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RESUMO

Objetivos: Conhecer a vivéncia da pessoa com doenca de Parkinson desde o surgimento dos
sinais e sintomas até a confirmacdo do diagnostico. Metodos: Pesquisa qualitativa, utilizando
o referencial metodologico da Teoria Fundamentada nos Dados. Participaram da entrevista em
profundidade 30 pessoas com doenca de Parkinson, cadastradas na Associacao Parkinson Santa
Catarina, e, posteriormente, cinco pessoas com a doenca validaram os resultados. A coleta
ocorreu entre setembro de 2013 e abril de 2014. Resultados: Emergiram trés categorias:
Percebendo que algo estd mudando em suas capacidades, Percorrendo os consultérios médicos,
e Lidando com o impacto da doenca. Concluséo: Foi possivel conhecer a vivéncia das pessoas
com a doenca em sua fase inicial, mostrando aspectos importantes na compreensdo deste
processo, e a partir de tal entendimento refletir sobre praticas de cuidados a esse grupo
especifico, incorporando assisténcia qualificada a esses usuarios dos servicos de salde.
Descritores: Doenca de Parkinson; Doenga crénica; Enfermagem; Cuidados de Enfermagem;
Diagnostico.

ABSTRACT

Objectives: To know the experience of the person with Parkinson's disease from the appearance
of the signs and symptoms to the confirmation of the diagnosis. Methods: Qualitative research,
using the methodological framework of Data Based Theory. Participants of the in-depth
interview were 30 people with Parkinson's disease, enrolled in the Santa Catarina Parkinson's
Association, and later five people with the disease validated the results. The collection took
place from September 2013 to April 2014. Results: There emerged three categories: Realizing
that something is changing in their capacities, Going to physician offices, and Dealing with the
impact of the disease. Conclusion: It was possible to know the experience of people with the
disease in its initial phase, showing important aspects in the understanding of this process, and
from that understanding reflect on care practices to this specific group, incorporating qualified
assistance to these users of the services Cheers.

Descriptors: Parkinson disease; Chronic disease; Nursing; Nursing care; Diagnosis.
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RESUMEN

Objetivos: Conocer la vivencia de la persona con enfermedad de Parkinson desde el
surgimiento de los signos y sintomas hasta la confirmacion del diagnostico. Métodos:
Investigacion cualitativa, utilizando el referencial metodoldgico de la Teoria Fundamentada en
los Datos. En la entrevista en profundidad, 30 personas con enfermedad de Parkinson,
registradas en la Asociacion Parkinson Santa Catarina, y posteriormente cinco personas con la
enfermedad validaron los resultados. La recoleccion ocurrié entre septiembre de 2013 y abril
de 2014. Resultados: emergieron tres categorias: Percibiendo que algo esta cambiando en sus
capacidades, Recorrer los consultorios médicos, y Lidiando con el impacto de la enfermedad.
Conclusion: Fue posible conocer la vivencia de las personas con la enfermedad en su fase
inicial, mostrando aspectos importantes en la comprension de este proceso, ya partir de tal
entendimiento reflexionar sobre précticas de cuidados a ese grupo especifico, incorporando
asistencia calificada a esos usuarios de los servicios de salud salud.

Descriptores: Enfermedad de Parkinson; Enfermedad cronica; Enfermeria; Atencion de

Enfermeria; Diagnostico.

INTRODUCAO

As Doencas Crbnicas N&o
transmissiveis (DCNTS) sdo as principais
causas de mortes no mundo e tém gerado
perda de qualidade de vida com alto grau de
limitacdo nas atividades de trabalho e lazer.
Apesar do rapido crescimento das DCNTSs,
seu impacto pode ser revertido por meio de
intervencdes de promocdo de salde para
reducdo dos fatores de risco, além de
melhoria da atencdo a salde, deteccdo
precoce e tratamento oportuno.*

Os cuidados as pessoas em situacdo
crénica sao desafiadores para o enfermeiro,
exigem  diversos  conhecimentos e
habilidades.? Nesse sentido, uma das
DCNTs que merece atencdo por parte dos
profissionais de salude e de politicas
publicas é a doenca de Parkinson (DP) que
acomete mais comumente pessoas com
idade superior a 50 anos e sua incidéncia e

prevaléncia tendem a aumentar com 0
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avanco da idade. Por ser uma doenca
neurologica associada aos corpos de Lewy e
perda de neurbnios dopaminérgicos na
substancia negra, seus principais sinais séo
a bradiscinesia, rigidez, tremor de repouso
e instabilidade postural.®

Conviver diariamente com
dificuldades motoras gera grande estresse,
uma vez que muitas atividades cotidianas
requerem a execucdo de diferentes tarefas
simultaneamente.* Dessa forma, faz-se
relevante que o0s enfermeiros tenham
conhecimento sobre a vivéncia com tal
condicdo, a fim de elaborarem intervencdes
adequadas para melhor convivéncia com a
doenca.

Este estudo tem como objetivo:
Conhecer a vivéncia da pessoa com doenca
de Parkinson desde o surgimento dos sinais
e sintomas até a confirmagdo do

diagndstico.
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METODO

Trata-se de pesquisa qualitativa, que
teve como Referencial Metodoldgico a
Teoria Fundamentada nos Dados (TFD). A
TFD esté voltada para o conhecimento da
percepcdo, do significado ou da maneira
como as pessoas definem o0s eventos ou a
realidade e como agem em relacéo as suas
crencas.’

Participaram do estudo 30 pessoas
com DP cadastradas na Associacdo
Parkinson Santa Catarina (APASC).
Respeitou-se 0s preceitos da saturagédo
tedrica dos dados, realizando entrevistas em
profundidade com trés grupos amostrais,
conforme o tempo de diagnostico da
doenca: Grupo amostral 1 (tempo de
diagnéstico da DP até 5 anos: 14
participantes); Grupo amostral 2 (tempo de
diagndstico da DP de 5 anos a 10 anos: 7
participantes) e Grupo amostral 3 (tempo de
diagnostico da DP acima de 10 anos: 9
participantes). No que diz respeito a idade
dos participantes, variava de 44 anos a 83
anos. Os critérios de inclusdo na pesquisa
foram: ter diagndstico da DP; condicédo
cognitiva preservada, conforme escore do
Mini Exame do Estado Mental (MEEM).

Os validadores dos resultados foram
cinco pessoas que ndo participaram da
primeira fase da pesquisa, com idades
variando de 41 a 75 anos, e tempo de

diagndstico da DP entre dois e 18 anos.
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A coleta de dados ocorreu de
setembro de 2013 a abril de 2014. As
entrevistas foram gravadas em mp3 e em
seguida transcritas, para posterior analise e
codificagbes de acordo com as técnicas
estabelecidas pela TFD: codificagdo aberta
(os dados s@o separados, examinados e
comparados);  codificagdo axial (as
categorias sdo relacionadas e definidas suas
subcategorias para gerar explicacdes
precisas e completas sobre os fendmenos) e
codificacdo seletiva (integra e refina as
categorias).®

A pesquisa foi aprovada pelo
Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos da Universidade Federal de Santa
Catarina (UFSC), sob Parecer favoravel
ndmero 329.662, CAAE:
14244513.9.0000.0121. Foi concedida
autorizacao pela coordenacdo da APASC,
para convidar as pessoas cadastradas. Os
participantes assinaram o0 Termo de
Consentimento  Livre e Esclarecido
(TCLE). Todas as fases desta pesquisa
foram fundamentadas na Resolugdo 466/12
do Conselho Nacional de Salde.® Os
participantes foram identificados com a

letra “P” seguida de algarismo arabico.

RESULTADOS
A andlise dos dados dos 30
participantes permitiu a revelacdo do

fenomeno central: “Vivendo com a doenga
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de Parkinson” e desvelou as categorias e
subcategorias que compdem a fase inicial

da doenga, desde o surgimento dos sinais e

sintomas até a confirmacdo do diagndstico,

como mostra a Figura 1:

Figura 1 — Modelo “Vivendo com a doenga de Parkinson: A fase inicial do processo da vivéncia
com a doenga de Parkinson.”. Floriandpolis, Santa Catarina, Brasil. 2015

“Vivendo com a doenca de Parkinson™

PERCEBENDO QUE PERCORRENDO OS LIDANDO COM O
ALGO ESTA CONSULTORIOS IMPACTO DA
MUDANDO EM SUAS MEDICOS DOENCA
CAPACIDADES
“Tendo percepgio do seu “Protelando a busca por | subcategoria “Recebendo a
estado de sande™ medico™ confirmacio do

diagnoéstico™

“Sendo alertado por
pessoas da familia sobre o
comprometimento de suas

capacidades”™

“Recorrendo ao
atendimento médico™.

“Rewvelando o diagnostico™

“Sendo questionado por

no seu comportamento”

“Confirmando o
outros sobre algo diferente diagnostico por meio de aceitagio”
meédico especialista™

“Vivendo o conflito da

A fase inicial do processo da vivéncia com a doenca de Parkinson

Fonte: prépria das autoras, 2015.

Percebendo que algo esta mudando em suas
capacidades

Esta categoria retrata a forma como
a pessoa comeca a perceber que algo esta
modificando em seu viver, ou na sua
condicao de salde. Esta percepgdo antecede
0 diagnostico da doenca, e tem periodo
variado até a procura por servigos de saude.

Nessa  fase, sensacbes  sdo
compartilhadas com familiares ou pessoas
proximas quanto as alteracdes relativas
aquilo que os individuos e a comunidade
consideram fora da normalidade. A

percepcdo de que algo esta mudando na sua
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salde pode se revelar de varias maneiras,
como mostram as subcategorias:

A subcategoria “Tendo percepgao
do seu estado de saude” é evidenciada pelos
principais sinais identificados pelas pessoas
com DP, principalmente ao realizar

atividades cotidianas:

[...] estava com dificuldade para enxugar o rosto,
levantar objetos, escrever, tinha muita dificuldade
para escrever [...] (P15)

[...] comecei a sentir muita fadiga, cansago, e depois
dessa fadiga eu tive perda de olfato. Dificuldade de
escrita, por exemplo, um trés ficava praticamente
um zero, nao conseguia fazer aquela curvinha... o

tamanho da letra ia reduzindo [...] (P18)
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A percepgdo de que 0s movimentos
estdo diferentes, apresentando tremor ou
rigidez, leva a pessoa a experimentar
sentimentos diversificados. Alguns deles
acreditavam que tais sinais e sintomas
seriam  passageiros, porém, quando
comegavam a  persistir, sentiram a
necessidade de descobrir 0 que estava
acontecendo.

A subcategoria “Sendo alertado por
pessoas da familia sobre 0
comprometimento de suas capacidades”
retrata o alerta por pessoas da familia de que
algo estava diferente com seu estado de
salde. E um momento importante, pois
alguns até ja haviam sentido algo estranho e
agora estavam obtendo a confirmacao feita
pelos familiares. Por outro lado, em outras
situacbes € o familiar que primeiramente
observa gque a pessoa esta com algum tipo

de alteracgéo:

[...] as pessoas comegaram a perceber, quando eu
caminhava na praia, qguando me movimentava... 0
problema da marcha, eu nédo levantava o lado
direito do brago, o braco ndo acompanhava o
movimento [...] (P18)

Meu filho falou assim: “Mde, vocé esta tremendo,
para com isso!”, ai olhei meu braco e falei: E
verdade, mas ndo estou percebendo. Entdo aquele

foi o primeiro momento que me dei conta (P12)

A subcategoria “Sendo questionado

por outros sobre algo diferente no seu
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comportamento” mostra que outras pessoas,
como amigos, colegas de trabalho e
desconhecidos, também notam alteragdes:

[...] outras pessoas que nédo eram ligadas a mim, até
estranhos, perguntavam se eu tinha algum problema
no brago, e pensei: tem alguma coisa mesmo, tem

gente estranha notando (P25)

Nota-se um divisor de aguas para a
pessoa que inicia com sinais e sintomas
ainda na sua fase produtiva. No decorrer da
evolucdo da doenca, colegas de trabalho
comecam a perceber dificuldades para
realizacédo de tarefas.

[...] falei com o meu patrdo, ele falou: “Fu ja sabia
disso faz tempo!/”, pois eu tinha o sintoma... eu
mexia com o pé, assim como se tivesse acelerando
um carro... [...] Isso ai é o Parkinson mesmo, eu ndo
queria falar para vocé, queria que Vvocé
descobrisse. ”...meu patrao [...] (P15)

[...] a parte cognitiva comegou a ter problemas, de
esquecer as coisas recentes, e um dia, num discurso,

me perdi totalmente, desviei o foco... (P18)

As pessoas notam as alteragoes,
significando que os sinais da DP comecam
a ser compartilhnados com os outros. Tais
alteracbes  tornam-se  ainda  mais
significativas para a pessoa na medida em

que sao transmitidas para a sociedade.

Percorrendo os consultérios médicos
Esta categoria sucede a percepcao

de que algo estda mudando no estado de
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salde. Alguns acreditam ser algo
relacionado a condicdo de doenca anterior,
outros avaliam que possa ser a DP. As
ideias relacionadas a possiveis diagnésticos
fazem com que haja a procura por servigos
de saude, principalmente pelo profissional
medico. Esse momento caracteriza-se como
um itinerério utilizado pelas pessoas. Estas
sdo encaminhadas de um médico para outro
e para servicos de salde. A seguir, sdo
descritas as subcategorias:

A subcategoria “Protelando a busca
por médico” demonstra o quanto as pessoas,
mesmo percebendo sua condi¢do, demoram
a buscar apoio nos servicos de saude. Elas
julgam que pode ser em decorréncia de
outro problema de saude ou procuram 0S
servicos somente quando percebem uma
evidéncia da condicdo. Buscar o0 médico é
um comportamento esperado e
compartilhado entre as pessoas, mesmo que

elas resistam no primeiro momento:

[...] achei que esse pequeno tremor gque comegou
depois de uns meses, poderia ser efeito colateral
dessas injecdes (que fazia pelas dores no bracgo), e
logo eu néo fui ao médico [...] (P16)

[...] vi que tinha alguma coisa errada, e fui deixando,

deixando, até que fui no médico (P5)

O atendimento pelo profissional
médico € o inicialmente procurado, como
revelou-se na subcategoria “Recorrendo ao

atendimento médico”. As pessoas relatam a
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busca por um medico com quem ja realizou
algum tipo de tratamento anterior, alguém
em quem se tenha confianca, para poder
investigar esses sintomas.

J& a procura por médicos
especialistas ocorre devido ao pensamento
de possiveis outros diagndsticos, na espera
que ao buscar o profissional médico seus
problemas sejam rapidamente resolvidos,
no entanto observa-se uma angustia nos
depoimentos, ao perceberem que as
solucdes ou esclarecimentos ndo se dao

imediatamente:

[...] fui num geriatra, porque fazia tempo que néo ia
a médico nenhum, ai fui fazer um checkup, para ver
0 que era, se era alguma falta de vitamina, ou
alguma coisa que ndo estivesse bem, e ele mandou
fazer alguns exames e depois diagnosticou na
segunda consulta que era Parkinson (P16)

Fiz vérias incursdes a médicos, fui primeiro com
meu clinico geral, que olhou e a primeira coisa que
veio na cabeca: “Ah, é Parkinson, mas pela tua
idade ”... ele me pediu para fazer alguns testes, ai ele
disse: “Talvez seja tremor essencial. ”, e depois de
alguns meses, como ndo passava, ele me

encaminhou para um neurologista (P12)

Muitos médicos, através do exame
clinico e/ou de exames complementares,
sugerem tal diagnéstico e fazem
encaminhamento a neurologistas para
confirmacéo e tratamento.

A subcategoria “Confirmando o
diagnéstico por meio de médico

especialista” revelou que a procura pelo
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neurologista se d& de duas formas, por meio
do encaminhamento por outro médico, que
apds exames de rotina identifica o possivel
diagndstico, ou sugestdo de outras pessoas
para procura imediata pelo neurologista.

A confirmacdo do diagndstico pelos

neurologistas acontece da seguinte forma:

Me tratava para reumatismo, mas sempre aquele
tratamento que a gente tomava remédio, mas nao
tinha efeito, ai em um dia da consulta a médica
disse: “O teu caminhar ndo é de quem tem
reumatismo, para mim é uma doenca neurolégica. ”
Ela me encaminhou para um neurologista, isso em
1997, e desde entdo me trato. O neurologista logo
diagnosticou” (P28)

A partir do neurologista ocorre a
confirmacdo do diagnostico, podendo gerar
grande impacto na vida desta pessoa e sua
familia. Comeca o tratamento especifico
para a DP, e surge, entdo, 0 momento de a
pessoa interiorizar a condicdo e revelar a

familia e demais pessoas de seu convivio.

Lidando com o impacto da doenca

Ap6s a procura pelos servicos
médicos, realizacdo de exames de rotina e
médicos especialistas, tem-se a
confirmacdo do diagnostico da doenca. Por
meio dos depoimentos dos participantes,
pode-se notar que receber a confirmacdo da
DP ¢é bastante marcante, ha varios
sentimentos envolvidos, e estes fazem com

que se torne mais ou menos dificil a
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revelacdo da condigdo para outras pessoas.
Além disso, ha o conflito em aceitar a nova
condicdo de salde.

O primeiro impacto ao receber o
diagnostico é visualizar uma condigdo de
limitacdo associada as caracteristicas da
doenca, revelado pela subcategoria
“Recebendo a confirmagao do diagnostico™.
Devido ao senso comum do que seja a DP,
isso faz com que a pessoa se imagine em
condicdes de incapacidade e limitagdes. Por
meio das falas é possivel descrever a
visualizacao carregada de impressdes sobre
imagens preconcebidas de um futuro com a

doenca e suas incapacidades:

O diagnéstico € terrivel, bastante complicado,
mesmo ja tendo quase certeza que tinha Parkinson,

mas na hora que recebe a gente perde o chao (P18)

Muitas pessoas relatam sentimentos
de medo em relacdo as caracteristicas da
doenga, sendo um impacto muito grande ao

receber o diagndstico:

[...] tive a impressao de que ia ficar dependente, que
alguém teria que me cuidar, fiquei desesperada,
porque, para quem faz tudo sozinha, se
autodetermina, ai fiquei apavorada, para mim foi
terrivel (P16)

Tinha medo porque ndo conhecia essa doenga, via
as pessoas tremer tanto, as pessoas que tinham essa
doenga, bem debilitada assim. Falei: Meu Deus, e

agora? O que sera de mim? Fiquei apavorada (P2)
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Por outro lado, alguns participantes
conseguiram superar o impacto inicial do
diagnostico e visualizar sua nova condicao

de sallde com uma atitude resiliente.

[...] sou muito otimista, ja levei para o lado do bem
(P17)

[...] encarei com normalidade, ndo encarei como um
fardo, sabia que ia ter limites e que era uma doenca

progressiva [...] (P19)

A subcategoria “Revelando o
diagnostico” descreve de que forma as
pessoas, apOs o diagnostico lidam com a
revelacdo as demais pessoas de seu
convivio. De acordo com os relatos,
assumir-se com a doenca e revelar sua
condicdo a familiares e demais pessoas
pode concorrer para certo empoderamento.

Apresentam-se 0s depoimentos de

como se deu a revelacdo da doenga:

[...] ndo fico sé falando sobre a doenga. Acho, que
seja melhor para mim, ndo fico passando para os
outros problemas de doenga (P22)

[...] quem pergunta para mim eu digo, ndo tenho
vergonha de dizer que tenho a doenca, tem pessoas
que escondem, que ndo gostam de dizer, mas eu ndo
escondo de ninguém (P23)

[...] fiquei quatro meses sem contar para meus filhos,
ndo tinha nem coragem de contar, e 14 pelas tantas
tive que dizer que estava com esse problema de

saude, mas foi muito dificil (P16)

Também se identificou que a

revelacdo para outras pessoas significa
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querer assumir-se como alguém que
continua vivendo normalmente, apesar da
doencga. Ao lidar com a doenga, a pessoa
tenta compartilhar seu problema com a
comunidade e familiares, socializando
informacbes e buscando a aceitacdo dos
outros membros de seu grupo social.

A subcategoria “Vivendo o conflito
da aceitacdo” mostra os significados de
assumir todas as possibilidades que a
doenga carrega. A pessoa tenta retardar ao
maximo essa interiorizagdo como forma de
resisténcia. A aceitacdo da condicdo de
salde varia de individuo para individuo, da
mesma forma que o periodo de aceitagéo.
Muitos levam tempo para aceitar que tém a
doenca, outros aceitam de forma um pouco
mais tranquila, e outros ainda percebem a
aceitacdo como uma imposicao.

Identificam-se o0s conflitos
que ocorrem até a aceitacdo da nova

condicao de saude:

[...] estd sendo muito dificil a aceitacdo, porque a
gente duvida que seja, a medicacao estava dificil de
acertar, ainda estou trémula, entéo fico sempre em
duvida, sera que é mesmo? O remédio ndo esta
fazendo efeito por qué? Estou nessa fase (P6)

Tem dias que aceito, tem dias que néo aceito (P10)

A convivéncia com DCNT engloba
a aceitacdo e os efeitos sociais, culturais e
as experiéncias das pessoas. Ter que aceitar
¢ algo imposto, pois, a pessoa ndo tem

escolha, por tratar-se de uma condigdo
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cronica. A DP condiciona as pessoas a
terem que conviver com tal situagéo, e a
aceitacdo influencia o0 modo como cada
pessoa compreende e vivencia o dia a dia
com a doenca. Nos relatos podemos
visualizar o sentimento de imposicéo frente

a condigdo de cronicidade e a aceitacdo:

Estou tentando aceitar, porque ndo tem outra
alternativa, ndo tem outro jeito, e estou tentando
descobrir como é a melhor forma de conviver com
essa situacédo (P16)

E dificil aceitar que alguém tem o Parkinson, e eu
também, de uma certa forma néo queria aceitar, ndo
caia a ficha. Eu sei que ndo é uma doenca terminal,

mas sei que é uma doenga dificil de ser lidada (P13)

A pessoa, ao descobrir a doenca,
passa por um processo de conflitos e
momentos em que aceita a condicdo, em
outros momentos ndo aceita a doenca.

Esse conflito perdura por certo
periodo, e com o decorrer do tempo a
doenca passa a ser superada, a pessoa vai
percebendo que, embora tenha uma doenca
que pode ser limitante para as atividades,

consegue conviver com a mesma:

Com o tempo se aprende a conviver com a doenga,
com as dificuldades (P16)

[...] foi bem sofrido, mas hoje ndo, hoje j& levantei o
astral (P5)

A forma como a situagdo é encarada

faz com que se conviva da melhor forma:
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Conviver com a doenca primeiro é aceitar a
condigdo, acho que ndo tem por que ficar
questionamento muito o: porqué comigo? E quem
nao aceita, geralmente, percebo que alguns que néo
aceitam, sofrem mais (P18)

Desde 0 momento em que soube da doenga, me atirei
de forcas e tudo, para poder vencer, e gracas a esse
meu esforco, fui bem-sucedida (P27)

Por meio da aceitagdo da doenca é
possivel que as pessoas compartilhem
atitudes e respostas positivas. As pessoas
que acomodam a sua vida, passando por um
processo de adaptacdo positivo encontram
mais aceitagdo do grupo e sentem-se mais

saudaveis.

DISCUSSAO

O significado percebido pelos
diferentes sinais e sintomas é susceptivel de
ser influenciado pela extensédo com que eles
interferem nos aspectos particulares da
vida, alguns dos quais serdo especificos
para cada individuo, em especial atividades
de ocupagdo e lazer.” Isto implica em estar
atento aos sinais e sintomas e ao adequado
diagndstico para dar inicio ao tratamento.®

A presenca de sinais e sintomas
decorrentes de uma doenca crbnica pode
atuar como uma forca que impulsiona
familiares a se concentrarem de forma
intensiva no cuidado com a pessoa em tal
condicdo®, seja na tentativa de estarem
atentos ao agravamento das alteragdes

percebidas, ou ainda no apoio e estimulo.
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A categoria “Sendo questionado por
outros sobre algo diferente no seu
comportamento” mostra que, antes da
procura por servi¢cos médicos, as pessoas ja
haviam apresentado anteriormente algum
sinal e sintoma que indicassem alguma
desordem corporal.*®

Protelar a busca pelos servigos
médicos pode ser comparado aos dados de
pesquisa sobre o tempo entre o inicio dos
sintomas e o tratamento, onde o0s autores
identificaram como as principais causas
relatadas para demora em procurar
atendimento médico: "achar que 0s
sintomas ndo indicavam nenhuma doenga”
em 38,7% dos casos; "custo para O
deslocamento até uma unidade de saude”
em 16,1%; “dificuldade em conseguir
atendimento” em 14,6%; "falta de tempo
disponivel para procurar uma unidade de
saude” em 12,6%; e “achar que
melhorariam espontaneamente” em
11,6%.! Tais dados mostram a necessidade
de serem compartilhadas com a sociedade
em geral orientacOes sobre a DP, para que
outras pessoas com 0S mesmos sinais e
sintomas sejam estimuladas a procurar
servicos de salde para investigacdo, assim
como 0s servicos de salde devem estar
preparados para fazer o diagnostico e
tratamento.

Em pesquisa com pessoas que

utilizavam um centro para DP, os autores
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abordam sobre a otimizagdo da assisténcia
integral as pessoas com DP e a necessidade
de verificacdo cuidadosa e periddica do
tratamento.*2

O impacto do diagnéstico é o
primeiro momento de dificuldade e que
exige positiva superacdo para 0 bom
convivio com a doenca. Existe ainda falta
de informacdo quanto ao diagndstico, tanto
por parte profissional, quanto para a
comunidade, atrasando desta forma o inicio
do tratamento.®® E muito dificil receber o
diagnostico por afetar aspectos fisicos,
emocionais, mentais e sociais de suas vidas
e também de seus familiares.'®

Os  sentimentos  diante  do
diagnostico mostram-se importantes para 0s
enfermeiros, para que assistam as pessoas
com DP e seus familiares através de
orientacdo, apoio, manejo dos sintomas e
planejamento dos cuidados.*

Os didlogos e interagdes que
propiciam a revelacdo do diagndstico
devem ser estimulados pelos profissionais
de saude, reforcando o enfrentamento e o
empoderamento das pessoas no sentido de
combater preconceitos e estigmas da
doenca.

Nesse sentido, entende-se a
importancia da equipe multiprofissional de
salde em estabelecer um vinculo, através da
comunicacdo efetiva entre o individuo com

a DP e o seu cuidador familiar.*
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Observa-se certa negacdo da
doenca, aspecto relevante no processo da
vivéncia com a DP. A aceitagdo €
considerada um processo interno no qual a
pessoa se reconhece e assume sua realidade.
O processo de aceitacdo € influenciado
principalmente pela "maneira de olhar" das
pessoas, ou seja, hd pessoas que negam a
doenca ou tém mais dificuldade em aceitar
do que aqueles que conhecem e tém um

olhar positivo sobre a situacio.®

CONCLUSAO

Foi possivel conhecer como ocorre a
vivéncia com a DP desde a fase inicial, dos
primeiros sinais e sintomas até a aceitacédo
da condicdo. A pessoa pode se perceber
com alguma alteracdo, bem como pessoas
da familia, amigos, colegas de trabalho
podem notar alguma modificacdo. Apds tal
percepcao, inicia-se um itinerario em busca
de profissionais médicos para investigacéo,
que pode ser adiado, contudo acaba na
busca a varias especialidades, até a
confirmacdo feita pelo médico neurologista.

Quanto as limitacdes, nesta pesquisa
0s participantes deste estudo foram auto
selecionados e, embora representativos da
populacdo geral de pessoas com DP no
Brasil, suas percepcbes podem nao refletir a
populacdo geral de pessoas com DP que
vivenciam a doenga em outros contextos

culturais, entretanto, a compreensao
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detalnada desses participantes e o0
alinhamento com os achados de outros
estudos se somam ao corpo de
conhecimento nesse campo.

O estudo fornece informacdes
relevantes que poderéo influenciar no modo
de producéo do cuidado as pessoas com DP.
E ainda, tem como contribuicbes o
conhecimento da vivéncia com a DP, para
que os enfermeiros estejam atentos ndo s6
as caracteristicas motoras da doenga, mas
aos sentimentos e necessidade de cada
pessoa. A enfermagem tem papel
primordial no vinculo e assisténcia a pessoa
com DP e sua familia, por meio de
atividades que promovam salde por meio

de um viver saudavel.
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