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RESUMO: Estudo do tipo convergente-assistencial, interinstitucional, que teve o objetivo de adaptar, testar e avaliar a tecnologia
assistiva de ajuda mutua grupal para portadores de doenca de Parkinson e suas familias, nos contextos de Jequié-BA e Florianépolis-
SC, com foco na incluséo social e formacao de rede de relacoes. Participaram 14 portadores em cada contexto os quais se submeteram
ao estudo da efetividade dessa tecnologia e cujo desenvolvimento se deu em dois semestres de 2007. Aplicou-se o Mapa Minimo de
Relagoes de Sluzki Modificado, que identifica a rede de relages como indicativo de potencial suporte social, no pré e pés-implementacao
da tecnologia para a afericdo das possiveis mudancas como efeito da tecnologia testada. Os resultados apontaram que a tecnologia
de ajuda mutua grupal, associada ou ndo, a outras tecnologias cuidativas, contribui para a manutencdo ou alargamento da rede de
relagdes, potencial suporte social favorecedor da inclusdo social dos parkinsonianos.

DESCRITORES: Tecnologia assistencial. Doenca de Parkinson. Grupos de apoio. Idoso.

CARING TECHNOLOGY OF THE MUTUAL HELP GROUP FOR
PARKINSON'’S DISEASE PATIENTS AND THEIR FAMILIES

ABSTRACT: Interinstitutional study of accion research approach, had the objective of adapting, testing and evaluating caretative
technology from the mutual help group for patients with Parkinson’s disease and their families, in the context of Jequié, BA and
Florianopolis, SC by focusing on social inclusion and relations network. Fourteen patients participated in each context, who were
submitted to the study of the mentioned technology effectiveness. Its development had place during two semesters in 2007. It was
applied the Modified Minimum Map of Relations by Sluzki which identifies the relationships as indicative of potential social support.
This application was performed in pre and post technology implementations for data comparison to measure the changes. Results
showed that mutual help group technology, associated or not to other caretative technologies, contributes to maintain or enlarge the
network of social support and favoring the parkinsonians social inclusion.

DESCRIPTORS: Caring technology. Parkinson disease. Self-help groups. Aged.

TECNOLOGIA CUIDADORA DE AYUDA MUTUA GRUPAL PARA LOS
PORTADORES DE ENFERMEDAD DE PARKINSON Y SUS FAMILIAS

RESUMEN: Estudio interinstitucional convergente de atencién tuvo el objetivo de adaptar, testar y evaluar la tecnologia cuidativa
de ayuda mutua grupal para los portadores de Parkinson y sus respectivas familias, en los contextos de Jequié-BA y Florian6polis-SC
con un enfoque en la inclusién social y en la formacién de una red de relaciones. Participaron 14 portadores en cada contexto, que se
submetieron al estudio de la efectividad de dicha tecnologia. Esta fué desarrollada em 2 semestres em 2007. Se aplicé el Mapa Minimo de
Relaciones de Sluzki Modificado que identifica las relaciones como indicativo de potencial soporte social, en pre y post-implementacion
para comparacioén de los datos para la evaluacion de los cambios. Los resultados mostraron que la tecnologia de ayuda mutua grupal,
asociada o no a otras tecnologias cuidativas, contribuyé para el mantenimiento o ampliaciéon de la red de potencial soporte social y
favorecendo la inclusion social de los parkinsonianos.

DESCRIPTORES: Tecnologia de cuidado. Enfermidad de Parkinson. Grupos de autoayuda. Anciano.
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INTRODUCAO

Este artigo apresenta resultados de um estu-
do interinstitucional entre a Universidade Federal
de Santa Catarina (UFSC) e Universidade Estadual
do Sudoeste da Bahia (UESB) de testagem da tec-
nologia cuidativa adaptada de desenvolvimento
de Grupo de Ajuda Mutua (GAM) para portado-
res de Doenga de Parkinson (DP) e respectivos
familiares acompanhantes ou cuidadores. A agdo
cuidativa grupal tem perspectivas de promover a
ajuda matua no enfrentamento das condi¢des de
cronicidade e na inser¢ao ou reinsercao social com
vistas a manter e/ou alargar a rede de suporte
social do binémio portador de DP e sua familia.

O gerenciamento de doencas cronicas em
meio a condi¢des socioecondmicas desfavoraveis
constitui-se em um dos desafios do envelhecimen-
to humano. Por isso, estudos de tecnologias que se
traduzam em manutencao da inclusao social das
pessoas em condicao de cronicidade se tornam
essenciais.

A DP é uma afeccao cronico-degenerativa e
progressiva, de etiologia multifatorial que atinge
majoritariamente pessoas idosas, embora seja
frequente acometé-las a partir dos 50 anos de
idade, beirando atualmente a casa dos 300.000
portadores no Brasil.! A doenga atinge o sistema
nervoso central, mais especificamente a substancia
negra, responsavel por controlar os movimentos
do corpo. A degradacdo das células neuronais
dopaminérgicas acaba por resultar numa gama
de sintomatologia, como: tremores, rigidez mus-
cular, bradicinesia, alteragdes posturais, disttrbios
na fala e na degluticdo, obstipacao, transpiragao
corporal, incontinéncia urinaria, depressao.? O
tratamento que pode ser clinico e/ou cirargico,
visa ao controle dos sintomas por meio de medi-
camentos, entre os quais se destaca a Levodopa,
um precursor da dopamina. Outros grupos de
farmacos também sdo utilizados, como: inibidores
enzimaticos, agonistas dopaminérgicos e anti-coli-
nérgicos. Contudo, a terapéutica medicamentosa
por si s6 ndo é suficiente para manter o portador
em melhores condigdes de bem-estar e qualida-
de de vida. Por isso, tratamentos e cuidados no
minimo de enfermagem, fisioterapia, fonoaudio-
logia e educacao fisica sdo imprescindiveis como
recursos complementares para ajudar o portador
a preservar sua funcionalidade e permitir-lhe de-
sempenhar as atividades da vida didria e manter o
vinculo social, tao importantes para satisfazer suas
necessidades psicossociais de apoio comunitario
para o seu bem-estar e auto-estima.’

Considerando a caréncia de tecnologias
assistivas nos sistemas social e de satide vigentes,
que os torna frageis e até certo ponto incompeten-
tes no atendimento de demandas para lidar com
as questoes sociais, politicas e culturais da satude,
principalmente em populagdes especificas como
aqueles em estado de cronicidade progressiva,
como portadores de DP, elegemos testar aqui a
efetividade de uma tecnologia cuidativa baseada
na ajuda matua entre esses pacientes e suas fami-
lias. Para tal, definimos como objetivos: adaptar
a tecnologia cuidativa de a¢des de ajuda mutua
grupal para o contexto de vida dos portadores de
DP; testar e avaliar a tecnologia idealizada com
foco no suporte social e inclusao social.

A tecnologia cuidativa de agado grupal de
ajuda mutua idealizada e aqui desenvolvida, teve
fundamento no referencial tedrico de compreensao
de tecnologia assistiva como sendo toda e qualquer
experiéncia de atendimento profissional sistemati-
zado, inventada para situacao de servigos novos,
ou reinventada para servicos que requerem adap-
tagdo e atualizacao. O entendimento de tecnologia
aqui adotada é a da concepcao de tecnologias leve
eleve-dura de Merhy,’ diferente das convencionais
como producdo de equipamentos e méaquinas.
Trata-se de producao de tecnologia de cuidado
que se expressa de modo exclusivo o trabalho vivo
em ato, como as agdes de ajuda matua grupal com
foco na insergdo/reinsercdo social e na ampliagdo
de rede de relagdes como potencial suporte social
dos pacientes participantes do grupo.

Nessa perspectiva, assumiu-se a concepcao
de GAM como uma estratégia de cuidado grupal,
integrando pessoas que compartilham situacoes de
vida similares, como aquelas que sofrem de pro-
cessos cronico-degenerativos a exemplo de doenca
de Alzheimer, diabetes melitus, cardiopatias, DP,
bem como os respectivos familiares cuidadores.*>
Nao obstante seja ainda pouco difundido em nosso
meio, 0 GAM constitui-se programa ja adotado em
servicos de satide (ambulatério, unidade basica
de satide, hospital) com significativo impacto no
processo de viver de seus integrantes, pois trata-se
de espaco apoiado em relacdes de confianca que
possibilita a livre expressao de sentimentos e o
compartilhar de vivéncias, informagdes sobre a
doenca e estratégias de cuidado, além da discus-
sao de situagdes que exigem tomadas de decisdao
perante as necessidades fisicas ou psicossociais.
Enfim, promove o apoio para o enfrentamento de
perdas progressivas e limitagdes impostas pelo
problema vivenciado, favorecendo a autonomia
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e independéncia, e o0 empoderamento das pes-
soas, resultando na manutencdo ou na criacdao
de novos vinculos sociais. Em nossa vivéncia, o
GAM,, além de corresponder a um novo espago de
identificacao de suporte social para os portadores
e seus familiares, favorece ainda a constituicao de
uma rede ampliada ttil as demandas do grupo na
perspectiva da integralidade da pessoa.*”

Por suporte social, entendeu-se um apoio
de ordem emocional e instrumental baseado em
processo interpessoal de protecao caracterizado
por troca reciproca em contexto especifico, e que
resulta em incremento na satde mental.® Esse
recurso de protegdo acontece na dindmica das re-
lagoes interpessoais de dar e receber, geralmente
estabelecido entre pessoas préximas entre si, como
familiares, amigos e membros da comunidade
circundante.”" Nesse sentido, o suporte social é
benéfico porque previne e favorece o enfrenta-
mento de problemas, reforca a sensacao de con-
trole sobre a prépria vida, mantém a autonomia e
eleva a auto-estima, reduz a ansiedade e estados
depressivos, aumenta a sobrevida e a seguranca
devido as relacoes afetivas mais intimas, manten-
do a pessoa mais competente para adaptar-se as
atribulag¢des da vida.'>'®* Conhecendo-se as relacGes
da pessoa em determinada circunstancia, desde as
mais préximas as mais distantes que gravitam em
seu entorno, pode-se identificar que cada relagao
desempenha uma troca de variados beneficios
entre si. Essas relagdes costumam ser espontaneas,
porém é possivel e até necessario, em muitas oca-
sides que sejam estimuladas para a satide mental
das pessoas convivendo na comunidade.

Adaptar e testar a tecnologia cuidativa ba-
seada no GAM traz contribui¢es na formulagédo
de instrumentais que podem facilitar a reinsercao
social dos portadores de DP, mesmo daqueles ja
com limitacdes funcionais. Outro aspecto relevante
é a interdisciplinaridade em gerontologia que o
trabalho de ajuda mutua grupal proporciona, de
vez que os profissionais de satide mediadores da
proposta se propdem a estudar e compreender a
diversidade da experiéncia humana, e, em parce-
ria com os sujeitos, portadores de DP, encontrar
solugdes viaveis no atendimento das demandas
que emergem do cotidiano. Soma-se ainda a con-
tribuicao do aspecto de promogao da cidadania,
a medida que no grupo as pessoas sao atendidas
com respeito, privacidade e sem discriminagao por
sua condicao de cronicidade e de envelhecimento,
e tém a garantia de tomar decisdes quanto a pro-
pria vida, além de sentirem-se mais fortalecidas

para reivindicar seus direitos em setores publicos
e privados e na sociedade em geral.

METODOLOGIA

Tipo de estudo

A testagem e a avaliacdo da tecnologia cui-
dativa em questdo basearam-se na abordagem
convergente-assistencial, caracterizada pela co-
operacdo mutua entre pesquisadores e sujeitos
envolvidos em determinada situagdo, com vistas
aintroduzir ou renovar praticas de satde." Nesse
caso especifico, houve a necessidade de formar o
l6cus da pratica, ou seja, 0o GAM com a participa-
¢do de portadores da DP e seus familiares.

Campo do estudo

De natureza interinstitucional, o projeto foi
replicado em dois contextos: Florianépolis-SC
- UFSC/Programa de Pés-Graduagdo em Enfer-
magem (PEN) - Grupo de Estudos sobre Cuidados
em Saude de Pessoas Idosas e Jequié-BA - UESB/
Departamento de Satade (DS) - Grupo de Estudos
e Pesquisas do Envelhecimento (GREPE).

Jequié esta localizada no sudoeste da Bahia,
tem populagdo estimada de 149.258 habitantes,
dos quais 15.616 idosos, representa 10,5% da po-
pulagdo total.™® As acdes especificas de cuidado
para portadores de DP praticamente ndo existiam
no municipio. Esse ptblico comecou a integrar-se
em grupo e receber atencao a partir deste projeto
Tecnologia Assistiva para Autonomia e Inclusao
Social do Idoso Portador da Doenca de Parkinson
(TAIP), quando as pesquisadoras da equipe local
empenhararam-se durante um semestre de 2006
a organizar o GAM - sob a forma de projeto de
extensao universitaria da UESB/DS/GREPE - com
a finalidade de servir de campo de estudo para a
pesquisa em foco. Assim o0 GAM reuniu portado-
res de DP e seus familiares identificando-os de
uma lista de usuarios que recebiam a medicagao
especifica, disponivel na 13 Diretoria Regional de
Saade (DIRES), bem como aqueles diagnosticados,
usudrios da Clinica de Fisioterapia da UESB. As-
sim foi formado o 16cus da pesquisa com a reunido
de potenciais participantes do estudo.’

Floriandpolis, capital do estado de Santa
Catarina, tem populacao estimada de 416.267 ha-
bitantes, dos quais 41.979 idosos, representa 10,1%
da populacao total.”> O GAM de portadores de DP
erespectivas familias desse municipio é um projeto
de extensao universitaria que funciona no campus
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da UFSC desde 2005. Trata-se de uma iniciativa de
algumas docentes de enfermagem, integrantes do
Ntcleo da Terceira Idade (NETI) que, atendendo
a solicitacdo da comunidade especifica, vém co-
ordenando as atividades grupais com principios
de mutua ajuda. Seus propésitos sdo de manter
agregados os portadores e acolher nossos membros
ao aconchego do grupo, para trocar experiéncias
de vida de enfrentamento da DP, como também
de ajudar na organizacdo de empreendimentos,
movimentos reinvidicatérios em matérias de in-
teresse do grupo junto ao poder publico, como:
inclusdo de medicamentos especificos atuais na
lista de medicamentos especiais do SUS, entre
outros. O empoderamento dos parkinsonianos
nesse grupo foi tal que, em pouco mais de um ano
se organizaram em uma associacdo denominada
Parkinson-SC."” Sua organizacao e funcionamento,
contudo, se faz de modo empirico, exigindo estudo
aprofundado quanto a sua efetividade em benefi-
cios aos portadores da doenga e sua familia.

Populacdo alvo e amostra intencional

A populagdo alvo constituiu-se de portado-
res de DP que participam do GAM de portadores
de DP e suas respectivas familias de ambos os
contextos ja citados. Ja a amostra, de natureza in-
tencional, foi composta de 14 portadores em cada
contexto, integrantes e assiduos participantes do
GAM,, que se dispuseram a participar assinando o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Estes
submeteram-se as duas avaliagdes: na pré e na
pos-implementacdo da tecnologia para a aferigao
de sua efetividade. Portanto o critério de inclusao
na amostra obedeceu aos requisitos: participar
integralmente da implementacdo da tecnologia e
submeter-se a avaliacdo pré e p6s- implementagao
da referida tecnologia.

Procedimentos metodolégicos

A implementacao do estudo se deu em etapas:
idealizacdo da tecnologia adaptando-a a cada con-
texto com base em alguns exemplos adotados em
nosso meio,*® implementacao, avaliagdo e sucessivas
retificagdes da tecnologia desenhada durante os dois
semestres de 2007; avaliacdo pré e pés-implementa-
¢ao propriamente dita da tecnologia cuidativa, para
aferir a efetividade nos parkinsonianos em termos
de sua insergdo social e manuten¢do ou expansao
da rede de relacbes em seu entorno.

A realizacao de cada reunido grupal incluia:
abertura para integracdo e descontragao por meio

de misica, praticas de movimentos corporais mo-
tivando os participantes para o momento seguinte,
no qual eram socializadas as vivéncias cotidianas
de enfrentamento da doenca e das circunstancias
da cronicidade, incentivando as trocas de expe-
riéncias pessoais e familiares, as quais iriam se
configurando como ajuda e apoio para as pessoas.
Findava-se a reunido sempre com uma sintese do
contetido da discussao, coordenados por um ou
mais profissionais, que funcionavam como facili-
tadores do desenvolvimento do GAM. As reunides
quinzenais, oportunizavam seus participantes a
comunicarem-se entre si, socializar sentimentos
e necessidades e criar lacos afetivos e de mutua
ajuda. O fortalecimento de vinculos era estimula-
do tanto por contatos telefonicos entre os pares,
quanto para participar de outros grupos de tecno-
logia cuidativa como vivéncia corporal, pratica de
musica e reabilitacdo fisico-vocal.

Avaliacao da tecnologia cuidativa - instru-
mento de coleta de dados

A implementacao do estudo, ou seja, a tes-
tagem da tecnologia cuidativa adaptada de acoes
no GAM, ocorreu apds os preparativos realizados
em 2006, de instalacdo e funcionamento efetivo
do mesmo, enquanto programa de extensao
universitaria e l6cus da pesquisa. Para avaliar a
efetividade da tecnologia cuidativa idealizada a
testar, foi adotado o Mapa Minimo de Relagdes
de Sluzki Modificado (MMRI)"**° que identifica a
rede de relagdes. Essa aplicacao deu-se no periodo
pré e p6s implementacao que se realizou durante
os dois semestres de 2007, considerando a neces-
sidade de medidas comparativas para aferir as
possiveis mudancas nos parametros como efeito
da tecnologia testada.

O MMRI (Figura 1) inclui quatro categorias:
Familia, Amigos, Relacdes comunitérias e Relacdes
com servigos social e de satde no qual se podem
representar a densidade ou tamanho das relagdes
e onivel de proximidade de cada relagdo em mais
intima, intermediaria e mais distante. A aplicagdo
do instrumento ocorreu perguntando aos porta-
dores de DP: — Quem sado as pessoas de relacao
ou de convivéncia e de cuidados, e qual o tipo
de proximidade? Assinalava-se as respostas no
mapa segundo as categorias e as linhas de proxi-
midade. Os dados foram organizados em quadros
considerando a distribuicdo da densidade das
relacdes e os niveis de proximidade das relagdes
obtidos em dois momentos: pré e pos-testagem
da tecnologia.
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Familia
Amigos
Comunidade
Sistema
Social/Saude

Fonte: Adaptado de Sluski por Domingues (2000)

Figura 1 - Mapa-Minimo de Rela¢cdes - MMRI

Legenda: Familia - esposo/a, filha/o, irma/o, neta/o, prima/o, tia/o, cunhado/a, outros. Amigos - amiga/o. Comunidade - mem-
bros do grupo de terceira idade, clubes de servico e lazer, igreja, Grupo de Ajuda Mutua. Sistema Social/satide - agente de satde,

profissionais da satide.

Cuidados éticos segundo Resolucao N °196/96
do CNS/MS

O projeto foi operacionalizado em consonan-
cia com as determinag¢des da Resolugao N°196/96
do CNS/MS, que dispde sobre as normas e dire-
trizes que regulamentam as pesquisas envolvendo
seres humanos. Foi devidamente aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
da UFSC e protocolado sob o N° 350/2005.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Caracterizacao da amostra

Participaram da amostra uma casuistica de
14 portadores de DP, em cada contexto. No cam-
pus da UESB, eram 9 homens e cinco mulheres;
no de UFSC, eram 10 homens e quatro mulheres,
confirmando o encontrado na literatura: a DP
incide mais em homens do que em mulheres.'> A
idade média dos parkinsonianos era de 67 anos,
em Jequié a idade variou entre 48 e 77 anos e em
Florian6polis, de 55 e 80 anos. Somando-se os dois
contextos, foram encontrados seis portadores cujo
inicio da doenca se deu na idade entre 48 a 59 anos,
confirmando a literatura de incidéncia de 1 a 2%
em idade precoce, anterior a chegada da velhice.'
Concernente ao tempo de descoberta da DP, a
maioria, referiu conviver com a doenga ja de seis
a até mais de 10 anos. A maioria absoluta dos par-
ticipantes residia em companhia de seus conjuges,
e quando viavos/as ou separados/as, geralmente
de suas filhas e outros parentes como netos/as e

irmas. Muitos desses familiares eram os que acom-
panhavam o paciente para frequentar os encontros
do GAM e representavam seu real suporte social.
Quanto a ocupagdo, os participantes de Jequié
disseram nao estar mais na ativa, com excecao de
dois comerciantes. Eram: radialista, torneiro me-
canico, pedreiro, artesdo, relojoeiro e no caso das
mulheres, do lar. No contexto de Florianépolis, a
maioria aposentados, eram: engenheiro mecanico,
engenheiro rodovidrio, engenheiro computacional,
professor universitario, dentista, funciondrio pu-
blico, pintora, copeira, costureira e, também, do
lar. Esses profissionais de nivel superior que detém
o poder no exercicio do trabalho, mesmo inativos e
participantes do GAM, possivelmente se valeram
da condicdo de empoderamento ainda mantida
para envolver seus pares e empenharem-se a
ponto de constituir a Associacao Parkinson - SC,
com propdsito principalmente, de lutas coletivas
de direitos especificos junto aos poderes ptiblicos
e sociedade em geral.

Tecnologia cuidativa de a¢des de ajuda ma-
tua e inclusao social

Considerando o objetivo de avaliar o pressu-
posto de que a tecnologia cuidativa, o GAM para
portadores de DP e seus familiares, estimularia a
formacdo ou a ampliacao da rede de suporte so-
cial dos parkinsonianos, buscamos verificar essa
relacdo, por meio do MMRI da pré e p6s-testagem
da tecnologia que identifica a extensdo e o nivel de
proximidade das categorias de pessoas envolvidas
na rede de relacoes. Nas Tabelas 1 e 2 encontram-
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se os dados obtidos quanto a densidade geral da darede de relacdes, respectivamente dos contex-
rede como também das categorias componentes  tos de Jequié e Florianépolis.

Tabela 1 - Componentes da rede de relacdes dos portadores de doenca de Parkinson no pré e pos-
testagem a tecnologia cuidativa. Jequié-BA, 2006/2007

Categorias de componentes da rede de relagées

Sujeito- Tamanho de .
portador relagoes Familia Profissional Pessoas da Amigos
de DP de saude comunidade
Pré Pos Pré Pos Pré Pos Pré Pos Pré Pos
1 7 7 5 5 - - 1 - 1 2
2 24 37 14 11 3 5 2 9 5 12
3 10 35 5 13 1 5 2 5 2 12
4 11 10 6 8 2 - 1 - 2 2
5 20 34 5 9 6 7 4 10 5 8
6 11 27 9 10 - 1 1 8 1 8
7 10 7 4 3 2 2 2 1 2 1
8 18 11 9 4 4 4 3 2 2 1
9 15 22 7 14 2 2 3 2 3 4
10 22 20 8 7 2 1 4 5 8 7
11 8 15 5 10 1 3 - 1 2 1
12 28 16 3 7 3 2 12 1 10 6
13 22 26 7 11 1 3 11 5 3 7
14 48 33 25 16 3 7 9 1 11 9

Tabela 2 - Componentes da rede de relacdes dos portadores de doenca de Parkinson no pré e pos-
testagem a tecnologia cuidativa. Florianépolis - SC, 2006/2007

Categorias de componentes da rede de relagées

Sujeito- Tamanho de .
portador relagdes Familia Profissional Pessoas da Amigos
de DP da saude comunidade
Pré Pos Pré Pos Pré Pos Pré Pos Pré Pos
1 14 16 8 8 2 4 1 1 3 3
2 10 10 3 3 3 3 2 1 2 3
3 8 10 2 2 1 2 3 4 2 2
4 10 7 3 3 2 1 4 2 1 1
5 13 12 7 7 1 1 3 2 2 2
6 6 14 4 7 - 3 1 1 - 3
7 7 7 4 4 1 1 1 1 1 1
8 9 9 2 2 4 4 2 2 1 1
9 11 11 5 5 1 1 4 4 2 2
10 7 13 2 8 1 1 1 3 3 1
11 6 6 2 3 1 - 2 1 1 2
12 14 6 6 2 1 1 4 2 3 1
13 10 11 6 6 - 1 2 2 2 2
14 8 14 3 5 2 2 2 3 1 4

Quanto ao namero total de pessoas de rela-  envolvidas com os parkinsonianos em Jequié, para
¢do no MMRI em ambos os contextos, verifica-se  seis a 16 em Florianépolis. Presume-se que essa
uma diferenca considerdvel: de sete a 48 pessoas  diferenca se deva as caracteristicas socioculturais
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do povo baiano, mais naturalmente sociavel e
com um viver baseado em inter-relagdes pessoais
em sua comunidade do que o povo sulino, de
Floriandpolis, fato observado na pratica cotidana
pelas equipes desta pesquisa que atuam como en-
fermeiras nas programagcoes aos portadores de DP
e suas familias, funcionantes nos dois contextos ge-
ograficos referidos. Tal diferenca traz implicagdes
do aspecto de formacado de rede de suporte social
a gravitar em torno da pessoa que necessita de
apoio e cuidados especiais. Onde ha mais pessoas
vinculadas por alguma razao, estas podem ser edu-
cadas e capacitadas para se tornarem reais fontes
de suporte. Ja a auséncia ou o pequeno ntmero de
pessoas envolvidas exige busca ativa de possiveis
relacdes na familia e na comunidade, como também
uma atencdo especial na mobilizacao de relagdes
mais proximas e mais freqiientes de membros da
equipe dos servicos sociais e de satide, enquanto
rede formal de aten¢ao aos usuarios.

Na comparacao dos dados de avaliagdo na
pré-testagem com aos da pds-testagem, a maioria
dos parkinsonianos teve sua rede mantida ou
ampliada: oito em Jequié e 10 em Florianépolis.
Quanto a distribuigdo das categorias de pessoas de
relagdo, se constata que a familia é a que recebe o
maior peso, configurando-se como principal fonte
de suporte. Porém, no contexto de Jequié: amigos
e membros da comunidade também representam
relagdes numericamente expressivas. Estudos
sobre rede de suporte social, tem apontado que,
portadores de doengas cronicas tendem, com o
passar do tempo,'*"* a reduzir seus vinculos afeti-
vos e sociais; contudo, o nosso resultado contraria
essa constatacdo, presumivelmente como efeito
positivo das agdes empreendidas no GAM, e tam-
bém de outras tecnologias: vivéncias corporais e
atividades com musica e reabilitagdo, nas quais
muitos dos participantes da amostra foram esti-
mulados a frequentar concomitantemente.

Ao longo da implementacdo do GAM, obser-
vou-se que a manuten¢ao ou aumento da rede de
relagdes pode ser atribuido ao interesse e ao envol-
vimento das pessoas em torno do paciente, devido
a oportunidade de adquirir conhecimentos sobre a
doenga e modalidades terapéuticas; aprendizagem
entre pares sobre mecanismos de enfrentamento das
limitacdes impostas pela doenga, ou seja, configu-
rando-se como de ajuda mutua para troca de expe-
riéncias de quem as vive; o gosto por sentir-se ttil e
ajudar os outros; reconhecimento e valorizagao das
potencialidades do portador de DP; oportunizagao
de espaco de expressao das emocdes; facilitacao ao

acesso aos servigos sociais e de satide; motivagdo
para as interacdes sociais e para o exercicio da cida-
dania como ser de direitos; entre outros.

A estrutura de rede de relagdes sociais pode
ser classificada em informais e formais. Estas tl-
timas se constituem geralmente de profissionais
da satide como: médico, enfermeiro, profissional
de educacao fisica, assistente social, psicélogo,
fisioterapeuta, odontélogo, nutricionista de
hospitais, unidades basicas de satide ou asilos,
ou seja, profissionais de satide em servigos de
atendimento publico disponibilizados aos usua-
rios. J4 as relacdes informais sdo constituidas por
familiares, amigos, vizinhos, membros de igreja,
participantes de grupos de convivéncia e apoio,
entre outros.*'” Embora ambas as relagdes sejam
complementares, num cenario de fragilidade
e ineficiéncia do Estado em lidar com questdes
sociais e de satde, destacam-se as rela¢des infor-
mais no desenvolvimento de apoio e cuidados de
especial importancia, a participacdo da familia,
como se constatou nos resultados.

Embora nao fora o propésito desta pesquisa
especificar o tipo de apoio ofertado pela familia
(instrumental, emocional, de informagdo e interagdo
positiva), os apoios costumam ser do tipo instru-
mental ou o cuidado direto. Tal apoio tem sido
constatado em diversas pesquisas que envolvem
familiares cuidadores de idosos'>**? com a agra-
vante de, a medida que a situagao de fragilidade da
pessoa cuidada avanca, aumenta a complexidade
do processo de cuidar, além de o nimero de pes-
soas da familia como cuidadoras tende a diminuir,
a ponto de limitar-se a uma ou duas pessoas: um
cuidador principal e um secundario.***

Contudo, o presente estudo traz um dado
novo que contraria essa constatagdo, presumivel-
mente porque os parkinsonianos, participantes do
GAM, sao acompanhados por seus respectivos fami-
liares cuidadores que nos encontros sao estimulados
a agregar o maior nimero possivel de pessoas da
familia em sistema de rodizio nas atividades cuida-
tivas com vistas a reduzir a sobrecarga do cuidador
principal e dividir as tarefas de cuidador a favor de
uma dindmica saudavel de cuidar em familia.

Por ordem de frequéncia de categorias de
pessoas de relagao na rede, mesmo em diferente
intensidade, aparecem os amigos, os vizinhos,
os profissionais do sistema de satde e pessoas
da comunidade, incluindo os companheiros do
proprio GAM de outros grupos de convivéncia.
Tal configuracao leva a crer que a tecnologia o
GAM favorece o estabelecimento de novas rela-
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¢Oes e a manutengao das existentes, validando o
seu papel promotor de interagdo social positiva
e educagdo para um viver mais saudavel. Ficou
evidente que a proximidade geogréfica, no caso
dos vizinhos incluidos como amigos, favorece as
relacdes de cooperacdo e apoios varios, incluindo
as atividades instrumentais, corroborando os
achados de outras pesquisas.'>™

Quanto a relacao formal proveniente do Sis-
tema de Satde, destacou-se o fisioterapeuta como
o profissional de maior proximidade, seguido por
médico, enfermeiro, profissional de educacdo fisica
e agentes de satide entre outros. Os requerimentos
terapéuticos de reabilitagdo e de cuidados especifi-
cos de cada parkinsoniano levam-no a buscar com-
pulsoriamente as interacoes que lhe proporcionem
o atendimento em terapéuticas apropriadas. Tais
interacOes passam a ser consideradas e indicadas
em proximidade intima ou intermediaria, pelo

proprio paciente como sendo relacdes sociais sig-
nificativas e portanto de real suporte social.

Entre as pessoas de relacao da comunidade
destacadas pelos portadores encontram-se, prin-
cipalmente, os membros de grupos de convivén-
cia para a terceira idade, membros de igrejas e do
proprio GAM. Nesse sentido, as a¢des cuidativas
grupais ajudaram a desenvolver a autoconfianca,
mobilizando-os a manter ou expandir sua inser-
¢do social, participando ativamente e se consti-
tuindo cada qual em suporte social reciproco,
intercambiando experiéncias pessoais e trocas
de ajuda, como também a construgao de vinculos
afetivos e de amizade.

No que tange a configuracdo do mapa mini-
mo de relagdes segundo o nivel de proximidade
das categorias componentes da rede, os dados se
encontram nas Tabelas 3 e 4, respectivamente, dos
contextos de Jequié e Florianépolis.

Tabela 3 - Nivel de proximidade dos componentes da rede de relacdes dos portadores de doenca de
Parkinson no pré e pds-testagem a tecnologia cuidativa. Jequié-BA, 2006/2007

Nivel de proximidade

Sujeito Total da rede -

portador Intima (préximo) Social (intermediario)  Ocasional (distante)

de DP Pré Pés Pré Pés Pré Pos Pré Pos

1 7 7 5 4 2 2 - 1

2 24 37 17 16 5 14 2 7

3 10 35 4 16 2 12 4 7

4 11 10 5 5 4 1 2 4

5 20 34 10 17 4 9 6 8

6 11 27 8 4 2 1 1 12

7 10 7 6 5 2 2 2 -

8 18 1 8 3 3 5 7 3

9 15 22 6 4 4 10 5 8

10 22 20 16 4 5 3 1 3

11 8 15 5 6 3 5 - 4

12 28 16 17 8 8 6 3 2

13 22 26 9 9 10 9 3 8

14 48 33 8 4 13 9 27 10

Conforme se observa nos dados de ambos os
contextos, por nivel de proximidade das relacdes,
guardada a proporcao de densidade maior no caso
de Jequié, nos trés niveis de relagdes mais intimas
(mais proxima), social (intermedidria) e ocasional
(distante), a comparacao dos dados obtidos na pré
ena pos-implementagao da tecnologia demonstra
estabilidade: a manutencao das rela¢des anterio-
res reforca o pressuposto do presente estudo de
alargamento ou pelo menos de manutengao das

relagdes de possivel suporte social ja existente.
No contexto de Jequié, a densidade da rede total
compreendia de sete a 48 pessoas de relagdo na pré,
para sete a 37 pessoas na pés, demonstrando uma
insignificante diminui¢do da rede, considerando
a densidade numerosa constatada como possivel
caracteristica sociocultural prépria daquele con-
texto. Ja em Florianopolis, a densidade da rede era
menor, de seis a 14 pessoas na pré, para seis a 16
na pos, praticamente uma densidade mantida.
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Tabela 4 - Nivel de proximidade dos componentes da rede de relacGes dos portadores de doenga de
Parkinson no pré e pos-testagem a tecnologia cuidativa. Floriandpolis - SC, 2006/2007

Nivel de proximidade

Sujeito Total da rede
portélljd:r intima (préximo) Social (intermediario)  Ocasional (distante)
de Pré Pos Pré Pés Pré Pos Pré Pos
1 14 16 5 5 9 11 - -
2 10 10 7 7 2 2 1 1
3 8 10 4 4 2 5 2 1
4 10 7 7 2 1 4 2 1
5 13 12 3 3 2 2 8 7
6 6 14 5 7 1 6 - 1
7 7 7 4 3 3 3 1 1
8 9 9 8 7 - - 1 2
9 1 11 2 2 5 7 4 2
10 7 13 4 2 3 10 0 1
11 6 6 5 5 - 1 1 -
12 14 6 8 4 - 2 6 -
13 10 11 1 4 6 7 3 -
14 8 14 5 7 2 3 1 4

A distribuicao das relagbes nos trés niveis
de proximidade observada no MMRI de am-
bos os contextos, é relativamente equitativa em
termos numéricos. Contudo, a identificagdo de
representativo suporte social de uma pessoa se
faz verificando as relagdes mais intimas ou mais
proximas. Nesse sentido, verificou-se que tanto em
Jequié quanto em Florianépolis, em sua maioria,
os parkinsonianos mantiveram ou aumentaram
ligeiramente o ntimero de pessoas de relagdo em
nivel mais proximo, desde o inicio até o fim da
experiéncia de participar do GAM, que teve a
duracdo de um ano, em 2007.

A construcao de relagdes intimas envolve
uma histéria de convivéncia, trocas afetivas, res-
peito e mutualidade. As pessoas incluidas no nivel
intimo de proximidade distinguem-se das demais
por serem fiéis confidentes, capazes de auxiliar na
resolugado de problemas, demonstrarem conheci-
mento profundo do outro e reciprocidade, e por
isso se constituem em suporte social.**** Contudo,
o fato de haver maior nimero de pessoas da fami-
lia no nivel mais intimo, principalmente em fase
mais avancada da doenca, quando o portador
se apresenta com maior grau de dependéncia,
pode ndo resultar de uma decisdo deliberada da
familia em permanecer nesse nivel de relagao,
mas de obrigacdo no cumprimento de principios
socioculturais e religiosos, recaindo geralmente
sobre as mulheres, por identidade com a cultura
do cuidado da familia e por , imposicdo de natu-

reza religiosa na preservagao de valores morais,
entre outros.**?2 Nessas circunstancias, quando
nao resulte em convivio saudavel, a relacdo nao
pode se constituir em suporte social para as pes-
soas necessitadas de cuidados e apoio especiais.
Contudo, em espacos favoraveis a formagao de
rede de suporte social, observa-se que a medida
que aumenta a complexidade dos cuidados em
funcao do progresso da doenca, as pessoas de
relagdes mais proximas recorrem a outras para
auxilid-las, como membros da comunidade, ou-
tros familiares, amigos e profissionais de satude,
0 que pode aumentar o numero de relagdes nos
niveis intermedidrio (social) e ocasional (distante),
representando relagdes, mesmo com menor com-
promisso e sem regularidade, mas ainda assim, um
real suporte social, como se constatou, em muitos
casos, neste estudo.

CONSIDERACOES FINAIS

Durante dois semestres a testagem da tec-
nologia cuidativa baseada na ajuda mutua grupal
adaptada para os parkinsonianos e seus familiares
acompanhantes/cuidadores, replicada em dois
contextos dos campi de UESB/Jequié-BA e UFSC/
Florian6polis-SC, teve sua efetividade avaliada po-
sitivamente em termos de formacao e manutencao
de rede de relacao de pessoas que representem real
suporte social desses pacientes. Pressupde-se que
tal rede de relagdes favoreca aos parkinsonianos
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manterem-se inseridos na sociedade mesmo com
as limitacoes impostas pela doenca.

Do aspecto da metodologia adotada de pes-
quisa convergente assistencial, pdde-se constatar
ao longo da implementagdo das acdes de ajuda
mutua grupal, sinais subjetivos de sua efetividade
quanto a facilitar a aceitagdo da doenca, estimulo
ao enfrentamento da situacdo de cronicidade,
capacitacao para buscas autonomas de recursos e
conhecimentos benéficos ao viver didrio, estimulo
ao desenvolvimento da solidariedade e entre-
ajuda, desenvolvimento de confianga e respeito
mutuos, valoracdo das capacidades presentes e
estimulo a auto-confianca, entre outros.

Guardadas as limita¢des do estudo que
abrangeu uma amostra reduzida, seu resultado po-
sitivo, ainda que provisério, indica a necessidade
de futuros esforgos investigativos aprofundados
para buscar resultados objetivos que evidenciem
as dimensodes e a extensao da utilidade e valor
da tecnologia cuidativa de ajuda mutua grupal
aplicada ao portador de DP e sua familia, bem
como de estudos de natureza qualitativa para o
desvelamento de comportamentos particulares
de cuidado para um viver com qualidade e bem-
estar possivel, enfrentando as adversidades da
cronicidade imposta pela doenga, tanto no seio da
familia como na comunidade.
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