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RESUMO
Trata-se de um relato de experiência pautado em ações extensionistas do 
projeto Grupo de Apoio Interativo aos Portadores de Parkinson (GAIPP). Este 
projeto foi idealizado em 2016 e tem como público-alvo pessoas que vivem 
com a Doença de Parkinson e seus cuidadores. O GAIPP é desenvolvido 
por docentes e discentes do curso de Medicina da Universidade do Estado 
do Rio Grande do Norte e possui a colaboração de profi ssionais da saúde de 
diferentes áreas, bem como discentes de pós-graduação. No ano de 2022, 
o projeto realizou ações pautadas em Educação Popular em Saúde e em 
práticas complementares em saúde, com foco no cuidado multiprofi ssional 
e integral em saúde, incluindo apoio social, aspectos de autocuidado, saúde 
mental, gerenciamento das incapacidades físicas e qualidade de vida em ge-
ral. Os encontros também fortaleceram as relações interpessoais e propicia-
ram um ambiente democrático para intercâmbio de vivências e percepções 
sobre a doença, bem como a realização de debates sobre as necessidades 
em saúde do público-alvo.

PALAVRAS-CHAVE: Grupo de Apoio; Educação em Saúde; Doença de 
Parkinson.

ABSTRACT
This is an experience report based on the extension actions of the Inte-
ractive Support Group for Parkinson’s Disease (GAIPP) project. This 
project was conceived in 2016 focusing on patients with Parkinson’s di-
sease and their caregivers. GAIPP is developed by teachers and studen-
ts of the Medical School, part of The State University of Rio Grande do 
Norte (UERN), in collaboration between health professionals from diff e-
rent areas and students. In 2022, the project has done actions based on 
Popular Education in Health and actions based on complementary heal-
th practices, focusing on a multiprofessional and integral health care, in-
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cluding social support, self-care aspects, mental health, management 
of physical disabilities, and quality of life in general. The meetings also 
strengthened interpersonal relationships and provided a democratic envi-
ronment for exchanging experiences and perceptions about the disease, 
and also provided discussions about the health needs of these patients.

KEYWORDS: Self-Help Groups; Health Education; Parkinson Disease.

1 INTRODUÇÃO

A Doença de Parkinson (DP) é uma condição clínica neurodegenera-
tiva que ocorre mediante perda progressiva de neurônios dopaminérgicos 
da substância negra, a qual está associada à deposição de inclusões pro-
téicas denominadas corpos de Lewy.  Clinicamente, tornou-se uma doença 
conhecida por uma tétrade de défi cits motores, incluindo a bradicinesia, 
rigidez dos membros, tronco e pescoço, além do tremor em repouso e ins-
tabilidade postural (LINDQVIST et al., 2012; TANSEY et al., 2022; ZHONG 
et al., 2022). Atualmente, sabe-se que a DP apresenta alterações multissis-
têmicas, não restritas a alterações neurológicas, como distúrbios do sono, 
disfunção gastrointestinal e imunológica (LINDQVIST et al., 2012; TANSEY 
et al., 2022).

Embora tenha uma causa multifatorial, os estudos mostram que a DP 
apresenta uma combinação de fatores genéticos predisponentes à condi-
ção (TANSEY et al., 2022). De acordo com inquéritos epidemiológicos, sa-
be-se que a maioria dos pacientes acometidos desenvolve a doença com o 
avançar da idade, isso porque o envelhecimento cerebral por si só culmina 
com a perda neuronal progressiva, o que parece contribuir com a evolução 
natural da doença (DORSEY; BLOEM, 2018; TANSEY et al., 2022; ZHONG 
et al., 2022).

Com o envelhecimento da população, a DP se insere na classe de 
doenças crônicas não transmissíveis que, atualmente, são desafi adoras 
para os profi ssionais de saúde. Tal perspectiva mostra que o manejo des-
sas doenças exige um cuidado integral em saúde pautado em fatores di-
versos, como o alto conhecimento técnico, habilidades práticas no cuidar, 
aspectos nutricionais, prevenção de complicações (como quedas de pró-
pria altura) e gerenciamento das incapacidades físicas e psicossociais da 
patologia (CHIONG-RIVERO et al., 2011; LUBOMSKI; DAVIS; SUE, 2021; 
CHEN et al., 2022; LOBUONO et al., 2022).

Considerando a complexidade da DP e a diversidade de condições 
inerentes ao idoso, as quais estão relacionadas às atividades de vida diá-
ria, convívio com outras doenças crônicas, questões psicossociais, entre 
outros, faz-se necessário uma maior estruturação do sistema de saúde 
para garantia de um cuidado integral e multiprofi ssional fundamentados em 
cuidados e terapias especiais com fi ns de propiciar a redução do impacto 
das limitações funcionais inerentes à doença (NUNES; ALVAREZ; VALCA-
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RENGHI, 2022). A garantia desses elementos no cuidado integral em saú-
de permite uma maior autonomia às pessoas que vivem com a Doença 
de Parkinson, trazendo-lhes maior empoderamento em suas atividades de 
vida diária e participação social (IRONS et al., 2021; SUBRAMANIAN et al., 
2021; LUBOMSKI; DAVIS; SUE, 2021).

Particularmente, o apoio social aos portadores da DP é uma das 
principais metas do cuidado integral em saúde. Estudos mostram que as 
desigualdades nos cuidados de saúde mental e a carência de apoio social 
podem reduzir a qualidade de vida das pessoas que vivem com a doença 
e, além disso, podem aumentar a incidência de doenças psiquiátricas (DO-
BKIN et al., 2013; SUBRAMANIAN et al., 2021).

Este cenário agravou-se durante a pandemia da COVID-19, visto 
que houve baixa conscientização e/ou falta de recursos para atuação so-
bre as questões de saúde mental dos pacientes com a DP, tanto por parte 
dos profi ssionais de saúde quanto pelos cuidadores e/ou pacientes (SU-
BRAMANIAN et al., 2021). Curiosamente, estudos mostram que o sub-
diagnóstico de doenças mentais também é decorrente da falta de conheci-
mento sobre a associação entre a DP e a ocorrência da apatia, alterações 
de humor, ansiedade e/ou depressão pelos portadores da doença e seus 
cuidadores (SHULMAN et al., 2002; KUA et al., 2018).

Pesquisas já provaram que os sintomas psicológicos podem ser tão 
incapacitantes quanto às limitações motoras causadas pela neurodege-
neração, por isso, os fatores psicológicos são considerados preditores da 
qualidade de vida desses sujeitos (SOH; MORRIS; MCGINLEY, 2011; LE-
ROI et al., 2012). Em razão disso, o apoio social deve ser um dos pilares 
no cuidado integral em saúde de pessoas que vivem com a DP (SUBRA-
MANIAN et al., 2021); cenário que introduz os benefícios da criação, de-
senvolvimento e manutenção de grupos de apoios em instituições públicas 
com acesso universal pelos indivíduos portadores da DP.

Para além do suporte social, os grupos de apoio a idosos com doen-
ças neurodegenerativas mostram-se úteis no fortalecimento da Educação 
Popular em Saúde, socialização entre os indivíduos do grupo e com os 
seus familiares e cuidadores, promoção em saúde com a redução de dis-
túrbios psiquiátricos e, por fi m, melhoria do cuidado multiprofi ssional e in-
tegral (ARTIGAS et al., 2015; ILHA  et al., 2017; SUBRAMANIAN et al., 
2021).

Nos espaços destinados ao encontro do grupo parkinsoniano, há 
uma diversidade de práticas que podem promover saúde e qualidade de 
vida. Atualmente, as práticas mais utilizadas são voltadas para Educação 
Popular em Saúde e Práticas Complementares, como a musicalização 
(IRONS et al., 2021) e a dançaterapia (MICHELS et al., 2018).

O objetivo deste trabalho foi relatar a experiência do Grupo de Apoio 
Interativo aos Portadores de Parkinson (GAIPP) durante a sua reativação, 
após a pandemia pela COVID-19. Com isso, apresentamos a estruturação 
do projeto, atividades desenvolvidas e uma análise atitudinal do grupo em 
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relação à construção de novas conexões sociais, protagonismo e empode-
ramento sobre educação popular, qualidade de vida e cuidado em saúde.

2 RELATO DE EXPERIÊNCIA

2.1 Grupo de Apoio Interativo aos Portadores de Parkinson: concep-
ção e uma breve contextualização retrospectiva

A idealização do projeto GAIPP ocorreu em 2016, por pesquisadores 
do Grupo de Estudo em Saúde Coletiva (GESC) da Faculdade de Ciên-
cias da Saúde (FACS) da Universidade do Estado do Rio Grande do Norte 
(UERN). Nos dois primeiros anos, o projeto desenvolveu ações extensio-
nistas e pesquisas científi cas com os portadores da Doença de Parkinson; 
fato que validou o surgimento de um grupo de apoio estruturado e multipro-
fi ssional (DO VALE et al., 2016).

Contudo, após dois anos de atuação, o Grupo sofreu com perdas 
irreparáveis de integrantes, seja por parte de pacientes que evoluíram a 
óbito ou por parte da equipe fundador-executora da proposta extensionista, 
com a formação de acadêmicos de Medicina (anteriormente extensionistas) 
e alunos de pós-graduação envolvidos no projeto, o que fragilizou o grupo.

Outro fator importante a ser mencionado foi o advento da pandemia 
pela COVID-19. Embora a equipe residual tenha se organizado para dar 
continuidade às atividades, a citada pandemia trouxe consigo várias modi-
fi cações nas relações interpessoais e maneiras de comunicação, as quais 
foram marcadas pelo distanciamento social e crescimento do uso de Tecno-
logias da Comunicação e Informação pela comunidade em geral.

Nesse cenário pandêmico muitos projetos de extensão publicaram 
iniciativas de abordagem ao público-alvo mediante uso de tecnologias di-
gitais (CARDOSO et al., 2021; DO NASCIMENTO et al., 2022; ), realidade 
que não foi exequível para o GAIPP. Isso porque a maioria dos idosos não 
mostrou adesão para participação em atividades online; um dos fatores li-
mitantes foi o manuseio de redes sociais e aplicativos de videoconferência, 
como o Google Meet. A idade dos participantes e possíveis comorbidades 
crônicas associadas à Doença de Parkinson caracterizou o grupo como de 
risco para infecção pelo Sars-Cov-2. Isso preocupou a equipe executora 
em promover encontros presenciais, mesmo dispondo de medidas de bios-
segurança. 

Nesse seguimento, em 2020 e 2021, o GAIPP garantiu a manuten-
ção da conexão com parte do público-alvo, por meio de um grupo de Wha-
tsApp, o qual foi útil na resolução de dúvidas de caráter médico, interação 
entre os portadores da doença e os profi ssionais de saúde e, por fi m, forta-
lecimento dos vínculos.
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2.2 Retorno às atividades presenciais do GAIPP: formulação da pro-
posta extensionista, objetivos e delineamento metodológico

A equipe executora se estruturou novamente e reativou o grupo em 
abril de 2022, com a vinculação ofi cial do projeto GAIPP ao Programa de 
Extensão do Comitê Local da Universidade do Estado do Rio Grande do 
Norte - Comitê Local da Federação Internacional das Associações dos Es-
tudantes de Medicina do Brasil (IFMSA BRAZIL LC UERN); ambos institu-
cionalizados após aprovação no edital 11/2021 - Pró-Reitoria de Extensão 
da UERN.

Na edição de 2022, o objetivo geral foi desenvolver atividades psico-
motoras a fi m de possibilitar a socialização e a realização de exercícios físi-
cos e mentais para doentes de Parkinson. Além disso, buscamos colaborar 
com a aprendizagem do grupo sobre as questões relativas à sua própria 
saúde e a atenção em saúde multiprofi ssional e integral, potencializando o 
cuidado e o autocuidado.

Por outro lado, o projeto também abordou a equipe executora, com 
o desenvolvimento de práticas interprofi ssionais pautadas na escuta qua-
lifi cada, boa comunicação com o paciente e educação popular em saúde. 
Todas as atividades foram realizadas com foco nas necessidades em saú-
de do grupo, as quais suscitaram encontros para discussão sobre preven-
ção de doenças, promoção da saúde e manutenção da qualidade de vida.

O cumprimento dos objetivos fi delizou a relação entre a universida-
de e a comunidade, representada pelos portadores da Doença de Parkin-
son. De acordo com o Plano Nacional de Extensão Universitária (BRASIL, 
2001), a extensão oferece uma via de mão dupla para o desenvolvimento 
da universidade e seus integrantes, bem como para toda a comunidade em 
geral, o qual é marcado pela troca de saberes de maneira sistematizada, 
acadêmica, científi ca e popular.

Em relação ao delineamento metodológico, a equipe executora de-
senvolveu atividades diversas no primeiro semestre de atuação, as quais 
foram sistematizadas no Quadro 1. As Reuniões Ordinárias de Planeja-
mento ocorreram com a participação de integrantes da equipe executora: 
uma docente coordenadora, doutora e especialista em psicopedagogia, 
três discentes de pós-graduação (um mestrando e duas doutorandas) e 19 
discentes extensionistas regularmente matriculados no curso de Medicina 
(FACS/UERN). O público-alvo cadastrado foi composto por 45 portadores 
da Doença de Parkinson, perfazendo uma média de 15 indivíduos por en-
contro. No geral, foram programados 12 encontros presenciais, a serem 
realizados aos sábados, no turno da tarde e com a periodicidade mensal. O 
local escolhido para as ações foi o Hospital da Polícia Militar do município 
de Mossoró/RN.
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Quadro 1 – Sistematização das metodologias e objetivos das atividades realizadas 
pelo GAIPP. ATIVIDADE EIXOS TEMÁTICOS - MÉTODOS

Reuniões Ordinárias de Planeja-
mento

Reuniões mensais de planejamen-
to, estruturação das ações com a 
revisão dos objetivos, métodos e 
parcerias.

Encontros Presenciais com o públi-
co alvo

1) Primeiro encontro: conexões, de-
poimentos e roda de conversa so-
bre as necessidades em saúde do 
público-alvo;
2) Segundo encontro: nutrição, qua-
lidade de vida e confraternização ju-
nina - rodas de conversa, musicali-
zação e rodas de dança;
3) Terceiro encontro: Saúde física e 
mental no contexto do Parkinson – 
rodas de conversa, exercício físico, 
musicalização e rodas de dança;
4) Quarto encontro: Resgatando a 
criança que existe em você – prá-
ticas integrativas, musicalização e 
rodas de dança.

Produção acadêmica 1) Desenvolvimento de resumos ex-
pandidos para eventos científi cos;
2) Produção de artigos do tipo rela-
to de experiência e qualitativos (vi-
vências, percepções e anseios dos 
parkinsonianos).
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Educação Popular em Saúde com 
parkinsonianos e comunidade em 
geral

- Produção de material digital – 
posts e matérias sobre temáticas de 
educação em saúde de indivíduos 
parkinsonianos e comunidade em 
geral via conta de Instagram: @gai-

pp.uern

1) Da prevenção ao diagnóstico, o 
carinho sempre será o melhor trata-
mento – mês de abril alusivo à Do-
ença de Parkinson;
2) Porque a tulipa vermelha repre-
senta a Doença de Parkinson?;
3) Momento cultural – Refl exões so-
bre o  fi lme “Amor e outras drogas”;
4) Parkinsonianos que se destaca-
ram no mercado de trabalho;
5) Perfi l epidemiológico da Doença 
de Parkinson;
6) Neurotransmissores e o Parkin-
son;
7) A dopamina e o Parkinson;
8) Previdência Social: Quais os di-
reitos dos parkinsonianos?;
9) A importância do SUS para os 
parkinsonianos;
10) Parkinson e o exercício físico;
11) Edições especiais: dia das mães 
parkinsonianas; dia dos namorados; 
mês do orgulho LGBTQIA+; dia dos 
pais; semana da pessoa com defi -
ciência intelectual e múltipla; inde-
pendência é liberdade e libertação 
não tem preço (alusivo ao dia da In-
dependência) e  setembro amarelo.

Fonte: Próprio Autor (2022).

2.3 Um novo caminho de conexões, protagonismo e empoderamento

Sabe-se que o planejamento é o primeiro passo para a execução 
de uma ação extensionista, pois permite à equipe executora conhecer o 
ambiente de atuação e o seu público-alvo (FERREIRA et al., 2005). Nesse 
cenário, o projeto GAIPP empregou planejamentos contínuos, em encon-
tros denominados Reuniões Ordinárias de Planejamento, que permitiram 
adaptar estratégias de abordagens durante os encontros presenciais, além 
de captar necessidades de Educação Popular em Saúde com a comuni-
dade em geral; o que estimulou, neste último caso, a produção de mate-
riais educativos disponibilizados via Instagram – temáticas apresentadas 
no Quadro 1.

Os encontros foram estruturados com o formato de palestras intera-
tivas, seguidas de roda de conversa, as quais permitiram a construção de 
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novas conexões entre os participantes e intercâmbio de saberes sobre a 
DP e cuidados em saúde integral.

À luz de uma análise atitudinal do grupo, notamos que a proposta 
trouxe benefícios importantes a seus membros, já no primeiro encontro (Fi-
gura 1). O primeiro deles foi a disponibilidade de um espaço seguro, demo-
crático e com lugar de fala disponível para cada participante. Este ambiente 
de socialização e apoio mútuo estimulou o empoderamento dos sujeitos, 
os quais se mostraram com maior autonomia sobre o seu autocuidado e 
capacidade de se adaptarem às limitações causadas pela DP, sobretudo 
nas atividades de vida diária.

           
Figura 1 – (Re)conectando integrantes do GAIPP: intercâbio de saberes, anseios e pers-
pectivas em relação ao Grupo de Apoio.

Fonte: Acervo do Grupo de Apoio Interativo aos Portadores de Parkinson (2022).

Outro benefício foi a construção de novos conhecimentos sobre a 
doença e seus desdobramentos, bem como aspectos de qualidade de vida 
(nutrição, saúde física e mental). Os debates ocorreram com o protagonis-
mo dos portadores da DP, cuidadores e familiares (Figura 2). Tal protago-
nismo foi marcado pelo relato de vivências, limitações e necessidades em 
saúde, as quais podem ser foco de estudos futuros. Secundariamente, a 
equipe executora do projeto e os profi ssionais de saúde participaram como 
facilitadores dos debates. 

Sob o ponto de vista nutricional, as discussões foram motivadas com 
base em estudos epidemiológicos que mostram que a perda de peso é um 
achado clínico comum nos portadores de Parkinson, o qual pode estar as-
sociado à depressão, aos efeitos colaterais de medicações, às disfunções 
sensoriais e a negligência com o autocuidado (MORAIS et al., 2013). Dessa 
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maneira, buscou-se atuar com esclarecimentos e discussões sobre a qua-
lidade nutricional dos alimentos e principais benefícios apontados por pes-
quisas científi cas. De modo geral, o grupo se mostrou aberto para refl exão 
e, quando possível, mudanças em hábitos alimentares.

Figura 2 – Protagonismo de portadores da DP, cuidadores e familiares

Fonte: Acervo do Grupo de Apoio Interativo aos Portadores de Parkinson (2022).

A realização de atividades físicas, exercícios mentais e práticas 
complementares em saúde (dançaterapia, arteterapia e musicalização) ti-
veram uma boa aceitação e interatividade pelos parkinsonianos. O desejo 
autodeclarado da busca por melhoria na qualidade de vida revelou uma 
tendência de autocuidado em saúde que já vem sendo observada em ou-
tros estudos e que envolve a prática de exercício regular, ingestão diária de 
alimentos de maior valor nutricional, maior independência nas atividades 
de vida diária e a valorização da saúde mental (BLOEM; OKUN; KLEIN, 
2021).

3 CONCLUSÃO

A manutenção da rede de apoio mediada pelo Grupo de Apoio Inte-
rativo aos Portadores de Parkinson mostrou-se fundamental para os par-
ticipantes, principalmente por dinamizar relações interpessoais e permitir 
aos parkinsonianos novos signifi cados à sua condição de saúde e à própria 
vida.  



Revista Extendere - v. 8, n. 2, jul.-dez./2022
Curricularização e desafi os da extensão 
na contemporaneidade 19

Além disso, o ambiente destinado às ações tornou-se palco para 
discussões, relatos de vivências e luta pela garantia de boas condições de 
saúde e qualidade de vida. Várias necessidades em saúde foram alvos de 
debates, porém a resiliência dos participantes em detrimento das limitações 
causadas pela Doença de Parkinson foi o que mais ganhou destaque du-
rante os encontros.

Com base nesta boa experiência, sugerimos a implantação de gru-
pos de apoio aos portadores da DP em centros universitários e/ou serviços 
de saúde que já forneçam assistência a esses pacientes, de modo prefe-
rencial, pois facilitará a execução longitudinal das ações e maior adesão do 
público-alvo. Além disso, é importante que o gerenciamento dos encontros 
seja realizado por uma equipe multiprofi ssional, com adição de novos focos 
de atuação e investigação científi ca.
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