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RESUMO

Obijetivo: Compreender o cotidiano das pessoas com a doenca de Parkinson. Método: Pesquisa qualitativa, utilizando como
referencial metodologico e tedrico a Teoria Fundamentada nos Dados e o Interacionismo Simbélico, respectivamente. A
entrevista em profundidade foi realizada com 30 pessoas com a doenga de Parkinson. Resultados: Por meio da codificacao
dos dados, emergiram trés categorias: Vivendo a rotina da doenga — a convivéncia com o tratamento e as modificagées no
viver; Modificando seu desempenho no trabalho - revelando incapacidade para o trabalho e a necessidade de antecipar a
aposentadoria e; Convivendo com estigmas — o sentimento de preconceito pela doenca e a percepcao de limitagoes dos
servicos de saude. Consideracoes finais: A convivéncia com uma doenca crénica nao transmissivel engloba efeitos sociais,
fisicos, culturais e as experiéncias pessoais de cada um. Este estudo auxilia no aprimoramento da assisténcia as pessoas com a
doenga, pois a prética de cuidados emerge das interacoes entre os sujeitos.

Descritores: Doenca Cronica; Doenca de Parkinson; Acontecimentos que Mudam a Vida; Pesquisa Qualitativa; Enfermagem.

ABSTRACT

Obijective: To understand the daily lives of people with Parkinson’s disease. Method: Qualitative research, using as methodological
and theoretical referential the Grounded Theory and Symbolic Interactionism, respectively. The in-depth interview was
conducted with 30 people with Parkinson’s disease. Results: From data analysis, three themes were selected: Living with the
disease — living with the treatment and changes in lifestyle; Modifying of one’s job performance — revealing incapacity for work
and the need to anticipate retirement and; Living with the stigma — the feeling of prejudice against the disease and the perceived
limitations of the health services. Final considerations: Living with a chronic and non-transferable disease encompasses social,
physical and cultural effects, along with the personal experiences of each unique individual. This study assists the improvement
of care to people with the disease, because the care practice emerges from the interactions between the subjects.

Descriptors: Chronic Disease; Parkinson’s Disease; Life-Altering Events; Qualitative Research; Nursing.

RESUMEN
Obijetivo: Comprender el cotidiano de las personas con la enfermedad de Parkinson. Método: Investigacién cualitativa, utilizando
como referencial metodolégico y tedrico la Teoria Fundamentada en Datos y el Interaccionismo Simbdlico, respectivamente.
La entrevista en profundidad fue realizada con 30 personas con la enfermedad de Parkinson. Resultados: Por medio de la
codificacion de los datos, emergieron tres categorias: Viviendo la rutina de la enfermedad: la convivencia con el tratamiento
y las modificaciones en vivir; Modificando su rendimiento en el trabajo: revelando incapacidad para el trabajo y la necesidad
de anticipar la jubilacién y; Conviviendo con estigmas: el sentimiento de prejuicio por la enfermedad y la percepcion de
limitaciones de los servicios de salud. Consideraciones finales: La convivencia con una enfermedad crénica no transmisible
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engloba efectos sociales, fisicos, culturales y las experiencias personales de cada uno. Este estudio auxilia la mejora de la
asistencia a las personas con la enfermedad, pues la practica de cuidados emerge de las interacciones entre los sujetos.
Descriptores: Enfermedad Crénica; Enfermedad de Parkinson; Hechos que Cambian la Vida; Investigacion Cualitativa; Enfermeria.

( AUTOR CORRESPONDENTE
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INTRODUCAO

A doenga de Parkinson (DP) é a segunda enfermidade neu-
rodegenerativa mais frequente das desordens de movimento,
acometendo o sistema nervoso central. Caracteriza-se pela re-
ducao da influéncia dopaminérgica nigroestriatal e cortical. A
prevaléncia da DP na populagao é de 550 casos por 100.000
habitantes aos 70 anos de idade™.

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, verificou-se que a prevaléncia de pessoas idosas nessa fai-
xa etdria era de 1.518 pessoas. Nesse sentido, a Regido da Grande
Florianépolis atinge a prevaléncia de 275 de idosos com DP a
partir dos 70 anos®?.

Os sinais e sintomas caracteristicos da DP suscitam a con-
vivéncia com situagdes novas a cada dia. A instabilidade da
doenca e o fato de sabé-la ser incuravel constituem uma re-
alidade dificil a ser enfrentada para o resto da vida, acompa-
nhando os individuos em suas relagdes e em seu cotidiano®.

Além disso, ha uma forte interacao entre a DP e depressao.
Estudo realizado em sete paises diferentes encontrou signi-
ficativa associacao entre ambas, com cerca de um terco das
pessoas com doenca de Parkinson apresentando também de-
pressao®, condicao que merece atengao especial por parte
dos profissionais de saude, em especial do enfermeiro.

Outro aspecto pertinente diz respeito a individualidade das
pessoas com a doenca, pois os significados dos diferentes sin-
tomas motores e nao motores influenciam de forma especifica
cada individuo. Conhecer a realidade dessas pessoas mostra-se
fundamental para o entendimento do papel do enfermeiro fren-
te a tal doenca, ja que se trata de uma condicao que afeta a parte
motora, o psicologico, a interagdo com a familia e sociedade.
Nesse contexto, entende-se que o enfermeiro precisa estreitar a
relagdo com o paciente e familiar, conhecendo seu cotidiano,
de modo a auxilid-los no processo de viver saudavel®.

Diante do exposto, o estudo teve como objetivo compre-
ender o cotidiano das pessoas com a doenca de Parkinson.

METODO

Aspectos éticos

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catari-
na. Foi também concedida autorizagao pela coordenacao da
Associacao Parkinson Santa Catarina (APASC). Os participan-
tes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Todas as fases desta pesquisa foram fundamentadas na
Resolucdo 466/12 do Conselho Nacional de Satde?.

A fim de preservar a identidade dos entrevistados, estes
foram identificados com a letra “P” de participante, seguida

do ntimero correspondente a coleta de dados, exemplo: par-
ticipante com entrevista de nimero 1, entdao P1, e assim su-
cessivamente, seguido de sexo, idade e tempo de diagndstico.

Referencial teérico-metodoldgico

O estudo teve como Referencial Metodoldgico a Teoria Fun-
damentada nos Dados (TFD). Nessa metodologia, o investigador
busca entender um fenémeno social complexo por meio de ob-
servacao do cendrio social, coletando e analisando as informa-
¢oes com o auxilio de abordagem indutiva e dedutiva®.

Como referencial teorico, utilizou-se o Interacionismo Sim-
bélico, que se fundamenta na conduta social, da qual emer-
gem os simbolos significantes, quando os individuos identifi-
cam-se com as atitudes, condutas e julgamentos®.

Tipo de estudo

Trata-se de pesquisa do tipo qualitativa. Esse enfoque des-
creve, ainda, detalhes de situacoes no intuito de compreen-
der os individuos em seu ambiente, sendo principalmente
indutiva, e demanda que o investigador seja flexivel e criativo
no momento da coleta e andlise dos dados. Tal abordagem
auxilia os profissionais de enfermagem na compreensio da
realidade, buscando os sentidos e significados possiveis para
0s sujeitos?.

Procedimentos metodoldgicos

Cenario do estudo

A pesquisa ocorreu na APASC, a qual se trata de uma enti-
dade sem fins lucrativos, que surgiu em 2004, pela iniciativa
de pessoas com a doenca e professores do Departamento de
Enfermagem, da Universidade Federal de Santa Catarina, por
meio do projeto de extensao “Grupo de Ajuda Mutua a pesso-
as com doenca de Parkinson e seus familiares”.

Fonte de dados

Participaram como informantes do estudo 30 pessoas com
DP, todas cadastradas na Associacdo. Os critérios para faze-
rem parte da pesquisa foram: possuir o diagnostico de doenca
de Parkinson; ter condicao cognitiva preservada, conforme
escore da Mini Exame do Estado Mental (MEEM); e ter condi-
¢oes de se comunicar verbalmente com a pesquisadora.

Seguiu-se o preceito de saturacdo tedrica dos dados, utili-
zando-se de trés grupos amostrais diferentes, de acordo com
o tempo de diagnoéstico da doenga: grupo amostral 1 (pessoas
com tempo de diagnéstico da DP até 5 anos incompletos: 14
participantes); grupo amostral 2 (pessoas com tempo de diag-
néstico da DP de 5 anos a 10 anos incompletos: 7 participan-
tes); e grupo amostral 3 (pessoas com tempo de diagnoéstico da
DP acima de 10 anos: 9 participantes).
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Coleta e organizacao dos dados

A coleta e anélise dos dados ocorreram concomitantemen-
te, no periodo de setembro de 2013 a abril de 2014. Inicial-
mente, foi aplicado o MEEM. Depois, foram realizadas entre-
vistas em profundidade, as quais foram gravadas em mp3 e
em seguida transcritas e analisadas.

Analise dos dados

Os dados foram analisados conforme técnicas de codifica-
coes estabelecidas pela TFD — codificacdo aberta, codificagao
axial e codificagao seletiva®.

Por meio de tais técnicas de codificacdo, foi possivel desvelar
as categorias e suas subcategorias que descrevem o fenébmeno do
cotidiano com a DP: Vivendo a rotina da doenca (subcategorias:
Convivendo com o tratamento da doencga; Vivendo um dia de
cada vez; e Tendo modificagoes no viver); Modificando seu de-
sempenho no trabalho (subcategorias: Revelando incapacidade
para o trabalho; e Antecipando a aposentadoria); e Convivendo
com estigmas (subcategorias: Sentindo preconceito pela doenca;
e Percebendo limitagoes dos profissionais/servicos de satde).

RESULTADOS

Quanto a caracterizagao dos 30 informantes, 19 eram do
sexo feminino e 11, do sexo masculino. No que diz respeito a
idade, variou de 44 a 83 anos. Em relacao ao tempo de diag-
néstico da DP, variou de quatro meses a 20 anos.

Apo6s o processo de analise dos dados, chegou-se a trés
categorias, sustentadas por suas subcategorias.

Vivendo a rotina da doenca

Nessa categoria, foi possivel conhecer o cotidiano da pes-
soa com a DP, no qual um dia é sempre diferente do outro,
tendo um convivio com altos e baixos da doenca, estes mar-
cados pela melhora ou piora dos tremores, da rigidez e dos
demais sinais e sintomas. E amparada pelas subcategorias:
“Convivendo com o tratamento da doenca”, “Vivendo um dia
de cada vez” e “Tendo modificagdes no viver”.

Identificou-se como as pessoas com a DP estavam “Con-
vivendo com o tratamento da doenga”. A vivéncia com as
medicagoes é uma situagao dificil, porque muitas fazem uso
de varias medicagoes devido a outras comorbidades.

Foram relatados os efeitos colaterais dos medicamentos volta-
dos a DP e dificuldade quanto ao acerto em relacdo as dosagens
necessdrias; outros participantes destacam os efeitos positivos das
medicacoes, melhorando a convivéncia com a doenca. Interes-
sante verificar que a pessoa aprende o momento quando termina
o efeito da medicacdo e quando precisa fazer algo, como uma
nova dose ou ficar em repouso, evitando a realizagao de ativida-
des até que o efeito da proxima dose comece a aliviar os sintomas.

O uso de muitas medicacoes continuas desencadeia a
sensacao de ter que conviver com uma doenca por toda a
vida; ja os efeitos podem significar sofrimento e desconforto.
Identifica-se tal realidade nos depoimentos:

Eu estava com muito pesadelo a noite, por causa das medi-
cagoes. (P15, Masc, 67 anos, 7 anos de diagndstico)

O cotidiano das pessoas com a doenca de Parkinson

Na hora que a pessoa toma o remédio, ele controla mais um pou-
o, eu estava sofrendo demais no comego, porque eu ndo estava
tomando medicagcdo nenhuma, ndo aguentava nem pentear o
cabelo, e hoje eu estou com a mao mais firme, mas a ‘tremura’
nao parou nao. (P14, Masc, 47 anos, 2 anos de diagnéstico)

O convivio com as medicacoes ocorre de forma positiva
quando ¢é percebida a diminuicdo dos sinais e sintomas; po-
rém, muitas pessoas referem que é necessario conviver tam-
bém com os efeitos colaterais, de modo que isso se torna mais
um desafio a enfrentar.

Outro aspecto revelado foi “Vivendo um dia de cada vez”,
pois a cada dia é uma forma diferente de convivio com a do-
enca, principalmente devido as sensacoes relacionadas aos
sinais e sintomas caracteristicos da condicdo de cronicidade.
Muitas vezes, o tremor ou a rigidez encontram-se mais evi-
dentes, influenciando no modo de sentir-se. Essa condicao
pode ser observada nas falas:

E, eu acho que tem dias que a gente se ataca mais... agora
eu sinto que eu fico muito pior quando eu fico muito nervo-
sa. (P5, Fem, 59 anos, 4 meses de diagnostico)

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

Tu nunca sabe o amanhd, 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 ndo faz, e tem dias que o dia rende que é uma ma-
ravilha, tu faz tudo que tu planejou e no outro tu ndo faz nada.
Tem dias que eu tenho condicées fisicas de fazer, tem dias que
ndo. (P20, Masc, 64 anos, 7 anos de diagnostico)

A cada novo dia, a pessoa tem de superar seus sinais e
sintomas e as limitagdes impostas. H4 uma luta constante por
manter a autonomia e independéncia. O sentir-se bem e sen-
tir-se capaz de realizar as atividades planejadas para o dia a
dia faz com que as pessoas convivam de uma melhor maneira
com a doenca e possam interagir com 0s outros.

Em se tratando de atividades cotidianas, as pessoas com
DP devem criar estratégias, como podemos observar na sub-
categoria “Tendo modificagcdes no viver”. Os desconfortos
advindos da doenca, impactam na realizacao de tarefas co-
tidianas com mais dificuldade e de forma mais lenta; e tam-
bém causam modificacoes fisicas como alteracoes intestinais,
necessidade de dispositivos auxiliares para locomocao e de
cuidadores. Os relatos mostram as principais modificacoes
que ocorrem na vida da pessoa com DP:

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 vd junto comigo, ndo
posso mais ir sozinha, e isso mexeu comigo, me revoltou
um pouco, mas agora eu ja me acostumei. (P27, Fem, 79
anos, 20 anos de diagnéstico)
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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 padrdao motor, digamos assim, e quando
eu me recupero, eu saio desse estresse, eu melhoro um pou-
co, mas ndo volto ao patamar anterior, ou seja, € uma curva
descendente, as vezes sobe um pouquinho, mas nao volta ao
patamar anterior. (P12, Fem, 51 anos, 2 anos de diagndstico)

Para me alimentar, tenho muito dificuldade, deixo cair mui-
ta comida no chao porque eu tremo muito. Para caminhar
também, eu cai jd quatro vezes. H& muito tempo atrds eu
cheguei a mudar a minha forma de assinar umas trés vezes,
porque eu comegava 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 diagnostico)

Tais alteragbes sao marcantes para a pessoa, pois ela nao
consegue realizar as atividades cotidianas como antigamen-
te. Ter a possibilidade de realizar as tarefas diarias influencia
diretamente numa boa convivéncia com a condigdo. Com o
avancar da doenca, as modificacoes podem levar a necessi-
dade de auxilio de familiares ou cuidadores. Essas limitacoes
sao compartilhadas com as demais pessoas, podendo causar
baixa autoestima, isolamento e depressao.

Modificando seu desempenho no trabalho

As consequéncias da DP tém forte simbologia sobre as ativi-
dades relacionadas ao trabalho, principalmente quando a pes-
soa descobre a doenca em idade precoce. Muitos sao diagnos-
ticados apds a aposentadoria, outros tém o diagnostico ainda
trabalhando e sentem dificuldades no trabalho devido as carac-
teristicas da doenca. Alguns continuam a trabalhar mesmo apos
o diagnéstico e s6 fazem o tratamento apds a aposentadoria, e
outros, em idade ativa, ttm a aposentadoria imposta pela doen-
ca. As subcategorias relacionadas sdo “Revelando incapacidade
para o trabalho” e “Antecipando a aposentadoria”.

Os dados revelaram as dificuldades vivenciadas no trabalho
e a percepcao de que a produtividade nao era mais a mesma,
“Revelando incapacidade para o trabalho”. Essa percepcao pode
ser vista por colegas de trabalho ou pela propria pessoa, quando
identifica que ndo tem a mesma vitalidade ou tem dificuldades,
como a escrita e o raciocinio. Nos relatos, evidenciam-se as di-
ficuldades percebidas no cotidiano do trabalho:

[...] eu continuei trabalhando ainda, trabalhei trés anos, mas
eu tinha uma dificuldade. Eu ficava nervoso porque eu traba-
lhava na parte financeira, e tinha que escrever, tirar nota fiscal,
naquele tempo fazia manual. Além de ter o computador 13,
tudo, a gente usava mdquina de escrever ainda e fazia nota
a mao. Entdo eu movimentava bastante, eu tinha uma letra...
para fazer nota fiscal tem que ter uma letra, uma caligrafia bo-
nita, e eu comecei a escrever, comegava com uma letra maior
e ia diminuindo. (P15, Masc, 67 anos, 7 anos de diagnostico)

[...] 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 diagnéstico)

O cotidiano das pessoas com a doenca de Parkinson

O trabalho ¢ importante na vida das pessoas, pois, na
maioria das vezes, é por meio dele que ha os relacionamen-
tos interpessoais; ha toda uma simbologia do que o trabalho
profissional representa, pois a pessoa sente-se ativa perante a
sociedade, com mais autoestima.

Outro aspecto marcante é ter que se aposentar na idade ati-
va, o que se mostra doloroso e, muitas vezes, revoltante para
as pessoas que necessitam fazé-lo, “Antecipando a aposenta-
doria”. Muitos revelam o quanto a aposentadoria é complexa
e 0 quanto afeta a autoestima, como se observa nas falas:

[...] me aposentei, a aposentadoria foi rapida, fui duas vezes
14, o médico disse que nao precisava mais, que estava apo-
sentado. Eu comecei a caminhar a pé, levantava de madru-
gada e safa a caminhar, ficar parado é pior do que trabalhar.
Comecei a depressao depois do diagndstico, quando eu pa-
rei de trabalhar, eu senti bastante por parar de trabalhar,
continuava levantando nos mesmos hordrios. (P26, Masc,
60 anos, 10 anos de diagnéstico)

Entdo, nesse aspecto [da aposentadorial, para mim, foi um
desastre... Acho que estou conseguindo me recuperar ago-
ra, eu ainda ndo consegui me achar de novo... As portas
se fecharam, mas a minha capacidade intelectual, gracas
a Deus, pelo menos por enquanto estd intocada. Entao é
uma situacao deprimente, nesse aspecto, para mim assim,
é onde a doenca mais pegou pesado. (P12, Fem,51 anos, 2
anos de diagnostico)

Convivendo com estigmas

Essa categoria demonstra os preconceitos vividos pelas
pessoas com DP, que podem ocorrer devido as caracteristicas
da doenca, como tremor e rigidez, dificuldade na deambula-
cao, além do despreparo em relacdo a doenca. Suas subca-
tegorias “Sentindo preconceito pela doenca” e “Percebendo
limitacdes dos servicos de satde” sdo discutidas abaixo:

As pessoas acometidas percebem preconceito em relagao
aos sinais da doenca, revelando a subcategoria “Sentindo pre-
conceito pela doenca”, que pode ocorrer por meio de olhares
ou falas de outras pessoas. Esse fato traz como consequéncia
constrangimento e sentimentos de vergonha:

Quando eu falo com um amigo, eu noto que eles ficam
com pena da gente, um sentimento de pena, e isso ndo é
legal. Os que me conhecem héd bastante tempo: “Que azar,
tu ndo estds mais de moto?” E eu: “Ndo, estou com proble-
ma”. Ai outro descobre e fala: “Descobri que vocé estd com
Parkinson, que azar...”, ai deixa o cara mais para baixo ain-
da. Eu noto que as pessoas que estdo num estagio mais ele-
vado sdo olhadas em publico... as vezes, a gente sai junto,
e aqueles que estdao mais prejudicados, as pessoas passam
e olham, ficam achando assim que “o cara é aleijado”, ndo
sabem o que é, muita gente... Uma coisa que eu aprendi é
que muitas pessoas ndo sabem direito o que é a doenca de
Parkinson. (P8, Masc, 58 anos, 3 anos de diagndstico)

De vez em quando, as pessoas ficam me olhando... é por
causa do tremor, mas eu procuro disfarcar, eu sei disfarcar,
quando ele estd muito assim, eu seguro, disfarco. (P10,
Fem, 59 anos, 3 anos de diagnéstico)

Rev Bras Enferm [Internet]. 2018;71(2):293-300. 296



Valcarenghi RV, et al.

No comego, quando eu andava bem ruim, eu notava... as
vezes eu caminhava e ia descendo a rua e tinha algum vi-
zinho na rua assim conversando, eu olhava e eles estavam
me olhando. (P11, Fem, 60 anos, 6 meses de diagndstico)

O tremor e a alteracdo na marcha sido simbolos entendidos
pela sociedade como diferentes do considerado comum, por
isso tais sinais e comportamentos caracteristicos da doenca sdo
responsaveis por olhares das outras pessoas. Por um lado, hd o
desconhecimento da DP, bem como o entendimento de que
seja outra condicdo, como vimos nos relatos. Esses olhares e
percepgoes de preconceito que ocorrem nos espagos publicos
sao bastante significativos para a pessoa com DP, pois muitas
vezes preferem ficar em casa para evitar a interacdo com outras
pessoas ou tentam disfarcar tais sinais para parecerem saudaveis.

Pelos relatos, fica evidente o quanto sentem-se constran-
gidas por apresentarem determinadas caracteristicas proprias
da doenca. Algumas tentam ocultar o tremor, escondendo a
mao, para que as pessoas ao redor nao identifiquem a doenca,
como se observa nos relatos:

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

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

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

Esses sentimentos sao dificeis de lidar para a pessoa com
DP, mostrando quanto sua autoestima e autoconfianca ficam
abaladas pela doenca.

A subcategoria “Percebendo limitacoes dos profissionais/
servicos de satde” evidencia o despreparo e as limitacoes por
parte destes, como mostram os depoimentos:

O primeiro profissional que me falou, eu achei meio agres-
sivo, foi até engracado, ele chegou e falou assim: “E, pois é,
eu ja desconfiava disso.”. Eu pensei: “Serd que é um tumor
na cabeca?”. (P8, Masc, 58 anos, 3 anos de diagnéstico)

Acho que nessa questdo da idade, que eles [profissionais
de satde] ttm 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 a gente fica perdido, porque a gente nio 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 €é para esse
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lado da medicacao, saber o que encaixa em cada paciente,
e os programas tém que se direcionar um pouco ao pacien-
te jovem, porque, cada vez mais, tu vé mais jovem com a
doenca. (P9, Fem, 44 anos, 3 anos de diagnostico)

DISCUSSAO

Ter que fazer uso de medicacées de forma rigorosa, seja
devido a necessidade de controlar os sinais e sintomas da do-
enca ao longo do dia, seja devido aos efeitos colaterais que
elas apresentam, é visto como algo marcante na vida. Os efei-
tos colaterais predominantes das medicagoes antiparkinsonia-
nas sdo: nausea, vomito, diarreia, constipacao, episédios de
acinesia, agitacao, ansiedade, alucinagao, delirios, tontura,
confusdo, sonoléncia, insonia, depressao, entre outros'".

Um dos principais medicamentos utilizados é a levodopa.
Em estudo sobre o uso da levodopa, 39,3% dos pacientes re-
feriram apresentar efeitos colaterais, sendo o mais frequente
0s movimentos involuntéarios (40%). Cerca de 58% dos pa-
cientes referiram outros sintomas como sono, tontura, dores
no estbmago, pirose, quedas, constipagao, fraqueza, mal-es-
tar, dor precordial, angustia, vermelhidao pela pele, salivagao
excessiva ou boca seca. Porém, verificou-se que nao houve
certeza por parte dos pacientes se esses sintomas eram real-
mente efeitos da levodopa, uma vez que eles possuiam duvi-
das quanto aos efeitos colaterais do farmaco!'?.

Os pacientes com DP representam um grupo heterogéneo,
principalmente no que diz respeito ao tipo de tratamento e ao
que os proprios pacientes esperam deste. Para um tratamento
adequado, é importante examinar os varios dominios afetados
pela doenga. Ao destacar os sintomas dos pacientes e suas ex-
pectativas para os cuidados, é imprescindivel incentivar um di-
alogo entre eles e profissionais. Isso cria um ambiente de maior
compreensdo, sendo a educacdo/orientagao do paciente uma
das estratégias mais adequadas para adesao do tratamento!'?.

Nas fases intermedidria e tardia 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 de assisténcia con-
forme as necessidades de cada paciente/®,

Ter uma condicdo neurolégica créonica como a DP é pre-
ocupante para a maioria das pessoas que experimentam mu-
dancas nas atividades sociais, trabalho, relacionamentos, mo-
bilidade fisica e independéncia™. Tais aspectos necessitam
ser levados em consideragao, pois podem gerar limitagoes do
cotidiano e diminuir a interacdo com outras pessoas devido a
sentimentos de tristeza e ansiedade.

As modificagbes motoras e emocionais sdo os principais
influenciadores na vivéncia com a DP. O conhecimento e a
compreensao dos fatores que interferem na percepcao do dia
a dia aperfeicoam e direcionam a assisténcia dos profissionais
da saude. Para os pacientes, nao basta apenas dirigir atengao
aos aspectos fisicos da doenga, mas também as demais di-
mensoes, garantindo a manutencdo das relagdes sociais, in-
dependéncia e autonomia por mais tempo!'®'7,

A adaptacdo a vida com a DP, com as limitacdes e dificulda-
des do cotidiano, se revela por meio de uma conscientizagao
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sobre a necessidade de um cuidado maior consigo mesmo*.
Isso mostra a relevancia da assisténcia do enfermeiro no in-
centivo ao autocuidado e na promog¢ao da saude, com vistas a
uma melhor convivéncia com a doenca apesar das modifica-
coes que ocorrem ao longo de sua evolugao.

Além disso, faz-se relevante a elaboracdo e implementacao
de estratégias para favorecer o desempenho das pessoas com
DP na realizagdo das atividades didrias e daquelas mais difi-
ceis, mesmo nas fases iniciais da doenca, permitindo a manu-
tencao da independéncia, diminuicdo do declinio funcional e
melhor qualidade de vida®.

Sentir-se capaz e produtivo para realizar as tarefas do tra-
balho é compartilhado como algo imprescindivel para o ser
humano. E por meio do trabalho que a pessoa se sente perten-
cente a sociedade, influenciando na sua vida. Os profissionais
de satide devem estar atentos para atuar nesses aspectos, esti-
mulando atividades que auxiliem na prevencao da evolucao
das limitacdes e promovendo a autoestima.

Outro fator de relevante simbologia diz respeito ao afasta-
mento do trabalho. No Brasil, os auxilios-doenca e aposen-
tadoria devido a invalidez, em conjunto, foram responsaveis
por cerca de 51% do total de beneficios concedidos em 2004
no pais. Tal magnitude tem importante repercussao econo-
mica e social no sistema previdencidrio brasileiro. Estes sao
beneficios que foram concedidos a pessoas em idade produ-
tiva, particularmente acometidas por doencas resultantes do
processo de industrializagao e urbanizagao™.

A aposentadoria é considerada um evento estressante na vida
de pessoas com DP??. Apds anos de trabalho, deparar-se com
a aposentadoria impde mudangas na vida dos individuos. Essa
etapa da vida é carregada de lembrancas e sentimentos, pois,
por meio do trabalho, a pessoa sente-se Util perante a sociedade.
A aposentadoria representa, ainda, a entrada na velhice®".

Dessa forma, a necessidade de se aposentar devido a con-
dicao de saude é permeada por simbologias, levando a triste-
za, sentimentos de incapacidade e incerteza quanto ao futuro.

O fator idade é um aspecto relevante quando se trata de
dificuldades em se aposentar, pois pessoas em idade ativa en-
contram problemas em lidar com o afastamento definitivo do
trabalho. Em relacdo a aposentadoria, raramente estudada como
um fator de risco a satide, muitas vezes, as pessoas negam inter-
vengoes que poderiam minimizar os efeitos de fatores de risco
presentes na transicao a essa nova condicao social®?.

O constrangimento dos sinais e sintomas é outro fator mar-
cante levantado pelos participantes, devido as manifestacoes
da doenca, principalmente com o estigma relacionado ao tre-
mor, dificuldade da fala e instabilidade postural; e também a
inseguranca emocional, pois a condi¢cao pode alterar o hu-
mor, com possivel desanimo, tristeza e depressao®?.

Além do preconceito percebido nos processos de intera-
coes e espacos publicos, ha o autopreconceito, demonstrado
por sentimentos de vergonha devido a sua condicdo, a qual se
evidencia, por exemplo, pelo tremor e pela lentiddo ao cami-
nhar. Em alguns casos, a perda da disposicdo e o sentimento
de vergonha parecem ser maiores que a busca pela manu-
tencdo do convivio social, mesmo que ocorram estimulo e
incentivo familiar®.
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Diante de tal realidade, é imprescindivel que acdes sejam
realizadas no sentido de informar as pessoas, familia e comu-
nidade em geral sobre a doenca, os sintoma e tratamentos, de
forma a dirimir impressoes e esclarecer sobre as possibilida-
des de um viver com a DP. Somente com a socializacao do
conhecimento de como a doenca atinge as pessoas é que se
pode substituir a imagem que se tem acerca da DP.

Além disso, necessita-se de boa interacdo entre profissio-
nal de satde e a pessoa em condicdo cronica. O profissional
precisa ressignificar, ao longo de suas relacoes, os aspectos
do cuidado as pessoas com DP ao considerar suas individu-
alidades, anseios, queixas e davidas, possibilitando compar-
tilhar escolhas de tratamento conforme a idade e evolucao
da doenca.

Uma das caracteristicas da relacdo terapéutica é que, am-
bos, profissional e a pessoa que requer ajuda, transformam ou
modificam seu comportamento e aprendem com o resultado
desse processo interativo. Além do tratamento, do vinculo
entre profissional de saude e paciente/familia, outro aspecto
causador de impacto é a comunicagao do diagnéstico de uma
doenga cronica; esta deve ser mais bem elaborada pelos pro-
fissionais, pois a forma com que se passa o diagnéstico nor-
teia os sentimentos e atitudes que acompanharao individuos
e familiares no enfrentamento da doenca®®.

Outra condicao que repercute na interagao clinica satisfa-
toria entre profissionais e pacientes é a capacidade de escu-
ta, comunicacdo e empatia, fundamentais para uma relagao
atenciosa. A assisténcia centrada no paciente é aquela em que
ocorre interesse pelo outro, e a conversa é conduzida para
atender as necessidades trazidas por cada pessoa®.

Fazem-se também importantes, para uma efetiva assistén-
cia a satde das pessoas com DP, intervencoes sejam postas
em pratica por equipe capacitada e/ou multidisciplinar. Em
estudo realizado no Canadd, destacou-se que a assisténcia
efetuada por uma equipe composta por especialista em dis-
tarbios do movimento, enfermeiros especialistas em DP e
assistente social melhorou os niveis de qualidade de vida e
depressao das pessoas com a doenca®??, realidade que merece
ser implementada em outros paises, como no Brasil.

Limitacoes do estudo

As limitagoes do estudo referem-se a caréncia de produ-
coes cientificas nacionais e internacionais, em especial, rea-
lizadas por enfermeiros e que contemplem a vivéncia com a
DP. E necessaria a realizacio de mais pesquisas com pessoas
que apresentam tal condicdo e que nao participem de Asso-
ciagoes voltadas a DP para compreender outras realidades.

Contribuicoes para a area da enfermagem, satide ou po-

litica publica

Como contribuigoes do estudo a Enfermagem, identificou-
-se 0 quao complexo é o convivio da pessoa com a DP. O
estudo fornecerd informagdes relevantes que poderao influen-
ciar o modo de producao 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 satde, para que estejam
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atentos nao so as caracteristicas motoras da doenga, mas tam-
bém aos sentimentos e necessidades de cada pessoa.

CONSIDERACOES FINAIS

Por meio do estudo foi possivel compreender a vivéncia
com a DP. Tal compreensao possibilita aos enfermeiros es-
tarem atentos a pessoa com tal condicdo, pois a pratica de
cuidado emerge das interacoes entre os sujeitos, do conhecer
o outro, e esta relacao influencia na assisténcia.

Compreende-se que a convivéncia com uma DCNT, como
a DP, é repleta de significados e engloba efeitos sociais, fisicos,
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culturais e as experiéncias pessoais de cada pessoa. A vivéncia
com a DP perpassa rentincias e enfrentamento da situagdo de
cronicidade. Viver o dia a dia é viver um dia de cada vez, seja
devido ao tratamento da DP, seja devido as modificacoes impos-
tas pela doenca.

No cotidiano com a doenca, também se destacam a relagao
do trabalho profissional e a incapacidade ou a antecipacdo da
aposentadoria. O convivio com estigmas — tanto pelo senti-
mento de preconceito por parte da sociedade e pelas limitagcoes
dos servicos de satde voltados as pessoas com DP quanto pela
vergonha devido a condi¢ao — refere-se a aspectos importantes
que necessitam ser conhecidos e (re)pensados.
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