DESCOBRINDO A DOENCA DE PARKINSON: IMPACTO PARA O

PARKINSONIANO E SEU FAMILIAR

Introducio: Passamos pela formagdao de um
novo perfil epidemiologico, onde a populagdo
esta envelhecendo, mas trazendo consigo um
volume crescente de doencas cronicas e
degenerativas, que sdao afecgdes tipicas de
idades mais avancadas. Estas mudancgas
refletem no crescimento dos problemas sociais
relacionados ao impacto do aumento da
expectativa de vida, tais como a manutencao da
saude da populagao idosa e a preservacao de sua
permanéncia junto a familia' principalmente
quando existe a presenga de uma doenca
cronica degenerativa, como a doenga de
Parkinson. A doenga de Parkinson (DP) se
caracteriza como uma doenca cronica ¢
progressiva, em que a necessidade de apoio ao
portador se torna evidente, ressaltando o papel
da familia e suas responsabilidades quanto ao
cuidado’. A familia em geral, deve ser vista
como responsavel pela satde de seus membros,
necessitando por isto ser ouvida, valorizada e
estimulada a participar em todo o processo de
cuidar. Reconhecendo a importancia da
participagdo da familia na vivéncia de uma
doenca cronica e neurodegenerativa, e a
necessidade de os profissionais intervirem de
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de vida, buscamos por meio deste estudo
compreender o impacto do diagnostico de
Parkinson para o individuo e familia, a fim de
subsidiar uma melhor atuacdo dos familiares
como fortes aliados durante o processo de saude
e doenca. Meétodo: A presente pesquisa se
caracteriza como um estudo exploratorio
descritivo de natureza qualitativa. A populagdo
do estudo foi composta por 10 individuos com
doengca de Parkinson clinicamente
diagnosticada e seu familiar mais préximo,
indicado pelo proprio parkinsoniano. Estes
individuos foram selecionados de forma
aleatoria na Associacdo Maringaense de
Parkinson (AMP),

aproximadamente 50 parkinsonianos de

que contém

Maringa e regido, cadastrados e participantes
das atividades proporcionadas pela Associagao.
Os dados foram coletados por meio de
entrevistas semi-estruturadas, realizadas
individualmente nos domicilios. Apods o
consentimento a entrevista foi gravada em
sistema de audio, tendo uma duragao média de
60 minutos. Os parkinsonianos também foram
submetidos a uma avaliagdo do grau de
comprometimento da doenga através da escala
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estes: Estagio 1 (envolvendo sé6 um lado do
corpo; Estagio 2 (envolvendo os dois lados do
corpo); Estagio 3(causa dificuldade no
equilibrio e andar); Estdgio 4(causa
significativa dificuldade no equilibrio e andar)
e Estadgio 5 (resultando em imobilidade
completa). As primeiras fases sao consideradas
leves, a terceira moderada e a quarta e quinta
fases avangadas. De 60 a 90% das pessoas com
a doenca de Parkinson desenvolvem
dificuldades para falar, caracterizadas por fala
lenta, débil e descoordenada. Estas dificuldades
variam entre as pessoas afetadas e podem
alterar o volume, o tom, ou podem fazer com
que a voz parega rouca e monotona’. Apds é
feito a andlise de contetdo do tipo tematica’.
Resultados: Participaram deste estudo, 20
informantes, sendo 10 portadores de doenca de
Parkinson clinicamente diagnosticada e 10
familiares. Dos parkinsonianos, seis eram do
sexo masculino, com média de idade de 65,8
anos, maior que do sexo feminino (58,2 anos).
Da analise dos dados emergiram dois temas:
“Descobrindo-se portador de doenca de
Parkinson — a espera, diagnostico e percepcao
dos sintomas” e “Percalcos e sentimentos
gerados apos o diagnostico da doenga de
Parkinson”. A maioria dos parkinsonianos,
antes de procurar ajuda médica, j4 haviam
comecado a apresentar alguns sinais e sintomas
que indicavam alguma desordem corporal. Para
alguns, houve o reconhecimento por pessoas ao
seu redor, sendo este um dos motivos que os
levaram a procurar atendimento profissional.
Dos entrevistados em estudo, seis referiram que
o estabelecimento do diagnostico de doenca de
Parkinson foi muito demorado, seja por falta de
conhecimento dos sintomas que apareciam e se

desenvolviam ou porque os proprios

profissionais procurados ndo pensaram nesta
possibilidade de diagnostico. E interessante
observar que trés individuos procuraram o
médico por indicagdo de outras pessoas que
conheciam a doenga € em um caso, a propria
paciente se auto diagnosticou, passou por todo
o processo de aceitacao, para depois procurar a
confirmacdao do diagnoéstico médico.
Observamos uma dificuldade das familias e
parkinsonianos em entender e enfrentar esta
situacdo de infortinio, devido a falta de
conhecimento prévio sobre a doenga, mas ficou
claro que a boa informagao favorece a aceitagao
da noticia, como aconteceu com um
entrevistado que recebeu esclarecimentos sobre
a doenca no momento do diagndstico e acabou
por encara-la de forma mais amena. A falta de
conhecimento sobre a doen¢a no momento do
diagnéstico foi referida por alguns pacientes e
familiares, e isto influenciou a reag¢dao de
normalidade ou extremo desespero apresentado
por alguns. Isto porque oito parkinsonianos e
sete familiares ndo conheciam nada sobre a DP
ou alguém que a tivesse. Por outro lado os
familiares que ja haviam tido algum contato
com a DP, ndo tiveram uma experiéncia muito
positiva em relagao a doenca, exacerbando o
surgimento de sentimentos negativos, em
especial o medo do progndstico. No enfoque
dos sentimentos gerados apds o diagndstico,
encontramos a nao aceitacao, tristeza, revolta,
raiva, medo da dependéncia, depressao,
decepcao por saber o progndstico incuravel da
doenca, como reacdes referidas por pacientes e
familiares, revelando o impacto desta doenga
no seio familiar. Por outro lado, observamos
que por menos informacao que os individuos
possuem sobre a doenga de Parkinson, nao se

desencadeia o medo da morte pela doenca, e



rapidamente aprendem a viver com ela, mesmo
conhecendo sua historia incuravel e
progressiva. A aceitacdo e convivio dever ser
mantida pelos profissionais de saude que dao
suporte ao parkinsoniano, buscando uma
manuten¢do da qualidade de vida e
independéncia, visto a progressividade da
doencga. Os familiares também merecem esta
atencdo, pois demonstraram surpresa e
preocupacdo no momento do diagnostico,
principalmente por nao se conhecer muito sobre
a doenca. Quando a familia recebe a noticia,
junto ao parkinsoniano, ou ndo, vivencia
sentimentos de surpresa e preocupacao,
conformacdo ¢ até descaso ou falta de
preocupacao, como relatos encontrados neste
estudo. Encontramos casos em que oS
familiares se mostraram pouco alheios ao
problema, talvez por falta de entendimento ou
por ndo se manter uma relagdo muito proxima
com o individuo parkinsoniano, gerando
conflitos interpessoais. Consideracdes Finais:
A familia vivéncia todas as mudangas e
sentimentos gerados pela presenga de uma
doenca cronica em seu ambiente. E quando nos
referimos a doenca de Parkinson, estas
dificuldades sao multiplicadas, pois além da
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. O impacto do diagnostico
constitui o primeiro momento de dificuldade e
exige uma positiva superacdo para o bom
convivio com a doenga. Vimos que existe ainda
falta de informacdo quanto ao diagnostico do
Parkinson, tanto por parte profissional, quanto
para a comunidade. Pouco se conhece sobre a

doen¢a e seus sintomas, atrasando o

diagndstico correto e inicio precoce do
tratamento. Notamos que neste primeiro
contato com o diagndstico, foi crucial o
esclarecimento do quadro clinico por parte do
profissional de saude, pois a reagao das pessoas
frente ao diagnostico de uma doenga cronica,
pode ser muito mais complexa do que
imaginamos. Os sentimentos sao
diversificados, mas quase que exclusivamente
negativos, como a ndo aceitacdo, tristeza,
revolta, raiva, medo da dependéncia, depressao
e decepg¢do por saber o prognoéstico incurdvel da
doencga. Estas foram as reagOes esclarecidas
pelos nossos entrevistados, todas corrobando
com a dificuldade de se encarar mudangas.
Quando se depara com estas dificuldades,
percebemos uma busca de for¢as na familia ou
em si mesmo, fazendo parte deste momento de
aceitagdo e refletindo na compreensao mutua,
visto que o Parkinson, como outras doencas
cronicas, nao afetam apenas o portador, mas
toda a familia envolvida. Desta forma,
compreendendo o impacto do diagndstico desta
doenca para todos os envolvidos, necessita-se
de um maior suporte da equipe de saude para
buscar amenizar o impacto, promover
informacao, dar suporte técnico de reabilitagado
e cuidado, dar apoio psico-social e sobretudo
contribuir para a manutengdo de uma boa
qualidade de vida para o parkinsoniano e sua

familia.
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