GRUPOS COM CUIDADORES DE PESSOAS COM DOENGA
DE PARKINSON (DP): UM CONVITE A REFLEXAOQ

GROUPS WITH CAREGIVERS OF PEOPLE WITH PARKINSON’S DISEASE (PD):
AN INVITATION TO REFLECTION

GRUPQS CON CUIDADORES DE PERSONAS CON ENFERMEDAD
DE PARKINSON (EP): UNA INVITACION A LA REFLEXION

RESUMO: 0 artigo convida a reflexdo sobre a importancia dos dialogos em grupos de pessoas com
(DP) e com seus cuidadores. Estes sao grupos de pessoas com limitagoes sociais, devido aos efeitos
do processo de envelhecimento, da DP e, no caso dos cuidadores, da atengdo ao paciente. A reflexao
proposta é fruto de diversas agoes de pesquisa e de extensdo, com destaque para o relato sobre grupos de
partilha com cuidadores de pessoas com DP, que com o objetivo de gerar espagos de trocas e de atengao
aos cuidadores, resultaram em reflexdes relevantes. Os principais temas, sugeridos pelos cuidadores:
sobrecarga do cuidador/a familiar, relagao cuidador/a-pessoa com DP, praticas que promovam o cuidado,
0 desenvolvimento, a convivéncia, o lazer e a autonomia dos participantes. O grupo de partilha é parte
de um projeto de extensdo interistitucional e transdisciplinar, e estd embasado em pesquisas de cunho
sistémico sobre a rede social pessoal (Sluzki, 1997).
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ABSTRACT: The article invites to reflect on the importance of dialogues in groups of people with PD and
with caretakers for people with PD. These are groups of people with social limitations due to the effects of
the aging process, PD and, in the case of caregivers, the patient care. The proposed reflection is a product
of multiple research and extension projects, with emphasis on the report on sharing groups with caretakers
of people with PD, that aim to make space for exchange and attention to caretakers and result in relevant
reflections. The main themes suggested by caretakers on the group, were: overworking the family caretaker,
the caretaker-person with PD relationship, practices that promote better care, development, coexistence,
leisure and participant autonomy. The sharing group is part of an interistitutional, and transdisciplinary
extension project, is based on systemic researches about the social network (Sluzki, 1997).

Keywords: Groups; Caregivers; Parkinson’s Disease.

RESUMEN: El articulo invita a reflexionar sobre la importancia de los dialogos en grupos de personas
con EP y con cuidadores. Estos son grupos de personas con limitaciones sociales debido a los efectos
del proceso de envejecimiento, la EP y, en el caso de los cuidadores, |a atencion al paciente. La reflexion
propuesta es producto de multiples proyectos de investigacion y extension, con énfasis en el informe de
grupos con cuidadores de personas con EP, que tienen como objetivo hacer espacio para el intercambio
y atencion a los cuidadores. Los temas principales sugeridos por los cuidadores fueron: sobrecargar al
cuidador familiar, el cuidador-persona con relacion de EP, practicas que promueven una mejor atencion,
desarrollo, convivencia, ocio y autonomia de los participantes. El grupo para compartir es parte de
un proyecto de extension interistitutional, transdisciplinario, se basa en encuestas sistémicas sobre la
importancia de la red social (Sluzki, 1997).

Palabras clave: grupos; cuidadores; Enfermedad de Parkinson.
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INTRODUGAO

A reflexdo sobre a importancia dos espagos de didlogo com grupos de pessoas
com DP e com grupos de cuidadores de pessoas com DP partiu de uma experiéncia
pratica em andamento, o Grupo de Partilha (GP), criado com o objetivo inicial de
gerar troca entre cuidadores familiares de idosos que esperavam as pessoas de quem
cuidam realizarem atividades fisicas, de avaliacdo e de socializacio, oferecidas em
um projeto de extensdo, do qual a maior parte dos autores faz parte. Trata-se de
um projeto de extensdo voltado a promogdo de saude e de qualidade de vida de
pessoas com DP, o que, por sua vez, depende do bem-estar (ou do estar bem) dos
seus cuidadores, que antes do inicio do GP compareciam ao projeto apenas como
acompanhantes de pessoas com redugdo de habilidades motoras e do equilibrio.
A maioria dos participantes do projeto de extensao e daqueles que se apresentam
como a pessoa da familia que cuida é formada por idosos. O GP, grupos quinzenais
com propositos de fomentar trocas de experiéncias e de informagdes e de refletir
sobre o cuidar, tem sido realizado com os cuidadores, cujas dificuldades como
sobrecarga emocional sido acolhidas e discutidas com media¢ao de estagiarias
de psicologia. Ha um ano, o grupo de cuidadores foi convidado a se reunir para
dialogar sobre a experiéncia de cuidar e a escolher temas do seu interesse para
discussdo e reflexao. A busca por informagdes corretas sobre a doenga, sintomas,
cuidados e tratamentos também foi um compromisso assumido pelas mediadoras
do grupo, que em contato com cuidadores e com a equipe de profissionais do
projeto, quinzenalmente, conectavam necessidades e informagoes. A participagdo
nos referidos grupos e a supervisao de atividades de extensao por dois dos autores
permitiram observar que, dentre os temas mais abordados pelos cuidadores, figura
a importancia da rede social significativa tanto para eles, que ja participam dos GP,
como das pessoas com DP, a quem serdo oferecidos grupos no préximo semestre.
A reflexdao de que a rede deve ser preservada e ampliada, especialmente no caso
de idosos, como ja apontou Sluzki (1997), se aplica a pessoas com dificuldades de
locomoc¢io, como as pessoas com DP, cujos contatos sociais tendem a ser reduzidos,
e aos cuidadores em tempo integral, cuja qualidade de vida e satde afeta também
a relagao com quem cuidam e com os demais familiares.

O bom relacionamento com pessoas significativas, o acesso e o suporte da
rede social sdo considerados fatores de resiliéncia, portanto, de protecdo a saide
humana. Pessoas com sessenta anos ou mais, cujas oportunidades de deslocamento
e de convivéncia podem ser reduzidas progressivamente, necessitam de outras
pessoas, com as quais convivam bem e em quem tenham confianga, para que seja
mantida sua qualidade de vida (Brito & Pavarini, 2012; Couto, Koller, & Novo, 2006;
Dias, Carvalho & Araujo, 2013; Feijo, 2006). Os grupos de partilha com cuidadores
de pessoas com DP tém sido um espago de reflexao importante sobre o cuidar, sobre
as relagoes significativas e atividades de lazer para o/a cuidador/a e para a pessoa
com DP, que, quando diversificadas e ampliadas, reduzem a sobrecarga e promovem
qualidade de vida.

Sluzki (1997) estudou a rede social pessoal e a saude e descreveu algumas das
funcbes da rede social, tais como: (a) companhia emocional - compreensio,
simpatia, empatia, estimulo e apoio, fun¢do tipica das amizades intimas e das
relagbes familiares proximas; guia cognitivo e de conselhos; (b) regulagdo
(ou controle) social - intercAmbios que enfatizam responsabilidades e neutralizam
os desvios de comportamento; (c) ajuda material e de servigos — indicagao de servigos
como os de saude, além de ajuda financeira e fisica; (d) acesso a novos contatos —
relacbes que promovem a conexdo com pessoas e redes novas para o individuo.
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Para o referido autor, uma pessoa pode desempenhar diversas fungdes, o que ocorre
com frequéncia entre as pessoas mais intimas, cujo afastamento traz vulnerabilidade
principalmente aos idosos - ja que a rede social significativa destes tende a encolher
por morte de pessoas da mesma geragao (Sluzki, 1997). No acompanhamento de
pacientes idosos com DP, os autores observam que algumas pessoas limitam bastante
o circulo social e as atividades de lazer com o avango de fase da DP. Os cuidadores
familiares, por sua vez, frequentemente centram sua vida no cuidar, o que também
reduz a sua rede social. Tal redugao de convivéncia, pré-institucionalizagdo dos
idosos, foi estudada por Gaspar e Hernandes (2016).

Brito e Pavarini (2012) correlacionaram apoio emocional e capacidade funcional
de idosos em uma pesquisa realizada com 101 idosos com alteragdes cognitivas,
cadastrados em Unidades de Saude da Familia. Os idosos e pessoas que, acometidas
por alguma doenga, dependem de cuidados durante todo o seu dia, podem ter na
figura do/a cuidador/a uma fonte de apoio e de estimulo. Para isso, o/a cuidador/a
deve estar preparado, orientado, disponivel e também ciente de seu papel na
manutencdo da autonomia e do bem-estar tanto de si mesmo quanto da pessoa que
cuida. Néo se trata de uma tarefa facil, mas de um grande desafio, impactado por
inimeros fatores: condi¢cdes economicas, progresso da doenga, disponibilidade de
outros cuidadores e acesso as pessoas e institui¢oes relevantes para ambos (familia,
servicos de saude qualificados, espagos de lazer). Cabe ressaltar que o cuidado com
o/a cuidador/a é fundamental no referido processo (Grandesso & Barreto, 2007;
Horta & Daspett, 2007). Do contrario, suas for¢as podem se esgotar e empobrecer
a atengdo e convivéncia com a pessoa que necessita do cuidado, situagdo que pode se
caracterizar por negligéncia e violéncia em casos extremos (Grossi & Santos, 2016).

Pautado em atividades de extensao (Moretto et al., 2015) e em pesquisas sobre
arede social de idosos (Gaspar & Hernandes, 2016) e sobre o preparo de cuidadores
de pessoas com DP (Augusto & Feijo, 2019), no presente artigo visa-se a reflexdo
sobre a importancia de grupos de trocas para cuidadores e para as pessoas
diagnosticadas com doenga de Parkinson (DP), que incluam didlogos e reflexdes
sobre temas por eles escolhidos. Cabe ressaltar que muitos cuidadores sao também
familiares com mais de 60 anos que precisam manter atividades de convivéncia para
além do cuidar. Do contrario, estardo sujeitos a redugdo de rede social de suporte
e ao esgotamento de recursos emocionais para lidar com a delicada tarefa de
colaborar com a manutencio da qualidade de vida e da autonomia da pessoa em
fases mais avancadas da DP.

De uma forma geral, com o passar dos anos, a rede social dos idosos tende
a se contrair. Isso acontece devido a maior ocorréncia de morte de pessoas da
mesma geragao e de seus antecessores, de dificuldades de locomogao, de acuidade
visual, de transporte e de autonomia, além de escassez de situacdes sociais que
oportunizam novas amizades na escola, no trabalho ou em viagens (Sluzki, 1997).
Quando uma pessoa recebe o diagnostico de DP e passa a ser cuidada por outra
pessoa da familia, ambas podem ter reduzidas sua vida social e as trocas afetivas.
Os cuidadores profissionais também devem evitar a sobrecarga com o trabalho
e a reducdo de outras atividades sociais e de lazer, mas na experiéncia dos autores,
sao familiares os participantes dos GP. Segundo Sluzki (p. 41), a rede social pessoal,
definida pelas “relagdes que um individuo percebe como significativas ou define
como diferenciadas da massa andnima da sociedade”, constitui um importante fator
para a promogio da saude. Desta forma, refletir com familiares cuidadores e com
as pessoas com DP sobre seus lagos e atividades de convivéncia é importante agdo
de cuidado para com os mesmos, inclusive para que sejam minimizados episodios
de depressdo, que podem estar associados ao isolamento e a falta de suporte social
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intimo (Dias, Carvalho, & Aratjo, 2013; Marinho, 2010; Rizzolli & Surdi, 2010;
Saintrain, Bandeira, Nobre & Sandrin, 2018; Vitorino, Paskulin & Vianna, 2013).

Ainda sobre a relevancia do trabalho com cuidadores de pessoas com DP em
grupos formados por muitos idosos, em 2014, a propor¢ao da populacio idosa
brasileira atingiu a marca de 13,7% (Giacomin, 2016). As cidades, os servigos de
saude, as familias e os cuidadores raramente estdo preparados para a garantia do
acesso a direitos, a promocao da autonomia e da qualidade de vida da populagédo que,
por avango da idade e/ou a presenca de deficiéncia e de certas disfuncionalidades,
depende de um cuidado especifico e da quebra de barreiras a sua inclusdo (Camargo
& Feijo, 2017). O Censo apontou que mais de 23% da populagdo apresenta alguma
deficiéncia, e segundo o site do IBGE (2019), mais de 200 mil pessoas apresentavam
DP em 2017. Entre 2005 e 2015, a proporgdo de idosos de 60 anos ou mais na populagdo
do Brasil passou de 9,8% para 14,3% e poderd chegar a mais de 35% em 2017.

De acordo com a Alianga de Cuidadores Familiares, ou Family Caregivers Alliance
(Friedland, 2019), 12 milhdes de americanos precisavam de cuidados prolongados
em 2007 e, com o continuo crescimento da popula¢ido de idosos, até 2050, o nimero
de pessoas que utilizam servicos pagos de assisténcia de longo prazo em qualquer
ambiente (por exemplo, em casa, atendimento residencial, como moradia assistida
ou instalagdes de enfermagem especializadas) provavelmente saltard dos 13 milhoes
de usudrios em 2000, para 27 milhoes pessoas nos Estados Unidos da América.

Do ponto de vista da legislacdo e dos direitos das pessoas idosas, o Estatuto do
Idoso e a Politica Nacional do Idoso (PNI), criada por meio da Lei n. 8.842/1994
e regulamentada pelo Decreto n. 1.948/1996, podem ser citados como aparatos
que defendem os direitos aos idosos, o que inclui a convivéncia social, os cuidados
e a manutenc¢do da autonomia.

SOBRE 0S GRUPOS DE PARTILHA DE EXPERIENCIAS

Quando ha trocas entre iguais - portanto, entre pessoas que viveram
experiéncias, perdas e papéis semelhantes —, o grupo pode tornar-se parte desta
rede social significativa de seus participantes, o que resulta em ampliacao da rede
de suporte e na criagao colaborativa de formas de enfrentamento de dificuldades
(Abrahamsson et al., 2016; Grossi & Santos, 2016; Rapizo & Brito, 2014). Nos grupos
de partilha entre pessoas com DP e entre familiares que cuidam, a expressdo de
sentimentos, os didlogos mediados sobre diagnosticos e prognosticos podem gerar
formas diferentes de enfrenta-los e de viver o luto (Denborough, 2011). No caso
de grupos com cuidadores, além de expressio de suas dificuldades e angustias
e da construgdo de solugdes para o seu dia a dia e para o enfrentamento dos
impactos da DP para a pessoa de quem cuidam e seus familiares, os cuidadores
se fortalecem para fazer frente a uma importante tarefa: ser a ou uma das mais
importantes pessoas da rede de suporte de alguém que recebeu o diagnostico da
DP e cujos sintomas progressivamente reduziram ou reduzirdo a qualidade de vida
e autonomia. Por outro lado, quando a rede social significativa para a pessoa com
DP fica muito restrita, o/a cuidador/a pode se tornar uma dentre as poucas pessoas
com as quais a pessoa com DP convive e tem mais intimidade. Ambos, cuidador/a
e pessoa com DP, devem evitar sobrecarregar tal relagdo para nao aumentar os
fatores de vulnerabilidade a satde (Carmo & Guizardi, 2018), o que foi observado
nos relatos dos cuidadores e gerou a seguinte reflexdo: os cuidadores de idosos,
caso desenvolvam tal tarefa em tempo integral e descuidem dos préprios espagos
de lazer, de aprendizado e de convivéncia podem ter também a sua rede de suporte
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e sua fonte de descanso, de restabelecimento e de trocas reduzida. O préprio grupo
se mostrou um meio de ampliagdo de convivéncia e de amizades. Esgotamento do/da
cuidador/a e violéncia contra idosos podem estar associados, dai a importancia de
que tenham, paralelamente, oportunidades de relagdo, reflexdo, de pertencimento,
de legitimagdo e de aprendizado conjunto, o que resulta em pausa na interagao
constante e exaustiva que podem viver e abertura para novas relagdes e trocas
(Grossi & Santos, 2016). Alinhado a tais reflexdes, o grupo, além de partilha de
informagoes e de experiéncias, conforme idealizado, pode ser um espaco de reflexao,
o que ocorreu na medida em que temas foram escolhidos pelos participantes,
que muito centraram suas falas em dificuldades no cuidar e nas relagdes.

A DOENCA DE PARKINSON

Aproximadamente 1% da populagdo mundial com idade superior a 65 anos tem
a doenga, que atinge 200 mil pessoas no Brasil (Ministério da Satude, 2017), com
estimativa de que afete 8 milhdes de individuos no mundo em 2030 e exija politicas
de satde, adaptacio de vida e cuidados (Fernandes & Andrade, 2018; WHO, 2006).
A DP é uma doenga neurodegenerativa progressiva e cronica, que nao apresenta
cura e cujos sintomas mais conhecidos sdo rigidez, acinesia (falta ou auséncia
de movimento), bradicinesia (lentificagdio dos movimentos), tremor de repouso
e instabilidade postural (O’Sullivan & Schimitz, 2004). Ainda, a literatura apresenta
um elevado nimero de idosos com DP com sintomas de ansiedade e de depresséo,
em comparagdo a populagdo em geral (Fernandes & Andrade, 2018).

Devido aos sintomas apresentados acima, a maioria dos idosos com DP necessita
de cuidadores. Os idosos com DP, maioria dos participantes do projeto, apresentam
mais dificuldades para realizar atividades didrias simples, como trocar de roupa,
segurar objetos etc. A dificuldade motora causada pela DP faz com que o paciente
necessite de supervisdo e auxilio durante certas tarefas. Ainda, idosos com DP
apresentam um alto indice de quedas. Uma recente revisio mostrou que entre 35%
a90% dos idosos com DP caem pelo menos uma vez (Allen, Schwarzel, & Canning,
2013). As quedas reduzem significativamente a qualidade de vida de idosos com
DP, a mobilidade e a expectativa de vida (Fausto, Canning, Hausdorff, Lord,
& Rochester, 2017) e sdo mais frequentes em idosas institucionalizadas (Soares
& Rech, 2015). Desta forma, a importancia de um/a cuidador/a para idosos com DP
aumenta significativamente.

0 PROJETO ATIVA PARKINSON

O objetivo geral do projeto de extensao é oferecer um programa sistematizado de
exercicio fisico, inter e transdisciplinar, para pessoas com DP. Especificamente, os
objetivos sdo propiciar melhora na qualidade de vida de pessoas com DP (portanto,
no quadro clinico), por meio da integracao entre atividades fisicas e sociais,
e no tratamento farmacoldgico desenvolvido pelo neurologista responsavel pelo
paciente. Resumidamente, o projeto visa a colaboragdo com o desenvolvimento
tisico, psiquico e social, relacionado aos aspectos motores e nao motores da doenga,
de pessoas com DP, estimulando a pratica de atividade fisica grupal como parte
integrante das atividades regulares dessa populagao.
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Profissionais e estudantes de educagdo fisica, fisioterapia, fonoaudiologia,
psicologia, design, terapia ocupacional, enfermagem, dentre outros, propéem
meios de tratamento e de cuidados com os pacientes e seus familiares (o que se
identifica como a¢des multidisciplinares), mas conduzem o projeto conjuntamente,
com foco na construgdo de um programa transdisciplinar voltado ao objetivo
comum de propiciar qualidade de vida aos participantes — portanto, de manuten¢ao
de sua autonomia em niveis seguros. O trabalho dialogado, em que todos os campos
do saber sdo privilegiados e seus conhecimentos utilizados em prol de objetivos
comuns, aqui se identifica como transdisciplinaridade.

As atividades fisicas em grupo sdo desenvolvidas duas vezes por semana,
com duracdo de uma hora cada sessdo. As sessdes constam de trés momentos:
aquecimento/alongamento inicial (10 min.), parte principal (40 min.) e volta
a calma/alongamento final (10 min.). Tanto as atividades fisicas, ludicas e de
integracao grupais, quanto as avaliagdes e pesquisas sdo discutidas no grupo de
profissionais do projeto para que, além da integracdo e desenvolvimento social dos
participantes, haja alinhamento e integragao da equipe.

0 GRUPO DE PARTILHA COM CUIDADORES

No Projeto Ativa, além das atividades realizadas com as pessoas com DP, sdo
conduzidos, quinzenalmente, grupos de partilha com cuidadores, com o propésito
de trocarem informagdes, dificuldades, sentimentos e necessidades relacionados
ao cuidado e a convivéncia com a pessoa com DP. Tém participado dos grupos
aproximadamente 10 cuidadores, sendo a maioria familiares: maridos, esposas,
filhas e noras. Poderiam participar cuidadores profissionais que também necessitam
ter claro o seu papel no cuidado da pessoa com DP, o progresso da doenga,
os sintomas motores e ndo motores e as diferencas individuais relacionadas aos
sintomas e ao enfrentamento da doenca, mas os cuidadores que se apresentaram
sao familiares.

Os cuidadores se reinem em outra sala, mas no mesmo hordrio em que as
pessoas com DP por eles cuidadas fazem atividades fisicas grupais. Nos oito
primeiros meses de 2019, o grupo de partilha foi mediado por duas extensionistas
graduandas do Curso de Psicologia, da UNESP, supervisionadas por professora do
mesmo curso.

Quando convidados para conversar em grupo sobre a experiéncia de cuidar,
os cuidadores foram informados de que poderiam escolher sobre o que dialogar.
Regularmente o grupo inicia com falas de acolhimento e que favorecam
a socializagdo e a partilha de fatos importantes do periodo. Caso em tais didlogos
iniciais ndo surja um tema urgente, é proposta a discussao sobre um tema planejado
de acordo com as indicagdes do grupo, frequentemente relacionado a importancia
de cuidar e aos impactos do cuidado na vida do/da cuidador/a, da pessoa com DP
e da familia.

Os mediadores do didlogo fazem perguntas e afirmagdes que geram reflexdes,
ampliagdo e busca por informagdes fidedignas, bem como oportunidades de
autoconhecimento, de trocas afetivas, de expressao de sentimentos e de legitimagao
de pessoas e suas vivéncias. O aprendizado conjunto e a criagdo de solugdes
para as dificuldades diarias pelo grupo sao estimulados e enfatizados. Apesar de
o grupo ter sido planejado pelos extensionistas como um espago de conversas sobre
experiéncias e informagdes, os participantes foram orientados desde o inicio que
deveriam falar de si e ndo pelos outros, que conselhos deveriam ser desestimulados,
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nos moldes da Terapia Comunitdria Sistémica Integrativa (Grandesso & Barreto,
2007), das Praticas Narrativas, Apreciativas e Colaborativas em que a valorizagao do
outro e das diferengas sdo priorizadas (Cooperrider, Sorensen, Yaeger, & Whitney,
2005; Denborough, 2011).

No grupo de partilha com cuidadores, reflexdes tém sido expressas,
sao frequentemente incentivadas e ha, portanto, didlogos acerca do diagndstico,
sintomas e tratamentos adequados a pessoa com DP, e também sobre o significado
pessoal do cuidar; dificuldades e recursos do/da cuidador/a; qualidade de vida,
saide e lazer dos cuidadores e das pessoas com DP; relagdes familiares e relagoes
cuidador/a-pessoa com DP; adaptagdes para seguranga em casa; entre outros temas.

Os objetivos do grupo, de acordo com as bases epistemoldgicas construtivistas
e tedrica sistémica integrativa, sdo fortalecer os cuidadores e seus vinculos, por meio
de espacos de reflexdo e de troca de informagdes que promovam e ampliem a sua
autonomia, participacdo e qualidade de vida, o que tende a beneficiar o/a cuidador/a
e também a pessoa de quem cuida (Amaral, Guazzelli, & Feijo, 2017; Grandesso
& Barreto, 2007). O proposito de construgido de conhecimento pelo grupo e de
estimulo a troca e a busca fidedigna de informagoes pelos participantes é central,
sem que os mediadores se omitam quando ha davidas ou dados equivocados sobre
a doenga, seus sintomas, tratamentos e prognostico. A seguranga da pessoa com DP
e a eficacia dos cuidados também sdo objetivos dos grupos de partilha. A Tabela 1
apresenta o resumo dos principais temas discutidos, conforme lista formulada pelos
participantes nos primeiros encontros e ampliada no decorrer do trabalho.
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Tabela 1: Temas abordados no Grupo de Partilha de Cuidadores de Pessoas com Doenca de Parkinson.

TEMAS

RESUMO

Cuidando do/
da cuidador/a

Buscou-se compreender qual a importancia do “cuidar” para os participantes
do grupo, para entdo introduzir a discussdo sobre os limites que cuidar
do outro possui, as implicagdes na satde do/da cuidador/a e como isso

pode ser gerido de forma prética no dia a dia.

Redes de
apoio

Nesta atividade, as mediadoras procuraram evidenciar a importéancia da rede de
apoio dos cuidadores. Em partilha, nasceu uma metafora sobre a sustentagio de uma
casa. Ela (a casa), apesar de ter uma coluna principal, necessita que outras suportem

o peso da construgdo. Da mesma forma, o/a cuidador/a necessita que outros
cuidadores (secundarios) auxiliem na tarefa de cuidar, para que a sobrecarga nao
prejudique a qualidade de vida do/da cuidador/a e do préprio cuidado oferecido.

Foi abordada também a necessidade de apoio tanto da familia, quanto amigos
e pessoas que partilham de contextos semelhantes.

Medicagio

Com o auxilio das mediadoras da 4rea de psicologia e enfermagem, conversou-se
a respeito de possiveis efeitos colaterais da medica¢do de Doenga de Parkinson
e houve o esclarecimento de tratamentos alternativos que vém surgindo a DP.
Além disso, discutiu-se formas de administrar tais medicamentos.

Autonomia/
liberdade

Compartilhar as limitagdes que envolvem ser o/a cuidador/a de alguém com DP foi
o gatilho usado para discutir-se a relevincia de promover comportamentos
auténomos dos individuos com DP, como forma de reduzir a sobrecarga do/da
cuidador/a, bem como promover independéncia e melhor qualidade de vida do
paciente, ao se sentir capaz de realizar tarefas, mesmo que de modo adaptado.
Em suma, tal atividade visou ao incentivo dos/as cuidadores a promoverem
comportamentos independentes dos pacientes que nido os coloquem em risco.

Alimenta¢io

Houve o esclarecimento de duvidas sobre a dieta recomendada aos pacientes com DP,
por meio de explicagdes sobre o funcionamento/reagio do organismo com alguns
alimentos e o medicamento necessario ao tratamento da DP. A discussdo também
envolveu aspectos relacionados a como o/a cuidador/a se encontra nessa situagao:

se também se adaptou a dieta e se hd a priva¢do para colaborar com o outro.

Casa segura

Mediado pelas voluntarias de enfermagem, o tema Casa Segura foi sugerido
pelos participantes para que se partilhassem dicas/recomendagdes praticas para
evitar quedas, como, por exemplo, colocar fita nos tapetes para que esses nao
deslizem e provoquem quedas.

Tempo

Foi enfatizada a relagdo entre tempo, desempenhado e a tensao relacionada
a ser cuidador/a, por meio da valorizagio de atividades que promovam
o bem-estar dos/das cuidadores/as. Buscou-se, entdo, fazer um levantamento
de atividades prazerosas para os/as cuidadores/as e estratégias de gestdo de tempo,
mediante a disponibilizagdo de uma ferramenta de cronograma semanal,
como auxilio possivel para administragdo de tarefas.

Luto

O tema foi abordado a fim de desmistificar o sentido comum de luto, para que
os participantes compreendessem o luto como “perdas simbélicas” decorrentes
de viérias situagdes (perda de fungdes que desempenhavam, sonhos, papéis etc.).
Além disso, houve didlogo sobre sentimentos e adaptagdes exigidas apds as
perdas; como agem e o que poderia ser feito.

Compartilhar

Foi desenvolvida discussdo sobre a importancia de compartilhar tanto experiéncias
boas quanto ruins, enfatizando o papel da fala no processo de melhora na tensao
ocasionada em determinadas situagdes. O tema se expandiu para além de assuntos
relacionados & DP, compreendendo as diversas posi¢des em que os participantes se
encontram como cuidadores/as e ponto de referéncia para familia e amigos.
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PRINCIPAIS RESULTADOS

A participagao assidua e engajada dos/as cuidadores/as de pessoas com DP ao
longo do ano foi um importante resultado das atividades reflexivas em grupo.
Solugdes construidas pelos participantes para minimizar a sobrecarga relacionada
aos cuidados e intensa convivéncia com a pessoa com DP e suas perdas consecutivas
também apontaram para a relevancia do trabalho. O grupo de cuidadores/as decidiu
caminhar em um periodo no qual as pessoas com DP estavam em atividades com
a equipe do projeto. Apos tal iniciativa, foi-lhe renovado o convite para participar
de atividades ludicas grupais com as pessoas com DP, sem que ficassem ao lado
delas para protegé-las, ja que aquele era um momento em que a equipe do projeto se
responsabilizava pelo cuidado das pessoas com DP. Neste sentido, além de reflexdes,
o grupo de partilha gerou agoes de integragdo entre cuidadores/as e entre os dois
grupos: cuidadores/as e pessoas com DP.

Os/as cuidadores/as se conectaram por aplicativo de mensagens, comemoraram
resultados de tratamentos e dialogaram sobre a participagdo no projeto por meio de
mensagens. Além disso, utilizaram os celulares para emitir informacoes relevantes
ao cuidado com as pessoas com DP para as responsaveis pela media¢ao do grupo.
Internagdes, quedas, sintomas e outras questdes foram apontadas, o que ampliou
a possibilidade de suporte social.

AS PESQUISAS

As agdes de extensdo, resumidamente relatadas no artigo, tém alimentado, além
de novos projetos, novas pesquisas dos autores e de parceiros, o que compreendemos
ser a0 mesmo tempo um resultado e um cuidado com o embasamento das praticas.
Pesquisas sobre inclusdo e suporte social vém sendo realizadas por pesquisadores
da Universidade x em parceria com outras universidades. Pessoas com deficiéncias
congénitas ou adquiridas e seus familiares foram entrevistados por Silva (2020),
que destacou a importancia do apoio familiar a inclusao de Pessoas com Deficiéncia
(PcDs). Tal resultado de pesquisa se alinha a proposta de grupos de partilha com
cuidadores/as, especialmente por enfatizar que a visdo positiva sobre a inclusao
¢ importante, mas nao basta. Cuidadores precisam ser orientados sobre como
estimular a autonomia, sem supervalorizar as possibilidades de quem cuida
e sem superprotegé-las. A reflexdo gerada pelos grupos de partilha, sustentada em
pesquisa e enfocada no presente artigo ¢ de que, além de trocas e de orientagao,
o grupo deve ser estimulado a criar a propria pauta e a refletir sobre suas demandas,
necessidades, forcas e conquistas.

Bianca Augusto (2019), que atua como mediadora do Grupo de Partilha
com cuidadores, realizou paralelamente, & pratica de extensdo, pesquisa em
que entrevistou profissionais das dreas de educagdo fisica, fisioterapia, terapia
ocupacional, psicologia e neurologia, para compreender que informagdes devem
ser repassadas aos cuidadores/as de pessoas com DP (Augusto & Feijo, 2019).
Os entrevistados ressaltaram, entre outros aspectos, as possiveis perdas cognitivas
e de memoria decorrentes da DP, que ndo sio amplamente conhecidas. Enfatizaram
a importancia de cuidadores/as promoverem a autonomia, sem descuidar das
situagdes que podem trazer vulnerabilidade a pessoacom DP, que em estagioavangado
pode esquecer o caminho de casa, por exemplo. Os entrevistados mencionaram
arelevancia do suporte familiar e trataram de efeitos da medicagdo e da importancia
de familiares de pessoas com DP falarem abertamente, aos profissionais,
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sobre eventuais sonhos, manias, desejos exacerbados que podem aparecer em
decorréncia de uso de certos medicamentos por pessoas com DP. Os encontros
de grupos de cuidadores e de pessoas com DP podem ser momentos especiais
para reflexdo sobre comunalidades e especificidades, com potencial de maior
compreensdo de certas vivéncias e comportamentos.

A atuagdo multidisciplinar e em equipe que compartilha objetivos comuns
(transdisciplinaridade) também foi apontada como benéfica por muitos participantes
da pesquisa. Além disso, a relagdo cuidador/a-familiares foi mencionada como
relevante. Os resultados das referidas pesquisas reforcam a importincia dos grupos
de partilha, na medida em que nesses é possivel trocar informagdes sobre a DP,
tratamentos, sintomas e recursos de cuidado, além de acolher cuidadores/as que
precisam de suporte para a manuten¢ao do apoio a pessoa com DP.

Gaspar e Hernandes (2016) realizaram estudo qualitativo descritivo sobre
mudangas ocorridas na rede social de idosos, apds sua entrada em uma Institui¢do
de Longa Permanéncia (ILPI). Foram entrevistadas 12 pessoas acima de 60 anos
de idade, de ambos os sexos, que apresentaram fun¢des mentais preservadas.
Os dados sobre aspectos estruturais e funcionais da rede social pessoal, antes
e apds a institucionalizagao do idoso, mostraram que muitos idosos viviam sozinhos
ou com poucos contatos com amigos e familiares antes da internagdo e, portanto,
apresentaram aumento da rede social com o estabelecimento de novas amizades
na ILPIs e com ampliagdo das relagdes comunitdrias. Cabe ressaltar que a maioria
dos participantes tinha dificuldade de acesso a renda. Apesar de tais resultados
positivos do ponto de vista do tamanho da rede apds institucionalizacdo, as rela¢oes
intimas, tdo importantes para a legitimacdo, autoestima e pertencimento, afetam
o bem-estar e a saude quando escassas. Sendo assim, a institucionalizagdo deve ser
evitada, a menos que a pessoa com DP ndo tenha quem dela cuide e viva isolada.
No projeto do qual faz parte o grupo de partilha com cuidadores, com previsao de
inicio do grupo de partilha com pessoas com DP, os participantes vivem com suas
familias e frequentam o projeto na universidade, onde encontram grupos de iguais,
além de diversos alunos e profissionais. Os grupos de partilha sdo uma parte de uma
acdo maior de cuidado e de manutengio de rede social de pessoas com diferentes
condi¢des socioeconomicas.

A proposta de reflexdo nos grupos, do cuidado com o/a cuidador/a e com
a relagdo entre este e a pessoa com DP, tal como apresentada no artigo, também
vem ao encontro das observagdes da pesquisa, na medida em que principalmente
os/as cuidadores/as familiares devem receber atengdo, o que contribuira para
a manutenc¢ao de relagoes familiares e intimas, que sdo insubstituiveis em certos
aspectos. Pessoas que viveram historias juntas e que construiram cumplicidade sao
importantes fontes de suporte social (Sluzki, 1997).

Além das pesquisas que indicam a releviancia do suporte social aos idosos
e aos cuidadores/as de idosos e de pessoas com doengas, dados epidemiolégicos
e projegdes demograficas evidenciam a necessidade de politicas e de praticas
adequadas a manutenc¢ao da qualidade de vida de pessoas com mais de 60 anos e de
pessoas com deficiéncias. A populagio idosa cresce vertiginosamente no pais e no
mundo, conforme aponta o IBGE (2010) e foi apontado no inicio deste artigo.
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CONSIDERAGOES FINAIS

De acordo com autores sistémicos, a rede social é importante fonte de suporte, de
socializagao e de legitimacao, e a boa qualidade de relagao com pessoas e instituigdes
que formam a rede social de suporte protege a satude.

As pessoas que, por idade avancada, adoecimento, dificuldades de locomogao,
condi¢do socioecondémica ou necessidade de cuidar de outrem em tempo
integral tém parte da sua rede de suporte reduzida, se encontram vulneraveis
por apresentarem redugdo das relagdes sociais, o que pode resultar em desgaste
emocional e em adoecimento, com manifestacdes fisicas, psiquicas e sociais.
As agdes do projeto de extensdo mostraram que tanto as pessoas com DP, que
neste caso sao idosas, quanto seus cuidadores/as, também idosos em sua maioria,
reduziram a convivéncia com outras pessoas — fora do projeto em questdo.
Sendo assim, ¢ importante que pessoas idosas ou jovens com DP e seus/suas
cuidadores/as mantenham o convivio com pessoas, principalmente aquelas que com
eles compartilham histdrias e dificuldades semelhantes: familiares, amigos, outras
pessoas com DP e outros/as cuidadores/as. Além do convivio e da oportunidade
de expressao de angustias, for¢as e conhecimentos, podem falar sobre suas vidas,
perspectivas, habilidades, sonhos e planos.

A experiéncia com os grupos mostrou que, para os/as cuidadores/as e para
as pessoas com DP, é importante ter planos realistas, mas, para tal, precisam ter
conversado, com suporte e informacdes claras, sobre as possibilidades de avanco
da DP. A morte nao precisa se manter em foco, mas o/a cuidador/a que abandona
seu desenvolvimento e projetos, para se dedicar por longo periodo aos cuidados
da pessoa com DP, pode ter sua vida esvaziada de propdsitos quando encerra
a sua atividade de cuidador/a. Se for um cuidador/a profissional, deve ter a rede de
encaminhamento de outros clientes mantida e atualizados seus conhecimentos como
cuidador/a, além de cuidado com sua propria satde (alimentacio, sono, exercicios
tisicos, lazer, convivéncia familiar). Ja o/a cuidador/a que também ¢é da familia,
além dos cuidados com a propria satde e desenvolvimento, precisa manter ativa
a rede de amizades, o contato e o bom relacionamento com outros familiares,
resolvendo conflitos interpessoais de forma pacifica e dialogada. Tal observagdo
¢ fruto de dialogos recorrentes no grupo, sobre o relacionamento familiar,
especialmente de quem cuida com quem é cuidado. O enrijecimento de papel,
em que s6 uma pessoa da familia se encarrega dos cuidados, sem que outras
colaborem e dividam responsabilidades, adoece o/a cuidador/a principal, parte
da familia, e piora a qualidade de vida da pessoa com DP. Dessa forma, além das
atividades externas para a pessoa com DP e para o/a cuidador/a, em alguns casos,
relagdes familiares precisam ser cuidadas.

Na sequéncia da conexdo entre as atividades de extensdo e de pesquisa
sintetizadas, cabe ressaltar que, como toda a deficiéncia adquirida, o diagndstico
da DP e os sintomas e disfuncionalidades que sdo desenvolvidos geram um forte
impacto na pessoa com DP, no/na cuidador/a e na familia. Os cuidados psicolégicos
sdo, portanto, frequentemente necessarios para que as pessoas lidem com as perdas
e com o luto da perda de parte da autonomia, sem abandonar a qualidade de vida
que ainda lhes resta'.

As demandas por realizagdo de um grupo com as pessoas com DP e do incremento
de estimulo a reflexdo foram observadas por ocasido da escrita do presente artigo, que
também possibilitou que fosse planejada a futura ampliagao do estudo, com entrevistas
com os/as cuidadores/as e com as pessoas com DP sobre os beneficios da participagao
no projeto e nos encontros, que atualmente sao relatadas sem registro em audio.

Grupos com cuidadores a1
de pessoas com Doenca
de Parkinson (DP):

um convite a reflexao

Marianne Ramos Feijo
Fabio Augusto Barbieri
Tafnes Ikegami Pereira
Bianca Silva Augusto
Carolina Silva Gaspar

1 0 processo de publicagdo
do artigo ocorreu em parte
nos meses de abril e maio de
2020, em que a pandemia da
COVID-19 afetou sobremanei-
ra o Brasil. A equipe do projeto
de extensdo, cuja agdo é alvo
de reflexao, preocupada com
mais uma reducdo de meios
de acesso a rede social dos
participantes, tem mantido
contato com pessoas com
DP e cuidadores por telefone
e aplicativo de mensagens.
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