com a
doenca de Parkinson, a partir dos primeiros sinais e sintomas, do
diagnostico correto. A aceitacdo e o dia a dia com a nova condicdo
fazem com que a pessoa procure por atividades que melhorem sua
autoestima, sua qualidade de vida. Nesse sentido, a categoria
“Enfrentando a doenga” foi composta pelas subcategorias:

- Revendo a prdpria vida: Devido & doenca de Parkinson, os
participantes revelaram a necessidade de rever sua forma de vida, e
terem que reorganizar determinados aspectos em busca de melhor
qualidade de vida.

Com a doenga, uma das formas de enfrentar o convivio com a
mesma é rever a forma como a pessoa vive a vida. Alguns relataram que
trabalhavam demasiadamente, ndo tendo muito tempo para passeios ou
atividades prazerosas, porém, com 0 surgimento de uma doenca que
pode ser limitante, comegaram a repensar, a questionar uma melhor
maneira de viver.

[...] ai tu comecga a questionar qualidade de vida,
sabendo que é uma doenga neurodegenerativa, é
progressiva, que ainda ndo tem uma cura (P18,
Masc, 57 anos, 5 anos de diagndstico)

[...] entdo a gente vai rever a vida, e vamos fazer
atividades pra que eu néo fique s6 em casa. Ai eu
comecei a fazer artesanato, comecei a fazer
enxoval de bebé, e atividades assim que a gente
tem de Igreja (P19, Fem, 46 anos, 6 anos de
diagndstico)

Tu passa a ter outro comportamento, a partir do
momento que tu... Tipo assim, eu fiquei mais
deprimido, eu tomo antidepressivo, porque o cara
fica meio pra baixo. Entdo horas que tu fica: Mas
por que eu? N&o fiz nada de errado! Tu fica se
perguntando, mas tu sabe que a resposta é porque
é uma loteria, pode ser com gente melhor do que
eu. Alguns momentos tu faz reflexao sobre isso, tu
pensa: P, eu tenho Parkinson! Tua vida agora é
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diferente, tu pode evoluir, tu fica com essa
reflexdo (P8, Masc, 58 anos, 3 anos de
diagndstico)

E importante reconhecer como ocorre o processo de lidar com a
doenca, a partir dos significados e experiéncias de cada pessoa. Os
depoimentos mostram que, ao repensar a sua vida, as pessoas procuram
se relacionar mais com a familia e os amigos, participando de reunides,
passeios, aproveitado de forma positiva quem os cerca.

Em estudo relacionado a DP foi possivel identificar que muitas
pessoas procuram um melhor modo de viver com a condigdo, a partir de
atitudes positivas e sentimentos de harmonia e equilibrio em suas vidas,
frente as mudangas exigidas pela nova situagdo (ZAGAROZA
SALCEDO et al., 2014).

- Aprendendo a conviver com a doenga: Os registros
apresentados a seguir representam a subcategoria “Aprendendo a
conviver com a doenga”. As limitagdes impostas pela condi¢do fazem
COm que a pessoa procure se adaptar para um viver saudavel mesmo em
condicdo de cronicidade. Os depoimentos retratam o aprendizado de
maneiras para melhor viver com a doenca:

[...]Jeu estou procurando ndo brigar mais tanto
com a doenca. Com o tempo, aprender a conviver
com a doengca, com as dificuldades, e
compreender, entender e aceitar, respeitar 0s
limites, porque ndo adianta querer fazer coisas
que eu ndo possa fazer mais. Entdo ndo adianta,
eu tenho que aprender a respeitar esses limites,
essas dificuldades que aparecem (P16, Fem, 72
anos, 5 anos de diagndstico)

Hoje o que eu fago pra enfrentar é... Foi
realmente a mudanca do estilo de vida, como eu
ndo tenho mais atividade remunerada, entao eu s6
faco as atividades fisicas, participo um pouco la
na APASC. E, se tiver alguém que ta precisando,
vou ao encontro pra poder ajuda-los. Entdo nés
temos atividades, é mais a questdo do
condicionamento fisico, e procuro... Eu tenho uma
reunido quinzenal que eu participo todas as
quintas-feiras a noite, pra manter esse convivio,
pra manter um pouco a parte intelectual, alguma
coisa de estudos, pra ndo ficar totalmente fora,
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pra ndo me isolar (P18, Masc, 57 anos, 5 anos de
diagnostico)

Eu comecei a usar o andador para o equilibrio, o
andador me da seguranca. Faz uns 4 anos que eu
uso. Antes eu usava a bengala comum, depois eu
comecei a usar a que tem quatro fixadores, e
depois comecei a usar o andador (P28, Fem, 74
anos, 14 anos de diagndstico)

Podemos notar que, conforme cada tipo de limitacdo ou
dificuldade, a pessoa busca formas de aprender, de se adaptar ao dia a
dia, como, por exemplo, busca usar o lado do corpo no qual ndo ha o
tremor. Outra forma de aprender a conviver com a doenca é a busca pela
religiosidade, por suas crengas, para que tenha um consolo, uma
esperanca de que é possivel viver bem mesmo tendo a doenga de
Parkinson.

Aprender a conviver com a doenca é se adaptar a nova condicéo,
este aprendizado favorece o controle dos sintomas da DP, o
conhecimento e resposta frente as mudancas no dia a dia (ZAGAROZA
SALCEDO et al., 2014).

- Lidando com as mudangas no cotidiano: Através dos dados
desvelou-se a necessidade de modificagbes no cotidiano. Na
convivéncia com a doengca ha formas de lidar com as mudangas
relacionadas as limitacdes e perdas decorrentes do processo de
evolugdo. Este enfrentamento ocorre através da reconstrugédo de valores,
da interacdo com outras pessoas e com atividades que motivam a
pessoa.

A realizacdo de atividades que ddo prazer é algo vista como
facilitadora da convivéncia com a doenca.

[...] fago os meus artesanatos, Deus me livre se
acontecesse alguma coisa com 0s meus bragos!
Eu sempre dizia: Se tiver que acontecer alguma
coisa, que aconteca com as minhas pernas, mas
que ndo aconte¢a com os meus bragos! Porque é
uma baita de uma terapia (P1, Fem, 60 anos, 7
meses de diagnostico)

[...] nada me atrapalha, pra dirigir, nada! Alias, é
a coisa que podia acabar comigo era isso, se me
atrapalhasse pra dirigir, porque eu adoro dirigir
(P4, Masc, 73 anos, 3 anos de diagndstico)
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[...] ndo tem outro caminho, a ndo ser um bom
tratamento,  exercicios, alongamento,  0s
alongamentos é muito importante, alongamento
antes de se levantar, se esticar bem, ficar pelo
menos uns 10 minutos se esticando e puxando pra
cé, puxando pra la (mostrou com os bragos), pra
ndo enrijecer os musculos, né, e a gente vai
administrando (P17, Masc, 78 anos, 5 anos de
diagndstico)

A convivéncia com circulos de amizade, mantendo as relagdes e

interagdes sociais:

Eu acho que ter circulos de amizade, como o
préprio grupo sempre coloca, ter atividades
sempre, a pessoa ta sempre 0 maximo possivel
ocupada, e eu acho que a pessoa ndo pode
acomodar, mesmo tendo os limites (P19, Fem, 46
anos, 6 anos de diagndstico)

A doenca é vista como responsavel por aspectos positivos, como
a valorizacdo da ajuda das pessoas:

[...] as pessoas sdo bem compreensiveis assim, as
pessoas mais préximas, né, e até entendem
determinadas coisas. Por exemplo, a gente tem
outro grupo, um grupo de casais que a gente faz
trabalho na igreja. Entdo tem determinados
trabalhos que ndo da pra mim fazer, porque a
gente faz almogo na festa, e eu ndo consigo pegar
firme na cozinha, mas dai eu vou sé pra dobrar
guardanapo, ajeitar... Entdo, em vista disso, tem
todo o entendimento do porqué, e as vezes, se eu
me excedo um pouco elas ja cortam, é um pessoal
bem compreensivel, bem companheiros (P1, Fem,
60 anos, 7 meses de diagndstico)

Face as mudancas advindas da doenca de Parkinson, a pessoa
busca recursos emocionais para lidar com o dia a dia em prol da
adaptacdo a nova condicdo de vida, procurando harmonizar a vivéncia

com a doenca.

O caminhar da pessoa com DP pode ser cheio de incertezas,
medos e dificuldades de adaptacdo. Nessa trajetoria, simbolicamente
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repleta de sombras, as estratégias de enfrentamento surgem como uma
forma de iluminar o caminho a ser seguido.

E importante ressaltar que hd uma percepcdo comum de que
nenhuma das intervencgdes terapéuticas atualmente disponiveis, sozinhas
ou combinadas com outras intervencdes, oferece uma estratégia
inteiramente satisfatoria para a assisténcia a DP, pois se convive com
diversas limitacfes e necessidades de enfrentamentos (DOMINGOS,
COELHO, FERREIRA, 2013). No entanto, cabera ao enfermeiro
compreender esse processo em que o cliente da significado ao convivio
com a doenca, e auxiliar no viver saudavel, informando-o, incentivando-
0 e apoiando-o0 para que ele possa adaptar-se & nova condicao.

CONSIDERACOES FINAIS

Os referenciais tedricos e metodoldgicos utilizados propiciaram o
alcance do objetivo do estudo, bem como o processo de validacéo
proposto pela TFD possibilitou a confirmagdo dos resultados
encontrados.

Por meio do estudo foi possivel conhecer as maneiras de
enfrentar a vivéncia com a doenca de Parkinson. A possibilidade de
participar de servigos voltados a pessoas com DP e de seus familiares é
de suma importancia e merece ser multiplicada e implementada em
todas as areas. A essencialidade do papel da familia desde a percep¢édo
dos primeiros sinais e sintomas, até a confirmacdo do diagnostico e
acompanhamento ao longo do dia a dia, é vista pelos participantes como
fundamental para a vivéncia com a condicao.

As formas de enfrentamento das pessoas que vivenciam a
condicdo crbnica da doenca de Parkinson precisam ser apreendidas e
compreendidas na dimensdo do seu cotidiano, pois é nesse
espaco/tempo préprio que as mesmas enfrentam as dificuldades
advindas dessa condicdo, é também ai que devem ser buscados os
modos que cada pessoa encontra para resolvé-las.

A contribuicdo deste estudo centra-se no fato de que o0s
enfermeiros tém papel importante no sentido de promover um viver
saudavel das pessoas com doenca de Parkinson, se engajando como
responsaveis por grupos de ajuda multua, estimulando acles de
enfrentamento das condi¢des impostas pela doenca.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Neste capitulo, retomam-se os principais achados da pesquisa,
algumas limitacbes do estudo e possiveis desdobramentos e
aprofundamentos para investigagdes futuras sobre a teméatica da doenga
de Parkinson.

Para compreender os significados da vivéncia de uma pessoa com
doenca de Parkinson, este estudo chegou ao fim com a producdo do
modelo tedrico que explica tal fenémeno.

A partir do processo de codificagdo e categorizagdo dos dados,
desvelou-se o fendomeno “Vivendo com a doenca de Parkinson”, o qual
é sustentado pela articulagéo de nove categorias e suas subcategorias. As
categorias encontradas foram: Percebendo que algo estd mudando em
suas capacidades; Percorrendo os consultdrios médicos; Lidando com o
impacto da doenca; Vivendo a rotina da doenca; Compartilhando a
vivéncia com a doenca de Parkinson; Percebendo um novo suporte na
familia; Modificando seu desempenho no trabalho; Enfrentando a
doenca; e Convivendo com estigmas.

Por meio do estudo foi possivel conhecer como ocorre a vivéncia
com a DP desde a fase inicial, dos primeiros sinais e sintomas até a
aceitacdo da condicdo. Foi possivel identificar que, em um primeiro
momento, a pessoa pode se perceber com alguma alteracdo, seja através
de tremor, rigidez, entre outras, como pessoas da familia, amigos,
colegas de trabalho podem notar alguma modificagdo. Apoés tal
percepcdo, a pessoa percorre um itinerario em busca de profissionais
médicos para investigacao, que pode ser adiado, contudo acaba na busca
a varias especialidades, até a confirmacdo feita pelo médico
neurologista. Posteriormente a confirmacdo, a pessoa tem diversos
sentimentos, na sua maioria, negativos, como tristeza e medo. Além de
interiorizar a doenga, a pessoa convive com o fato de compartilhar ou
ndo com outras pessoas sobre sua nova condicdo, e o conflito da
aceitacdo.

Além disso, foi possivel compreender a vivéncia do cotidiano
com a doenga de Parkinson. Tal compressao possibilita aos enfermeiros
atuarem e planejarem o acolhimento a pessoa com a DP, pois a pratica
de cuidado emerge das interagdes entre os sujeitos, do conhecer o outro,
e esta relacdo qualifica a assisténcia.

Compreende-se que a convivéncia com a doenca cronica engloba
efeitos sociais, fisicos, culturais e as experiéncias pessoais de cada
pessoa. A vivéncia com a doenca de Parkinson perpassa por rendncias e
enfrentamento da situacdo de cronicidade. O apoio a essas pessoas
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torna-se preponderante para as acOes de cuidado e deve ser uma das
habilidades do enfermeiro na atencao integral a saude.

Identificou-se 0 qudo complexo é este convivio e 0 quanto €
particular a cada pessoa. Viver o cotidiano é viver um dia de cada vez,
seja devido ao tratamento da DP, seja devido as modificacBes impostas
pela doenga. Na vivéncia do dia a dia com a doenca também se
destacam a relacdo do trabalho profissional e a incapacidade ou a
antecipacdo da aposentadoria em decorréncia da DP. O convivio com
estigmas, tanto pelo sentimento de preconceito por parte da sociedade,
como pela préopria vergonha de sua condicdo, assim como as limitagdes
dos servicos de salde na atencdo as pessoas com DP comprometem a
capacidade de enfrentamento em relagdo a doenca e o viver saudavel,
mesmo diante de uma condig&o incapacitante.

Por outro lado, o estudo mostrou que os participantes enfrentam
melhor o dia a dia com a doencga de Parkinson, com ajuda de tecnologias
cuidativas voltadas a pessoas com DP e seus familiares, e pelo essencial
apoio da familia. Quanto antes a pessoa aceitar a condi¢do de doenga e
buscar por ajuda para a atencdo aos primeiros sinais e sintomas,
confirmacdo do diagndstico e acompanhamento ao longo desta
convivéncia, menor serd o sofrimento diante da realidade imposta pela
doenca. Assim, as formas de enfrentamento precisam ser apreendidas e
compreendidas na dimensao do seu cotidiano, pois é neste espaco/tempo
proprio que as pessoas encontram recursos para resolvé-las.

Os enfermeiros tém papel importante no sentido de promover um
viver saudavel das pessoas com doenca de Parkinson, se engajando no
cuidado integral, e estimulando acGes de enfrentamento e de
autocuidado.

Assim, confirma-se e sustenta-se a tese: “O processo de
adoecimento pela doenca de Parkinson é envolto por significados que
permeiam, influenciam e condicionam a vivéncia das pessoas diante da
condicdo crbnica e incapacitante”.

O estudo fornecera informacgdes relevantes que poderdo
influenciar no modo de producdo do cuidado as pessoas com DP, que
buscam se adaptar e melhor conviver com as mudancas decorrentes da
doenca. Conhecer essa vivéncia é de suma importancia para os
profissionais de enfermagem, para que estejam atentos ndo sé as
caracteristicas motoras da doenca, mas aos sentimentos e necessidades
de cada pessoa. Nesse sentido, o enfermeiro tem papel primordial no
vinculo e assisténcia a pessoa com DP e sua familia, por meio de
atividades que promovam saulde por meio do reconhecimento de suas
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necessidades e do planejamento de acdes em todos os niveis de atencdo
a salde.

Destaca-se, também, a importancia da implementacdo de servigos
voltados & DP, exemplificando com a atuagdo da Associagdo Parkinson
Santa Catarina, a qual articula atividades realizadas por meio de equipe
multiprofissional junto a universidades e projetos de extensdo
desenvolvidos por docentes e discentes para o0 atendimento das
especificidades da condicdo. Além disso, as atividades da Associagdo
permitem interacdo entre as pessoas, formacdo de novos lagos de
amizade, a solidariedade e o sentido de pertencimento a um grupo.

A pesquisa qualitativa apresenta caracteristicas especificas de um
estudo dessa natureza, o qual ndo pretende generalizagdes. No entanto,
os resultados podem ser significativos para outras pessoas com a doenga
de Parkinson. Além disso, a validagdo do modelo apresentado permite
afirmar que os resultados fornecem explicagdes e interpretacGes de um
fendmeno que esta acontecendo na realidade investigada.

Limitagdes também podem estar relacionadas a literatura, pois é
escassa a producdo cientifica brasileira sobre a tematica.

Como recomendacdes destacam-se: promover atividades de
ensino, pesquisa e extensdo envolvendo a formacdo em enfermagem e
em salde sobre a doenca de Parkinson, com o objetivo potencializar a
assisténcia; desenvolver capacitacdo de profissionais da rede de salde
para qualificar a assisténcia a pessoa com DP; desenvolver o trabalho
em equipe na assisténcia as pessoas com DP de modo a aproximar-se de
um cuidado integral; propiciar a troca de experiéncias e ajuda mutua
entre as pessoas com DP, em organizacGes da sociedade civil, como nos
servicos de salde que necessitam se aprimorar no atendimento a essa
demanda.
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APENDICE A — MANUSCRITO: O IMPACTO DA
APOSENTADORIA PARA PESSOAS COM DOENCA DE
PARKINSON EM IDADE ATIVA

Encaminhado para publicagdo em dezembro de 2014.

Por meio das entrevistas dos participantes que tiveram que se
aposentar devido a doenga de Parkinson, observou-se o quanto esta é
permeada de significados para as pessoas, além disso, ndo encontrou-se
artigos cientificos na literatura brasileira que abordem a doenca de
Parkinson e a aposentadoria, justificando o estudo.

Espera-se que o manuscrito possibilite uma melhor atuagdo de
enfermagem no preparo da pessoa com DP para a aposentadoria, bem
como, a promogao da sadde , por meio de estimulo a um viver saudavel.

O estudo ¢ um recorte da tese de doutorado intitulada “Vivendo
com a doenga de Parkinson”. Dela fizeram parte 30 pessoas com
diagndstico de doenca de Parkinson e que tinham cadastro na
Associagdo Parkinson Santa Catarina (APASC). Destas, seis pessoas
relataram a aposentadoria ainda em idade ativa, devido as condigdes
impostas pela doenga. Os depoimentos destes seis entrevistados fazem
parte deste corpus de andlise. Apresenta-se a caracterizagdo dos
participantes:

Quadro 1 - Caracterizagdo dos participantes que se aposentaram devido
a doencga de Parkinson

Participante Sexo Idade Tempo de diagnostico no
dia da entrevista
P1 Masculino 57 anos 5 anos
P2 Feminino 46 anos 6 anos
P3 Masculino 60 anos 10 anos
P4 Feminino 44 anos 3 anos
P5 Feminino 51 anos 2 anos
P6 Masculino 47 anos 2 anos

O IMPACTO DA APOSENTADORIA PARA PESSOAS COM
DOENCA DE PARKINSON EM IDADE ATIVA

THE IMPACT OF RETIREMENT FOR PEOPLE WITH
PARKINSON'S DISEASE IN ACTIVE AGE




226

EL IMPACTO DE JUBILACION PARA PERSONAS CON
ENFERMEDAD DE PARKINSON EN EDAD ACTIVA

RESUMO

Objetivou-se conhecer o impacto da aposentadoria para pessoas com
doenca de Parkinson em idade ativa. Pesquisa qualitativa, que utilizou
como Referencial Metodologico a Teoria Fundamentada nos Dados.
Foram realizadas 30 entrevistas com individuos com doenca de
Parkinson. Destes, seis se aposentaram em idade ativa. A coleta de
dados ocorreu entre setembro de 2013 e abril de 2014. Por meio da
interpretacdo dos dados emergiram quatro categorias: aposentadoria e a
identidade na doenca de Parkinson; a incompatibilidade entre o desejo e
a capacidade para o trabalho; desligando-se e encarando a realidade; o
inesperado da aposentadoria. A pessoa passa por dificuldades de
enfretamento do processo de aposentadoria por invalidez, sendo
identificadas necessidades de acompanhamento emocional e preparagao
para esse momento de transicdo de forma a estimular um viver
produtivo mesmo que com doenca de Parkinson.

Descritores: Doenga de Parkinson; aposentadoria; doenga cronica.

RESUMEN

El objetivo era conocer el impacto de la jubilacién para personas con
enfermedad de Parkinson en edad activa. Se trata de investigacion
cualitativa, utilizando como referencia metodoldgica para la Grounded
Theory. Las entrevistas se llevaron a cabo con 30 pacientes con
enfermedad de Parkinson. De estos participantes, seis jubilados en edad
de trabajar. La recoleccion de datos se llevé a cabo entre septiembre de
2013 y abril de 2014. A través de la interpretacién de datos surgieron
cuatro categorias: la jubilacién y identidad en la enfermedad de
Parkinson; la incompatibilidad entre el deseo y la capacidad de trabajar;
fuera y frente a la realidad,; el retiro inesperado. Los resultados indicaron
que la persona estd experimentando dificultades de afrontamiento en
proceso de retiro por incapacidad, identificado necesidades de apoyo
emocional y preparacién para este momento de transicion con el fin de
estimular la vida productiva, incluso con enfermedad de Parkinson.
Descriptores: Enfermedad de Parkinson; Jubilacién; Enfermedad
cronica.

ABSTRACT



227

The objective was to know the impact of retirement for people with
Parkinson's disease in active age. This is a qualitative research, using as
Methodological reference to Grounded Theory. Interviews were
conducted with 30 patients with Parkinson disease. Of these
participants, six retired working age. Data collection took place between
September 2013 and April 2014. Through the interpretation of the data
emerged four categories: retirement and identity in Parkinson's disease;
the incompatibility between the desire and the ability to work; off up
and facing reality; the unexpected retirement. The results indicated that
the person is experiencing difficulties of coping in the disability
retirement process, identified emotional support needs and preparing for
this moment of transition in order to stimulate productive living even
with Parkinson's disease.

Descriptors: Parkinson disease; Retirement; Chronic disease.

INTRODUCAO

A doenca de Parkinson (DP) é considerada um transtorno
neurologico, de natureza progressiva, caracterizada pela “degeneracao
das células da camada ventral da parte compacta da substancia nigra e
do locusceruleus”. Tratando-se da epidemiologia da DP, esta representa
80% dos casos de parkinsonismo, ocorrendo principalmente em pessoas
com mais de 50 anos, e sua prevaléncia ocorre em cerca de 550
individuos por 100.000 pessoas aos 70 anos de idade (PINHEIRO,
2011). Porém, muitos individuos ainda encontram-se em idade
produtiva e com responsabilidades profissionais e familiares.

As pessoas com DP podem vivenciar condi¢fes relacionadas as
limitacBes fisicas, com significativas modificagdes no cotidiano,
comprometimento da capacidade funcional, profissional e social
(SANTOS; MENEZES; SOUZA, 2009). Essas alteragdes no cotidiano
podem interferir diretamente na atividade laboral do individuo,
comprometendo sua capacidade de realizar o trabalho, podendo ainda,
levar a depresséao, aposentadoria por invalidez, entre outras implicagdes,
que trazem o isolamento e a desinser¢do do mercado de trabalho.

Os individuos com DP revelaram que as mudancas ocorridas, a
partir da doenga em suas vidas, nem sempre foram lineares e
harménicas, sendo mais destacadas por seus aspectos negativos,
principalmente aqueles relacionados a dependéncia e a perda da
autonomia para o trabalho, para os afazeres da vida diaria e para o lazer.
A complexidade e a dificuldade que é enfrentar a situacdo de convivio
com uma doenca crbnica e progressiva, como a DP, a qual muitas vezes
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é marcada pela presenca de estigmas até mesmo por parte do individuo
que a desenvolve (NAVARRO-PETERNELLA; MARCON, 2010).

As mudangas no perfil epidemioldgico do pais mostram o
aumento das doengas crbnicas ndo transmissiveis (DCNTSs), estas
representam a primeira causa de mortalidade e morbidade, e podem ser
incapacitantes para o exercicio profissional tanto em pessoas com mais
de 60 anos como em pessoas em idade produtiva, como é o0 caso da
doenca de Parkinson. Em estudo sobre a temética da aposentadoria por
DCNTs, ressalta-se a evidéncia da DCNT como a principal causa da
aposentadoria por invalidez, Quanto as caracteristicas socioecondémicas
e demograficas para o total dos aposentados por invalidez, verificou-se
predominancia de homens, com 64%, sendo que 62,8%dos participantes
receberam o beneficio em faixa etaria entre 40 e 59 anos, 0 que mostra a
forma precoce de aposentadoria por tais doengas (SANTOS et al.,
2012).

A aposentadoria por invalidez é o beneficio concedido ao
segurado que, “estando ou nd3o em gozo de auxilio-doenga, €
considerado incapaz para o trabalho e insuscetivel de reabilitacdo para o
exercicio de atividade que lhe garanta a subsisténcia”. Segundo dados da
previdéncia social, 16,5% das aposentadorias no Brasil sdo por
invalidez. Na Regido Sul, séo 19,8%, e em Santa Catarina 24,6% do
total dos beneficios concedidos sdo por invalidez (BRASIL, 2012, p.
13). Nesse contexto, a relagdo da DP com o trabalho envolve multiplas
questdes relacionadas a perda de papeis sociais e poder e agrega a
condicdo de invalidez permanente de aposentadoria precoce em pessoas
na idade ativa. Provavelmente o afastamento do trabalho motivado pela
aposentadoria, quer ela programada ou precoce (por invalidez), seja a
perda mais importante na vida social dos individuos (SELIG; VALORE,
2010; ZANELLLI, 2012).

Diante do exposto, o estudo teve como objetivo: Conhecer o
impacto da aposentadoria para pessoas com doenca de Parkinson em
idade ativa.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, que teve como Referencial
Metodolégico a Teoria Fundamentada nos Dados (TFD). A TFD esta
voltada para o conhecimento da percepc¢do, do significado ou da maneira
como as pessoas definem os eventos ou a realidade e como agem em
relacdo as suas crencas. Esse método aposta nas ideias, pois, os achados
sdo logo esquecidos, porém ndo as ideias, por isso a importancia de
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privilegiar a produgdo de ideias, concepcGes e modelos tedricos
(STRAUSS; CORBIN, 2008).

O estudo é um recorte da tese de doutorado intitulada “A vivéncia
das pessoas com doenca de Parkinson a partir da Teoria Fundamentada
nos Dados”. Dela fizeram parte 30 pessoas com diagnostico de doenca
de Parkinson e que tinham cadastro na Associagdo Parkinson Santa
Catarina (APASC). Destas, seis pessoas relataram a aposentadoria ainda
em idade ativa, devido as condigdes impostas pela doenga. Os
depoimentos destes seis entrevistados fazem parte deste corpus de
andlise. Entre os participantes, trés eram do sexo feminino e trés, do
sexo masculino, com idades entre 44 anos e 60 anos, e tempo de
diagnostico da doenca de Parkinson variando de dois a dez anos.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisas com
Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina, sob nimero
do Parecer 329.662. Os participantes assinaram o0 Termo de
Consentimento Livre Esclarecido (TCLE). Todas as fases desta pesquisa
foram fundamentadas na resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de
Saude (BRASIL, 2012).

A coleta de dados ocorreu no periodo de setembro de 2013 a abril
de 2014 por meio de entrevistas em profundidade, que foram transcritas
na integra e analisadas de acordo com as técnicas de codificagdo da
TFD, que se processa em trés etapas: codificacdo aberta, codificagdo
axial e codificagdo seletiva (STRAUSS; CORBIN, 2008).

Para ndo identificar os participantes do estudo, estes foram
apresentados com a letra “P” de participantes, seguida de numero
arabico, por exemplo, P1.

RESULTADOS E DISCUSSAO

O procedimento de analise permitiu a origem de quatro categorias
relativas ao impacto da aposentadoria em pessoas com DP em idade
ativa: aposentadoria e a identidade na doenca de Parkinson; a
incompatibilidade entre o desejo e a capacidade para o trabalho;
desligando-se do trabalho encarando a realidade; e o inesperado da
aposentadoria.

Aposentadoria e a identidade na doenga de Parkinson

O trabalho é considerado um dos maiores organizadores da vida
social de um individuo, organiza os horarios, as atividades e o0s



230

relacionamentos vivenciados por ele, ocupando uma posi¢do de grande
importancia para muitas pessoas (VRIES, 2007).

Segundo o olhar da psicologia, o trabalho é uma fonte de
realizacdo pessoal, afirmacdo da autoestima e valorizacdo do ser
humano diante da sociedade que o cerca (Fernandes; Goncalves;
Oliveira, 2012). Quando ocorre a aposentadoria, o referencial de vida é
perdido, pois ndo existe mais uma profissdo, uma ocupagao, um local de
trabalho, uma rotina ou uma posi¢cdo de importancia. Dessa forma, o
individuo, em alguns momentos, se reconhece cOmMO 0CiOSO,
desocupado, invalido, perdendo seu papel na sociedade. Logo, essa
etapa da vida, vivenciada por muitos, deve ser acompanhada quanto as
dificuldades no enfrentamento dos eventos associados a aposentadoria,
derivadas em sua maioria de um foco excessivo nas perdas e privagdes,
quer sejam eles das atividades de trabalho, do status, dos
relacionamentos, do reconhecimento profissional, ou seja, aspectos
psicoldgicos e emocionais ficam abalados (ZANELLI, 2012).

Os participantes deste estudo tiveram que deixar o trabalho
devido as limitagdes impostas pela doenga de Parkinson, e apresentaram
sentimentos diversos, como frustracéo e tristeza. Alguns deles relataram
que, por ainda estarem em idade ativa, a aposentadoria foi uma surpresa,
algo que ndo foi planejado, como nos depoimentos a seguir:

[...] eu continuei a trabalhar, mas o Parkinson,
em alguns casos, ele leva a depressdo, ai eu entrei
numa fase de depressdo, comecei a ter crise de
choro no trabalho (P1, Masc, 57 anos, 5 anos de
diagndstico)

[...] na idade, mais ou menos, meia idade, jovem
ainda, com 40 anos, tu ndo estas preparado a te
aposentar com uma doenga neurodegenerativa,
entdo isso para mim foi ruim [...] (P2, Fem, 46
anos, 6 anos de diagndstico)

Em geral, os homens e os individuos jovens sdo 0s que mais
sofrem com o processo da aposentadoria, estes apresentam maior
dificuldade de aceitar esse momento, sofrendo diversas repercussdes na
vida, principalmente no que diz respeito aos fatores psicoldgicos, visto
que a aposentadoria pode ser elencada como um processo gradual de
perda, o qual resulta em instabilidade emocional (CANIZARES;
JACOB FILHO, 2011). Individuos que tém uma patologia antes de se
aposentarem podem ter os sinais e sintomas acentuados apds esse
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processo, justamente pela exacerbacdo dos fatores psicologicos e
emocionais no momento da pré-aposentadoria, decorrentes das perdas
significativas na vida do individuo envolvidas durante a transi¢do do
trabalho para a aposentadoria (BARBOSA; TRAESEL, 2013). Porém,
raramente os estudos enfatizam a aposentadoria como um fator de risco
para a salde, deixando de lado os recursos que poderiam ser
empregados para minimizar esses danos (CANIZARES; JACOB
FILHO, 2011).

Principalmente para os homens, que assumem o papel de
provedores e chefes de familia, a aposentadoria precoce acompanhada
de uma condi¢do cronica de salde carregada de estigmas, representa
como algodesestruturante para sua vida.

A incompatibilidade entre o desejo e a capacidade para o trabalho

As DCNTs podem resultar na perda de funces fisicas e mentais,
interferindo na capacidade funcional e na realizacdo de Atividades da
Vida Didria (AVDs) (SILVA; COTTA; ROSA, 2013) Essa
possibilidade interfere também nas capacidades do trabalhador exercer
suas atividades de acordo com o que esperam dele. As doengas do
aparelho circulatério foram a principal causa de concessdo de
aposentadoria por invalidez, sendo responsavel por 29,2% dos casos.
Em seguida, vieram as doengas osteomusculares e mentais,
representando, respectivamente, 19,5% e 12,4% do total (GOMES;
FIGOLI; RIBEIRO, 2010).

Cada vez mais cedo trabalhadores economicamente ativos se
ausentam do mercado de trabalho por apresentarem alterac@es na salide.
Isso revela um grande problema, visto que o afastamento das atividades
laborais provoca repercussdes sociais e econdmicas, incidindo sobre o
aposentado danos fisicos e psicoldgicos. Sobre o governo recai o valor
dos gastos em salde publica e previdenciaria, ja que o trabalhador
encontra-se incapacitado para desempenhar suas atividades e esta
condicionado a beneficios da previdéncia (SANTOS et al., 2012;
SILVA et al., 2011). Nos depoimentos dos participantes deste estudo,
destacam-se as alteracdes fisicas impostas pela doenca e sua relagdo
com o trabalho:

[...] eu dirigia muito, e dava muita palestra, ela (a
médica) achou que o transito estava me
enrijecendo muito, porque, quando tu pega muito
transito, eu tenho mais caracteristica de rigidez
muscular e a lentiddo. Entdo, quanto mais
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nervosa eu fico, mais rigida eu fico, e, ela (a
médica) achava que eu estava sofrendo muito
estresse. Tinha muita pressdo, entdo ela achava
que eu deveria parar de trabalhar. Entdo, num
desses afastamentos que eu tive, ela pediu a
aposentadoria (P2, Fem, 46 anos, 6 anos de
diagndstico)

[..] ndo consigo trabalhar, ndo consigo fazer
nada, porque trabalha um dia, fica uma semana
doente, tenho muita dor muscular (P3, Mas, 60
anos, 10 anos de diagndstico)

Eu me aposentei pelo Parkinson, o médico falou:
“Eu vou dar o encaminhamento pro senhor
porque o senhor tem direito, todo mundo tem”. Al
me deram o beneficio. Eu sentia muita dificuldade
pra fazer as coisas. A pessoa que tem essa doenga
é diferente (P6, Masc, 47 anos, 2 anos de
diagndstico)

A doenca de Parkinson, devido as suas caracteristicas, resulta em
alteragcBes motoras, como dificuldades para caminhar, tremores, rigidez
muscular, entre outras, e por ser crénica e degenerativa tais dificuldades
podem evoluir com o passar do tempo (PINHEIRO, 2011).

A lentiddo, a incapacidade ndo séo aceitas no mundo do trabalho
quando a preocupacdo esta na produtividade. A incompatibilidade entre
0 desejo de fazer e a capacidade de realizar leva a pessoa com doenca de
Parkinson a ser encaminhada a aposentadoria, mesmo que
precocemente. Pelos depoimentos observa-se que as alteragdes fisicas
podem ser limitantes para o desenvolvimento das atividades
profissionais, levando a atestados médicos e culminando com a
aposentadoria.

As principais perdas relatadas por pessoas com Parkinson
estavam relacionadas ao trabalho. Entre todas as mudangas no cotidiano,
a que mais afetou psicologicamente os participantes da pesquisa foi a
exigéncia da aposentadoria precoce devido as incapacidades fisicas
impostas pela doenga (NAVARRO-PETERNELLA; MARCON, 2010).

A ruptura com o trabalho profissional pode acarretar ainda mais
danos fisicos e psicoldgicos ao individuo. No estudo que objetivou listar
as patologias e as profissdes mais comumentemente responsaveis pelos
afastamentos e encaminhamentos ao programa de Reabilitacdo
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Profissional, os autores identificaram que as causas de afastamentos do
trabalho ocorreram por motivos de doenca relacionada ao préprio
trabalho, como as de origem musculoesqueléticas (inserindo as artrites,
artroses, doencas do aparelho locomotor, bursites e a sindrome do tunel
do carpo), seguidas das psiquiatricas, traumatoldgicas, cardiovasculares,
pneumoldgicas e, gastroenterolégicas. As autoras destacam o grande
jubilo que representa para o trabalhador a possibilidade de aposentar-se
precocemente, sem qualquer contribuicdo adicional, associado aopeso
da doenga e da incapacidade, os quais diminuem o leque de
possibilidades na inser¢gdo no mundo do trabalho (VACARO;
PEDROSO, 2013). Esses resultados permitem a reflexdo do impacto do
afastamento do trabalho e da importancia de pesquisas voltadas a
aposentadoria devido as DCNTSs.

Desligando-se do trabalho e encarando a realidade

Dentre os principais fatores que incapacitam o trabalhador para o
exercicio da profissdo, as DCNTs sdo evidenciadas em estudo como a
principal causa das aposentadorias por invalidez, destacando-se as
doencas do aparelho circulatério, doengas do sistema osteomusculares e
do tecido conjuntivo, neoplasias e transtornos mentais/comportamentais
(SANTOS et al., 2012).

A aposentadoria por invalidez é conferida aos contribuintes que,
por doenca ou acidente, sejam avaliados como incapazes de desenvolver
atividades funcionais que lhes garantam a sobrevivéncia, sendo a
solicitacdo deferida se o inicio da incapacidade, constatada na consulta
médico-pericial, for posterior a realizacdo do periodo de caréncia de 12
contribuicBes mensais, com excecdo daquelas previstas em lei, como:
acidentes de qualquer natureza, doencas incapacitantes especificadas
pelo Ministério da Salde e Previdéncia Social ou o trabalhador rural.
Assim, o seguro inicial serd o beneficio auxilio-doenca e a cada seis
meses havera uma reavaliacdo por médicos peritos e, constatando-se a
incapacidade do trabalhador de voltar ao trabalho, serd outorgada a
aposentadoria por invalidez (SANTOS et al., 2012; SILVA et al., 2011).

Em sua grande maioria as pessoas aposentadas por invalidez ndo
passam por orientacdo profissional para o término da sua relacdo com o
trabalho. Essas pessoas ndo possuem um planejamento ou preparacdo
para esse processo, e muitos, somente convivendo com a doenca, tomam
conhecimento de que se trata de uma patologia que tem necessidade de
licenca médica e posterior aposentadoria. Alguns relatos confirmam esse
aspecto.
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[...] eu ndo rendia mais, comegou a reverter em
dificuldades no trabalho, ai eu entrei em licenca
médica, e atualmente estou aposentado por
invalidez (P1, Masc, 57 anos, 5 anos de
diagndstico)

[..] Eu atualmente estou aposentada, fui
aposentada por invalidez [...]Jme propuseram um
periodo de licenca médica que eu aceitei. S6 que
depois essa licenga se transformou em
aposentadoria sem eu ter sido consultada, entdo
assim o meu projeto profissional foi tudo por
4gua abaixo, eu fiquei bastante abatida com isso
semestre passado, eu acho que fiquei bem
deprimida [..] (P5, Fem, 51 anos, 2 anos de
diagndstico)

Dessa forma, torna-se essencial que as pessoas com doencas
incapacitantes recebam assisténcia a salde e reavaliacdo periddica, para
que sua capacidade de trabalho ndo seja perdida para a informalidade,
contrastando o significado do beneficio previdenciario, em que apenas
deve ser amparado enquanto persistir a incapacidade (BRASIL, 2009).

Nesse contexto é importante destacar a relagdo do individuo com
o trabalho, visto que, em algumas culturas como a nossa, 0 papel
profissional é um dos pilares da autoestima, identidade e senso de
utilidade, uma vez que o trabalho é um dos aspectos fundamentais da
identidade individual, assim como o proprio nome, 0 Sexo € a
nacionalidade, ao ligar o presente ao futuro (SELIG; VALORE, 2010),
como observado nos relatos:

(aposentadoria) Essa é fogo, essa parte é cruel, a
principio tu est, como eu, eu estava na pericia, tu
vai I3[...], tu sai de la arrasada, porque, como no
meu caso, eu tinha acabado de receber um
diagndstico que tu ndo gostaria de ter, muitas
vezes eu me peguei pensando assim: por que ndo
esperou dez, quinze anos? [...] quando tu recebe o
papel da aposentadoria, pra mim foi um baque
bem grande, eu tinha 41 anos, 2011, mas eu me
aposentei s6 0 ano passado, 43 anos. N&o teve
nenhuma preparacdo, na verdade tu sabe que
aquilo ali vai acontecer, mais cedo ou mais tarde
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vai acontecer, para mim foi um baque bem
grande, eu acho que foi a parte pior (P4, Fem, 44
anos, 3 anos de diagndstico)

Entdo, nesse aspecto pra mim foi um desastre,
porque eu apostei todas as minhas fichas num
doutorado, eu ndo tinha uma carreira docente
consolidada, mas eu apostei que ao término do
doutorado eu ia ta prestando concurso pra
conseguir consolidar essa carreira. Quando eu
acabo o doutorado, eu, na minha ansia de
produzir e de voltar a ser professora, eu aceitei
um convite pra trabalhar em outra cidade, e eu
ndo medi como que iria ser a questdo dos
deslocamentos, 0 gasto energético e fisico
também, de, semanalmente, ta percorrendo essa
distancia. E isso caiu como uma bomba pra mim,
porque em um semestre eu tive um declinio fisico
supergrande, eu tinha carga hordria muito
grande, em 3 dias que eu ficava l4. Entdo, muita
exposicdo, muitas horas de sala de aula, ali,
quando chegava a noite, eu ndo tinha forca nem
pra apertar o botdo do Power Point, pra passar
0s slides, o slide show. No final do semestre, eles
me mandaram embora [...] (P5, Fem, 51 anos, 2
anos de diagnostico)

A aposentadoria por invalidez acarreta impacto emocional
negativo nas pessoas com Parkinson. A ruptura repentina com o trabalho
e a interrupcdo de projetos futuros causa sofrimento psiquico a essas
pessoas, que precisam aprender a adaptarem-se a novas condicGes
fisicas a0 mesmo tempo em que ha reducdo das funcfes sociais, entre
elas a vida laboral.

As falas demonstram que a pessoa que vivencia a aposentadoria
devido a doenca de Parkinson é desligada do mundo do trabalho, ao
mesmo tempo em que tem que enfrentar o convivio com o novo
diagnostico de salde e a compreensdo sobre a expectativa de futuro com
essa doenca.

O inesperado da aposentadoria

A capacidade de producdo das pessoas é medida em anos
trabalhados, e entende-se que, ao cessar o trabalho, a pessoa ndo seja
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mais produtiva, isto &, necessaria para sociedade. Dessa forma, ao
aproximar-se 0 periodo da aposentadoria, as pessoas vivenciam
sentimentos ambiguos — de dever cumprido e liberdade, mas também de
tristeza e incerteza quanto ao futuro.

O processo da aposentadoria deveria iniciar-se combinado ao
inicio da vida laborativa do individuo, despertando precocemente o que
o trabalho deveria representar na vida das pessoas (SELIG; VALORE,
2010). Sendo assim, o programa de preparacdo para a aposentadoria
(PPA) foi introduzido nas empresas a partir de 1950, entretanto nos
Gltimos 10 anos vém destacando-se e se tornando parte da politica de
gestdo de pessoas em empresas de diversos segmentos, quer sejam elas
empresas estatais, privadas ou de economia mista (DANTAS;
OLIVEIRA, 2014). Esse programa tem como principal objetivo preparar
as pessoas para a aposentadoria, esclarecer davidas, auxiliar na
descoberta de novas atividades, lidar com as finangas e cuidar da salde
(Barbosa TM, Traesel , 2013; (DANTAS; OLIVEIRA, 2014).

No entanto, muitas pessoas tém sua trajetéria de trabalho
interrompida devido a uma condic¢do incapacitante. Esta situacio pode
ser observada nos seguinte relato:

[..] a mais dificil foi a aposentadoria, [..],
quando tu estd na terceira idade, tu ja esta
aposentado, tu ja cessou a tua idade ativa e ai
vém as doencas, tu estas preparado para isso (P2,
Fem, 46 anos, 6 anos de diagndstico)

Quando esta condicdo é considerada irreversivel, é possivel
aposentar-se por invalidez. Este modelo de aposentadoria é concedido a
trabalhadores que ndo possam mais exercer atividades ou outro tipo de
servico que lhes garanta o sustento. No Brasil, segundo dados da
Previdéncia Social, 16,5% das aposentadorias sdo por invalidez
(BRASIL, 2012).

Para as pessoas que se aposentam por invalidez, o processo de
aposentadoria pode acontecer de forma rapida e inesperada. Os
participantes desta pesquisa referiram ndo terem tido tempo para realizar
esta preparacdo, conforme relatos a seguir:

[...] quando saiu foi um baque assim, ndo tive
nenhuma, a preparacdo foi minha. Na época que
eu estava afastada eu me preparei: eu ndo vou
conseguir mais ter o mesmo ritmo”, [...] e eu jd
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nao era mais a mesma, eu nao poderia executar
as mesmas tarefas, com a mesma rapidez, com a
mesma energia, que o ritmo era outro (P2, Fem,
46 anos, 6 anos de diagndstico)

[...] depois eu fui descobrir que, para essa parte
da medicina do trabalho, eles ndo tém esse
entendimento, porque eles tdo contratando
alguém que ndo sabe quanto tempo de vida
produtiva ainda vai ter, entdo pra mim isso foi um
choque, virou minha vida de cabega pra baixo
(P5, Fem, 51 anos, 2 anos de diagndstico)

Em uma pesquisa realizada com pessoas que se aposentaram
por tempo de servico, mas que ndo tiveram uma preparacdo para a
aposentadoria, os resultados mostram as mesmas dificuldades de
adaptagdo comparadas com os relatos anteriores. A pesquisa demonstrou
o sofrimento vivenciado no momento da ruptura com a instituicdo na
qual trabalhavam, assim como o rompimento com o meio produtivo
(NOVO; FOLHA, 2010).

Devido a aposentadoria inesperada, percebe-se que 0s
profissionais de salde, em especial os enfermeiros, podem auxiliar na
preparacdo para aposentadoria, 0 que pode aumentar o potencial de
salde e bem-estar do individuo apds a saida do trabalho. Como parte das
acdes, destaca-se 0 apoio a essas pessoas, ajudando-as a descobrir novas
fontes de satisfacdo nas suas vidas (ELIOPOULOS, 2011). O
profissional deve contribuir no sentido de maximizar as potencialidades
das pessoas com doenca de Parkinson, estimulando para a descoberta de
novas habilidades, e para um viver saudavel, mesmo diante de condicdo
cronica de sadde.

CONSIDERAGCOES FINAIS

Dentre as DCNTs, a doenca de Parkinson merece destaque,
devido as suas caracteristicas. E, ainda mais, tratando-se da escassez de
literatura cientifica sobre a tematica que envolve a aposentadoria por
invalidez e a doenca de Parkinson, o que reafirma a importancia de
pesquisas nessa area, principalmente por profissionais de saude, pela
necessidade de um olhar para a integralidade do sujeito cuja desinsercao
do trabalho interfere de maneira decisiva sobre sua condi¢éo de salde.

Nesse sentido, o presente estudo permitiu conhecer a relagdo do
trabalho com a doenga de Parkinson, revelando dimensbes do
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enfrentamento da vivéncia com a doenca de Parkinson e, nesse caso, 0
processo de ruptura com o trabalho até a aposentadoria por invalidez.

Além das alteracoes fisicas, a DP gera complicagdes psicoldgicas
gue podem ser intensificadas com o processo de aposentadoria precoce,
principalmente quando ndo h4 um acompanhamento adequado e uma
preparacdo anterior para vivenciar esse momento. Diante dos achados,
constata-se que a aposentadoria precoce é um aspecto que deve ser
aprofundado em futuros estudos, principalmente envolvendo a
enfermagem e a doenca de Parkinson. Pois a DP ainda é vista como uma
doenca de idade avangada, apesar de causar diversas repercussdes na
vida do individuo adulto jovem.

Como contribuigdes desta pesquisa verifica-se que intervengoes
devem ser discutidas e propostas direcionadas a pessoas com doenca de
Parkinson que se aposentarem em idade ativa, com intuito de
proporcionar uma transi¢do entre as mudancas de papéis na busca de um
viver produtivo, de forma a minimizar o sofrimento das pessoas com
DP.
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APENDICE B - AUTORIZACAO JUNTO A COORDENACAO
DA ASSOCIACAO PARKINSON SANTA CATARINA (APASC)

APENDICE A - Autorizaghe pura desenvolver pesquisa e pacientes  du
Associaghn Parkinson de Santa Cotaring.

Floriandpalis, 20 &¢ Junho de 2013
Hmo. Se. Pe. Alvaro Jow Romantza

Prestdente da Associogha Markioson de Sama Catanina (APASC)

Pocado Senhor,
A Enfermeun, Professors. Dowom, Angeln Maria Alvarez docente do Uwno de

Oraduagdo ¢ oo Graduagdo em Enfermmmgem da Universidade Fodermd de Sunta

Cutanng ¢ Rafuels Vivian Valearenghi doutomada $o Programa de P'os-Graduagio em
Enfermagem din 1ESC, s¢ propdem a desenvolver o projeto de pesquisa A vivénclas de

pessans com doenca de Parkinsen (D) a partie da Teoria Fundimentadu nos

Dades™. que & como abjetivos: comprecnder o significasdo da vivEnuin Jde pessoss
com DP e comstruer um modelo todeico sobre o sigificado da vivénein de pessons com
DP com hase ra Teona Fundamemadi nos Daddos. Nessa perspectiva of procedimaentios
de colatn de dados sorflo roalizados por meio de entrevistas, que serdio e lamente
agendadiny.  Ohitrossiim. sssusmimos o compromisso ¢tico de somente imciar = caletn Jde
dados apdm apeovogdo do Pojetn de Pesguisa pela Comissio de Ctico ens Posquisa ein
seres bumanos i UFSC ¢ vom a concordincin de cada purticipante registracho 5o Fermo
de Consentimenio Livie ¢ Esclarecido, além de zelar ¢ manger o respeno or questdes
CUCAN Gue envels &t & Powiuist com seres huminos, prescrvir sous dincitos ¢ proteger
K30 rsayem

Para tnto, solicstinos o muonsacdo pars o realizaglo da posquisan junto as
pessaas com [N cadostendio na APASC
Dessa 1orma, Eu Alvare Jose Romunha, Professor, Dovlor, Presidense dan APASC ¢
pormador da (DF) teaho conbocimenio Ja proesente posquisa, &o seus objetives,
benelicios ¢ riscos. ¢ autorizo o coleta Je dados junto ds pessoas com (D) cadastradan

na APASC

Enlonmeir

N ;ﬁ'z
ufx-\l\':ucl Al\uﬁ% alnmunha

Reapamas ¢l pebo Prgeto Presidonte da APASU
Beora. Alvaro José Romanha
Presidente 32 Associagdo

Parteaon de Santa Catarina
APASC
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APENDICE C —- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO

PESQUISA: VIVENDO COM A DOENCA DE PARKINSON

As informacgdes contidas nesta folha, fornecidas por Angela Maria
Alvarez e Rafaela Vivian Valcarenghi tém por objetivo firmar acordo
escrito com nome do(a) depoente
para
participacdo da pesquisa acima referida, autorizando sua participacéo
com pleno conhecimento da natureza dos procedimentos a que ela(e)
sera submetida(o). 1.Natureza da pesquisa: Esta pesquisa tem como
objetivos: Compreender o significado da vivéncia de pessoas com
doenca de Parkinson e, Construir um modelo teérico sobre o significado
da vivéncia de pessoas com doenca de Parkinson, com base na Teoria
Fundamentada nos Dados.2.Participantes da pesquisa: Propdem-se
como sujeitos neste estudo as pessoas que apresentam DP, cadastradas
na Associacao de Parkinson de Santa Catarina, desde que correspondam
aos critérios de inclusdo definidos no estudo. 3.Envolvimento na
pesquisa: Ao participar deste estudo vocé nome do depoente

tem liberdade de se
recusar a participar e ainda de se recusar a continuar participando em
qualquer fase da pesquisa, sem qualquer prejuizo para vocé. Sempre que
quiser podera pedir mais informagBes sobre a pesquisa através do
telefone das Pesquisadoras do projeto e, se necessario, por meio do
telefone do Comité de Etica em Pesquisa. 4.Sobre as entrevistas: Vocé
respondera a uma entrevista com questdes abertas, que serdo gravadas e
transcritas posteriormente conforme sua concordancia com este
termo.Os locais em que este estudo sera desenvolvido estdo diretamente
ligados aos espagos nos quais 0s sujeitos puderem ser acessados e
contatados, como a residéncia ou local das atividades da APASC.
5.Riscos e desconforto: Os procedimentos utilizados nesta pesquisa
obedecem aos Critérios da Etica na Pesquisa com Seres Humanos
conforme resolugdo n. 196/96 do Conselho Nacional de Salde — Brasilia
— DF. 6.Confidencialidade: Tratando-se de uma pesquisa com seres
humanos a confidencialidade das informagGes depende do aceite ou ndo
do participante em ser identificado.7.Beneficios: Ao participar desta
pesquisa vocé ndo tera nenhum beneficio direto. Entretanto, esperamos
que este estudo contribua com informacgdes importantes que deve
acrescentar elementos relevantes a literatura, bem como ao
aprimoramento da assisténcia ao portador de DP e seus familiares, onde
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as pesquisadoras se comprometem a divulgar os resultados
obtidos.8.Pagamento: Vocé ndo tera nenhum tipo de despesa ao
autorizar sua participacdo nesta pesquisa, bem como nada sera pago por
sua participacdo. 9.Liberdade de recusar ou retirar o consentimento:
Vocé tem a liberdade de retirar seu consentimento a qualquer momento
e deixar de participar do estudo livre de penalidades. Apos estes
esclarecimentos, solicitamos o seu consentimento de forma livre para
permitir sua participacao nesta pesquisa. Portanto, preencha os itens que
seguem:

CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, ,
RG apés a leitura e compreensdo destas
informagdes, entendo que a minha participacdo é voluntéria, e que posso
sair a qualquer momento do estudo, sem prejuizo algum. Confiro que
recebi cdpia deste termo de consentimento, e autorizo a execugdo do
trabalho de pesquisa e a divulgagdo dos dados obtidos neste estudo.

Florianépolis , / /

Telefone para contato:

Nome do participante do estudo:

Assinatura do participante do estudo

Dra. Angela Maria Alvarez Dda. Rafaela Vivian
Valcarenghi

Fone: 8824-0341 Fone: 9640-7489
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ANEXO A — MINI EXAME DO ESTADO MENTAL (MEEM)

Ano 1
Orientagéo Semestre 1
Temporal Em que dia estamos? Més 1
(0-5 pts) Dia 1
Dia da Semana 1
Estado 1
Orientagéo Cidade 1
espacial Onde estamos? Bairro 1
(0 -5 pts) Rua 1
Local 1
_ Peca ao idoso para repetir Caneca 1
Repita as as palavras depois de Tii
N ‘o ijolo 1
palavras dize-las. Maximo de 5 Tapete 1
repeticdes
) . Sim (va para 4 a) 1
Célculo O(a) Sr(a) faz célculo? N0 (VA para 4b) 1
Se de R$100,00fossem 93 1
4 a. Célculo tirados R$ 7,00 quanto 86 1
(0 a5 pts) restaria? E se tirarmos 79 1
mais R$ 7,00 (Total de 5 72 1
substracdes) 65 1
0] 1
Soletre a palavra D 1
4b. MUNDO de tras para a N 1
frente U 1
M 1
S Repita as palavras que C?‘.”eca 1
Memorizacédo di Tijolo 1
ize a pouco
Tapete 1
rguagem | VOSSR | g | 1
(0 a 3 pts) . Caneta 1
para nomea-los
Linguagem Repita a frase Nem aqui, nem ali, 1
(1 pt) nem la.
Pegue o papel com 1
Linguagem Siga uma ordem de trés a mao direita
(0 a2 pts) estagios Dobre-0 no meio 1
Ponha 0 no méo 1
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Escreva em um papel:
Linguagem | “feche os olhos”. Pega ao FECHE OS
(1pt) idoso para que leia a OLHOS
ordem e a excute
. Peca ao idoso para
Lm(gluatg)xjem escrever uma frase
P completa
Lnguagem .
Copie o desenho
(1p1) P
Escores:

Escore de 30 a 27 — funcéo cognitiva preservada.

Escore de 26 a 24 — alteragdo ndo sugestiva de déficit.

Escore de 23 pontos ou menos — sugestivo de déficit cognitivo (ndo é
critério de diagndstico para deméncia) (BRASIL, 2006).
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ANEXO B - PARECER FAVORAVEL DO COMITE DE ETICA
EM PESQUISA COM SERES HUMANOS DA UNIVERSIDADE
FEDERAL DE SANTA CATARINA (UFSC)

UNIVERSIDADE FEDERAL DE . Platoforma
SANTA CATARINA - UFSC %M

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: A VIVENCIA DE PESSOAS COM DOENGA DE PARKINSON A PARTIR DA TEORIA

FUNDAMENTADA NOS DADOS
Pesquisador: Angela Mana Alvirez
Aroa Tomatica:
Verado: 2

CAAE: 142445139.0000.0121
Instituigdo Proponente: Universidade Federal de Santa Catanna

Patrocinador Principal; Financiamento Propeio

DADOS DO PARECER

Nirmero do Parecer: 326662
Data da Relatoria: 08/07/2013

Aprosentacho do Projoto:
Q pro do intitulado LA VIVENCIA DE PESSOAS COM DOENGA DE PARKINSON A PARTIR OA
TEORIA FUNDAMENTADA NOS DADOS, tem como objetves Comproender o sgnficado da vivinga do

DOSSCHS COM doanca do Parkinsca o construir um modelo tedncs sotre © sig Jo da vivinca de pessoos
com doonca do Parknson, cam base na Teona Fundamentada nos Dados 1ando coma sujeios ¢o ostudo
83 POSICHS COM AoenGa de Parknson, adas na A ¢H0 do Parkinsan ce Sarmtn Catadng (APASC
-UFSC), A colota de Codos dar-50-8 atraves da entrovista em prefuncidade. Tratando-50 ¢ andkse Cos
42008, ocorecd por coMiicagdes do acorde com as tionicas estabelecidas pein TFD, Os aspectos étces

SOrAO PIESOrvdos, dos pe da Resolugho 196/58, bem como pola autonzagho do coordaenador

da APASC ¢ ¢a assinaturn dos participanties no Termo de Consentimento Livie 0 Esclarecido, Atravis da

PESGUILH DIOLONDO-50 CONNOCHT O VNG CBS DOSIOAS COM doonga do Packinsan, Rard quo 3¢ 1enha Maos

comproonsio dessa realdade

Objetiva da Pesquisa:
Obyetivo Primésio

- Camproander o significaco da vivincla de p com & o do Parkinson, - Constriar um modale

Grico sobra o significado da vivlincia do possoas com doonca da Parkinson, com base na

13 Campran L oot Jodo Ouwd Farrers Lima

Batrro:  Trndeds CEF. a8 040000

ur: Sc Municipio:  FLOICANOSOLS

Tedafone: (48)5721.0208 Fax: (ANT27-0696 amail.  congiy onons utse tv

Sagee 00 ae 4
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE Plataforma
SANTA CATARINA - UFSC %

Cormsruaiio @ Parecer 329 662

Teoria Fundamentada nos Dados.

Avaliacio dos Ri & Benefick

Riscos:
Ei ndo haja previsdo pelos p isad de is riscos, contudo, a Resolugio 196/96 o suas
pl nos g no item V - RISCOS E BENEFICIOS Consid que toda p
vendo seres h ive risco. O dano eventual poderd ser imediato ou tardio, P doo
Individuo ou a coletividade.
Beneficios:
Esperamos que este estudo contribua com informagdes importantes que deve acrescentar elementos
relevantes 3 literatura, bem coma ao apri da assisté a0 portador de DP e seus famdiares.
onde as d se a divulgar os Had i

A pesqut P pertinéncia, f ¢A0 bibkografica e uma vez obli s dados lusivos
proporcionard uma leitura mais apurada da 530 dos particip. da qui idos da doenga
de Parkinson,

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
Todos os documentos estio de acordo com o solicitado pelo CEPSH.
Recomendagdes:

Nao se aplica.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inad 6

A pesquisadora ape o to requisitado pelo CEPSH com as devid i o =1
da APASC,

Situagio do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagio da CONEP:

Nao

Consideragdes Finais a critério do CEP:

colegiacdo

Enderego:  Campus Universitinio Reitor Jodo David Ferroira Lina

Balrro; Trindade CEP: £8040.900
UF: SC Municipio: FLORIANOPOLIS
Tolofone: (48)3721-9206 Fax: (48)3721-0696 E-mail:  copireitons. ufse be

Pagea 02 8e 0



