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RESUMO: : Esta foi uma pesquisa-agdo que teve como objetivo geral criar um grupo de ajuda mutua aos
portadores de Parkinson, e seus familiares, a fim de oportunizar a troca de experiéncias e conhecimentos,
partilhar as duvidas e ansiedades relacionadas e estimular a criacdo de estratégias de superacédo dos
problemas enfrentados pelos participantes. Foram convidados a participar das reunides do grupo os
portadores de Parkinson e seus familiares residentes na cidade de Joinville/SC. A pesquisa-agao foi
realizada entre os meses de junho a setembro de 2013. Apds as divulgagdes iniciais, foram realizadas 4

reunides do grupo de ajuda mutua com a presencga de dois portadores da doenga e um familiar.

Palavra Chave: Enfermagem, Doencga de Parkinson, Grupo de Ajuda Mutua.

INTRODUGAO

Vivemos hoje uma realidade diferente da
divulgada ha alguns anos quando o nosso pais era
chamado de “o pais do futuro” alusdo a grande
quantidade de jovens e a esperanga de mudancas
que esses gerariam. Hoje o perfil etario da
populagao é diferente com mais idosos presentes na
populacdo, vivendo mais e muitas vezes melhor.
Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE) as agbes responsaveis por essas
mudangas sao “os avangos da medicina e as
melhorias nas condigbes gerais de vida da
populagao” e as alteragbes podem ser visualizadas
nos resultados dos censos realizados nas Ultimas
décadas. Por exemplo, em 1940 a expectativa de
vida ao nascer no Brasil era de 45,5 anos, passando
para 73,4 anos em 2010. (IBGE, 2013)

Associado ao envelhecimento da sociedade é
notavel um aumento na ocorréncia de doengas que
sao ligadas a longevidade. No decorrer da vida
temos uma diminuigdo das fungdes de nossos
o6rgaos e sistemas, essa diminuigdo gera doengas
cronicas-denegerativas e muitas delas se
manifestam na terceira idade, como por exemplo:
doengas cardiovasculares, derrames, osteoporose,
Mal de Alzheimer, Doenga de Parkinson, entre
outros.
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Todas as doengas geram algum tipo de
transtorno ao paciente, mas algumas delas, como a
Doenga de Parkinson, impde muitas limitacdes ao
individuo. Visto se tratar de um mal que acomete o
sistema nervoso seus efeitos podem ser sentido em
todo o corpo e os pacientes relatam que o
diagndstico “foi percebido como degeneragdo da
saude, produgédo de dependéncia, limitagao do viver
cotidiano, tratamento, constrangimento e
instabilidade emocional.” (SANTOS, MENEZES e
SOUZA, 2009, p.69) Pacientes ouvidos pelo estudo
‘Concepcdes de Idosos sobre a Vivéncia com a
Doenga de Parkinson’ realizado por Santos,
Menezes e Souza (2009,p.71-72) relatam que se
sentem constrangidos e vergonha dos tremores
causados pela doenga, que a doenga limitou a
vivéncia cotidiana visto que afasta muito portadores
do trabalho e rotinas que possuiam antes do
diagndstico, produz dependéncia uma vez que o
portador ndo mais realiza atividades -cotidianas
sozinho por medo de quedas e outros sintomas e
produz também muita inseguranga emocional sendo
que muitos pacientes relatam que a vida perde o
sentido, que os amigos se afastam e que pensaram
em suicidio apds o diagnostico.

Diante de um quadro tdo amplo e de uma
doenga até o momento sem cura, apenas com
tratamentos paliativos para os sintomas, de que
maneira podemos ajudar os portadores? Muitos
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estédo envolvidos em pesquisas e novas drogas vém
se mostrando uteis, mas nos ultimos anos um tipo
de apoio que se foca em ajudar o individuo a
conviver com a doenga esta se mostrando cada vez
mais util. Sdo os grupos de ajuda mutua que através
de reunibes de esclarecimento e/ou incentivo e troca
de experiéncia com outros individuos portadores se
tornam uma ferramenta pouco onerosa e cada vez
mais utilizada pelos servicos de saude para atingir
varios pacientes. Os grupos se pautam no
acolhimento e oferecem beneficios que vao além da
diminuicdo dos sintomas oferecidos pelas drogas
como o entendimento e aceitagcdo das limitagdes,
ajuda para a familia e/ou cuidador, necessidade de
pertencer a um grupo e ser aceito por ele.

Em vista dos argumentos expostos
percebemos que a discussao a respeito da Doenga
de Parkinson e de outras que sao relacionadas ao
envelhecimento é muito necessaria visto que as
sociedades estdo envelhecendo e todos querem
envelhecer com qualidade de vida. Os grupos de
ajuda mutua podem ajudar na manutencdo da
qualidade de vida do portador de Doenca de
Parkinson.

O projeto tem como objetivo geral criar um
grupo de ajuda mutua aos portadores de Parkinson,
e seus familiares, a fim de oportunizar a troca de
experiéncias e conhecimentos, partilhar as duvidas
e ansiedades relacionadas e estimular a criacao de
estratégias de superagdo dos problemas
enfrentados pelos participantes. E como objetivos
especificos descrever a experiéncia do grupo de
apoio, promover a troca de informacgdes atreves das
reunides do grupo e analisar as respostas dos
membros as reuniées do grupo.

METODOLOGIA

Foi realizada pesquisa-agdo, que tem por
objetivo ndo apenas produzir conhecimento, mas
também acdo e aumento da consciéncia.
Participantes e pesquisadores participam ativamente
da atividade realizada, ajudando na definicdo do
problema e formas de soluciona-lo. (POLIT, BECK,
2011)

A pesquisa foi realizada durante o periodo de
Junho a Setembro de 2013. Inicialmente foi
preparado um material grafico informativo para
distribuicdo e apds a confeccdo o mesmo fol
utilizado para a divulgagao do grupo de ajuda mutua.
As visitas foram realizadas em locais onde havia
concentracdo do publico alvo como grupo de
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terceira idade, casas de repouso e asilos. Em
algumas dessas associagdes foram realizadas
também palestras de divulgagdo esclarecendo
temas acerca da doenga e informando sobre as
reunides do grupo e apds as palestras o folder foi
distribuido a todos os presentes. A divulgacao foi
estendida também para algumas unidades basicas
de saude onde o folder explicativo e os dias e
horarios das reunides foram fixados em mural em
locais de circulagdo. Também foram distribuidos
folders em eventos relacionados com a promocao a
saude em que os pesquisadores participaram
durante o tempo da pesquisa. Além dos lugares
citados acima houve a distribuicdo de folders em
comeércios e outros lugares de grande circulagédo de
publico.

A divulgagéo foi realizada no municipio de
Joinville, no estado de Santa Catarina. A populagao
do municipio é de 515.288 habitantes com um
pequeno aumento do numero de mulheres em
relacdo aos homens a partir da faixa etaria dos 35
anos, aumento esse que vai se acentuando nas
faixas etarias mais avangadas da populacéo. (IBGE,
2010)

Foram realizadas consultas a Secretaria
Municipal de Saude, mas a mesma informa n&o
possuir um cadastro ou informagdes do numero de
portadores na cidade. Limongi (2012), afirma que a
estudos apontam para a “existéncia de 150 a 200
doentes com Parkinson em cada 100 mil habitantes,
ou seja, um em cada mil habitantes tem a doencga”.
Se essa estimativa se confirmar em Joinville
devemos esperar encontrar na cidade de 750 a
1000 portadores.

As reunibes do grupo de ajuda mutua
ocorreram em salas do bloco 2 do Instituto Federal
de Santa Catarina, campi Joinville, situado a rua
Pavao numero 1337, bairro Costa e Silva.

O publico alvo do estudo foram os portadores
de Parkinson da cidade de Joinville avaliando como
o conviver com o diagnéstico tem afetado suas
vidas. Também participaram do estudo os familiares
dos portadores visto serdao parte preponderante no
processo de cuidado do doente.

As questbes éticas foram respeitadas uma
vez que nas divulgagdes foi esclarecido que a
participacdo nas reunides era voluntaria e que a
presenga na reunido ndo implicava que a pessoa
tivesse que participar em atividades dentro da
reunido que nao desejasse, ou seja, qualquer
cidadao poderia ir a reunido e assisti-la como
observador.
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I.RESULTADOS E DISCUSSAO

As divulgagbes foram realizadas nos
seguintes locais: Sorveteria Cremoville, Saldao de
Beleza Espago Vip, Igreja Catdlica Matriz do
Pérpetuo Socorro, Igreja Catdlica Nossa Senhora
Auxiliadora, Igreja Catolica Divino Espirito Santo,
Escola Técnica de Enfermagem Corpore Sani,
Instituto Federal de Santa Catarina, Instituto de
Oftalmologia de Joinville, Asilo Bethesda, Casa de
Repouso Bem Viver, Casa de Repouso Bom Retiro,
Casa de Repouso Pér do Sol, Lar do Idoso Betania,
Residencial Santa Paulina, Ventura Senior
Residence, Lar Elizabeth, Unidade Basica de Saude
de Pirabeiraba, Unidade Basica de Saude do
Saguacu, Unidade Basica de Saude do Bucarein

Também foi realizada uma palestra sobre a
doenca de Parkinson e divulgagdo do grupo de
ajuda mutua na Associagdo Beneficiente Evangélica
de Joinville (ABEJ) no dia 02 de setembro de 2013
que contou com a presenga de 21 pessoas.

As reunides do grupo de ajuda mdutua
aconteceram nos dias 16 de julho, 31 de julho, 14 de
agosto e 25 de setembro de 2013, sendo que nas
reunides contamos com a presenga de duas
pessoas portadoras da Doenga de Parkinson e de
um familiar que chegaram até o grupo através das
divulgacdes realizadas e anteriormente relatadas.

CONCLUSOES

Uma das dificuldades enfrentadas pelos
pesquisadores € localizar os portadores de
Parkinson para convida-los a se unirem ao grupo de
ajuda mutua. A Secretaria de Saude da cidade de
Joinville foi contatada mas disse nao possuir um
cadastro ou informagdes sobre o numero de
portadores na cidade. Isto levou a extensas
atividades de divulgagdo que ocuparam o grupo por
muitas semanas para um relativamente pequeno
retorno de presenca nas reunides.

Porém o contato com as pessoas que ja
participaram nos incentivam a continuar com as
atividades de divulgacao visto que foi percebido um
retorno positivo destes durante as reunides. A
disposicao dos pacientes e do familiar em participar
das reunides relatando as experiéncias vivenciadas
deste o diagnésticos até os dias de hoje, os
tratamentos e técnicas ja utilizados e o interesse em
saber se 0 grupo vai continuar e quando serdo as
préximas reunibes reafirmaram que esse € um
forum necessario e que é preciso continuar no
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processo para garantir a continuidade do grupo e o
fortalecimento do mesmo.

Atualmente as reunides acontecem no Centro de
Estudos e orientagdo da Familia — CENEF. Este
local é mais central, facilitando a participagdo. Neste
ano foi criada a pagina no facebook do grupo:
www.facebook/parkinsonjoinvile e o  email:
parkinsonjoinville@gmail.com .
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