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RESUMO

Objetivo: conhecer o cotidiano de idosos portadores de Doenca de Parkinson (DP) apos insercao em grupo
educativo. Método: estudo qualitativo-descritivo, realizado no ano de 2008, por meio de entrevistas com
quinze sujeitos do Grupo Parkinson e que estavam inseridos no Programa Interdisciplinar de Geriatria e
Gerontologia (PIGG/UFF) em Niterdi/RJ. Os procedimentos de analise dos dados efetivaram-se pela analise
tematica. O projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa, Protocolo 166/06.
Resultados: apos a analise emergiram as categorias << O elo entre o médico e o grupo de Parkinson >>, << O
grupo é cenario de autoconhecimento e de Compartilhamento >>, << Para Além do Grupo Parkinson >>, << As
limitacbes geram sentimentos de inutilidade >>; << Como vejo o amanh&? A ambivaléncia de sentimento
prevalece >>. Conclusdo: o cotidiano é marcado por gradativa interrupcao nas atividades de vida diaria sendo
0 grupo espaco de reorientacao do lidar com as perdas e limitacdes. Descritores: Idoso; Doenca de Parkinson;
Grupos de Autoajuda.

ABSTRACT

Objective: to know the daily life of elderly patients with Parkinson's disease (PD) after insertion in an
educational group. Method: A qualitative descriptive study conducted in 2008, through interviews with fifteen
subjects of the Parkinson Group and included in the Interdisciplinary Program of Geriatrics and Gerontology
(PIGG/UFF) in Niterdi / RJ. The procedures of data analysis was carried out through thematic analysis. The
Research Ethics Protocol 166/06 approved the research project. Results: After analyzing the following
categories emerged << The link between the physician and the group of Parkinson >>, << The group and
scenario Self-knowledge and Sharing >>, << Beyond Parkinson Group >>, << Limitations generate feelings of
worthlessness >>; << How do | see the day of tomorrow? The ambivalence of feeling prevails. >> Conclusion:
daily life is marked by gradual disruption in daily activities with the space group of reorientation of dealing
with losses and limitations. Descriptors: Elderly; Parkinson's disease; Self-Help Groups.

RESUMEN

Objetivo: conocer el cotidiano de ancianos portadores de Enfermedad de Parkinson (EP) después de la
insercion en grupo educativo. Método: estudio cualitativo-descriptivo realizado en el afo de 2008, por medio
de entrevistas con quince sujetos del Grupo Parkinson e inseridos en el Programa Interdisciplinar de Geriatria
y Gerontologia (PIGG/UFF) em Niter6i/RJ. Los procedimientos de analisis de los datos se efectivo por el
analisis tematico. El proyecto de investigacion fue aprobado por el Comité de Etica en Investigacion,
Protocolo 166/06. Resultados: después del analisis surgieron las categorias << El enlace entre o médico y el
grupo de Parkinson >>, << El grupo es escenario de autoconocimiento y de Comparto >>, << Para Mas alla del
Grupo Parkinson >>, << Las limitaciones generan sentimientos de inutilidad >>; << Como veo el mafnana? La
ambivalencia de sentimiento prevalece >>. Conclusion: el cotidiano es marcado por gradual interrupcion en
las actividades de vida diaria siendo el grupo espacio de reorientacion de lidiar con las pierdas y limitaciones.
Descriptores: Anciano; Enfermedad de Parkinson; Grupos de Auto-Ayuda.
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INTRODUCAO

Dentro de wuma visao prioritariamente
biogerontoldgica, o envelhecimento é um
processo dinamico e progressivo, no qual ha
modificacoes morfoldgicas, funcionais,
bioquimicas e psicologicas que podem
determinar maior vulnerabilidade e maior
incidéncia de processos patoldgicos que
terminam por levar a morte.' Cada individuo
experiencia o envelhecer de uma maneira
peculiar ou singular. Assim, o envelhecimento
€ um processo de vida e como tal comporta a
velhice, mas nao se esgota nela.’

As transformacoes organicas que indicam a
sensacao literal de passagem de tempo sao
constantes, através de referéncias sociais
como cor dos cabelos, rugas, poés-menopausa,
postura modificada, reflexos mais lentos, isto
como relevante fator transformador de
autoimagem do idoso, pois pode iniciar
transtornos emocionais importantes.?

A satisfacdo ou nao com a vida vai
depender de fatores biologicos, psicologicos,
sociais e ambientais, o que faz com que cada
individuo vivencie as distintas etapas do
envelhecimento com maior ou menor éxito.* 0
aumento da expectativa de vida nos paises
desenvolvidos, ai incluido o Brasil, podera
significar, também, o aumento do nimero de
idosos com doencas cronicas e as
consequéncias a elas relacionadas. Dentre
elas estd a Doenca de Parkinson (DP), hoje
também conhecida como DistUrbio
Neuroldgico do Movimento (DNM),
correspondente a 40-75% de todas as causas
do parkinsonismo.> Deste modo, o Brasil
caminha, gradativamente, rumo a um perfil
demografico cada vez mais envelhecido, fato
que obriga o sistema de salde a adequar-se
em relacdo a politicas sociais, principalmente
as voltadas para atender as crescentes
demandas nas areas da salde, previdéncia e
assisténcia social.®

A doenca de Parkinson € progressiva e
cronica e envolve ganglios da base do sistema
nervoso. Desta forma, resulta em
perturbacbes no toénus muscular, posturas
anormais e movimentos involuntarios.” Os
sintomas motores mais comuns e expressivos
da doenca de Parkinson sao rigidez muscular,
tremor de repouso, instabilidade postural e
bradicinesia, e o diagndstico definitivo baseia-
se nos achados neuropatoldgicos: degeneracao
e perda de pigmentacao dos neurdnios da
substancia negra (pars compacta) e
intraneuronais corpos de inclusao (corpos de
Lewy) na substancia negra-®

Considerando que o tremor de repouso €&
caracteristica, tremor de acao, re-emergente
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tremor e tremor ortostatica podem também
ocorrer na doenca de Parkinson. Tratamentos
sintomaticos sao bastante eficazes no inicio
da doenca, mas pode complicar-se pelo
aparecimento de flutuacbes motoras e
discinesias em doenca mais avancada.’ Apesar
de a Doenca de Parkinson se caracterizar
como uma afeccao frequente  cujo
comprometimento pode envolver qualquer
individuo ou grupo etario, observa-se,
mediante constatacoes epidemiologicas
mundiais, que existe uma frequéncia maior de
casos entre as pessoas do género masculino,
com idade acima dos 60 anos.™

Conviver com uma doenca cronica como a
DP é um processo complexo que exige
mudancas nos habitos e costumes."" Modificar
a rotina da vida do idoso a partir do
diagnostico de uma doenca cronica nao
transmissivel como a DP requer um suporte
especial familiar e o planejamento dos
cuidados aos pacientes necessita de analise
cuidadosa dos sinais e sintomas, dos
comprometimentos e das limitacdes, os quais
devem ser observados durante a avaliacao
diagnodstica realizada pelos profissionais de
salde. Neste sentido, a implementacao das
intervencoes de enfermagem visam a
melhorar a mobilidade, manter as funcoes
independentes, auxiliar o paciente a enfrentar
a doenca e dar suporte para as atividades de
vida diaria (AVD’s).

O cotidiano do idoso com DP tende a ficar
comprometido devido as limitacoes que a
doenca impde, podendo surgir, por exemplo,
quadros depressivos. E preciso aprofundar os
estudos e analises sobre esse agravo e suas
implicacbes e, até mesmo, desmistificar
construcodes sociais a ele relacionadas.

Pelo exposto e para nortear a construcao e
compreensao deste estudo, tracaram-se as
seguintes questées norteadoras: Quais as
limitacées impostas ao cotidiano do idoso
portador de DP? As estratégias de educacao
em saude como os grupos educativos
contribuem para a melhoria da qualidade de
vida dos portadores de DP? Buscou-se, neste
sentido, conhecer o cotidiano das pessoas com
Doenca de Parkinson, na tentativa de
levantar as limitacdes impostas ao portador
da doenca.

Este estudo justifica-se pela comprovada
demanda crescente de idosos no Brasil e pelo
fato de esta etapa da vida vir, na maioria das
vezes, acompanhada de agravos cronicos
como a doenca de Parkinson.

Busca-se, deste modo, contribuir para a
ampliacao dos conhecimentos no campo da
Enfermagem  Gerontogeriatrica e como
possibilidade  de  conscientizacao  dos
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profissionais da salde e em particular, do
enfermeiro no sentido de favorecer ou
realizar uma assisténcia contextualizada e
humanizada aos idosos fragilizados
(dependentes ou nao) pela doenca de
Parkinson. O objetivo norteador das acdes dos
profissionais de salude deve ser, assim, a
tentativa de tornar os idosos com DP
independentes o quanto possivel. Dessa
forma, este sujeito, mesmo portador de um
agravo cronico, podera usufruir dos melhores

momentos de seu processo de
envelhecimento.
OBJETIVO

e Conhecer o cotidiano de idosos
portadores de Doenca de Parkinson (DP) apos
insercao em grupo educativo.

METODO

Estudo do tipo qualitativo-exploratorio,
com idosos participantes do Programa
Interdisciplinar de Geriatria e Gerontologia da
Universidade Federal Fluminense (PIGG/UFF).

A amostra foi composta por quinze idosos
que foram criteriosamente selecionados a
partir de terem o diagnostico de Doenca de
Parkinson, serem participantes do grupo ha
mais de um ano, de ambos 0s sexos e sem
comprometimento cognitivo que os impedisse
de responder a entrevista.

O instrumento para coleta de dados foram
entrevistas semiestruturadas realizadas antes
ou apos as atividades do grupo, e para os
procedimentos de analise dos dados efetivou-
se pela analise tematica.

O Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Medicina da UFF aprovou o
projeto de pesquisa, Protocolo de nUmero
166/06.

RESULTADOS

¢ Caracterizacao dos participantes

Em relacao a idade, a maioria tem mais de
60 anos e a faixa etaria predominante foi de
62 a 66 anos. Comprovou-se que a maioria é
do sexo feminino, € “do lar” e possui o ensino
fundamental concluido. A DP acomete mais
homens do que mulheres, porém o
envelhecimento da populacdo brasileira
introduziu uma mudanca demografica, a
maioria da populacao de idosos, atualmente,
€ constituida por mulheres. As idosas sao as
que mais acessam O0S grupos para se
autocuidarem.™ Este fato pode ter
contribuido para a prevaléncia de idosas com
DP neste grupo.
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Com a aproximacao dos discursos, surgiram
categorias tematicas que passamos a
descrever:

e O elo entre o médico e o grupo Parkinson

Ao serem questionados sobre a forma de
insercdo no Programa, os entrevistados
relataram que esta se deu através dos
médicos do servico de Neurologia do Hospital
Universitario Anténio Pedro (HUAP), os quais,
apos consultas e exames, constataram a
Doenca de Parkinson e assim eles foram
orientados a se inscreverem no Programa
Interdisciplinar de Geriatria e Gerontologia da
Universidade Federal Fluminense (PIGG/UFF)
e, mais especificamente, nas atividades do
Grupo Parkinson. Os depoimentos a seguir
mostram esta trajetoria:

Eu era acompanhado pelos médicos
neurologistas do Hospital Universitdrio
Anténio Pedro que me falaram do grupo. Eu
vim, gostei muito e fiquei. Tem 2 anos jd.
(Jodo);
Vim para cd por orientacdo da minha
neurologista em quem confio muito. Isto foi
ha 1 ano e meio. Aqui me sinto segura, o
grupo é meu apoio, e s6 ndo venho quando
estou muito ruim mesmo. (Irene)
° 0] grupo é cenario de
autoconhecimento e de
compartilhamento

Os grupos que desenvolvem atividades com
idosos, denominados GTls, possuem um papel
fundamental na conquista e ampliacao da
qualidade de vida deste grupo social, o
movimento social dos GTls mostra-se como um
projeto alternativo em construcao diante das
varias crises da sociedade contemporanea.
Lutando contra a exclusao social na velhice,
redefinindo os espacos de cidadania, os GTlIs
sao formas de acdes coletivas, em parceria
com outros autores sociais, criadas por
aqueles que se encontram na “terceira
idade”.™

O grupo nao tem a unica finalidade de
aperfeicoar as condicdes motoras dos idosos
parkinsonianos. Devido as relacoes
interpessoais que se estabelecem naquele
cenario, os encontros também passam a ter
carater social. Conhecer e encontrar-se com
outras pessoas portadoras de DP e de outras
sindromes parkinsonianas neurodegenerativas
e com familiares e cuidadores pode ajudar a
combater os sentimentos de revolta,
isolamento e desanimo.’

Os depoimentos dao a real visao do papel
do Grupo Parkinson em suas vidas:

Eu me sinto bem, pois vejo outras pessoas
com a mesma doenca. (Azaléa).

O grupo passa conhecimento e faz
atividades [...] mudou a forma de
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reconhecer meu limite e o relacionamento
com a familia. (Jodo)
Meu dia a dia foi alterado com esta doenca
que me deixa muito triste, mas aqui no
grupo me refaco. (Jalia)

e Para além do grupo Parkinson

Muitos dos sujeitos entrevistados relataram
que as atividades fisicas nao se restringem
aquelas propostas pela equipe do Grupo
Parkinson, pois para eles o grupo despertou
para a importancia de outras atividades
“extra-grupo”, como: ginasticas,
hidroginastica, caminhadas, passeios, dentre
outras, conforme apontam as falas de

Fui buscar me exercitar mais com
caminhadas, mesmo que pequenas, elas me
ajudam muito.” (Ernesto)

Além dos exercicios daqui que eu gosto
muito, eu ainda faco gindstica e
musculacdo. O grupo despertou para outras
atividades e eu fui pro Gugu (Maria)

Eu faco fisioterapia e hidroterapia
particular. Também gosto muito de sair,
mas dependo de outras pessoas, para
realizar as atividades de que tanto gosto.
(Carlos)

e As limitacbes geram sentimentos de
inutilidade

Na maioria dos discursos, apareceram
termos que expressam ou caracterizam
limitacbes, perdas e sentimentos de
inutilidade.

A Doenca deu uma virada na minha vida
muito grande, eu tive que mudar tudo em
minha casa, pois eu era uma pessoa
dindmica e agora ndo sou mais.tenho
dificuldade para me cuidar sozinha. Néo é o
tremor que me incomoda e sim o equilibrio
que ¢é muito ruim. Ter que andar de
bengala, sendo que eu era uma pessoa que
ndo gostava que ninguém “andasse” atrds de
mim. (Rosa)

O que mais me incomoda é o esquecimento
e as limitacées das atividades fisicas como
futebol, ténis de praia, que eu ndo posso
praticar mais. (Joao)

Queria poder sair s6, mas meus filhos agora
ndo me deixam, fico insegura, trémula e
isto me entristece. Eles precisam me ajudar
a vestir, comer, calca. Me sinto dependente
e meio inutil.” (Margarida)

Como vejo o amanha? A ambivaléncia
de sentimento prevalece...

Os sentimentos externados pelos sujeitos
expressam entre o bem estar que foi
conquistado e ampliado com a convivéncia no
grupo e a tristeza por conviverem com
limitacoes produzidas pela doenca.

Eu espero que aparecam medicacbes novas e
a cura para a Doenca de Parkinson ou que as
células - tronco sejam a ‘chave’ do
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problema. Mas vir no grupo faz a gente se
apoiar e nédo desanimar” (Rosa)

Tenho perspectiva de melhorar e poder
retornar as atividades como a minha
natacdo, meu futebol. Todas as minhas
coisas. (Aristides)

DISCUSSAO

Os sinais parkinsonianos como tremor,
bradicinesia, rigidez e instabilidade postural
foram observados nos participantes do estudo.
A grande maioria necessita de algum tipo de
auxilio para sentar-se e levantar-se da
cadeira. A diminuicao da mobilizacao dos
idosos restringe-os no gerenciar sua vida, na
sua autonomia. "

Alguns dos participantes “cochilavam”
durante as atividades, porém nao por falta de
interesse, mas provavelmente pelo disturbio
do sono, ocorréncia bastante comum nos
idosos parkinsonianos.”> Tal distirbio é muito
frequentes nestes pacientes e compreendem
uma ampla gama de sintomas que incluem:
dificuldade em iniciar o sono, frequentes
despertares durante a noite, ataques subitos
de sono durante atividades diurnas e
pesadelos noturnos. Assim, as atividades nao
sdao geradoras de desgaste fisico e sim
promotoras de bem estar, comprovada pela
assiduidade e interacao entre os participantes
€ 0S responsaveis.

Ficou evidenciado que o profissional
médico desempenha um forte papel no
processo saude - doenca dos individuos idosos
com DP. A configuracdao anelar da relacao
médico-paciente, neste caso, se processa a
partir do diagnéstico e do protocolo
terapéutico implementado. Mas os demais
profissionais foram lembrados pelos sujeitos
como presencas fundamentais para a adesao
ao grupo.

A relevancia de se trabalhar com os
clientes parkinsonianos através de processos
educativos que visem a desconstrucao de
esteredtipos relativos a limitacao imposta
pela DP foi comprovada. Assim, expandir a
oferta de atividades em grupo que contribuam
para minimizar quadros de melancolia e
ampliar a qualidade de vida de idosos
parkinsonianos deve ser um desafio para a
saude publica.

O Grupo Parkinson €é um espaco
significativo na vida dos idosos. Este vai além
de um grupo de fisioterapia para a
recuperacao ou preservacao dos movimentos
motores prejudicados pela DP. Os encontros
semanais existem em um ambiente de amor,
carinho e respeito, com a perfeita interacao
entre os participantes e profissionais,
passando a ter desdobramentos psicossociais
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fundamentais, atuando, assim, como espaco
vivo que redimensiona a exclusao dos idosos
e, em especial, dos idosos portadores de DP.

No caso especifico, cenario deste estudo, o
Grupo Parkinson passou a ter uma
fundamental importancia tanto na busca por
relacdes sociais com propdsito de afastar
possiveis quadros depressivos quanto a
preservacao das atividades motoras e
ampliacao da qualidade de vida. Estas
perspectivas  estiveram  presentes  nos
discursos dos sujeitos quando questionados
como se sentem apos a insercao no grupo.

O grupo nao se comporta, para os sujeitos,
unicamente como espaco que busca a melhora
das condicoes motoras, como ja mencionado.
Devido as relacoes interpessoais que se
estabelecem, ele também atua como espaco
de construcao de novas relacdes, ou seja,
possui um carater de resgate das interrelacoes
sociais que se apresentavam comprometidas
com a presenca da doenca.

A insercao de idosos com agravos cronicos
em grupos de convivéncia contribui, também,
para ampliar a busca de atividades para além
daquelas programadas pelo grupo,
contribuindo, desta  forma, para a
socializacao, resgate de autoestima e a
reconquista da qualidade de vida destes.
Neste sentido salienta-se que os projetos de
grupos de terceira idade tém contribuido para
a revisao sobre a compreensao do conceito de
salde e doenca, a construcao do sonho do
envelhecer saudavel e, ao mesmo tempo,
tém-se  constituido em  canais de
aprendizagem, de motivacdao, de educacao
para a vida e a cidadania.™

Por meio dos relatos, constatamos que a
doenca de Parkinson traz consigo limitacoes
que afetam diretamente as atividades de vida
diaria (AVDs) dos portadores da doenca. A
adaptacao ao novo estilo de vida, com
respeito as limitacoes e dificuldades do dia-a-
dia, se revela por meio de uma
conscientizacao sobre a necessidade de um
cuidado maior consigo mesmo. "

Ao analisar a relacao entre os modos de
ocupacao, ficou evidenciado que todos os
sujeitos tiveram o seu cotidiano modificado
apos a instalacao da doenca. Cabe ressaltar
que a interrupcao de atividades profissionais
desencadeada pela progressao dos sintomas
gerou muitos momentos de melancolia e
inseguranca.

Durante as atividades fisicas ofertadas,
foram observadas limitacoes dos sujeitos para
a realizacao de exercicios relacionados com a
coordenacao motora, porém todos sempre
tentavam realiza-las. A ambivaléncia de
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sentimentos foi presenca na maioria dos
discursos. Falam sobre um  amanha
esperancoso, com perspectiva de melhora do
seu quadro e encontro de uma terapia
medicamentosa eficaz ao mesmo tempo em
que se mostram preocupados com o futuro e a
possibilidade de agravamento do quadro de
dependéncia.

CONCLUSAO

A populacao brasileira esta em franco
processo de envelhecimento, a expectativa de
vida vem aumentando, nas Ultimas décadas.
Entao, é importante e prioritario estudar esta
populacaio em busca de ultrapassar o0s
preconceitos sociais que ainda vigoram em
relacdo aos idosos. Esteredtipos e mitos
relacionados com 0 envelhecimento
atualizam-se cotidianamente, um desafio a
ser vencido pelas sociedades ocidentais
modernas.

Com o aumento da expectativa de vida,
aumentam, concomitantemente, as doencas
de maior incidéncia nesse grupo de pessoas
como, por exemplo, as doencas crénicas nao
transmissiveis (DCNT), nelas inserida a DP.

No conjunto dos discursos, ficou evidente
que o advento da doenca trouxe modificacoes
ao cotidiano de atividades diarias. Em
diferentes falas, pode-se comprovar que os
individuos  convivem  com medos e
esteredtipos relacionados com o]
envelhecimento e a estes foram agregados
outros relacionados com a doenca de
Parkinson. Assim, sentimentos de inutilidade
e dependéncia, impostos pelas limitacées da
doenca, foram relatados pelos sujeitos que
comprometem suas atividades de vida diaria,
antes realizadas com independéncia. Tais
limitacbes acabam por interferir diretamente
na qualidade de vida, o que muitas vezes os
leva a sentimentos de medo, desanimo e
revoltas.

Este fato mostra a necessidade de
profissionais qualificados para o cuidado
destes  especificos sujeitos. Como o
enfermeiro tem em seu elenco de atividades
profissionais a prestacao de cuidados diretos,
quanto mais atualizados estiverem estes
profissionais, melhor sera a qualidade da
assisténcia prestada aos pacientes e sua rede
cuidadora, fato que confere, por fim, maior
visibilidade a profissao.

Os grupos de convivéncia, semelhantes ao
que acontece no Grupo Parkinson do
PIGG/UFF, podem ressignificar as vidas de
sujeitos que convivem com o0 agravo,
contribuindo para a reconquista de uma vida
mais saudavel. Nestes grupos oferece-se
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cuidado multiprofissional e o enfermeiro tem
a possibilidade de compor com outros
profissionais das equipes, ultrapassando,
assim, a unilateralidade do cuidar. Este
profissional tem, ainda, a possibilidade de
atuar como educador em saude junto aos
participantes do grupo e de seus familiares.

Os idosos que participaram do Grupo
Parkinson construiram uma sélida rede de
relacdes e de afetos, geradora de mudancas e
ressignificacoes em suas vidas. Grupos de
convivéncia trabalhados por equipes
multiprofissionais funcionam como espacos de
construcao de redes de compartilhamento de
experiéncias de  condicoes  analogas,
resultando em efeito benéfico para todos que
dele participam.
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